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Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata lastenneurologisen poliklinikan moniammatillista yhteistyota
lapsen vanhempien arvioimana. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa siitd, mitd vanhempien
mielesta lastenneurologinen moniammatillinen yhteistyd on. Liséksi tavoitteena oli selvittéda, miten
yhteistyd vanhempien mielesta toteutui ja miten yhteisty6ta voidaan kehittaa.

Tutkimusaineisto oli laadullinen. Tutkimukseen osallistui lastenneurologisella poliklinikalla
asiakkaana olevan kahdeksan lapsen vanhemmat. Aineisto kerattiin kesakuussa 2009
teemahaastattelulla. Kolmessa haastattelussa olivat ldsna seké diti ettd isa. Aineisto analysoitiin
induktiivisella sisallénanalyysimenetelmalla.

Tutkimustuloksista muodostui kolme tulokset yhdistdvaa luokkaa: moniammatillisen tyoryhman
toimintatavat, moniammatillisen tyéryhman erityistyontekijat lapsen ja vanhempien tukijoina seké
moniammatillisen yhteistyon painopistealueet.

Tutkimuksen tulosten mukaan vanhemmat ymmarsivat moniammatillisen yhteistyon tarkoittavan
sitd, ettd yksittaisen erityistyontekijan osaaminen laajenee koko tyéryhman osaamiseksi. Tama
edistdd neurologisesti sairaan lapsen hoitoa ja kuntoutusta lastenneurologisella poliklinikalla.
Vanhemmat kuvasivat moniammatilliseen  tyéryhmaan  kuuluviksi  erikoissairaanhoidon
moniammatillisen  tyoryhméan  lisdksi  kaikki lapsen tarvitsemat muut ammattilaiset.
Erikoissairaanhoidon moniammatillisen yhteistyon vanhemmat kuvasivat toimivan paasaantoisesti
hyvin. Kehittdmiskohteina vanhemmat mainitsivat kaipaavansa tyoryhmaan sosiaalityontekijaa,
jotta saisivat apua kaytdnnon asioissa. Vertaistukea he olisivat toivoneet seka itselleen etté
lapselleen. Vanhemmat olisivat halunneet, ettd vertaistukea olisi tarjottu jo lastenneurologisella
poliklinikalla.

Tutkimuksen  tulokset osoittavat, ettd vanhemmat ovat pdadsaantoisesti  tyytyvaisia
erikoissairaanhoidon lastenneurologisen poliklinikan moniammatilliseen yhteistyéhén. Vanhemmat
eivat aina kuitenkaan tunnista omaa rooliaan lapsen hoitotytssd. Toisaalta he ovat aktiivisia
osallistujia, toisaalta passiivisia vastaanottajia. Lastenneurologista polikliinistd moniammatillista
yhteistyOtd on kuitenkin syyta kehitt&a niin, ettd koko tyoryhmén potentiaalinen osaaminen saadaan
kayttoon. Tarkedd on myods mahdollistaa neurologisesti sairaan lapsen vanhempien aktiivinen
osallistuminen tasavertaisina toimijoina lapsen hoitoon.

Avainsanat: moniammatillinen yhteistyo, lastenneurologia, erityistyontekija, lapsi, vanhemmat
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The purpose of this study was to describe the multi-professional cooperation in pediatric
neurological outpatient department assessed by the parents of the child. Furthermore, the aim was to
provide information on what the multi-professional cooperation is according to the parents. In
addition, the aim was to explore, how the parents depicted the cooperation was implemented and
how it can be developed there.

The study was qualitative. The research data was gathered from eight parents of neurologically ill
children in pediatric neurological outpatient department. The data was collected by the means of
focused interviews in June 2009. In three interviews there were both the mother and the father
present. The data was subjected to inductive content analysis.

The results of the study included three joint categories: practices in multi-professional cooperation,
specialists in multi-professional team to support the child and the parents as well as priorities in
multi-professional cooperation.

The findings indicated that according to the parents the multi-professional cooperation within the
team surpassed the knowledge of the individual team member. This would contribute to the quality
of the care and rehabilitation neurologically ill child in pediatric neurological outpatient department.
Besides the multi-professional team in the outpatient department the parents included to it all the
other professionals child needed elsewhere. As a rule parents described the outcome of the multi-
professional cooperation collaborated very well. Furthermore, as for the targets for the improvement
the parents mentioned they needed a social worker in the team for practical matters. They highly
valued peer support for themselves and for their children. In pediatric neurological outpatient clinic
it should be a common practice of the care there.

The results show that principally the parents are satisfied with multi-professional cooperation in
pediatric neurological outpatient department. However, the parents do not always recognize their
own role in the child’s care. They are active participants on one hand, passive recipients on the
other. However, the multi-professional cooperation in pediatric neurological outpatient department
should be developed so that the potential knowledge of the entire team will be available. It is also
the utmost importance to have active involvement of the parents of the neurologically ill child as
equal players in the child's care.

Keywords: multi-professional cooperation, neurology, specialist in the multi-professional team,
child, parents
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1. TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TARKOITUS

Samanaikaisesti kun asiantuntijaty® erikoistuu ja etsii vastauksia yha kapeammin rajattuihin
kysymyksiin, yhteiskunnan ongelmat monimutkaistuvat, Kietoutuvat toisiinsa ja ongelmien
keskindiset yhteydet muuttuvat yh& vaikeammin nékyviksi (Launis 1997). Sosiaali- ja
terveyspalvelujen, ladketieteen ja koulutuksen kehittdmisen kannalta moniammatillisen yhteistyon
parantaminen on keskeinen muutostekija. Globalisoituminen, tieto- ja verkkoyhteiskunnan
kehittyminen, julkisen sektorin roolin muutos seka teknologinen kehitys antavat aihetta t&han.
Maailma ja ty6 ovat muuttuneet tai muuttumassa niin monimutkaisiksi, ettei yksittaisen tyontekijan
voida olettaa hallitsevan kaikkia ihmisten terveyteen tai hyvinvointiin liittyvid tarpeita vaan
ammattilaisilla on moraalinen velvoite tehdd yhteisty6td muiden ammattiryhmien kanssa lasten,
vanhempien ja perheiden auttamiseksi. Organisaatioiden ja tydyhteisdjen osaaminen muodostuu sen
yhteisestd osaamisesta, ei Yyksittdisen tyOntekijan osaamisesta. Yhteistydssa asiantuntijoiden
tiedoista syntyy yhteista tietdmystd, jossa tyontekijoiden yhteistaitojen ja yhteistytssa tarvittavien
ominaisuuksien avulla tiedon siséltd ja sen soveltaminen kaytannon tydssa yhtyvét. (Irvine ym.
2002, Isoherranen ym. 2008.)

Sairaala on moniammatillinen toimintaymparisto, jossa toiminnan ldhtdkohtana on se mité ja miten
laadukasta hoitoa sairaala voi potilaalle tarjota eri ammattiryhmien kanssa yhteistydssa (Linden
1999). Eri ammattiryhmien edustajat voivat erikoistua tiettyihin tehtdaviin. Vaikka kunkin
ammattiryhmén edustajat toimivat suoraan tai valillisesti potilashoidossa niin koulutuspohja,
tyotehtavien luonne ja erilaiset ammattikuvasadnnokset pitavat ylla ammattiryhmien vélista
tyonjakoa. Tdma mahdollistaa tehokkaan potilashoidon siltd osin, ettd kukin tyontekija suorittaa
vain tiettyja tehtdvia, mutta tekee sairaalasta myds hierarkkisen asiantuntijaorganisaation.
(Eriksson-Piela 2003.) Potilasta hoitavilla ammattilaisilla on kuitenkin aina mahdollisuus
improvisoida keskindisid suhteitaan ja hoitosuhdettaan potilaaseen tavalla, joka poikkeaa
yhteistyorutiineista (Saaren-Seppéla 2004).

Lastenneurologia kasittdd lapsuus- ja nuoruusidn normaalin kehityksen. Motoriikan kehittymista
selvitetddn, arvioidaan ja seurataan liikkeiden ja liikunnan, tasapainon, hienomotoriikan ja
koordinaation hallinnassa tapahtuvien hdairididen ja poikkeavuuksien kautta. Puheen ja muun
viestinnan, alyllisen, emotionaalisen ja sosiaalisen seké& aistinten kehityksen ja niiden héirididen ja
poikkeavuuksien esiintyminen, arviointi, selvittely ja seuranta kuuluvat myos lastenneurologiaan.

Jos lapsella ilmenee toiminnallista poikkeavuutta aivoissa, selkdytimessd, &areishermostossa,
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autonomisessa hermostossa tai lihaksistossa on lapsi neurologiselta kehitykseltddn poikkeava.
Neurologinen  toimintahdirio  voi  olla  &lyllinen  kehitysvammaisuus,  tunne-eldmaén
kehittyméattomyys, hieno- tai karkeamotoriikkaa koskeva vaikeus, aistivammaisuus tai
kohtauksellinen tai jaksottainen toimintah&irio. Noin kaksi kolmasosaa lasten neurologisista
ongelmista on vikoja, vammoja tai pitkaaikaisia, yli puoli vuotta kestaneita tai oireiltaan toistuvia
sairauksia. Lapsen hermostoa ja lihaksistoa voi kohdata akillinen tapaturma tai sairaus, kuten
tulehdus, verenkiertohairié, myrkytys tai epileptinen kohtaus. (Sillanp&a 2004.) Edellda mainituista
ongelmista Kkérsivista lapsista ja nuorista 20% saattaa vaatia neurologista kuntoutusta eli
maassamme on noin 200 000 tah&n ryhmaéan kuuluvaa lasta tai nuorta. Liikuntavammaisia, kuten
CP-vamma, syntyy 5/1000 lasta vuodessa. Ylivoimaisesti suurimman ryhman muodostavat ne
lapset, joilla on oppimisen erityisvaikeus (140/1000 lasta). Toistaiseksi kuntoutuksen tarpeessa
olevien lasten ja nuorten méaara ei ole laskussa. Tésta antaa viitetta pienten keskosten, syntymapaino
< 1000 g, varhaisvaiheen hoidossa tapahtuva kehitys, jonkinlaista, ainakin koulunkéynti&
kohtalaisesti haittaavaa, toimintah&irioté on tassé ryhmaéssé jopa joka toisella. (von Wendt 2001.)

Neurologisesti vammautuneen lapsen onnistuneen kuntoutuksen ja hoidon perusta on yhteistyo
lapsen vanhempien tai huoltajien ja hoidon sekd kuntoutuksen piiriin kuuluvien ammattiryhmien
kanssa (Sillanpdd 1987). Perhekeskeisyyttd korostaen pyritddn hyddyntdmé&an perheen omia
voimavaroja tukemalla moniammatillisesti perheen selviytymistd arjessa (Dufva-Laitinen &
Monkkdnen 1996). Moniammatillinen tydskentely edellyttdda kuntoutustydryhmien muodostamista.
Tyoryhman jasenten tulee edustaa erilaisia oppialoja, kokoontua saannéllisesti ja olla aktiivisesti
mukana lapsen kuntoutuksessa. (Ruutiainen & Sivelius 2001.) Lastenneurologiseen
moniammatilliseen tyoryhmaan kuuluu yleisemmin lastenneurologi, sairaanhoitaja, fysio- ja
toimintaterapeutti, puheterapeutti, kuntoutusohjaaja, sosiaalityontekija ja psykologi (Kallio 2004,
Thylefors ym. 2000). Moniammatillisen tyéryhmén onnistuneen hoidon ja kuntoutuksen edellytys
on lasta yhdessd vanhempien kanssa hoitavien erityistyontekijoiden keskindinen tyotehtévien ja
tyon tavoitteiden tuntemus seké lapsen hoidon kokonaisuuden tietdminen (Saaren-Seppéld 2004).

Moniammatillista yhteistyota lastenneurologiassa on tutkittu vahan. Tuomen (2008) tutkimuksen
mukaan lastenneurologisilla poliklinikoilla lasten tutkimukset ja hoito seké kuntoutussuunnitelmien
laatiminen edellyttavat moniammatillista yhteistyota lapsen ja perheen parhaaksi. Ruotsalaisen
tutkimuksen mukaan moniammatillista yhteisty6ta lastenneurologiassa haittaavat ajanpuute, huonot
kokoustekniikat ja lilan isot tyoéryhmat. Toisaalta joidenkin ammattirynmien dominoivammat

asenteet vuorovaikutuksessa haittaavat yhteistyotd. Lastenneurologisen moniammatillisen
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yhteistyon edellytyksend pidetdadn kokoustekniikan muuttumista demokraattisemmaksi. (Thylefors
ym. 2000.) Siponen (2003) on pro gradussaan tutkinut perheiden kokemuksia moniammatillisesta
yhteistydstd ja saamastaan avusta ja tuesta seka arvioinut projektitydskentelyd keinona lisata
moniammatillista yhteistyotd neurologisia erityisvaikeuksia omaavien lasten perheiden tukena.
Tulosten mukaan perheet, joiden lapsilla tai nuorilla on neurologisen kehityksen erityisvaikeuksia
tarvitsevat moniammatillista yhteistyota hoidossa ja kuntoutuksessa. Moniammatillista yhteisty6ta
kehitysvammaisten hoitotydssa on tutkittu sek& Englannissa ettd Suomessa (Appleton ym. 1997,
Veijola 2004, Yerbury 1997). Tutkimusten mukaan moniammatillinen yhteisty® kehitysvammaisten
hoidossa on tarpeellista verkostoitumista yli organisaatiorajojen. Sairaanhoitajien ammatillista
patevyyttd neurologisessa toimintaymparistossd tutkineen Makipeuran tutkimuksen mukaan
sairaanhoitajat arvioivat patevyytensa parhaimmaksi tarkkailutehtdvien ja auttamisen alueella ja
heikoimmaksi laadunvarmistuksessa. Ammatillisella koulutuksella oli yhteyttda ammatilliseen
patevyyteen. (Makipeura ym. 2007.)

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata lastenneurologisen poliklinikan moniammatillista
yhteisty6td lapsen vanhempien arvioimana. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa siitd, mita
vanhempien mielestd lastenneurologinen polikliininen moniammatillinen yhteistyd on, miten
yhteistyd heiddn mielestddn toteutuu ja miten yhteistyotd voidaan kehittdd. Tutkimukseen antaa

aihetta lastenneurologisesta moniammattillisesta yhteistyosté tehtyjen tutkimusten véhyys.

2. TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1. LAPSEN NEUROLOGINEN SAIRAUS PERHEESSA

Pitkéaaikaissairaiden lasten, kuten useiden neurologisesti oireilevien lasten, perheet tarvitsevat apua
vanhemmuuden vahvistamisessa, tunnekuorman jakamisessa ja arkipdivassa selviytymisen
tukemisessa (Hopia 2006). Pitk&aikaissairaiden lasten vanhempien selviytymisvaatimuksia ovat
lapsen sairauden aiheuttamat tunnereaktiot, lapsen sairauden hoitaminen, konkreettisen avun tarve,
lapsen kehitys, sairauden kulku, perheen ja muiden perheenjisenten asema ja samanaikaiset
muutokset ja stressitekijat (Jurvelin ym. 2005). Kehitysvammaisten lasten vanhemmat tunnistavat
terveydenhuollon ammattilaisten  sitoutumisen avoimeen, tosiasialliseen ja rehelliseen
kommunikaatioon, mutta he kaipaavat myos toivoa. He kuvaavat terveyskéasityksensa pohjautuvan
optimismiin, mik&d on riippuvainen ammattilaisilta saadusta tuesta, ilman toivoa vallitsee

toivottomuus. (Kearney & Griffin  2001.) Pitkdaikaissairaat nuoret kaipaavat erityisesti
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sdannollisesti tukea, rohkaisemista ja positiivista palautetta hoitajalta heidan sairaudestaan ja

normaaleista kehitykseen ja kasvuun liittyvista kriiseistd (Kyngéds & Rissanen 2001).

Fisherin (2001) tekeman Kirjallisuuskatsauksen mukaan pitk&aikaissairaiden lasten vanhemmat
haluavat, ettd heitd kohdellaan normaalina perheend lapsen sairaudesta huolimatta. Vanhemmat
haluavat kontrolloida lapsensa hoitoa, jos heiltd tdma kontrollointi vieddan, aiheuttaa se heissé
stressid. Tiedonsaaminen vaikuttaa kontrollointiin, vanhemmat eivat mielestddn saa tarpeeksi tietoa
terveydenhuoltohenkilostoltd.  Vanhemmat  haluavat my6s osallistua lasta  koskevaan
paatoksentekoon tasapuolisina kumppaneina eikd passiivisina vastaanottajina.
Lastensairaanhoidossa tydskentelevien tulee tunnistaa pitkdaikaissairaiden lasten vanhempien
itselleen ja perheelle kehittdmaét rutiinit, jotka auttavat heitd selviytymaan péivittdisesta arjesta.
(Fisher 2001.) Tama on haasteellinen tehtdvd, joka vaatii henkilékunnan sitoutumista tyéhonsa ja
potilaaseensa, jotta he pystyvét yksilollisesti vastaamaan lasten, nuorten ja perheen tarpeisiin
(Hawes 2005). Lastensairaanhoitajat tunnistavat erityislapsia ja heiddn vanhempiaan hoitaessaan
lasten erityisyyden ja tdman asettamat vaateet vuorovaikutukselle. Hoitajat tunnistavat myos
tilanteet joissa he ovat ammattilaisina ohjaajia, neuvojia ja tukijoita, seké tilanteet joissa he ottavat
vanhemmilta ohjausta ja neuvoja vastaan. Hoitajat tuntevat myos turhautumista ja syyllisyytta jos
he eivét kykene keskittymaan lapsen hoitoon kiireen ja aikapulan takia. (Ford & Turner 2001.)

Veijolan tutkimuksen mukaan vanhemmat ndkevét roolinsa vaikeavammaisten alle kouluikaisten
lasten kuntoutuksessa toisaalta asiantuntijana ja aktiivisena toimijana, toisaalta passiivisena
ohjeiden noudattajana ja alistujana. Vanhempien aktiiviseen toimintaan lapsen asioiden hoitajana
sisaltyy  tiedonantamista  lapsen  kehityksestd =~ ammattihenkildille  ja  osallistumista
kuntoutussuunnitelman laatimiseen. Vanhemmat hankkivat itse aktiivisesti tietoa lapsen
kuntoutukseen liittyvista asioista ja kuntouttavat lasta kotona opettamalla lapselle péivittdisia
toimintoja. Taman lisdksi vanhemmat myo6s hoivaavat ja kasvattavat lasta. Vanhemmat pitavéat
rooliaan lapsensa kuntoutuksessa myds passiivisena, ammattihenkildiden antamien ohjeiden
noudattajina. Kuntoutuksen vastuuyksikossd, lastenneurologisessa yksikdssd, vanhemmat kokevat

olevansa passiivisia mukana kulkijoita. (Veijola 2004.)

Lastenneurologisessa yksikossd tyoskentelevien erityistyontekijoiden mukaan perheet odottavat
heidan tukevan ja edistdvan vammaisen lapsen kehitystd, kuten kavely- ja kommunikaatiotaitojen
oppimista. Vanhemmat odottavat erityistyontekijoiltd tukea arjessa selviytymiseen, johon liittyvét

selkedt ohjeet siitd, mitd he voivat kotona tehda lapsen kehityksen tukemiseksi. Vanhemmat
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toivovat my0s motoriikkaan ja kommunikointiin painottuvaa tietoa lapsen kehityksesta.
Vanhemmat odottavat erityistyontekijoiden keskustelevan heiddn kanssaan ja kuuntelevan heita.
Vanhempien mukaan perhekeskeiseen toimintaan kuuluu vanhemmuuden tukeminen, johon liittyy
vanhempien jaksamisen tukeminen. Lastenneurologisessa yksikossd perheen odotuksia pidetédén

epérealistisina ja suurina. (Veijola 2004.)

Neurologisissa sairauksissa vertaistuki on tarkeda lapsille ja nuorille seka sisaruksille ettd
vanhemmille. Vertaistuki vastaa sosiaalisiin ja psyykKisiin tarpeisiin, joita toki voidaan tukea myos
ammatillisesti. Vertaistoiminnan vaikutukset perustunevat toisilta saatavaan sosiaaliseen tukeen ja
sen suotuisiin terveydellisiin vaikutuksiin. Vertaistuen erityisyys lienee siind, ettd tuki on lahelld
lapsen ja perheen arkea. Lapsi tai vanhempi voi helpommin sailyttdd oman itsemaarda@misoikeutensa
toisin kuin hoitotilanteessa, jossa ammattilaisilla on hallussaan tieto ja taito. (Kittila 2008.)
Neurologisista ongelmista karsiville lapsille vertaistuen I0ytyminen on kuitenkin haasteellista
(Hysing ym. 2009). Kyngés on loytanyt kuusi erilaista vertaistukiryhmaa tutkiessaan kroonisesti
sairaita nuoria. Vanhemmat ovat téarkeita tukijoita samoin kuin vertaiset, joko ikéatoverit tai samaan
vamma- tai sairausryhméén kuuluvat. Koulu on tarked ympéristd tuen kannalta. Terveydenhuollon
osalta nuoret mainitsevat hoitajan, l1aakérin ja fysioterapeutin térkeind tuenantajina. Teknologian
myOtd kehittyneet internetin vertaistukiryhmat ovat myos tarkeitd. Lemmikkieldinten nuoret
kertovat olevan tunteidensa ymmartéjia. (Kyngas 2004.) Tytoille vertaistukiryhmaan kuuluminen
on tarkedmpaa kuin pojille. Ryhméaan kuuluminen ei vield riitd, vaan ryhman pitdd nuoresta myods

tuntua oikealta, jotta siitd on hyotya vertaistukena. (Newman ym. 2007.)

2.1.1. Oppimisvaikeudet

Kehittyneen vastasyntyneiden tehohoidon my6td neurologisesti oireilevien ja vammautuneiden
lasten lukumé&ard on suurenemassa, koska kasvava maard yh& pienemmistd ja epakypsemmisté
ennenaikaisina syntyneista lapsista ja4 eloon. Suurin osa pienipainoisina, < 1500g, tai hyvin
pienipainoisina, < 1000g, syntyneistd saa aloittaa elaménsa ilman neurologisia ongelmia, mutta
huomattavalla osalla ilmenee mydhemmin lievia ongelmia, kuten oppimisvaikeuksia. (Olsén &
Vainionpaa 2000, Oulton & Heyman 2009, von Wendt 2001.)

Oppimisvaikeuksilla ymmarretddn erityisvaikeuksia, jotka ilmenevat merkittavind vaikeuksina
kuuntelemisen, puhumisen, lukemisen, Kirjoittamisen, pé&attelyn tai matemaattisten taitojen

hankinnassa ja kéytdsséd. Oppimisvaikeuksien katsotaan johtuvan keskushermoston toiminnan
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héirioistd tai erilaisesta toiminnasta, ne saattavat ilmetd I|&pi ihmisen eldménkaaren.
Oppimisvaikeuksista karsivilla esiintyy useimmiten jo alle kaksivuotiaasta kielen ja motoriikan
kehityksen poikkeavuutta. Oppimisvaikeuksien hoito on lahinnd pedagogiaa, mutta joskus myos
laékinnallista kuntoutusta ja ladkehoitoa, vaikeissa oireistoissa tarvitaan koulun ja terveydenhuollon
yhteisty6td. Oppimisvaikeuksia ilmenee 10-15% vdestostd. Oppimisvaikeudet ovat keskeinen
lapsen kehitystd ja tulevaisuutta uhkaava asia. (Ahonen & Haapasalo 2008, Voutilainen &
Ilveskoski 2000.)

Yleisestd ja laaja-alaisesta oppimisvaikeudesta puhutaan silloin, kun lapsen kokonaissuoriutuminen
jaa alyllisesti kehitysvammaiseksi (Herrgard & Airaksinen 2004). Alyllisesti kehitysvammaisten
lasten vanhempien stressitaso korreloi vanhemmuuteen liittyvand hallinnan puutteena, lapsen
kasvatuksen tuomana tyytyvaisyytena ja lapsen kaytésongelmien suhteena. Vanhempien saadessa
tukea vanhemmuuteen védhentdd se heidan tuntemaansa stressid. (Hassall ym. 2005.) Vakavista
oppimisvaikeuksista kérsivien lasten vanhemmat Kkuvaavat vanhemmuuttaan ennemmin

kutsumuksena kuin velvollisuutena (Oulton & Heyman 2009).

2.1.2. CP-vammaisuus

Liikuntavammaisuus voi johtua aivojen, selkaytimen, lihasten, luiden tai nivelten
toiminnanvajavuuksista tai puutoksista (Sillanpdéa 2004). Aivoperéisella liikuntavammaisuudella eli
CP-vammaisuudella tarkoitetaan sikidaikana tai varhaislapsuudessa ennen kahden vuoden ik&&
tapahtunutta aivovaurion aiheuttamaa kyvyttomyytta sailyttdd normaali asento ja suorittaa
normaaleja liikkeitd. Vaikka aivovaurio ei ole eteneva tai paraneva, sen aiheuttama oirekuva on
jatkuvasti muuntuva. CP-vammaisilla esiintyy liikuntavamman lisdksi usein myds muita
keskushermostohéirioitd, kuten ndén  kdyton  vaikeutta, = hahmottamisen  vaikeutta,
kommunikaatiovaikeuksia ja kognitiivisen suoriutumisen epétasaisuutta sek& epilepsiaa. (Autti-
R&mo6 2004, Buran ym. 2009.)

CP-lapsen kuntoutus edellyttdd ammattitaitoista moniammatillista lastenneurologista tyoryhmag,
joka pystyy arvioimaan lapsen kehityksen kannalta merkittdvat ongelma-alueet. Moniammatilliseen
tyoskentelyyn sitoutuneet poliklinikat ovatkin suosittuja CP-lasten vanhempien keskuudessa, koska
niissé pystytddn arvioimaan, suunnittelemaan ja toteuttamaan kaikki lapsen tarvitsemat hoidot ja

kuntoutukset.  Optisimmat  vanhemmat  toivovat  poliklinikoiden =~ muuttuvan  vield
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perheystavallisimmiksi huomioimalla vastaanottojen suunnittelussa perheille sopivan ajankohdan

minimoiden odotusajan vastaanotolle saavuttaessa. (Buran ym. 2009.)

CP-lapsen vanhemmat haluavat enemmén péétosvaltaa lapsen kuntoutuksen jarjestamiseen.
Yleisesti vanhemmat toteavat, ettd yhteistydssa on menty parempaan suuntaan, mutta osa
vanhemmista kokee, ettd heiddn ndkemyksilld&dn ei ole samaa painoarvoa kuin ammattilaisten
nédkemyksilla ja ehdotuksilla. Yhteistyé monen ammattilaisen kanssa tuo pirstaleisuutta lapsen ja
vanhempien ohjaamiseen, he voivat saada erilaisia neuvoja. Lapsen kuntoutuskokonaisuus saattaa

tuntua hajanaiselta. (Uotinen 2008.)

CP-lapsen kuntoutuksen tavoitteissa on oltava realistinen ja suunniteltava se yksilollisesti lapsen
tarpeista lahtien. Kuntoutuksen tavoitteiden yksildllinen toteutuminen vaatii vanhempien hyvéa ja
jatkuvaa ohjausta, jotta he pystyvat havaitsemaan ja jaksavat kaikissa arkitilanteissa ottaa huomioon
lapsen erityistarpeet. Yksilokuntoutuksessa, fysio-, puhe- ja toimintaterapiassa, harjoitellaan
sellaisia toimintoja, jotka luovat perustan normaalille kehitykselle ja vaativat ammattitaitoista,
intensiivista tyota. Erityistyontekijoiden tehtdvana on etsid ne kdytdnnon harjoitteet, jotka auttavat
lasta parhaiten, ja opettaa ne vanhemmille, hoitajille ja avustajille. (Autti-Ramo 2004, Buran ym.
2009.) Konkreettisin osa ammattilaisten ja CP-lapsen vélista toimintaa ovatkin lapselle jarjestetyt
terapiat, jotka ovat padasiallisin heille tarjottavan kuntoutuksen muoto. Vanhemmat kokevat terapiat
tarkeind, mutta arvostelevat terapioiden maaran riittavyyttd. Terapioiden riittdméattdmyyden tunne
vanhemmista saattaa johtua siitd, ettd kuntoutus ndhdaan yksinomaan terapioina, he eivat huomioi
ammattilaisten kanssa kéytdvaa keskustelua ja ohjausta, esimerkiksi siitd miten lasta tuetaan hénen

arkielamassaan, osaksi kuntoutuspalveluja. (Uotinen 2008.)

Apuvilineiden valinta, hankinta ja muutostdiden suunnittelu edellyttavét yhteisty6ta vanhempien,
erityistyontekijoiden seka usein apuvélineteknikoiden valill, jotta apuvéline olisi lapsen toiminnan
ja kehityksen kannalta optimaalinen, siirtyisi pdivittdiseen kayttoon ja samalla helpottaisi
vanhempien ty6td. Kuntoutustyoryhman jasenten tdrkednd tehtdvand on saada vanhemmat
ymmartdamaan kotona tehdyn tyon merkitys ja kokemaan kuntoutukseen sitoutuminen osana
vanhemmuutta. Vanhemmat voivat saada tukea ty6lleen ja tunteilleen purkautumiskanavan
sopeutumisvalmennuskurssien tarjoaman ammattiavun ja vertaistuen myo6ta. (Autti-Ra&mo 2004,
Buran ym. 2009.)
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Kéytdnnossd CP-lasten vanhemmat kuvaavat kuntoutusta lapsikeskeisend ja ammattilaisten
tyoorientaation lapsiin suuntautuvana. Huomion kohteena on lapsi, joka tarvitsee kuntoutusta ja
ohjausta. Vanhemmat kokevat, ettd ammattilaiset ohjaavat lasta eivat koko perhettd. Vanhempia
mietityttdd heiddn oma jaksamisensa. Vanhemmat kokevat, ettd lapsen kuntoutuksen vuoksi
perheen kanssa toimivat ammattilaiset eivédt ole kiinnostuneita vanhempien jaksamisesta, vaan

toiminnan ja kiinnostuksen kohteena on lapsi. (Uotinen 2008.)

CP-lasten vanhemmat kokevat, ettd ammattilaisten asenne lasta kohtaan ei ole aina toivottava, vaan
siitd saattaa kuvastua pessimistisyys. Ammattilaisten huomio kiinnittyy usein lapsen puutteisiin
taitojen tai tavoitteellisen kuntoutuksen sijaan. Vanhempia pohdituttaa se, onko ammattilaisilla,
erityisesti laakarilla, riittdva tietdmys lapsen todellisista taidoista. Realistinen késitys lapsen
taidoista vaikuttaa siihen, millaisia tavoitteita lapselle asetetaan. Vanhemmat kokevat ongelmaksi
sen, etteivat ammattilaiset aseta selkeitd, konkreettisia tai riittdvan haasteellisia tavoitteita lapsen
toimintaan. (Uotinen 2008.)

Vanhemmat ovat téarkeité sosiaalisen ja emotionaalisen tuen lahteité lapsilleen. Vanhempien tuki on
erityisen tarkeédd jos lapsella tai nuorella on fyysinen vamma joka aiheuttaa liikkumisen vaikeutta,
vanhempien tukea tarvitaan péivittdisen terveyden hoitamiseen ja kuntoutukseen. (Antle ym. 2007.)
Fyysisen vamman lisaksi psyykkiset ongelmat ovat CP-vammaisilla lapsilla kaksi kertaan
yleisempia kuin ei CP-vammaisilla lapsilla, riskin kasvaessa lapsilla joilla on vahemman vakavat
fyysiset oireet. CP-vammaisen lapsen psyykkiset oireet ovat suurempi osatekijd vanhempien
stressin aiheuttajana kuin lapsen tai nuoren fyysinen hoitaminen. Hoitajien tuleekin tunnistaa, etti
lapset, joilla on lievd motorinen heikkous saattavat olla suuremmassa riskissa psyykKisille
ongelmille aiheuttaen ndin  vanhemmille lisastressida. N&ma vanhemmat tarvitsevat

hoitohenkilokunnalta erityisté tukea. (Parkes ym. 2009.)

Leikki-ikaisen CP-vammaisen lapsen vanhemmat tarvitsevat ratkaisukeskeistd ohjausta, kun taas
murrosikdisen lapsen vanhemmat sairauteen sopeutumiseen liittyvadn ohjausta. CP-vammaisen
lapsen tai nuoren sopeutumattomuus vammaansa lisdd vanhempien tuntemaa stressid ja
kyvyttomyydentunnetta vanhemman roolissaan. CP-vammaisen lasten ditien stressid nostaa lisaksi
ympériston aiheuttamat paineet ja eristdytymisen tunne, varsinkin jos he eivat saa puolisoltaan
tukea. Terveydenhuollon ammattilaisten tehtdvand on tukea lasta tai nuorta hyvaksymaan
vammansa ja auttaa vanhempia kohtaamaan CP-vammainen lapsensa. (Glenn ym. 2008, Ketelaar

ym. 2008, Schuengel ym. 2009.) CP- vammaisten lasten perheiden tarpeisiin ei kuitenkaan
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terveyden- tai sosiaalihuollon palvelujen puitteista kyetd vastaamaan. Eniten puutteita on
tiedonsaantiin ja hoitomahdollisuuksiin liittyvisséd tarpeissa. Vanhemmat kaipaavat myos
enenevassa maarin tilapaisté lapsenhoitoapua, lyhytaikaishoitoa osastolla ja myos virkistystoimintaa

tai rentoutushetked itselleen. (Buran ym. 2009.)

2.1.3. Epilepsia

Aivojen normaali toiminta perustuu hermosolujen sahkéiseen toimintaan, tdmé aivosahkdtoiminnan
sadantely muuttuu lapsen hermoston Kkehittyessa. Epileptinen kohtaus on aivojen s&hkdisen
toiminnan hetkellinen hairid, joka ilmenee tajunnan, liikkeiden, aistitoimintojen, psyykkisten
toimintojen tai autonomisten toimintojen hairiéna. Epilepsia méaaritellaén alttiudeksi saada toistuvia
epileptisia kohtauksia ilman ulkoisia arsykkeita kuten kuumetta. Lapsilla on aikuisia suurempi riski
saada epileptinen kohtaus. Noin 0,4 % lapsista saa toistuvia epileptisid kohtauksia eli he sairastavat
epilepsiaa. Riski sairastua epilepsiaan on suurin etenkin alle 1-vuotiailla lapsilla. Suomessa on
4000-5000 epilepsiaa sairastavaa alle 16-vuotiasta lasta ja nuorta ja 600-800 suomalaislasta ja —

nuorta aloittaa epilepsialadkehoidon vuosittain. (Eriksson ym. 2008.)

Epilepsia lapsuus- ja nuoruusidssd on monimuotoinen ilmi6, jossa kohtausten ilmenemismuodot,
syyt ja ennuste vaihtelevat yksil6llisesti. Valtaosa lapsuusidssé epilepsiaan sairastuvista saadaan
nykyisilla hoitomenetelmilld kohtauksettomiksi. Lapsilla, joilla kohtauksia esiintyy hoidosta
huolimatta, voi epilepsia vaikuttaa merkittavasti lapsen kasvuun ja kehitykseen. (Eriksson ym.
2008.) Kohtaukset ovatkin lasten ja vanhempien mielestéd jo sindlldan pelottavia aiheuttaen liséksi

epavarmuutta mahdollisten vaurioittavien vaikutustensa vuoksi (Mu 2005).

Epilepsiaan sairastuminen aiheuttaa muutoksen lapsen ja perheen elamaan. Lapsen sairastuessa
epilepsiaan, saattavat vanhemmat kokea neuvottomuutta, huolestuneisuutta ja pelkoa. Nuoren
sairastuminen aiheuttaa vanhemmille stressié ja vaikuttaa negatiivisesti nuoren minékuvaan (Chiou
& Hsieh 2008). Tamén takia epilepsian varhainen toteaminen, hyva ladketieteellinen hoito,
epilepsian hyvaksyminen yhtend lapsen yksil6llisista ominaisuuksista ja normaalin kehityksen

tukeminen ovat tarkeité epilepsian hyvésséa hoidossa. (Eriksson ym. 2008.)

Epilepsiaan sairastumisen hyvaksymisessd 13-17 -vuotiaiden nuorten mielesta ladkarilta saatu tuki
on jopa tarkedmpad kuin vanhemmilta saatu tuki. Nuoret kaipaavat myods epilepsian hoitoon

liittyvdd motivointia ja tukea ajatuksilleen siitd, ettei epilepsia ole uhka heiddn sosiaaliselle
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hyvinvoinnilleen. Yleisesti ottaen hyvd motivointi, nuoren normaaliuden tunteen tukeminen,
nuorelle suunnattu ohjaus ja neuvonta, tuki vanhemmilta, l&akariltd ja hoitajalta, positiivinen
suhtautuminen sairauteen ja hoitoon, sosiaalisesti hyvaksytyksi tuleminen, emotionaalinen
hyvinvointi, ja tunne etteivdt komplikaatiot tai kohtaukset pelota nuorta selvittdvat
hoitomyonteisyytta. (Kyngés 2000, 2001, 2003.)

Vanhemmat, lapset ja nuoret kaipaavat tukea ja keskustelukumppanuutta erityisesti epilepsian
arvaamattoman luonteen vuoksi. Laheisten tuki on ensisijainen, mutta muuttuneessa
elaméntilanteessa tarvittavien voimavarojen I0ytdmisessd ja kayttdonotossa on hyotya
sopeutumisvalmennuskurssien tarjoamasta vertaistuesta. Kurssien tavoitteena on sairauteen ja sen
aiheuttamiin ongelmiin liittyvien tunteiden tiedostaminen ja kasitteleminen niin, etta perhe pystyy
uudelleen suuntautumaan tulevaisuuteen. Vertaistukiryhméssa saman sairauden kanssa elavat

pystyvat antamaan toisilleen tukea, tietoa ja neuvoja. (Eriksson ym. 2008, Tervo ym. 2005.)

2.2. MONIAMMATILLINEN YHTEISTYO

Moniammatillisuus tarkoittaa eri ammattiryhmiin kuuluvien asiantuntijoiden yhteisty6té ja yhdessé
tyoskentelyd tyoryhmand (Linden 1999). Moniammatillisen yhteistydon korostamisen ehtona
pidetdan sita, ettd ihmisten ongelmat ovat siind maarin monimutkaisia, etta ratkaisujen etsimiseen
katsotaan tarvittavan eri aloihin erikoistuneita asiantuntijoita (Paavilainen & P&s6é 2003).
Lastensairaanhoidossa, ja erityisesti moniongelmaisten lasten kohdalla, eri aloihin erikoistuneet
asiantuntijat voivat kuulua hallinnollisesti eri yksikkdon tai kokonaan eri organisaatioon (Doyle
2008).

Eri ammattikuntiin kuuluvien tyontekijoiden moniammatillisen yhteistydén uskotaan takaavan
tasapuolisemman, l&pindkyvdmman, niin ammattilaisten kuin asiakkaidenkin kannalta paremman
hoito- ja pé&atoksentekotyon. Terveydenhuollossa moniammatillinen padtoksenteko on osa
asiakaskeskeisyyttd ja asiakkaan, lapsen/perheen, osallisuudesta kaytdvaa keskustelua. Nain
erityisesti jos asiakas otetaan moniammatillisen paatdksenteon aktiiviseksi osallistujaksi. (Nikander
2003.)

Moniammatillista yhteisty6tad toteutettaessa on huomioitava asiakaslédhtoisyys, tiedon ja eri
nékokulmien yhteenkokoaminen, vuorovaikutustietoinen yhteistyd, roolirajojen muutokset ja

verkostojen huomioiminen (Isoherranen ym. 2008). Moniammatillisessa tydyhteisossd pohdittavat
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asiakokonaisuudet  vaihtelevat hallinnollisten  k&ytadntdjen ja laajempien linjanvetojen
yksityiskohdista péivittéisten, asiakkaiden hoitoa, auttamista, kuntouttamista ja selviytymista
koskeviin pohdintoihin ja ratkaisuihin (Nikander 2003).

Moniammatillisuuden kautta yhteisty6hon tulee mukaan useita eri tiedon ja osaamisen nakokulmia,
joita kokonaisuuden rakentuminen edellyttdd (Isoherranen ym. 2008). Ty6ryhmén jasenet voivat
oppia toisiltaan ja erottaessaan muiden tyéryhman erityistyontekijoiden osaamisalueet pystyvat he
hyodyntdmaan koko tyéryhman osaamista lapsen parhaaksi (Yerbury 1997). Ryhman samoin kuin
yksilonkin oppimisessa puhutaan oppimisen kaksitasoisuudesta. Oman oppimisen ja sitd seuraavan
arvioinnin kautta tapahtuva oppiminen on tehokkainta. Téstd seuraa ndkemys ja halu oppimiseen ja
toiminnan kehittdamiseen edelleen. Uusien ideoiden l6ytamistad ja soveltamista edistaa ulkopuolelta
tuleva uusi tieto ja palaute, silla oppimissykli ei ole suljettu. Tamén tasoisessa oppimisessa tapahtuu
ajattelutavan ja toiminnan muutosta seké syvéllisempéé oppimista. Kun koko ryhmé saa yhdessa
samaa koulutusta tai arvioi omaan toimintaansa, syntyy pysyvampéaa tulosta. Ryhmén toiminnan
kehittdminen tapahtuukin parhaiten ryhmén yhdessd oppimisen kautta. (Isoherranen 2005.)
Kouluttautuminen muokkaa myos sitd, kuinka tyoryhman jasenet ymmartévat asiakkaan tarpeita ja
pystyvat 10ytaméaéan keinoja niiden tyydyttdmiseen. Koulutus muokkaa tietojen ja taitojen lisaksi
my0s asenteita ja arvoja. (Qvretveit 1995.) Yleisesti ottaen poliklinikoiden hoitohenkildkunta pitaa
tarkeimpand hoidon laatua edistavana tekijand ammattitaidon yllapitdmistd, joka sisaltaa
halukkuuden tai mahdollisuuden osallistua koulutuksiin, uuden tiedon hankkimisen ja

tyonohjauksen (Kvist ym. 2006).

Sosiaali- tai terveydenhuollon organisaatiossa organisaatiokulttuurilla on suuri merkitys sille, miten
organisaatio toimii, eli miten se hoitaa perustehtdvaansa. Ammatillinen sosiaalistuminen ja kulttuuri
ovat voimakkaita juurruttaen yksiloon oman eettisen kasityksensd ja maailmankatsomuksensa.
Ammatit sek& houkuttelevat tietyn maailmankatsomuksen omaavia ihmisié ettd vahvistavat tiettya
tapaa ndhdd maailma. Tunnusomaista sosiaali- tai terveydenhuollon organisaatioille on
tyontekijoiden l&heinen vuorovaikutussuhde asiakkaan tai potilaan kanssa. Koska organisaatiot
tarjoavat ihmisille henkilokohtaisia palveluja, on kulttuurin muotoutumisella ja laadulla erittdin
suuri merkitys sekd palvelun kohteena olevan ihmisen ettd hantd auttavan tyontekijan kannalta.
(Ojuri 1996, Qvretveit 1995.)

Eri ammattikuntiin kuuluvien asiantuntijoiden yhdessé tydskentelyn edellytys on yhteisymmarrys ja

sopimus kulttuurisista arvoista ja perusoletuksista. Perusoletukset ovat vakiintuneita, usein
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tiedostamattomia uskomuksia ja k&sityksia ihmisestd ja hanen suhteestaan ymparistoon. Kysymys
on kayttdytymistd ohjaavista oletuksista, jotka ilmentévat ryhman jasenille kuinka havaita, ajatella
ja toimia. Tyo0sséd tehtdvia ratkaisuja pohtimalla ja perusteluita kysymalld voi jokainen

moniammatillisen tyéryhman jésen tuoda omia perusoletuksiaan esiin. (Ojuri 1996.)

Arvot siséltyvat tosiasiatietojen kanssa perusoletuksiin. Arvot kuvastavat sitd mitd tyoryhmén
jasenet tahtovat ja pitdvat toivottavana arkipaivén tyotilanteissa. Perusoletukset koostuvat myos
tosiasiatiedoista eli ammatillisesta ja tieteellisesté tiedosta tydhon liittyvista ilmidista ja niiden syy-
seuraussuhteista. Jos organisaatiolla ei ole yhteisid perusoletuksia voi se aiheuttaa ongelmia eri

ammattiryhmiin kuuluvien asiantuntijoiden vuorovaikutuksessa ja viestinnassa. (Ojuri 1996.)

2.2.1. Moniammatillisen yhteistyon haasteet

Julkisten hyvinvointipalvelujen organisointitapaa kutsutaan asiantuntijal&dhtoiseksi. Asiantuntijat
ovat sidoksissa byrokraattisiin jarjestelmiin, joiden muuttaminen vastaamaan asiakkaiden muuttuvia
tarpeita on hidasta. Eri toimijoilla ja sektoreilla on omat lainsaddantoon ja hallintojarjestelmiin
perustuvat pohjansa, joiden yhdistdminen voi olla vaikeaa. (Paavilainen & P6s6 2003.) Tyon
organisoiminen tiimeiksi ja tyoryhmiksi ei automaattisesti johda moniammatillisuuteen (Irvine ym.
2002, Launis 1997). Jotta asiantuntemuksen yhdistyminen ei jd& vain moniammatillisuuden
hokemaksi, asiantuntijayhteisdissa on tarkedad kiinnittdd huomiota rajojen ylityksia ehkaiseviin
kognitiivisiin jahmettyneisiin muotoihin, samoin kuin rajojen ylityksia tukeviin mekanismeihin.
(Launis 1997.)

Moniammatillisessa tyoryhmassa organisaation perustehtavé jakautuu moneen osa-alueeseen ja eri
ammattiryhmien hoidettavaksi. Moniammatillisuus mielletddn usein tietyn koulutuksen saaneiden
ammattihenkiloiden véliseksi yhteistyoksi unohtaen apuhenkildston (esim. osastonsihteeri)
merkityksen toiminnan  kokonaisuudelle.  Useimmissa moniammatillisessa  tyéryhmissa
ammattilaiset ovat eri-ikdisid, he saattavat poiketa toisistaan myods tyokokemuksensa,
koulutuksensa, elaménkokemuksensa, uskomustensa ja etnisen taustansa puolesta. Ty6ryhman
jasenilla voi olla eroavaisuutta myds palkan, tyéolojen, aseman ja maaraysvallan suhteen. Naiden
edelld mainittujen seikkojen myota yhteistydn mahdollistuminen edellyttad erityista panostamista
vuoropuheluun ja yhteisten tulkintojen I6ytymiseen toimintaan liittyvista tavoitteista, arvoista ja
ihmiskasityksesta. (Sirkka 2005, Qvretveit 1995.)
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Perinteiset  yhteistydn  toimintatavat  perustuvat  valtaosaltaan  yksilGasiantuntijuuteen.
Yksiloasiantuntijoiden kohtaamisissa kukin asiantuntija tarkastelee asioita omasta tai edustamansa
asiantuntija-alan lahtokohdista. Yksittdisen asiantuntijan tavoiteasetteluun ja sen mukaiseen
toimintaan vaikuttaa h&nen henkildkohtainen suhtautumisensa esilla olevaan asiaan tai tilanteeseen
sekd hanen kykynsa ja halunsa nahda toiminnan kokonaisuus. Asiantuntija saattaa joutua oman
toimenkuvansa eristdamaksi niin, ettd pyrkii omien tavoitteidensa saavuttamiseen, jolloin
lopputuloksena on yhteisen tavoitteen sijaan ryhman jasenten osapddmadrien summa.
Laakinnallisen kuntoutuksen edustajat, kuntoutusohjaajat, ovat voimakkaimmin
yksiloorientoituneita, jolloin heiddn ty0onsd tavoitteissa korostuvat yksiloon kohdistuvien
toimintojen arvostus ja merkitys. T&m& on haaste moniammatilliselle yhteistydlle. Yhteisen

tavoitteen tai perustehtavan méaarittdminen ei ole aina helppoa. (Launis 1997, Ojuri 1996.)

Moniammatillisen tydryhmén tyontekijoiden toisiaan tdydentavat nakemyserot eivat sindlladan tuota
haittaa tai estetté erilaista asiantuntemusta edustavien tyontekijoiden keskinéiselle yhteistoiminnalle
kokonaistavoitteen kannalta. Ongelmaksi yhteistyon kannalta saattaa sen sijaan muodostua se,
etteivat tyontekijat tunne riittdvan hyvin toistensa tyotehtdvid ja tyon tavoitteita. Yhteistyon
onnistuminen vaatii, paitsi yhdensuuntaista tavoitemaaritystd, myos erillisyyden hallintaa. Jokaisen
tyoryhman jasenen on oman tyonsé osaamisen liséksi kyettdvd hahmottamaan toisten tyon tehtavé
ja merkitys toiminnan kokonaisuudelle. (Ojuri 1996.) Toisaalta tyéryhméan jasenen tulee sallia
tyoryhmasséan olevan toisen ammattiryhman jasenen ottaa heidan perinteisia roolitehtaviaan.
Roolirajojen rikkomiseen liittyy keskindistda opetusta ja lisdkoulutusta tyoryhman sisalla.
Esimerkiksi fysioterapeutti tai toimintaterapeutti voi antaa ohjeita ja opastusta sairaanhoitajalle
siind, kuinka tdm& voi omien toimenpiteidensd yhteydessa toimia potilasta kuntouttavasti.
Tyoryhma, joka kokoaa yhteen ja késittelee informaatiota seké tekee paatoksia, on usein suurempi
kuin asiakkaan kanssa tydskentelevat yksittaiset ammattihenkil6t, joten heilld on kaytdssaan koko

suuren tydryhman osaaminen. (Isoherranen 2005.)

Moniammatillisen tyéryhman yhteistyon edellytys on avoin ja demokraattinen kommunikointi
(Thylefors ym. 2000). Huono viestintda moniammatillisen tyoryhmén jasenten valill4 on este sen
hyvalle toiminnalle. Syyt huonoon viestintddn ovat moninaiset, kuten viestijarjestelmén
puuttuminen, tyopisteiden sijainti eri paikoissa, tyéryhman erityistyontekijoiden osa-aikaisuus ja
yhteyspuhelinnumeroiden tai yhteydenottoaikojen puuttuminen. (Qvretveit 1995.) Mit4 vahemman
tyoyhteisossa keskustellaan, sitd enemman luullaan ja sitd pienempi on yhteinen sosiaalisen

todellisuuden alue. N&enndisyhteisollisyys, toiminnan tavoitteita koskevat epéaselvyydet seka johdon
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ja tyontekijoiden valiset jannitteet ovat osoituksena organisaation kommunikaatio-ongelmista.
Avointa ja toimivaa vuoropuhelua tarvitaan sek& sosiaalistamisen valineend ettd erityisesti
taydentdmaéan virallisia viestinta- ja yhteistoimintarakenteita. Nain mahdollistetaan periaatteellisten
ja tunnealueen kysymysten kasitteleminen seké tyon ja tyon organisaation kehittdmisen kysymysten
pohtiminen ja ideoiminen. Tatd eivat viralliset yhteistoimintarakenteet, kokoukset ja palaverit,
mahdollista riittdvasti. Avoimen vuoropuhelun myo6td viralliset yhteistoimintarakenteet saavat
rinnalleen yhteisollisyyden, joka antaa mahdollisuuden tuntea yhteenkuuluvuutta ja rakentaa
yhteistd identiteettia seké tilaisuuden tiedostaa ja tuoda esille erilaisia ongelmia ja ristiriitoja. (Ojuri
1996.)

Toimivan tyéryhmén kannalta on tarkedd, ettd se saa jatkuvasti tietoa oman toimintansa
onnistumisesta ymparistostadn, asiakkailtaan ja myos siséltapdin omasta organisaatiostaan ja
tyoryhmén jaseniltdén. Jatkuvan arvioinnin kautta mahdollistuu sekd yksilOiden ettd ty6ryhman
tieto omasta toiminnastaan. Arvioinnin kautta saadun tiedon rakentava kasittely mahdollistaa
tarpeelliset toiminnan muutokset jotta kyetddn vastaamaan eri alueiden jatkuvasti tuomiin
kehityshaasteisiin. Oman toiminnan erittelyd toiminnan aikana tai sen jélkeen, reflektointitaitoa,
pidetddn nykyisin yhtend asiantuntijan keskeisend taitona. Asiakaspalaute antaa arviointiin tarkeéa
lisdtietoa yhteistyon kannalta. Jokaisen tydryhmén jasenen on kuitenkin oltava valmis arvioimaan
my0s omaa toimintaansa osana ryhman toimintaa. Asiallisen, niin myonteisen kuin Kriittisenkin,
palautteen jatkuva antaminen ja saaminen on téssd tdarked elementti ja osa hyvan dynaamisen

tyoryhmén toimintaa. (Isoherranen 2005.)

Moniammatillisen organisaation yhteistyosuhteita rasittavat hierarkkisuus ja siihen liittyvét
valtaongelmat (Ojuri 1996). Koska sairaalankin tyokulttuuri on usein varsin hierarkkinen, tekee se
tasavertaisen keskustelukulttuurin kehittdmisesta ja tehokkaasta yhteistydsta aina vain suuremman
haasteen (Isoherranen 2005). Professioiden valisiin suhteisiin voi syntyd jannitteitd, kun palvelujen
tyonjaon eriytymisesté siirrytddn niiden yhdentymisen alueelle. Professioilla on taipumus rakentaa
omia ammatillisia osaamisen ja arvojen maailmoja, joiden yll&pidosta saattaa olla vaikea luopua.
Heikoimpien professioiden edustajat saattavat joutua luopumaan “omastaan” yhteistyotd tehtdessa
enemman kuin vahvojen professioiden edustajat. (Paavilainen & P6s0 2003.) Laakkosen
vaitoskirjan mukaan polikliinisten hoitajien tyotd ohjaakin enemman organisaation ja muiden
ammattiryhmien odotukset kuin omat arvot ja tietoperusta. Hoitajien osaamista alikdytetdan, he

toimivat toimenpideteknikkoina ja rutiiniasiantuntijoina. (Laakkonen 2004.)
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Lastenneurologisessa moniammatillisessa yhteistydssa lapsen ika ja tarpeet vaikuttavat siihen kuka
tyoryhman jasenistd toimii dominoivassa asemassa, ladkarill4 tai fysioterapeutilla on kuitenkin
useimmiten hallitseva rooli (Thylefors ym. 2000). Toisaalta perheen tilanne vaikuttaa siihen kenet
tyoryhman jésenista perhe ottaa tarkeimmaéksi yhdyshenkiloksi, tahdn heille tulee antaa myos
mahdollisuus. Perheell& saattaa olla sosiaalisen tuen tarve suurin, talloin he tarvitsevat kipeimmin
sosiaalityontekijéa tai lapsella saattaa olla laéketieteellinen ongelma keskeisempéna jolloin perhe
tarvitsee laékarin tai sairaanhoitajan apua kyseisend hetkend eniten. Lapsen kouluidn lahestyessa
perhe tarvitsee apua oikean luokan selvittdmiseen tai kouluavustajan harkintaan psykologilta,
toiminta-, puhe- tai fysioterapeutilta. Kuntoutusohjaajien apua perhe tarvitsee apuvalineitd
hankittaessa. Perheen térkein yhdyshenkilt saattaa olla myods joku tyéryhman ulkopuolinen henkil6

esimerkiksi vapaaehtoisjarjestosta. (Appleton ym. 1997.)

Polikliinisessa hoitotyossa seka ladkarit ettd hoitohenkilokunta toteavat kiireen hoidon laatua
ylivoimaisesti eniten haittaavaksi tekijaksi. Myos itse ty0, sen maarg, siséltd ja epdvarmuus tyon
jatkumisesta, estavat hyvan hoidon toteutumista. Myds pelko vékivaltaisista potilaista vaikuttaa
negatiivisesti hoidon laatuun. Poliklinikoiden hoitohenkilokunta kokee tydyhteison yhdeksi
suureksi esteeksi hoidon laadulle. Yhteisty0 la&kéreiden kanssa erilaisten hoitonakemysten valossa
ja laékéareiden ammattitaidon puute koetaan ongelmana. (Kvist ym. 2006.) Potilaat taas kokevat

laékareiden vaihtumisen ongelmana heidan asioihinsa paneutumisen kannalta (Tervo ym. 2005).

Veijolan (2004) tutkimuksen mukaan vaikeavammaisten lasten kuntoutuksen moniammatillisen
perhetyon esteind ovat tiedon puute, suvaitsemattomuus, joka ilmenee tasa-arvon ja keskustelun
puutteena, asiantuntijakeskeisyys seka toiminnan pirstaleisuus. Ruotsissa toteutetun tutkimuksen
mukaan lastenneurologisen tyoryhman hyvan toiminnan esteind havaittiin ajanpuute, huono
kokoustekniikka ja liian iso tyéryhma (Thylefors ym. 2000). Yleisesti ottaen neurologiset
sairaanhoitajat ~ kokevat  epdvarmuutta oman  ammatillisen  patevyytensd  suhteen

laadunvarmistuksessa neurologisessa toimintaympaéristossé (Makipeura ym. 2007).

2.2.2. Moniammatillinen yhteisty0 neurologisesti sairaan lapsen perhehoitotydssa

Neurologisesti poikkeavan lapsen padhuoltaja on usein lapsen vanhempi tai molemmat vanhemmat.
Neurologisesti vammautuneen tai neurologisesti oireilevan lapsen hoitamisen taakkaa on usein
jakamassa terveydenhuollon eri ammattilaisista koottu tyéryhma. Lastenneurologisen kuntoutuksen

jarjestaminen tapahtuu keskussairaalan tai yliopistollisen sairaalan lastenneurologisessa yksikdssa
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tai tyoryhméssd. (von Wendt 2001.) Lapsen tutkimukset ja hoito sek& kuntoutussuunnitelmien
laatiminen  edellyttavat moniammatillista  yhteistyotd lapsen ja perheen  parhaaksi.
Lastenneurologisilla poliklinikoilla edellytetdédn tyontekijoiltd moniammatillista yhteistyota,

verkosto-osaamista ja monikulttuurista hoitotydnosaamista. (Siponen 2003, Tuomi 2008.)

Neurologisesti sairaan tai vammautuneen lapsen ja nuoren kuntoutus eroaa merkittavasti aikuisen
kuntoutuksesta. Ensinnakin yleensa ei ole kysymys menetettyjen taitojen palautumisesta. Toiseksi
on aina otettava huomioon se, ettd kehittyvélla ja kasvavalla lapsella on vaihteleva osa normaalia
ianmukaista kehityspotentiaalia. Lis&ksi lapsi ja nuori on hyvin voimakkaasti osa perhettéan, eli
ilman vanhempien sitoutumista ei lasta tai nuorta voi menestyksellisesti kuntouttaa. Nykyaikainen
lastenneurologinen kuntoutus korostaakin voimakkaasti moniammatillista ryhmatydskentelya,
johon vanhemmat otetaan heti alkuvaiheesta ldhtien mukaan aktiivisiksi jaseniksi. Kuntoutuksen
tarpeen arviointi ja suunnittelu alkaa heti ongelman ilmaannuttua ja usein etiologisten selvittelyjen
rinnalla. (von Wendt 2001.)

Lastenneurologinen moniammatillinen tyéryhmé muodostuu eri alojen ammattilaisista (KUVIO 1).
Lastenneurologi vastaa diagnostiikasta, la&ketieteellisestd hoidosta ja kuntoutustoimenpiteiden
koordinoinnista, usein laakéari myos kokoaa tiedot ja valittdd ne vanhemmille. Sosiaalityontekija
informoi sosiaalietuuksista ja avustaa niiden hankkimisessa. Psykologi arvioi lapsen kehitystason,
alykkyysprofiilin  ja emotionaalisen tilanteen tekemalld neuropsykologisia tutkimuksia.
Puheterapeutti  arvioi  lapsen  kielellisen ja  puheen  kehityksen.  Vaihtoehtoiset
kommunikaatiomenetelmaét ja opastus syomisvaikeuksissa kuuluvat myos puheterapeutin tehtaviin.
Fysioterapeutti vastaa motorisen tilanteen tutkimisesta, lilkkemallien arvioimisesta ja fysioterapiasta
seka vastaa liikunnan apuvdlineistd. Toimintaterapeutti arvioi lapsen hienomotoriikkaa,
hahmottamista sekd jokapaivéisia taitoja ja harjaannuttaa niitd, myos apuvalineitd hankkimalla.
Kuntoutusohjaaja ja/tai nakdvammaistenkuntoutusohjaaja ohjaa ja neuvoo perhettd huolehtimalla
yksil6llisten apuvélineiden suunnittelusta ja muutostdistd. Sairaanhoitajan auttaa ja opastaa lasta ja
perhettd moninaisesti kaikilla elamén alueilla. Osastonsihteeri toimii osaltaan tiedonvélittdjana
erityistyontekijoiden ja perheiden valill4. Lastenkirurgi arvioi yhdessd lastenneurologin kanssa
lapsen hoitoa ja vamman etenemistd. Edelld mainittujen lisaksi moniammatilliseen ty6ryhmaén
saattaa kuulua myos erityisopettaja, erityislastentarhanopettaja, omahoitaja, apuvélineteknikko ja
palveluohjaaja. (Kallio 2004, Thylefors ym. 2000.)
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Sairaanhoitajan rooli moniammatillisissa kuntoutustydryhmdssd on moniulotteinen. Hoitajat
arvioivat potilaan senhetkistd vointia ja saattavat tiedot moniammatillisen tyéryhméan jésenten
tietoon. Hoitajat toimivat organisaattoreina ja tiedonvélittdjind potilaan ja tydéryhmén valilla.
Hoitajat huolehtivat potilaiden fyysisestd hyvinvoinnista, kuten ravitsemuksesta, ladkityksen
toteuttamisesta, pukeutumisesta ja hygieniasta. Tyoskentely tavoitteellisen kuntoutuksen eteen
tuoden kuntoutus osaksi potilaan arkieldamd&n on hoitajien tehtdva. Hoitajilla on my6s tarkeé
tehtdva tukea potilasta terapioiden onnistumiseksi emotionaalisesti, sosiaalisesti ja fyysisesti.
Potilaat arvostavat hoitajalta saatua emotionaalista tukea, joka auttaa potilasta sopeutumaan
tilanteeseensa. Hoitajat huolehtivat koko perheestd, eivat ainoastaan potilaasta. Moniammatillisen
tyoryhman ongelmana saattaa olla se, etteivat kaikki tyoryhmén jdsenet tunnista hoitajan tyon
luonnetta ja potentiaalia. Toisaalta kaikki hoitajatkaan eivat tiedosta omaa paikkaansa

kuntoutustydryhmassa. (Long ym. 2002.)

FYSIOTERAPEUTTI

TOIMINTATERAPEUTTI

SAIRAANHOITAJA
/ LASTENNEUROLOGI
PUHETERAPEUTTI
— LASTENKIRURGI
SOSIAALITYONTEKIIA
PSYKOLOGI — N

/ ™ KUNTOUTUSOHJAAJA

OSASTONSIHTEERI

KUVIO 1. Moniammatillinen tyéryhmé neurologisesti vammautuneen lapsen ymparilla (mukaeltu
Satila 2007).
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Kuntoutuksen jarjestamiseksi lastenneurologisessa yksikossa erityistyontekijat arvioivat lapsen
suoritusprofiilia. Erityistyontekijoiden havainnot yhdistetadn vanhempien ja lapsen kanssa joka
paiva tyoskentelevien ammattilaisten, kuten erityislastentarhanopettaja, erityisopettaja, opettaja,
lapsen oma avustaja ja lapsen omien terapeuttien, havaintoihin heidén Kirjallisten lausuntojensa
perusteella. Tiedot kootaan yhteen palautetilaisuudessa, jossa vanhemmat ovat ldsnd. Laaditaan
kuntoutussuunnitelma, jossa madritelladn mahdollisten terapioiden tarpeet ja tavoitteet ja sovitaan
toteutuksesta, kuten valitaan lapselle sopiva terapeutti. Kuntoutussuunnitelmaan liitetddn myos
suunnitelma  perheen tarvitsemasta muusta avusta ja tuesta, kuten apuvélineistd,
sopeutumisvalmennuksesta ja laitoskuntoutuksen tarpeesta. On eduksi jos mahdollisimman moni
toteuttajavaiheen edustaja, kuten lapsen vanhempi, oma avustaja tai terapeutti, on lasna silloin, kun
kuntoutussuunnitelmaa moniammatillisena tydna laaditaan. Kuntoutussuunnitelma voidaan yleensa
laatia kolmen kuukauden — kolmen vuoden ajaksi lapsen iastd ja kehitysvaiheesta riippuen.
Suunnitelmakauden umpeuduttua suoritetaan tarvittavan laaja uusinta-arvio. Kuntoutussuunnitelma
laaditaan yksilollisesti lapsen kasvu- ja kehitysvaihe huomioiden. (Ruutilainen & Sivenius 2001,
von Wendt 2001.) Lapsen hyvinvoinnin, kasvun ja kehityksen tukemiseen tédhtddvan kuntoutuksen
tavoitteena on auttaa perhettd selviytymaédn sen omissa arjen tilanteissa eri toimintaymparistoissa,
kotona, paivékodissa ja koulussa, perheen omat voimavarat hyédyntéden ja tarpeet huomioiden
(Veijola 2004).

Neurologisesti sairaan lapsen ja nuoren kuntoutumisen perhetyon tavoitteena on eri
ammattihenkildiden ja vanhempien osaamisen yhdistdminen. Tyéryhmé&n ammattilaisten tulee
mukautua lapsen ja hdnen vanhempansa ainutlaatuisiin tarpeisiin herkasti (Hall 1997). Veijolan
tutkimuksen mukaan lastenneurologisissa yksikdissa toimitaan padasiassa asiantuntijakeskeisesti,
mutta toiminta sisaltdd myos lapsikeskeisen ajattelun. Tutkimuksessa mukana olleiden vanhempien
mukaan lastenneurologinen yksikko tekee kuntoutussuunnitelmat ja -paatokset yksin. Néiden
suunnitelmien pohjana on erityistyontekijoiden suorittama arvio lapsen kehityksesta.
Lastenneurologisen yksikon tyotd kuvataan pirstaleiseksi eri alojen asiantuntijoiden toiminnaksi
toisistaan ja perheestd irrallaan. Vanhempien mukaa ammattihenkilot kayttdvat omaan alaansa

liittyvaa kieltd, joka jaa perheille vieraaksi. (Veijola 2004.)

Diagnostisoiminen, hoitaminen ja ennaltaehkdisevd hoitotyd ovat moniammatillisen tydryhman
tarkeimpid tavoitteita jokaisen lapsen yksil6llisen potentiaalin maksimoimisessa (Thylefors ym.
2000). La&&ketieteellinen osaaminen on padosassa lapsen ensimmaisten elinkuukausien aikana,

jolloin lapsen diagnoosia maéaritetddn. Muiden ammattilaisten kuten sairaanhoitajien ja terapeuttien
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apu on lapsen ensimmaisistd kuukausista lahtien tarkeéssa roolissa. Sosiaalityontekijaa vanhemmat
voivat tarvita erilaisten lomakkeiden tayttdmisessd muutaman kuukauden kuluttua lapsen
syntymaésté seka lapsen kasvun ja kehityksen myotd, kun tietoisuus lapsen tarpeista nousee esille.
Psykologin tekemét tutkimukset nousevat keskeiseen asemaan lapsen lahestyessa kouluikaa.
(Yerbury 1997.)

Lastenneurologisen tyoryhman erityistyontekijat ja erityisesti sosiaalityontekija auttavat perheité
hakemaan Kansaneldkelaitoksen, Kelan, myontdmia lakisdateisida palveluja. Alle 16-vuotiaan
vammaistukea Kela myontdd laakarinlausunnon ja vanhempien oman hakemuksen perusteella.
Vammaistuki on verotonta tuloa ja se on porrastettu kolmeen ryhmé&an lapsen tarvitseman
erityishoidon perusteella. Se voidaan myodntada méaéraajaksi tai siihen asti, kun lapsi tayttaa 16
vuotta. Kela paattaa asian sen mukaan, miten pysyva lapsen erityisen hoidon ja kuntoutuksen tarve
on. Korotettu ja ylin vammaistuki oikeuttavat Kelan jarjestdmaan kuntoutukseen, kuten erilaisiin
terapioihin ja sopeutumisvalmennukseen. Alinta vammaistukea saadessaan lastenneurologinen
moniammatillinen tyoryhma jarjestad lapsen laakinnallisen kuntoutuksen palveluita, kuten fysio-,
toiminta- tai  puheterapiaa,  neuropsykologista  kuntoutusta, = sopeutumisvalmennusta,

laitoskuntoutusta ja apuvalinepalveluita. (Sosiaaliturvaopas 2009.)

Omaishoidontukea vanhemmat voivat hakea kotipaikkakunnan sosiaalitoimesta. Omaishoidolla
tarkoitetaan vammaisen tai sairaan lapsen hoidon jarjestamistd kotioloissa vanhemman toimesta.
Omaishoidon tuki on kokonaisuus, joka muodostuu lapselle annettavista tarvittavista palveluista
sekd omaishoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta (3 vrk/kk) ja omaishoitoa tukevista
palveluista. Kotipaikkakunnan poliisi myontad vaikeasti vammaisen lapsen vanhemmille
pysakadintiluvan 10 vuodeksi kerrallaan. Pysakdintilupaan tarvitaan laakarintodistus ja vanhempien

hakemus. (Sosiaaliturvaopas 2009.)

2.3. YHTEENVETO TEOREETTISISTA LAHTOKOHDISTA

Tutkimuksen teoreettiset 1&htékohdat rakentuvat neurologisesti sairaan lapsen ja hdnen perheensé
hoitamiseen ja kuntouttamiseen moniammatillisena yhteistyond. Lastenneurologisten sairauksien ja
vammojen moninaisuus edellyttdvat moniammatillista yhteistyotd eri ammattiryhmien vélilla.
Keskosten hoidoissa tapahtunut kehitys vaikuttaa siihen, ettd neurologisista héiridista karsivia lapsia
on yh& enemmaén. Moniammatillista yhteistyota on syyté kehittdd huomioiden seka lapsi ettd hanen

vanhempansa perhehoitotyon nakdkulmasta.
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Neurologisesti sairaan lapsen ja perheen hyvdn hoidon ja kuntoutuksen edellytys on
moniammatillinen tyoryhma. Tyoryhman koostumus vaihtelee lapsen sairauden, oireen tai vamman
mukaan. Parhaimmillaan moniammatillinen tyéryhmé, joka kokoaa yhteen ja Kkasittelee
informaatiota sekd tekee paatoksid, on suurempi kuin lapsen ja perheen kanssa tydskentelevét

yksittaiset ammattihenkil6t.

Moniammatillinen yhteisty0 ei ole itsestdanselvyys, vaan se vaatii kaikilta tyéryhmén jasenilta
yhteisymmarrystd, yhteistd koulutusta ja lapsilta sek& perheiltd ettd muilta tyoryhman
erityistyontekijoiltd palautetta. Moniammatillisen tyéryhmén perustehtdva jakaantuu moneen osa-
alueeseen ja eri ammattiryhmien hoidettavaksi, tdman toiminnan pirstaleisuuden koetaan estévén
tehokkaan yhteistyon moniammatillisessa tydryhmassa. Moniammatillisen yhteistydn esteiné
pidetddn  my6s  hierarkkisuutta, huonoa viestintdkulttuuria ja  yksilasiantuntijuutta.
Moniammatillisen tydryhman toimivan yhteistyon uskotaan kuitenkin takaavan niin lasten ja

perheiden kuin erityistyontekijoidenkin kannalta paremman hoito- ja paatoksentekotyon.

Pitkéaaikaissairaiden lasten, kuten monien neurologisesti oireilevien lasten, perheet kamppailevat
voimavarojensa adrirajoilla kaivaten tukea jaksamiseensa. Vanhemmat haluavat osallistua
aktiivisesti lastaan koskevaan paatoksentekoon ja tuntea, ettd heitd kohdellaan normaalina perheend
lapsen sairaudesta tai vammasta huolimatta. Lastenneurologisissa tydryhmissa vanhempien kaikkiin
tarpeisiin ei pystytd vastaamaan, tyéryhmén erityistyontekijat pitavatkin vanhempien odotuksia

eparealistisina ja suurina.

3. TUTKIMUSTEHTAVAT

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata lastenneurologisen poliklinikan moniammatillista
yhteistyOtd lapsen vanhempien arvioimana. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa siitd, mita
vanhempien mielestd lastenneurologinen polikliininen moniammatillinen yhteistyd on, miten
yhteisty6 heidadn mielestédan toteutuu ja miten yhteistyotd voidaan kehittdd. Tutkimuksella saadun
tiedon toivotaan auttavan seka lastenneurologisen tyéryhman sisdisen toiminnan ettd lapsi- ja

perheldhtdisemman hoitotyon arvioimisessa ja mahdollisessa kehittdmisessa.
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Tutkimustehtaving kuvataan:

1. vanhempien kokemuksia lastenneurologisen poliklinikan moniammatillisesta yhteistyodsta
2. vanhempien arviota siitd, miten lastenneurologisen poliklinikan moniammatillista yhteistyota

voidaan kehittéda neurologisesti sairaan lapsen ympérilla.

4. TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

4.1. TUTKIMUKSEN MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

Tassa tutkimuksessa selvitettiin - neurologisesti sairaiden lasten vanhempien yksil6llisia ja
ainutlaatuisia kokemuksia polikliinisesta moniammatillisesta yhteistydsta ja vanhempien arviota
siitd miten yhteistyota voidaan kehittdd. Laadulliseen, eli kvalitatiiviseen tutkimukseen, paadyttiin
koska tdman avulla saadaan vahén tutkitusta ilmigsta uutta tietoa ja ndkokulmaa. Laadullisella
aineistolla tarkoitetaan aineistoa, joka on ilmiasultaan tekstid. Laadullisen tutkimuksen aineistot
ovat tyypillisimmilld&dn vapaamuotoisia haastatteluja, tutkijan havaintoraportteja tai tutkittavien
kirjoittamia péaivékirjoja tai esseitd. Taman tutkimuksen aineisto muodostui esseekysymyksista ja
teemahaastatteluista. Laadullisessa tutkimuksessa ei pyritd yleistettdvyyteen, vaan aineisto kootaan
sieltd, missa tutkimuksen kohteena oleva ilmi¢ esiintyy luonnollisesti, tdiman tutkimuksen aineisto
kerattiin lastenneurologisella poliklinikalla asiakkaina olevien lasten vanhemmilta. Laadulliseen
tutkimukseen osallistujien valintaperusteina kaytetddn henkil6itd, joilla on paljon tietoa tutkittavasta
asiasta, talloin keskitytddn usein varsin pieneen maérdan tutkittavia. Téssé tutkimuksessa aineisto
muodostuu kuudesta lomakevastauksesta ja kahdeksasta haastattelusta. (Eskola & Suoranta 2003,
Hirsjarvi ym. 2004, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, Nieminen 1997.)

Laadullisessa tutkimuksessa painotetaan enemmé&n aineiston laatua kuin mé&aréa keskittyen
tutkittavan ilmién kuvaukseen aineistosta késin (Kylma ym. 2003), tutkijan pyrkiessé sijoittamaan
tutkimuskohteen laajempaan kontekstiin. Laadullisessa tutkimuksessa aineiston kerddminen,
analysointi, tulkinta ja raportointi Kietoutuvat yhteen. Kvalitatiivisen tutkimuksen keskeinen
merkitys on sen mahdollisuus lisatd ymmarrystd hoitamiseen liittyvista ilmidistd, joita ei voida
pelkastadn mitata maarallisesti tai tutkia tietoa havainnoimalla, vaan ilmion ymmartdmiseksi
tarvitaan ihmisten omia kuvauksia. (Eskola & Suoranta 2003, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen

2009, Nieminen 1997.) Laadullisen tutkimusperinteen mielenkiinnon lisddntymiseen
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terveystieteissa vaikuttaakin monien terveysinterventioiden monimutkaisuuden tunnistaminen

painottuen potilaiden ja asiakkaiden kokemuksiin (Walsh & Downe 2006).

4.2. TUTKIMUSAINEISTO

Tutkimus toteutettiin lastenneurologisella poliklinikalla eettisen toimikunnan ja hoitotyénjohdon
myontdman tutkimusluvan saamisen jalkeen. Tutkimuslupa oli voimassa kesakuun 2009 loppuun
asti. Tutkimuslupa tarvittiin, koska tutkimuskohteena olivat asiakkaina olevien lasten vanhemmat.
Tutkimuksen kohdejoukon muodostivat ne 16.3.2009 - 29.5.2009 lastenneurologisen poliklinikan
asiakkaina olevien lasten vanhemmat, joiden lapsella oli kaksi tai useampi kaynti sairaanhoitajan ja
osastonsihteerin lisdksi kahden tai useamman lastenneurologisen moniammatillisen tyéryhman
erityistyontekijan luona vuoden aikana. Kaynti oli voinut tapahtua samanaikaisesti useamman
erityistyontekijan luona ns. yhteisvastaanotolla tai erikseen erityistyontekijoiden luona tai
kotik&yntind. Erityistyontekijoitd ovat tassa tutkimuksessa lastenneurologi, sairaanhoitaja, fysio- ja
toimintaterapeutti, puheterapeutti, lastenkirurgi, sosiaalityontekija, psykologi, kuntoutusohjaaja,

nakdvammaistenkuntoutusohjaaja ja osastonsihteeri.

Tutkimus oli kaksivaiheinen. Ensimmaéisessd vaiheessa vanhempia pyydettiin vastaamaan
kirjallisesti avoimiin kysymyksiin (Liite 2). Esseekysymykset oli esitestattu ennen varsinaista
tutkimusta lastenneurologisella poliklinikalla aiemmin asiakkaana olleen lapsen vanhemmilla.
Kysymyksiin ei  esitestauksen jalkeen tehty muutoksia. Toinen vaihe toteutettiin
haastattelututkimuksena esseekysymysrungon ja vanhempien Kirjallisten vastausten pohjalta.
Esihaastattelua haastattelurungon testaamiseksi ei tehty. Tutkimuksen toinen vaihe edellytti
vanhempien suostumusta ja yhteystietoa, jotta kdytannonjarjestelyistd, kuten haastattelupaikka, -
aika ja haastattelujen nauhoittaminen, voitiin sopia. (Hirsjarvi & Hurme 1993.) Vanhempien
suostumus haastatteluihin tarvittiin myds, jotta voitiin varmistaa heidan tietoisuutensa siitd mihin he
suostuivat ja tutkijalla oli mahdollisuus kertoa vanhemmille tutkimuksen luottamuksellisuudesta,
siitd ettei lapsen henkil6llisyys tule ilmi ja ettd nauhat ovat vain tutkijan kayttoon ja havitetadan
tutkimuksen valmistuttua. N&ma edelld mainitut seikat tutkija kertoi vanhemmille ennen
haastattelua. (Holloway & Wheeler 2000, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.)

Tutkimusluvan saamisen ja esseekysymysten esitestauksen jalkeen erityistyontekij6ille annettiin
kirjallinen ohje (Liite 1) tutkimuksen toteutuksesta. Erityistyontekijat kertoivat tutkimuksesta, sen

vapaaehtoisuudesta ja siitd ettei tutkimukseen osallistuminen tai osallistumatta jattdminen vaikuta
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lapsen tutkimuksiin tai hoitoon, vanhemmille ja jakoivat heille lomakkeet ja vastaanottajan
maksamat palautuskirjekuoret (Liite 2). Palautuskirjekuorissa oli valmiina lastenneurologisen
poliklinikan osoite ja tutkijan nimi. Jos lomake oli unohtunut antaa vanhemmille, postitti
lastenneurologisen poliklinikan sairaanhoitaja sen heille jélkeenpain. Tutkija haki vanhempien
lahettamat palautuskirjekuoret avaamattomina poliklinikalta. Lomakkeita palautui kuusi kappaletta,
naista nelja vastannutta vanhempaa suostui myos haastatteluun. Tutkija hankki nelja haastateltavaa
lisad soittamalla lastenneurologisella poliklinikalla tutkimusaikana Kriteerit tayttdvien lasten

vanhemmille.

Tutkimusjoukko muodostuu kuudesta lomakevastauksesta ja kahdeksasta haastattelusta, joista
viidessa haastateltavana oli lapsen aiti ja kolmessa seka diti ettd isd. Alunperin vanhempia piti
haastatella erikseen, mutta haastattelutilanteessa oli luontevampaa haastatella heitd yhdessa (Liite
1). Haastattelut tehtiin vanhemman valitsemassa paikassa yhdessd sovittuna ajankohtana, kaksi
haastattelua tehtiin keskussairaalassa, yksi huoltoasemalla ja viisi lapsen kotona. Huoltoaseman
melu tai kotona lasten aiheuttama halind keskeyttivat haastattelun tekemisen valilla, mutta ne eivat
kuitenkaan esténeet haastattelun jatkamista tai vaikuttaneet haastattelun lopputulokseen haittaamalla
nauhoituksen kuulumista, joitain yksittaisia &&nenlaadun heikkoja kohtia lukuunottamatta.
(Hirsjarvi & Hurme 1993.)

Aineistonkeruumenetelmana kaytettiin puolistrukturoitua haastattelua, teemahaastattelua, jossa
haastattelun keskeiset asiat on sovittu, mutta kysymysten muotoiluun voi tulla tdsmennyksia tai
kysymysten jarjestys voi vaihdella. Haastattelun etu on joustavuus, haastattelija voi toistaa
kysymyksen uudestaan tai tehdd selventdvia lisdkysymyksid. Teemahaastattelussa tutkija laatii
valmiit teemat tai keskustelun aihepiirit. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, Tuomi &
Sarajarvi 2003.) Tassa tutkimuksessa tutkija toimi haastattelijana. Haastatteluteemoina kaytettiin
esseekysymysrunkoa ja lomakevastauksissa esiin nousseita asioita pohjautuen tutkimustehtaviin.
Teemat késittelivat vanhempien kokemuksia lastenneurologisesta moniammatillisesta yhteistyosté
ja vanhempien arvioita siitd miten moniammatillista yhteisty6td voidaan kehittdd neurologisesti
sairaan lapsen ympérilld&. Teemat auttoivat tutkijaa pysymaan aiheessa, vaikka haastateltavat
vaihtoivatkin aihetta varsin joustavasti palaten mielestddn keskeisempdan asiaan (Hirsjarvi &
Hurme 1993).

Haastattelussa on tarke&& saada mahdollisimman paljon tietoa tutkimusaiheesta. Tutkija lahettikin

kolmelle vanhemmalle, jotka suostuivat haastatteluun puhelimitse (yhteensa 4 kpl) tutkimuksen
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ensimmaisessa vaiheessa kaytetyn esseekysymysrungon etukdteen tutustuttavaksi saadakseen
mahdollisimman paljon tietoa tutkimusaiheesta. Yksi vanhempi ei halunnut tutustua
kysymysrunkoon etukateen. Ensimmaiseen vaiheeseen osallistuneet vanhemmat (4 kpl) olivat

tutustuneet kysymyksiin jo vastatessaan niihin kirjallisesti. (Tuomi & Sarajérvi 2003.)

Haastattelut tehtiin 15.6. — 30.6.2009. Haastattelut nauhoitettiin Windows Media Player —
sanelimella, josta ne oli mahdollista tallentaa tietokoneelle uudelleen kuuntelemista ja tarkistamista
varten. Haastattelut Kirjoitettiin sanatarkasti. Litteroitua tekstia haastatteluista muodostui 4-18 sivua
haastattelua kohti, yhteensa 90 sivua fontilla Times New Roman 12 rivinvalilla 1 1/2. Kestoltaan
haastattelut olivat 25 minuuttia — 1 tunti 18 minuuttia.

4.3. AINEISTON ANALYYSI

Tutkimusaineisto analysoitiin laadullisella sisdllonanalyysilla. Sisallonanalyysi on menetelma, jolla
voidaan analysoida kirjoitettua ja suullista viestintda ja jonka avulla voidaan tarkastella asioiden ja
tapahtumien merkityksid, seurauksia, siséltoja ja yhteyksia. Sisallénanalyysin tavoitteena on ilmién
laaja, mutta tiivis esittdminen. Siséllénanalyysiprosessia voidaan pitad laadullisen hoitotieteellisen
tutkimuksen perusprosessina. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, Latvala & Vanhanen-
Nuutinen 2001.)

Aineiston analyysi aloitettiin litteroimalla eli Kirjoittamalla haastattelunauhojen materiaali tekstiksi
sanasta sanaan. Tutkija kirjoitti haastattelut itse, pyrkien ndin hahmottamaan tutkimusaineistoa heti
alusta lahtien. Tutkija pyrki kirjoittamaan haastattelut heti haastattelujen jéalkeen, pystyédkseen
muistamaan tarkemmin haastattelun etenemisen ja palauttamaan mieleensd epaselvasti kuuluvia
kohtia. Tutkija kuunteli haastatteluja useaan kertaan pyrkien tdydentamaan Kkirjoitettua tekstid,
muodostaen niistd mielessdan kokonaisuuden. Haastattelut numeroitiin haastattelujarjestyksen
mukaan numeroilla 1-8. (Hirsjarvi & Hurme 1993, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.)

Tutkimuksen analysointimenetelmaksi valittiin induktiivinen eli aineistoldhtGinen ldhestymistapa,
jota tutkimuksen tarkoitus ja tutkimustehtdvét ohjaavat. Aineistoldhtoisessa siséllonanalyysissa
yhdistellaan kasitteitd saavuttaen vastaus tutkimustehtéviin. Sisallénanalyysi perustuu tulkintaan ja
paéattelyyn, edeten empiirisestd aineistosta kohti kéasitteellisempaa nakemysta tutkittavasta ilmiostéa.
Tama l&hestymistapa sopi tdhan tutkimukseen koska aiheesta on vain véhan tutkimustietoa.

Aineistoléhtoisessa analyysissé pidetddn tarkednd sitd, ettd analyysiyksikot eivat ole etukéteen
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sovittuja tai harkittuja. Tutkijan tulee 10ytaa analyysiyksikot aineistosta (Nieminen 1997). Tutkijan
aikaisemmilla havainnoilla, tiedoilla tai muodostetuilla teorioilla ei pitéisi olla vaikutusta analyysin
toteuttamiseen tai lopputulokseen, mutta tdma on vaikea toteuttaa. (Tuomi & Sarajarvi 2003.)
Taméan tutkimuksen tekija oli tydskennellyt lastenneurologisella poliklinikalla ja osallistunut
moniammatillisen tyoryhman tyoskentelyyn, joten tutkijalla oli ennakkotietoa ty6ryhman
toiminnasta, vaikka vanhempien kokemuksista tai kehittamisehdotuksista ei ollutkaan.

Aineistolahtdisen sisallénanalyysin aluksi tutkija luki haastatteluja l&pi useaan kertaa ja perehtyi
sisaltéon. Seuraavaksi tutkija alleviivasi eri véreilld vanhempien kokemuksia ja kehittdmisideoita
kuvaavia ilmaisuja. Nama kokemuksia ja kehittdmisideoita kuvaavat ilmaukset, sanat tai lauseet,
kirjoitettiin erilliselle paperille koodaten ne numeroilla 1-8, jotta ilmaukset pystyttiin palauttamaan
oikeaan haastatteluun. Vanhempien kokemuksia lastenneurologisesta moniammatillisesta
yhteistyosta kuvaavia alkuperdisilmauksia 10ytyi 132 ja kehittdmisideoita kuvaavia ilmauksia 86,
yhteensa 218 ilmausta. Alkuperaiset ilmaukset pelkistettiin etsien niistd samankaltaisuuksia ja
eroavuuksia. Pelkistetyt ilmaukset ryhmiteltiin (Liite 3) merkiten samalla positiiviset ilmaukset + -
merkilld, negatiiviset — -merkilla ja kehittdmisehdotukset * -merkilld. Ryhmia ei muodostettu
vakisin, vaan aineistolahtdisesti, ndin muutamat ilmaukset Kirjattiin kahteen eri ryhmé&an
soveltuvina. Pelkistetyistd ilmaisuista muodostettiin 18 alaluokkaa nimeten ne siséltod kuvaavalla
késitteelld: yhteistyd tyoryhmadssd, aikajérjestelyt, erityistyontekijoiden lasndolo, vanhemmilta
suljettu palaveri, tulevaisuudesta huolehtiminen, vanhemman vastuu, yhteistyo erityistyontekijoiden
kanssa, luottamus, lapsen huomioiminen, yhteisty® terapeuttien kanssa, lapsen terapeuttien
ammattitaito, saavutettavuus, Kirjallinen tiedonsiirto, toiminnan Kkehittdminen, epdvarmuus,
sosiaalinen tuki, yhteenkuuluvuus ja vanhemman huomioiminen. Alaluokat yhdistettiin ja niista
muodostui  seitsemadn  yldluokkaa: kaytannonjarjestelyt moniammatillisessa  tydryhmassa,
moniammatillisen tyéryhméan toimintamallista tiedottaminen, kumppanuus lapsen ja vanhempien
kanssa, kumppanuus lapsen omien terapeuttien kanssa, ja toiminnallinen, tiedollinen seké&
emotionaalinen  tukeminen. P&dluokkia muodostui kolme moniammatillisen tyéryhman
toimintatavat, moniammatillisen tyéryhmaén erityistyontekijat lapsen ja vanhempien tukijoina ja
moniammatillisen yhteistyon kehittdmisen painopistealueet. Koko luokittelua yhdistavaksi
kasitteeksi muodostui tutkimuksen otsikko Moniammatillinen yhteistyd lastenneurologisella
poliklinikalla vanhempien arvioimana. (Tuomi & Sarajérvi 2003.) Kuviossa 2 tutkimustulokset on

kuvattu luokittain.
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Moniammatillisen
tyéryhman
toimintatavat

Kaytanndon-  Moniammatillisen

jarjestelyt tydryhman
moniamma-  toiminta-
tillisessa mallista

tyoryhméassa tiedottaminen

Y hteisty6 Vanhemmilta
tyoryhméssa suljettu

‘ palaveri
Aika- Tulevaisuudesta
jarjestelyt huolehtiminen
Erityis- Vanhemman
tyontekijoiden vastuu
lasndolo

KUVI0 2. Moniammatillinen yhteisty6 lastenneurologisella poliklinikalla vanhempien arvioimana.

Moniammatillisen
tyoryhmén
erityistyontekijat
lapsen ja vanhempien
tukijoina

/A

Kumppanuus Kumppanuus

lapsen ja lapsen omien
vanhempien terapeuttien
kanssa kanssa
Yhteisty6 Yhteisty6
erityis- terapeuttien
tekijoiden kanssa

kanssa |
|

Luottamus  Lapsen
terapeuttien
ammattitaito

Lapsen
huomioiminen
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5. TULOKSET

5.1. LASTEN TAUSTATIEDOT

Lasten neurologiset sairaudet vaihtelivat kehityksen viivastymisestd, puheentuoton vaikeuteen,
motoriseen ongelmaan, aivojen kehityshairioon, epilepsiaan tai naiden yhdistelmiin. Osa lapsista oli
ns. tutkimuslapsia tavaten erityistyontekijoisté vaihtelevasti puheterapeutin, toimintaterapeutin ja/tai
psykologin. Osa lapsista ja vanhemmista tapasi neurologin ja fysioterapeutin. Kaikki lapset ja
vanhemmat  olivat tavanneet neurologin  ainakin  kerran.  Kuntoutusohjaaja tai

nékdvammaistenkuntoutusohjaaja oli kdynyt muutaman lapsen kotona.

Joidenkin lasten hoidot olivat alkaneet vyliopistollisessa sairaalassa siirtyen mydhemmin
lastenneurologiselle poliklinikalle tai jo siirryttydan kehitysvammapalvelujen puolelle siirtyneet
takaisin  lastenneurologiselle poliklinikalle. Muutaman lapsen hoito oli edelleen seka
lastenneurologisella poliklinikalla ettd yliopistollisessa sairaalassa. Kahden lapsen hoito oli vasta
alkanut lastenneurologisella poliklinikalla, yhden oli jo loppumassa ja viiden muun hoidot olivat

vakiintuneet lastenneurologiselle poliklinikalle.

5.2. MONIAMMATILLINEN TYORYHMA

Vanhemmat kuvaavat lastenneurologisen moniammatillisen tyéryhman késittavan kaikki lapsen ja
perheen tapaamat terveydenhuollon, pdivakodin ja koulumaailman ammattilaiset. Vanhemmat
luettelevat  tyoryhmé&&n  kuuluviksi ~ puheterapeutin,  toimintaterapeutin,  psykologin,
kuntoutusohjaajan, neurologin, fysioterapeutin, sairaanhoitajan, erityislastentarhanopettajan,
paivakodin tyontekijat, kouluterveydenhoitajan, kouluavustajan, koululdakarin, silmaladkarin,
lastenlaakarin ja myos lapsen omat terapeutit (KUVIO 3). Kaikki vanhemmat eivat kuitenkaan
tunnistaneet keitd ryhmaéan kuuluu. Joillekin vanhemmille oli tiedotettu kirjallisesti keitd tydryhman

kuuluu.
"mun mielestd sithen kuuluis kaikki sairaalan asiantuntijat, siind mielessd jos neurologi tarvii

konsultaatioapua...kuntoutusohjaaja ja... psykologikin... puheterapeutti... toimintaterapeutti...

lastenlddkdri”
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LASTENNEUROLOGI

PSYKOLOGI LAPSEN OMAT
TERAPEUTIT

TOIMINTATERAPEUTTI

v PAIVAKODIN

/ TYONTEKIJAT

PUHETERAPEUTTI

T~ ERITYISLASTENTARHAN-
4._

OPETTAJA

FYSIOTERAPEUTTI | —*
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KUNTOUTUSOHJAAJA | —

/ \ KOULUTERVEYDEN-

SAIRAANHOITAJA HOITAJA

MUUT
ERIKOISLAAKARIT

KUVIO 3. Moniammatillinen tydryhma neurologisesti vammautuneen lapsen ymparilla

vanhempien arvioimana.

Moniammatillisen tyéryhman jasenid kuvattiin ammattitaitoisiksi, ihaniksi, luottamustaherattaviksi,
sympaattisiksi,  ystavéllisiksi ja  palvelualttiiksi.  Terapeutteja  kuvattiin  nimenomaan

lastenterapeuteiksi valikoituneiksi, jotka ottavat kaikessa toiminnassa lapsen huomioon.
”...he hoiti sen hirveen hyvin, et he vaan nosti paitaa ja katto seldn ja vaatteet paalla sai sitten

kavella siella kaytavalla eikad tarvinnut vahissd vaatteissa siella mennd, kun pienempéana siis piti

riisua enemmdn. He osas hoitaa sen mun mielestd fiksusti.”
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5.3. MONIAMMATILLISEN TYORYHMAN TOIMINTATAVAT

5.3.1. Kéaytannonjarjestelyt moniammatillisessa tyoryhmassa

Yhteisty6 tyoryhmassa

Vanhemmat kertoivat moniammatillisen tyéryhman yhteistyon toimivan niin, ettei kaikkien tarvitse
tietdd kaikkia, vaan neurologi voi kysya fysioterapeutin mielipidettd, koska fysioterapeutilla on
kéytannontietamys asiasta. Osa vanhemmista kaipasi kuitenkin neurologilta laaja-alaisempaa

tietdmysta koko lastenneurologian alueesta ja sen auttamiskeinoista.

”...hirveen hienoo et se yhteistyé pelaa niin, ettd kaikkien ei tarvii tietdd kaikkia, vaan neurologi
voi kdyttdd fysioterapeutin asiantuntemusta...oma fysioterapeutti tekee lausunnot etukdteen
fysioterapeutille tai neurologille, niin tota me saadaan se omankin fysioterapeutin asiantuntemus,

koska sehdn oikeesti tietdd, ettd missd mennddn.”

Aikajarjestelyt

Vastaanottoajat ja terapia-arviot tayttivat perheen koko viikon ohjelman. Vastaanotolle tuleminen
vaati erikoisjarjestelyitd, vapaapdivan ottamista, jos se vain suinkin oli mahdollista. Paivéatyolaisille

kayntien jarjestaminen oli vaikeampaa, mutta asiaa auttoi jos ajat olivat tiedossa riittdvén aikaisin.

”...tuli onneks niin aikaisin ne kutsut...kakskin kuukautta riittaa”

Erityistyontekijoiden lasnaolo

Vanhemmat pitivat siitd, ettd mahdollisimman moni lasta hoitavan tyoryhmén jasen oli
vastaanotolla lasnd. Heidan mielestdén oli hyvé, ettd kaikki kuulivat asiat suoraan paikan pééalla
valttyen vaarinkasityksiltd. Hyvand pidettiin myos sitd, ettd paikan paalla pystytddn hoitamaan
monia fysioterapiapalveluja. Vanhemmille oli kuitenkin tarkedd, ettd aikaa oli riittavésti ja tilanteen

johtajuus oli selvilla.

”..mun mielestd se on ihan hyvd et on sen verran ihmisid ja ittehdn me kutsutaan meiddn oma

’

fysioterapeutti sitte, et sehdn me saatais pddttdd kutsutaanko me.’
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”...kaikki saa sen tiedon suoraan ja on paikalla nakemassa, eikd kuule huhupuheita, tai paperilla

voi olla ihan eri asioita.”

”...hoidetaan paikan pddlld kun on toinen fysioterapeutti...saamme suutarin palveluita plus

apuvdlineet...”

5.3.2. Moniammatillisen tydryhman toimintamallista tiedottaminen

Vanhemmilta suljettu palaveri

Lastenneurologinen moniammatillinen tydryhmé kokoontuu kerran viikossa keskustelemaan lasten
ja perheiden asioista, osa vanhemmista oli tietoinen palaverista, osa taas ei. Osa vanhemmista, jotka
tiesivat, etté téllainen yhteispalaveri on, tiesivat myos, ettd se on vanhemmilta suljettu tilaisuus, osa
olisi kuitenkin halunnut olla siind lasnd ja kuulla mitd erityistyontekijat keskustelevat lapsen
tilanteesta keskendan. Joidenkin mielesté taas terapeuttien loppukeskustelu oli niin hyvé, etteivéat he
kaivanneet lasndoloa palaverissd, vanhempien mielesta olisi tullut vain yksi lisdkaynti saman asian
ymparilld. Kaikki vanhemmat eivédt olleet tietoisia palaveristd. Palaverista tietamattomista
vanhemmista, jotkut arvasivat sellaisen jérjestettavan. Moniammatillisen ty6ryhman palaveria

pidettiin tarpeellisena.

”...varmaan se on ihan tarpeellista md uskon, ei mua niinku hdiritse se”

Tulevaisuudesta huolehtiminen

Jatkohoidon jarjestaminen vaihteli haastateltujen vanhempien mielestd. Joidenkin mielesta
jatkohoito oli kunnossa, toiset taas olivat epatietoisia jatkojen suhteen. Vanhempien mielesta
jatkohoito terapiamaksusitoumusten osalta oli kunnossa. Kuntoutusohjaaja oli tarkedssa asemassa
huolehtimassa lapsen ja vanhempien jatkohoidosta. Hoitojen vasta siirtyessa lastenneurologiselle

poliklinikalle saattoivat vanhemmat itse joutua huolehtimaan kontrolliajoista.
”...kaikki on aina tienny aina kun on tultu hyvin ammattitaitoisesti, ettd mistd on kyse ja ettd

tiedetddn kun joku lapsi ldhetetddn...johonkin toimintaan tai puheterapeutille, niin kaikki on ollut

ihan selvdd sillain ettd maksusitoumukset ja kaikki ndd timmédset...”
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Vanhemman vastuu

Tiedottaminen lapsen omien terapeuttien lausuntojen valityksella oli vanhemmille tuttua.
Terapeuttien ei tarvinnut tulla vastaanotolle mukaan kun he olivat kirjoittaneet lausunnon lapsen
kehityksesta ja lahettdneet sen etukéteen vastaanotolle. Vanhemman ollessa tiiviisti yhteydessa
terapeutin kanssa, kokivat he pelkan lausunnon riittavan, eiké terapeutin lasndoloa vastaanotolla
kaivattu. Joidenkin vanhempien mielesta lausunnot eivat kuitenkaan aina olleet kattavia, vaan he
kokivat, ettd oli parempi olla muuten yhteydessd. Kaikki vanhemmat eivét itse lukeneet lapsen
omien terapeuttien lausuntoja tai lastenneurologisen poliklinikan erityistyontekijéiden yhteenvetoja.
Joskus lausunnot olivat myos kadonneet. Joillekin vanhemmista oli epaselvaa se, ettd heidan tulee

informoida lapsen omia terapeutteja tulevasta vastaanotosta ja pyytéé lausuntoa.

”...md en ikind lue niitd lausuntoja mita kotiin tulee, koska mulle tulee vaan entista pahempi mieli

niistd...”

Vanhemmat Kkokivat, ettd heidan taytyy olla aktiivisessa roolissa lapsen edunvalvojana ja
kuntouttajana vaikka he eivat téllaista roolia itselleen halunneetkaan, vaan halusivat olla ”vain”

diteja ja isié. Toisaalta vanhemmat kuvasivat itsedén lapsensa kuljettajiksi.

”..vdlilld tulee tdmmonen, semmonen olo ettd kuntouta sitd ja aktivoi tdtd ja tee sitd ja muista toi

hakemus ja muista toi lddkdri ja et se vdlilld on et huh huh”
”..Jos tuntuu ettd tdd homma ei niinku pelitd, niin me etsitddn joku ratkaisu niin ettd tdstd

mennadan eteenpain silla tavalla ettd asiat alkaa sujua, mutta se ettd on ihmisia niinku jaa siihen

Jjdrjestelmdn varaan”
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54. MONIAMMATILLISEN TYORYHMAN ERITYISTYONTEKUAT LAPSEN JA
VANHEMPIEN TUKIJOINA

5.4.1. Kumppanuus lapsen ja vanhempien kanssa

Y hteisty0 erityistyontekijoiden kanssa

Vanhempien ja erityistyontekijoiden yhteistyon kerrottiin toimivan hyvin. Neurologia kuvattiin
hyvaksi ja rehelliseksi tydryhméanjaseneksi, joka selittaa tilanteen tarkkaan, rohkaisee vanhempia ja
tunnustaa tietaméattdmyytensa. Vanhemmat arvioivat myos, ettd neurologilla on liikaa ty6ta mika
aiheuttaa  muistamattomuutta, joten  vanhemmat varustautuvat seuraavaan  kayntiin
etukateissopimuksilla neurologin kanssa ettei asia unohdu. Pidettiin myds hyvand, ettd lapsesta on
vastuussa yksi neurologi. Sairaanhoitajasta kerrottiin olevan apua ongelmien ratkaisemisessa, hanen
kerrottiin olevan avulias. Sairaanhoitajan tavoitti helposti ja h&nen avullaan sai neurologiin
yhteyden. Terapeuttien kerrottiin saavan pienelld tutustumisella selville lapsen osaamisen ja
parjadmisen. Toisaalta palvelu saattoi olla jopa niin laajaa, ettd perhe koki saavansa

asiaankuulumatonta palvelua, jota ei pidetty hyvéna.

“ni kylld teiddn kuuluukin iloita noista pienistd asioista, neurologi myonsikin. Must oli kiva kun
neurologi sano, ettda teidan tehtdvanne on huolehtia lapsesta ja antaa rakkautta, jattakaa ne
jumppaukset ja muut heille, teidén ei tarvii niista huolehtia. Semmoset pienetkin sanat tulee niinku

ettd huh mun ei tarvi, md voin olla vaan diti.”

“md ymmdrrdn et semmosiin asioihin kiinnitetddn huomiota mitkd liittyy siihen lapsen sairauteen,

mut sithen ma en ymmarra ettd joka pikku asiaan kiinnitetddn huomiota ”

Luottamus

Vanhemmalla ei vastaanotolla ollut epdvarmaa oloa, vaan vanhemmat toimivat
yhteisymmarryksessa terapeuttien kanssa. Vanhempien omille ajatuksille annettiin tukea, eika
padtetty vanhemman yli. Vanhemmat kertoivat olevansa samaa mieltéd lapsesta erityistyontekijoiden
kanssa. Vanhemmat saivat omille ajatuksilleen tukea, eik& ristiriitoja ilmennyt. Toisaalta

vanhemmalle voi jadd& vastaanotosta myds tunne, ettei hdnen mielipidettadn kuunneltu.
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“md oon niinku saanut tukee omille ajatuksilleni sitten, et ei 00 tarvinnut tulla kauhun vallassa et
mita taalla nyt paatetaan talla kertaa mun lapsesta, minkahan kanssa ma joudun nyt taisteleen,

mun ei oo niinku tarvinnut taistella, md oon ollu hirvedn luottavainen”

Vanhemmille oli tarkedd, ettd heidan toivomuksiaan kuultiin ja otettiin huomioon jarjestelyissa,
kuten lapsen vastaanotolle oli varattu riittdvasti aikaa. He uskalsivat soittaa ja pyytdd apua
erityistyontekijoilta tarvittaessa. Vanhemmat arvostivat myos sita, ettd heille sanottiin asiat suoraan

eika vaiettu vaikeistakaan asioista.

”...md tykkdsin siitd et oli tarpeeks aikaa, sielld ei tullu semmosta oloa ettd kello kdy menkdd

pihalle.”
Lapsen huomioiminen
Vanhempien mielesté lapsi tuli vastaanotolle mielelldan ja hdnet otettiin siell& hyvin vastaan. Lapsi

oli vastaanotolla oma itsensd, vaikka vanhemmat kokivatkin, ettd kdynnit olivat lapselle rankkoja.

Eradn vanhemman mukaan lapsen yksil6llisyys saattaa unohtua.
“lapsi muistaa tdn kylld ja tietdd et tddlld on mukavaa, tdd paikka ei niinku kammota yhtddn...”
5.4.2. Kumppanuus lapsen omien terapeuttien kanssa

Y hteisty0 terapeuttien kanssa

Vanhemmat kokivat, ettd lapsen omien terapeuttien ja erityistyontekijoiden yhteistyd sujui hyvin.

Tiedottaminen heidén valillaan toimi hyvin myo6s apuvélineitd hankittaessa.
”...mun mielestd toimii erittdin hyvin ja jopa jumppakdyntejd on saatu silldlailla lisdd et oma

jumppari on itte soittanut sairaalalle ettd nyt tarvis viela muutama kaynti, niin ne on jarjestynyt

hirveen hyvin, apuvilineet ja kaikki.”
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Lapsen terapeuttien ammattitaito

Vanhemmat Kkiittivat lapsen omia terapeutteja erinomaisiksi. Nakdvammaistenkuntoutusohjaajan

tietdmyksen laaja-alaisuutta kehuttiin.

”...puheterapeutti meilld oli erinomainen henkilo..”

5.5. MONIAMMATILLISEN YHTEISTYON KEHITTAMISEN PAINOPISTEALUEET

5.5.1. Toiminnallinen tukeminen

Saavutettavuus

Vanhemmat pitivat loma-aikoja ongelmallisina, varsinkin jos kaikki olivat lomalla samaan aikaan.
Kesaloma-aikaa pidettiin pitkana jos tarvetta yhteydenottoon ilmenee. Yhteispalaverit haittasivat
yhteydenottoa tyoryhman tyontekijoihin, koska palaveriaikana kukaan ei ollut vastaamassa
puhelimeen. Neurologien tydskentelya vuoroviikoin harmiteltiin, tosin myonnettiin, ettd neurologi
ottaa my6hemmin yhteyttd joko soittamalla tai kirjeelld. Lapsen omien terapeuttien loma-aikoja
pidettiin pitkin ja toivottiin heille sijaista lomien ja sairauslomien ajoiksi.

Kirjallinen tiedonsiirto

Kirjalliset lausunnot eivat aina vastanneet todellisuutta, joskus asia sai vanhemmat vain toteamaan
tilanteen, mutta joskus siitd koitui vanhemmille ylimaaraistd rasitetta. Vanhemmat kaipasivatkin

tilviimpaa yhteydenpito tyéryhman jasenten ja yhteistyotahojen valilla.

”...fysioterapeutti sanoi, ettd lapsi osaa jo kdvelld, mut lddkdri sanoi, kirjoittaa ettd ottaa askelia,

’

et pari askelta pystyy tekemdidn. Et se kaikki ei ihan pidd paikkansa, mut toiseksi turha vaatia...’

Toiminnan kehittdminen

Vanhemmilla oli kdytdnnon toiveita moniammatillisen tydryhmén toiminnan kehittdmiseen. He
toivoivat, ettd neurologille olisi enemmaén soittoaikoja, koska heiddn mielestdan viesti ei aina

sellaisenaan péése perille vaan viestinvélittaja lisé siihen oman tulkintansa. Toisaalta heisté tuntui,
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ettd asia etenee nopeammin jos he voivat itse keskustella neurologin kanssa. He toivoivat
valikontrolleja my6s soittoaikoina, varsinkin jos vastaanottokdyntien vali oli pitka. Kéyntikertoja
toivottiin yhdistettdvan, ettei kaynteja tule kovin paljoa. llta-aikoja kaivattiin. Toivottiin myos
osastojaksoa, jossa voitaisiin jarjesta tiiviisti terapia-arvioita, kuntoutusta ja opastusta. Vanhemmat
kokivat myos, ettd kesdloma-aikaan terapioita voisi antaa tiiviimmin, koska lapsi jaksaisi silloin

paremmin kuin heill4 on koulusta lomaa.

Vanhemmat toivoivat, ettd terapeuttien alku- ja loppukeskustelut sijoittuisivat paivan alkuun tai
loppuun, ei keskelle paivad, ndin molemmille vanhemmalle olisi helpompaa saada tulo
jarjestyméén. Vanhemmat toivoivat myos, ettd koulumaailman edustajat olisivat mukana

palavereissa edes kerran vuodessa.

”...loppukeskustelu ja alkukeskustelu, m& olisin toivonut et is& olis paassyt niihin mukaan, kun ne
tuli ne kellonajat sairaalasta sovitettuna kaikkeen muuhun niin ei niita nyt voinut muuttaa, jos joku
loppukeskustelu on 1&hell& puoltapaivaa, niin eihan toisella paikkakunnalla tydssaoleva voi sillailla

poukkoilla”™

... kaikki, jotka lapsesta jotakin pddttdd tai on mukana joskus ees kerran vuodessa, sillain et olis
kaikki koolla, kun se etta sitten tavallaan joutuu selittdméan aika monelle sitten ettd mitd mun lapsi

’

osaa, minkalainen se on, mitd md toivon ja mitd lapsi toivoo.’

5.5.2. Tiedollinen tukeminen

Epavarmuus

Vanhemmat kokivat, ettd tyéryhmén erityistyontekijoiden asiantuntemuksessa oli puutteita. Nain
varsinkin harvinaisempien sairauksien kohdalla. Toivottiin, ettd tyoryhman j&senet ottaisivat
asioista paremmin selvad myos jatkohoidon suhteen. Vanhemmat eivat myoskaan vastaanotolla aina
ehdi siséistda uusia asioita, jo vieraan sanastonkin puolesta, ja muodostaa niistd kysymyksié, he
toivoivat tarkempaa selostamista asioista. Samoin toivottiin, ettd uudet tyontekijat pitdisivat yhteytta

kokeneempiin kollegoihinsa.

40



Sosiaalinen tuki

Vanhemmat eivat olleet tavanneet sosiaalityontekijaa lastenneurologisella poliklinikalla, he eivét
tienneet, ettd sosiaalityontekijd kuuluu tyéryhméén. Koska vanhemmat eivdat olleet
sosiaalityontekijaa tavanneet, he kokivat, ettd tiedon avuista saa vain muilta dideiltd. Vanhemmat
kokivat, ettd sosiaalityontekijasta olisi ollut apua lomakkeiden tayttdmisessa ja etuisuuksia hakiessa.
Vanhempien mielestd sosiaalityontekijé tietdd mité& perheille lain mukaan kuuluu. Vanhemmille oli
epaselvad mitka asiat kuuluvat erikoissairaanhoidon sosiaalityéntekijan toimenkuvaan mitké eivét.
Joillakin vanhemmalla ei ollut tietoa mistd apua olisi voinut saada. Joidenkin lasten hoidot olivat
alkaneet vyliopistollisessa sairaalassa tai kehitysvammapalvelujen puolella, jossa he olivat
sosiaalityOntekijan tavanneet. Lapsen hoidon alettua keskussairaalan lastenosastolla, olivat he
saaneet tietoa sosiaalietuuksista osaston henkilokunnalta. Vanhemmat olivat olleet yhteydessa myos

oman kotipaikkansa sosiaalityontekijaén.

“Neurologi sano et soita sit ndistd tukijutuista sosiaalityontekijdille. Md soitin...kun md kysyin siitd

’

omaishoitajasta, niin han sanoi ettd han ei tiedd omaishoitajajutuista.’

5.5.3. Emotionaalinen tukeminen

Y hteenkuuluvuus

Vertaistuentarve oli vanhemmilla ilmeinen. Osa vanhemmista kaipasi vertaista itselleen, osa
lapselleen tai seka ettd. Vertaisen valinnalla oli kuitenkin suuri merkitys, toivottiin, ettd vertaisella
on samantyyppinen vamma tai ongelma kuin omalla lapsella. Vanhemmat eivét kuitenkaan
halunneet lokeroida lapsia vammaisiin ja terveisiin, vaikka he vertaistukea lapselle kaipasivatkin.
Vertaisen koettiin ymmartédvan paremmin lapsen ja vanhempien tilanteen. Vertaistukea ei kaikilla
haastatelluilla vanhemmilla ollut, tosin jotkut olivat l16ytdneet internetista vertaistukea itselleen ja
lapset ystavid leireiltd itselleen. Lastenneurologisen poliklinikan moniammatillisen ty6ryhmén
erityistyontekijat eivat olleet vertaistukea vanhemmille tarjonneet. Sopeutumisvalmennuskursseilla
osa perheistd oli ollut, osalle oli niit4 tarjottu, mutta sopivaa ajankohtaa ei ollut 16ytynyt, kaikki

eivét olleet tietoisia sopeutumisvalmennuskursseista.
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“Tutkija: kaipaisitko vertaistukea?
Aiti: mun  mielesti sieltd sairaalastakin olis voinu ohjata, en md sielld kuullu...siltd

ndénkuntouttajalta ja sitten toiselta erityislapsen didiltd ndistd Leijonaemojen sivuista”

"Aiti: varmaan sit kun lapsi oli ehki vuoden tai jotain kun se oli tasaantunut se tilanne, siina
vaiheessa olis ehkd ollu kivaa...

Tutkija: olisko ollu kiva et sairaalasta olis ehotettu jotain?

Aiti: kyl se olis voinnu olla jos sielta I6ytyis jotain samantyyppisessa tilanteessa olevaa tai ainakin
suurin piirtein. Sit tulee sellanen, et jos muilla on paljon vaikeemmin, et anteeks, oikeestaan ei sais
tuntea mitaan vaikeita tunteita, jos muilla on paljon rankempaa tai jos muilla on paljon helpompaa,

niin rupee ajatteleen et mitd noi tddlld valittaa...lapsikin ndkis et on muita samanlaisia”

Vanhemman huomioiminen

Vanhemmat kokivat, ettd kaynti lastenneurologisella poliklinikalla oli nimenomaan lasta varten
jarjestetty, oltiin kiinnostuneita erityisesti lapsesta. Vain yksi vanhemmista tuotti omaan
jaksamiseensa liittyvdn kommentin itsendisesti, muilta vanhemmilta tutkijan sitd Kkysyessd,
vanhemmat Kertoivat, ettd heiltd kysytddn mitd heille kuuluu, mutta varsinaisesti jaksamista ei
kyselld. Hieman asiaa pohdittuaan vanhemmat olivat kuitenkin sitd mieltd, ettd vanhempien oma

jaksaminen on yhteydessa lapsen hyvinvointiin.

“sairaalakdynti onkin vain lapsen takia, md koin et md olin sen lapsen kuljettaja...”

”...ei tadlld kotioloista kysytdkkddn, et mitd te teette kotona, miten te pdrjddtte kotona tai miten
lapsen arki, no koululdksyista paljon kysytddn...ei niinku minun jaksaminen, tai koko perheen

Jjaksamista, ei oikeastaa”

’

“niin kylld md olisin vdlilld kaivannut jotakin tukeekin...’

Vanhemmat kokivatkin, ettd olisi hyva jos heitd varten olisi yksi aihe. Toisaalta he kaipasivat myds
psyykkisen puolen apua lapselleen. Avoimuutta myos tiedottamisen myo6ta, jotta vanhemmat eivét

joutuisi selittajan rooliin.

" Aiti: ...olis voinnut olla yks aihe sit meitd varten
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Tutkija: kuka naista tydryhman jasenista olis voinnut sit siihen puoleen panostaa

Aiti: ehki se neuropsykologi sitten tai miksei sosiaalityontekijd sitten.”

6. POHDINTA

6.1. TULOSTEN TARKASTELUA

Taméan tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata lastenneurologisen poliklinikan moniammatillista
yhteisty6td lapsen vanhempien arvioimana. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa siitd, mita
vanhempien mielestd lastenneurologinen polikliininen moniammatillinen yhteistyd on, miten
yhteistyd heiddn mielestddn toteutui ja miten yhteisty6td voidaan kehittdd. Tutkimustuloksista
muodostui  kolme  yhdistavdd padluokkaa: moniammatillisen tyoryhmén toimintatavat,
moniammatillisen tydryhmaén erityistyontekijét lapsen ja vanhempien tukijoina ja moniammatillisen
yhteistyon kehittdmisen painopistealueet. Keskeisend tuloksena voidaan pitéda vanhempien késitysta
lastenneurologisesta moniammatillisesta tyoryhméstd. Heiddn mielestadn tyéryhmaéan kuuluvat
kaikki lapsen ympérilla olevien yhteistyotahojen tyontekijat. Vanhemmat olivat ymmartaneet
moniammatillisen tyéryhman toimintatavan, he kertoivat tyoryhman erityistyontekijoiden
osaamisen ja tietdimyksen taydentavan toisiaan niin, ettei kaikkien tarvitse tietdd kaikkea, vaan
erityistyontekijat voivat tietoisesti turvautua toistensa tietdmykseen. Vanhemmat Kertoivat
moniammatillisen tyéryhmén yhteistydn toimivan paasaantoisesti hyvin, luottamuksellisuus
hoitosuhteessa  korostui vanhempien vastauksissa. Vanhemmilla oli kehittdmisehdotuksia

toiminnallisen, tiedollisen ja emotionaalisen tuen osalta.

Lasten taustatiedot ja vanhempien kuvaus moniammatillisesta tyéryhmasta

Neurologisesti sairaiden lasten mé&édra on kasvussa tehostuneen ja parantuneen keskosten hoidon
sekd globalisoitumisen myo6tad (Irvine ym. 2002, Isoherranen ym. 2008, von Wendt 2001).
Neurologiset sairaudet ovat harvoin yksiselitteisia tai yksinkertaisia, timankin tutkimuksen lapsilla
on kehityksen viivettd, puheentuoton vaikeutta, motorista ongelmaa, aivojen kehityshairiot,
epilepsiaa tai néiden yhdistelmi&. Sillanpda on jo 1987 todennut, ettd neurologisesti sairaat lapset ja
heiddn vanhemmat tarvitsevat ympadrilleen tarpeistaan ldhtevan moniammatillisen tyéryhmén
ammattitaitoa. Ryhméan koostumus voi vaihdella vamman tai vaivan mukaan. T&han tutkimukseen
osallistuneet vanhemmat kokosivat lapsen ympadrille kaikki h&nen tarvitsemansa tyontekijat

neuvolaa, koulumaailmaa tai muita erikoisaloja unohtamatta, kuten Tuomen (2008) vaitoskirjan
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mukaan neurologisesti sairaiden lasten tutkimukset, hoito ja kuntoutus edellyttavatkin.
Terveydenhuollon ammattilaiset nékevat tyoryhmén kuitenkin kovin suppeana laaketieteellisesta
nékokulmasta koskien sairaalan tyontekijoita (Thylefors ym. 2000, Satila 2007).

Siposen (2003), Tuomen (2008) ja Yerburyn (1997) tutkimusten mukaan moniammatillisten
tyoryhmien muodostumisen kautta yhteistyohon tulee useita osaamisen ja tiedon ndkokulmia, jotka
taydentdvat toisiaan lapsen kuntoutuksen ja hoidon onnistumiseksi. Kaikki tahan tutkimukseen
osallistuneet vanhemmat eivét tunnistaneet ketd moniammatilliseen tyéryhmaan kuului tai keité he
tapasivat. He eivét tunnistaneet kaikkia ammattiryhmia nimeltd. Tulosten valossa voidaan olettaa,
ettd vanhemmille ei ollut merkitysta silld, mink& ammattiryhmén edustaja oli kyseessé, kunhan lapsi

sai tarvitsemansa avun, ohjauksen ja vélineet kuntoutumiseen.

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kuvasivat terapeutteja lastenterapeuteiksi valikoituneiksi,
jotka ottavat kaikessa toiminnassa lapsen huomioon. Uotisen (2008) vaitoskirjan tulokset tukevat
tdman tutkimuksen tuloksia. Uotisen vaitoskirjan mukaan CP-lasten vanhemmat kuvaavat

kuntoutusta lapsikeskeisend ja ammattilaisten tydorientaation lapsiin suuntautuvana.

6.2. MONIAMMATILLISEN TYORYHMAN TOIMINTATAVAT

Ty6n organisoiminen tiimeiksi ja tydryhmiksi ei automaattisesti johda moniammatillisuuteen, mutta
jos téssa onnistutaan voivat tydoryhman jésenet oppia toisiltaan ja erottaessaan muiden tyéryhman
erityistyontekijoiden osaamisalueet pystyvat he hyddyntdaméan koko tyéryhman osaamista lapsen
parhaaksi (Irvine ym. 2002, Yerbury 1997). Téhén tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kokivat,
ettd lastenneurologisella poliklinikalla oli tassa onnistuttu. He kokivat, ettei kaikkien tarvitse tietaa

kaikkia, vaan tyéryhmaén jasenet voivat tdydentda toisiaan oman alansa tietdmyksella.

Toisaalta tutkimusten mukaan ammattitaidon ja tiedon puutteen koetaan olevan moniammatillisen
perhetydn esteend (Kvist ym. 2006, Veijola 2004). Téhankin tutkimukseen vastanneet vanhemmat
olisivat odottaneet neurologilta laaja-alaisempaa tietdmysta koko lastenneurologian alueesta ja sen
auttamiskeinoista. Harvinaisempien sairauksien kohdalla vanhemmat olivat huolissaan

erityistyontekijoiden asiantuntemuksesta ja jatkohoidon suunnittelusta.

Vanhemmat kokivat kdyntien lastenneurologisella poliklinikalla vaativan vanhemmilta jarjestelyja,

kuten vapaapdivan ottamista. Jarjestaminen oli helpompaa jos ajat ovat riittdvan ajoissa, noin kaksi
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kuukautta aiemmin, tiedossa. Buranin ym. (2009) tutkimus tukee t&ta4 tulosta, sen mukaan
vanhemmat toivovat  poliklinikoiden  muuttuvan  perheystavéllisemmiksi  huomioimalla
vastaanottojen suunnittelussa perheille sopivan ajankohdan minimoiden odotusajan vastaanotolle

saavuttaessa.

Veijolan (2004) vaitoskirjatutkimuksen mukaan vanhemmat nakevét roolinsa vaikeavammaisten
alle kouluikéisten lasten kuntoutuksessa toisaalta asiantuntijana ja aktiivisena toimijana, toisaalta
passiivisena ohjeiden noudattajana ja alistujana. Tahan tutkimukseen osallistuneet vanhemmat
kokivat, ettd heidén taytyy olla aktiivisessa roolissa lapsen edunvalvojana ja kuntouttajana vaikka
he eivét tallaista roolia itselleen halunneetkaan, vaan halusivat olla ”vain” &itejé ja isid. Toisaalta
vanhemmat kokivat, ettd heidan pitdd huolehtia lapsen omien terapeuttien puolesta siitd, ettd
terapeutit Kirjoittavat lausuntonsa vastaanottoa varten ja tulevat mahdollisesti myds itse paikalle.
Vanhemmat halusivat olla kuulemassa kun asioista puhutaan ja péatetddan. Kuten Veijolan
tutkimuksessa niin tassakin tutkimuksessa vanhempien tuntemukset ovat ristiriitaisia, he haluavat,
ettd heille kerrotaan miten lasta hoidetaan ja kuntoutetaan, toisaalta he kuitenkin haluavat péaésté
vaikuttamaan siihen miten asiat etenevét. Lastensairaanhoidossa tyoskentelevien tuleekin tunnistaa
pitkdaikaissairaiden lasten vanhempien itselleen ja perheelle kehittdmat rutiinit, jotka auttavat heita
selviytyméan paivittdisesta arjesta (Fisher 2001). Moniammatillisen tyéryhmén jé&senten tulee
tiedostaa tama ristiriita aktiivisuuden ja passiivisuuden valilla, antaa tietoa ja ohjausta vanhempia
kuunnellen ja toisaalta tukea vanhempaa hénen paatoksessdan vaikka asian voisi ammattilaisen
nakokulmasta hoitaa toisinkin. Vanhemmat ovat vastuussa lapsestaan ja lapsen asioissa

asiantuntijoita ja sitd ammattilaisten tulee kunnioittaa.

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat pitivét siitd, ettd mahdollisimman moni lasta hoitavan
tyoryhman jasen oli vastaanotolla ldasnd, kunhan tilanteen johtajuus oli selvilla.
Lastenneurologisessa moniammatillisessa yhteistyossa lapsen iké ja tarpeet vaikuttavat siihen kuka
tyoryhman jésenistd toimiin dominoivassa asemassa, laakérilla tai fysioterapeutilla on kuitenkin
useimmiten hallitseva rooli. Toisaalta perheen tilanne vaikuttaa siihen kenet tydryhmén jasenista

perhe ottaa tdrkeimmaksi yhdyshenkiloksi. (Appleton ym. 1997, Thylefors ym. 2000.)

Buranin ym. (2009) tutkimuksen mukaan CP-lasten perheiden tarpeisiin ei terveyden- ja
sosiaalihuollon palvelujen puitteissa kyeta vastaamaan. Eniten puutteita vanhemmat kertovat olevan
tiedonsaantiin ja hoitomahdollisuuksiin liittyvissd palveluissa. Téhan tutkimukseen osallistuneet

vanhemmat kertoivat, ettei lapsen jatkohoito aina ollut kunnossa vaan he joutuivat huolehtimaan
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sen jarjestamisesta lapselleen aktiivisesti itse. Lapsen jatkohoidon osalta vanhemmat olivat ottaneet

kuntoutusohjaajan tarkeimmaéksi yhdyshenkiloksi.

6.3. MONIAMMATILLISEN TYORYHMAN ERITYISTYONTEKIJAT LAPSEN JA
VANHEMPIEN TUKIJOINA

Poliklinikan tyontekijat kokevat tyOyhteison, ja erityisesti yhteistyon la&kéreiden kanssa, yhdeksi
suureksi esteeksi hoidon laadulle (Kvist ym. 2006). Vaikka poliklinikan tyontekijat kuvaavat
ongelmia tydyhteison yhteistydssa eivat namad ongelmat vélittyneet tahan tutkimukseen

osallistuneille vanhemmille, vanhemmat kertoivat tydryhman yhteistyon toimivat hyvin.

Fisherin  (2001) tutkimuksen mukaan vanhemmat haluavat osallistua lasta koskevaan
paatdksentekoon tasapuolisina kumppaneina eika passiivisina vastaanottajina. Tahan tutkimukseen
osallistuneet vanhemmat kokivat yhteistyon kaikkien tyoryhman erityistyontekijoiden kanssa
paasaantoisesti hyvaksi, mutta jotkut kokivat, ettei heiddn mielipidettddn kuunneltu. Miten
saavuttaa ndmé& vanhemmat, jotka kertoivat néin: ...se nyt oli ihan sama mitd sielld sano, tuntuu et
se meni toisesta korvasta sisdan ja toisesta ulos, ainakin just naissa loppukeskusteluissa ni, vaikka
kuinka yritat puolustaa ittees ja lasta, niin kylla se oli véhan sen tyyppista etta kylla meikalaiset
tietdd ja teikdldiset ei...kauhunpaikka nimenomaan se loppukeskustelu”. Tamé on haasteellinen
tehtdva, joka vaatii henkilékunnan sitoutumista tydhonsa ja potilaaseensa, jotta he pystyvat

yksilollisesti vastaamaan lapsen, nuoren ja perheen tarpeisiin (Hawes 2005).

Neurologisesti sairaiden lasten tutkimukset, hoito ja kuntoutus vaatii moniammatillisen tydryhmén
ammattitaitoa ja yhteistyota (Siponen 2003, Tuomi 2008). Tahan tutkimukseen osallistuneet
vanhemmat kuvasivat neurologia yhdeksi tyoryhmanjaseneksi, joka voi rehellisesti tunnustaa
tietdmattomyytensd saaden kayttoonséd koko muun moniammatillisen tydryhmén ammattitaidon.
Vanhemmat pitivat hyvéana sitd, ettd heidan lapsensa asioista on vastuussa yksi neurologi, Tervon
ym. (2005) tutkimuksen mukaan potilaat kokevat ladkareiden vaihtumisen ongelmana heidan

asioihinsa paneutumisessa.
Long ym. 2002 on kuvannut sairaanhoitajan roolia moniammatillisessa tydryhméssa

moniulotteiseksi. Taman vahvistaa tdhan tutkimukseen osallistuneet vanhemmat. VVanhemmat

kertoivat sairaanhoitajan auttavan kaytdnnon jokapdaivaisissé ongelmissa, my0ds sairaanhoitajan
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empaattisuutta kehuttiin. Sairaanhoitajan kerrottiin myos toimivan tiedonvélittdjan vanhempien ja

neurologin valilla.

Veijolan (2004) vaitoskirjatutkimuksen mukaan vanhemmat odottavat erityistyontekijoiden
keskustelevan  heiddn kanssaan ja kuuntelevan heitd, tdman tutkimuksen mukaan
lastenneurologisella poliklinikalla on téssa tavoitteessa osittain onnistuttu. Vanhemmat kertoivat
toimivansa yhteisymmarryksessa terapeuttien kanssa ilman, ettd heilld oli vastaanotolla epédvarmaa
oloa. Suurin osa tutkimuksen osallistuneista vanhemmista kertoi olevansa samaan mielta lapsesta
erityistyontekijoiden kanssa, mutta aina vanhempi ei saanut dantaan kuuluviin ja héanelle tuli tunne
ettei hanen mielipidettd&dn kuunneltu. Uotinen on véitoskirjassaan 2008 todennut, ettd yhteistydssa
on menty parempaan suuntaan, mutta edelleen osa vanhemmista kokee, ettei heiddn nakemyksillaan

ole samaa painoarvoa kuin ammattilaisten nakemyksilla ja ehdotuksilla.

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat totesivat lapsen vastaanotolle varatun riittavasti aikaa.
Vanhemmat eivdt myosk&&n joutuneet kiirehtiméan asioitaan ollessaan vastaanotolla. Tama
kiireettomyyden tuntu poliklinikan Kkiireen keskelld antaa viitteitd potilaslahtoisesta toiminnasta
lastenneurologisella  poliklinikalla. Tulos on rohkaiseva siihen ndhden, ettd Kvist
tutkijakollegoineen (2006) on todennut, ettd polikliinisessa hoitotydssa seka laakérit ettd
hoitohenkilokunta toteavat kiireen hoidon laatua eniten haittaavaksi tekijaksi.

Fisherin (2001) tekeman Kirjallisuuskatsauksen mukaan pitkéaikaissairaiden lasten vanhemmat
haluavat, ettd heitd kohdellaan normaalina perheend lapsen sairaudesta huolimatta. VVanhemmat
haluavat my6s kontrolloida lapsen hoitoa. Voidaan tulkita, ettd td4han tutkimukseen osallistuneet
vanhemmat tarkoittivat juuri tatd, kun he totesivat arvostavansa sita, ettd heille sanotaan asiat
suoraan eika vaieta vaikeistakaan asioista. Avoin tiedottaminen ja mukaanottaminen
paatoksentekoon lisdavat vanhempien arvostusta ammattilaisia kohtaan tdman tutkimuksen tulosten

mukaan.

Tutkimukseen osallistuneiden vanhempien mielesta lapset tulivat vastaanotolle mielelldéan ja lapsi
otettiin poliklinikalla hyvin vastaan, Veijolan (2004) tutkimus tukee t&4t4 tulosta. Veijolan
vaitoskirjan mukaan lastenneurologisissa yksikdisséa toimitaan asiantuntijakeskeisesti, mutta

toiminta sisaltaa lapsikeskeisen ajattelun.
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6.4. MONIAMMATILLISEN YHTEISTYON KEHITTAMISEN PAINOPISTEALUEET

Uotinen (2008) on todennut vaitoskirjassaan, ettd realistinen kasitys lapsen taidoista vaikuttaa
siihen, millaisia tavoitteita lapselle asetetaan. Véitoskirjan mukaan vanhemmat kokevat ongelmaksi
sen, etteivat ammattilaiset aseta selkeitd, konkreettisia tai riittdvan haasteellisia tavoitteita lapsen
toimintaan. Tahan tutkimukseen osallistuneet vanhemmat toivat esiin sen nakokulman, ettd lapsen
kuntoutuksen toiminnassa ja tavoitteissa voitaisiin eldd paremmin lapsen arjen mukaan, eli lapsi
jaksaisi kesélomallaan kayda tiiviimmin terapioissa kun ei ole koulua. Realististen tavoitteiden
Ioytymiseen lapsen kuntoutukseen saattaisi auttaa myods vanhempien toivoma osastojakso, jossa
voitaisiin jarjestda tiiviisti terapia-arvioita, kuntoutusta ja opastaa lasta ja vanhempia. Buranin ym.

(2009) on tutkimuksessaan péaatynyt samaan tulokseen.

Moniammatillisen tydéryhmén yhteistyon edellytys on avoin ja demokraattinen kommunikointi
yhteisissa palavereissa ja verkostoituminen (Thylefors ym. 2000, Tuomi 2008). Téhén tutkimukseen
osallistuneet vanhemmat ymmérsivat moniammatillisen tyoryhmén viikoittaisen palaverin
tarkeyden. Osa olisi halunnut olla siind lasnd, osa ei. Vanhemmat halusivat kuitenkin kehittaa
palavereja niin, ettd ainakin kerran vuodessa kaikki lapsen elaméén liittyvat ammattilaiset
osallistuisivat samaan palaveriin pohtimaan ja kuulemaan lapsen asioista. VVoi olla mahdotonta
saada kaikki lapsen hoitoon ja kuntoutukseen osallistuvat saman pdydan &areen, mutta
avoterveydenhuoltokayntien avulla moniammatillisen tydryhmén jasenet voisivat jalkauttaa
osaamisen lahelle lasta ja ndin parantaa yhteisty6ta lapsen parhaaksi. Moniammatillisen tyéryhman
erityistyontekijat voisivat myos kannustaa vanhempia ja kaikkia lapsen omia terapeutteja tapaamaan
toisiaan ja suunnittelemaan yhdessd lapsen kuntoutuskokonaisuutta lastenneurologisen

moniammatillisen tydryhman erityistyontekijoiden arviointien ja suositusten perusteella.

Tutkimukseen  osallistuneiden  vanhempien  mielestd  tyoryhman  erityistyontekijoiden
asiantuntemuksessa oli puutteita varsinkin harvinaisempien sairauksien kohdalla. Kvistin ym.
(2006) tutkimuksessa on tullut ilmi, ettd poliklinikoiden henkilékunta kokee ladkéareiden
ammattitaidon puutteen yhdeksi tydyhteison esteeksi hoidon laadulle. Veijola (2004) toteaa
yleisemmin, ettd vaikeavammaisten lasten kuntoutuksen moniammatillisen perhety6n esteend on
tiedonpuute ja toisaalta toiminnan pirstaleisuus. Tdma toiminnan pirstaleisuus tuli ilmi myos tassé
tutkimuksessa kun vanhemmat ovat yhteistydssa monen eri erityistyontekijan kanssa toivoen, etta
ndma pitdisivat yhteyttd kokeneimpiin kollegoihinsa, jotta etenkin jatkohoito suunniteltaisiin

tavoitteellisemmin.
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Veijolan (2004) véitoskirjatutkimuksen mukaan neurologisissa yksikoissa tydskentelevat
erityistyontekijat kayttdvat oman alansa kieltd, joka jad vanhemmille vieraaksi. Ndin myo6s tdman
tutkimuksen vanhemmille. Vanhemmat kertovat, etteivét he aina ehdi sisdistad asioita vastaanoton

aikana jo vieraan sanastonkin puolesta.

Pitk&aikaissairaiden lasten, kuten useiden neurologisesti oireilevien lasten, perheet tarvitsevat apua
vanhemmuuden vahvistamisessa, tunnekuorman jakamisessa ja arkipdivassa selviytymisen
tukemisessa (Hopia 2006). Téahan tutkimukseen osallistuneet vanhemmat eivat saaneet apua
arkipéivasta selviytymiseen lastenneurologisen poliklinikan moniammatillisen tyéryhman
sosiaalityOntekijaa tapaamalla. Erilaisten etuisuuksien ja tukien hakeminen saattaa vanhemmille on
kohtuuttoman vaikeaa, voi olla jopa niin, ettei heill4 ole tietoa siitd mita apuja heille kuuluu. Osa

vanhemmista koki saavansa tietoa ja tukea vain muilta aideilta.

Neurologisista ongelmista kérsiville lapsille vertaistuen 16ytyminen on haasteellista (Hysing ym.
2009). Nain myos tamén tutkimuksen vanhempien mielestd. Osa vanhemmista kaipasi vertaista
itselleen, osa lapselleen tai seka ettd. Lastenneurologiselta poliklinikalta ei vertaistukea perheille
oltu tarjottu. Ryhmaan kuuluminen ei viela riitd, vaan ryhmén pitdd nuoresta tuntua oikealta, jotta
siitd on hyotya vertaistukena (Newman ym. 2007). Vanhemmat eivéat halunneetkaan lokeroida
lapsiaan vammaisiin ja terveisiin, mutta he toivoivat, ettd vertaisella olisi samantyyppinen vamma
kuin lapsella. Kyngaksen (2004) mukaan internetin vertaistukiryhmét ovat muodostuneet tarkeiksi
vertaistukiryhmiksi, myds tdman tutkimuksen vanhemmat olivat 16ytaneet vertaistukea internetin

valityksella.

Vertaistuki yhdistettyna sopeutumisvalmennuskurssien tarjoaman ammattiavun kanssa vanhemmat
voivat saada tydlleen ja tunteilleen purkautumiskanavan (Buran ym. 2009). Téhédn tutkimukseen

osallistuneista perheista osa oli ollut sopeutumisvalmennuskursseilla, osa ei ollut niisté tietoisia.

Veijolan (2004) vaitoskirjan mukaan vanhempien mielestd perhekeskeiseen toimintaan kuuluu
vanhemmuuden tukeminen, tdhan liittyy vanhempien jaksamisen tukeminen. Tahan tutkimukseen
osallistuneista vanhemmista vain yksi tuotti omaan jaksamiseensa liittyvan kommentin itsendisesti,
vanhemmat olivat tottuneet siihen, ettd k&ynti lastenneurologisella poliklinikalla oli nimenomaan
lasta vasten. Tutkimuksen vanhemmat kuitenkin totesivat, ettd heidan jaksamisensa on yhteydessa

lapsen hyvinvointiin.
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Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat Kkaipasivat psyykkistd apua etenkin murrosikéiselle
lapselleen heiddn ymmarryksensa lisadntyessa. Tutkimusten (Chiou & Hsieh 2008, Parkes ym.
2009) valossa toive ei ole kohtuuton, onhan CP-vammaisella lapsella psyykkinen oireilu kaksi
kertaa yleisempaa kuin ei CP-vammaisella lapsella, samoin nuoren sairastuminen epilepsiaan
vaikuttaa negatiivisesti nuoren mindkuvaan. Na&ma seikat aiheuttavat my6s vanhemmille

liséstressia.

6.5. EETTISET KYSYMYKSET

Tutkimuksen eettisten kysymysten lahtokohtana on pidettéva sitd, ettd jo tutkimusaiheen valinta on
tutkijan tekem& eettinen ratkaisu. Tutkijan on pohdittava onko aihe varteenotettava
tutkimuskohteena ja etenkin sita miten tutkimus vaikuttaa siihen osallistuviin. Hoitotydnjohdolta ja
eettiseltd toimikunnalta pyydettiin lupa ennen tutkimuksen aloittamista varmistamaan tutkimuksen
eettisyys suhteessa tutkittaviin (Vehvildinen-Julkunen 1997). Taman tutkimuksen aihevalintaa
voidaan perustella silld, ettd lastenneurologista moniammatillista yhteisty6td on tutkittu vahan.
Toisaalta on myds mietittdvd onko tutkimuksesta mitdan hyotyd. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009.) Tutkimusta voidaan pitdd merkittdvana jos se taydentdd tietoutta tutkittavasta
aiheesta tai lisd4 jo olemassa olevan tutkimuksen luotettavuutta. Toisaalta tutkimus on merkittava
jos tutkimustuloksia voidaan laajentaa tutkimusasetelman ulkopuolelle. (Mays & Pope 2000.)
Tutkijan toiveena on, ettd tutkimuksessa tuotettua tietoa voidaan hyddyntéa seka lastenneurologisen
moniammatillisen tydryhmén sisdisen toiminnan, ettd lapsi- ja perheldahtdisemman hoitotyon
arvioimisessa ja mahdollisessa kehittdmisessé lastenneurologisessa tyOyhteisdssa tai muissa
samankaltaisissa tyoyhteisoissé, esimerkiksi reumalasten tai diabeetikoiden keskuudessa.

Tutkimusetiikan mukaisesti tutkijan on véltettavd tarpeettomien haittojen ja epamukavuuksien
aiheuttamista tutkittaville (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009). Taman tutkimuksen osalta
voidaan miettia aiheutuiko siitd vanhemmille haittaa kun he pohtivat vaikeita ja negatiivisiakin
asioita tutkijan niitd kysyessa. Joillekin tutkittavista kynnys lapsen sairaudesta puhumiseen oli
suuri, eivatkd he mielellddn puhuneet niistd avoimesti kuin ldheisilleen. Vanhemmat myonsivét

kuitenkin haastattelun paatteeksi, etté olivat tyytyvaisia kun osallistuivat tutkimukseen.

“Tutkija: kerrotko lapsesta avoimesti sun ystdville...
Vastaaja: ...tyokavereille oon puhunu tdmmdsestd puheongelmasta...mut en md hirveen paljon

puhu siitd...ihmisten reaktiot on kuitenkin ldhinnd semmosia surkuttelevia...
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Tutkija: ihan hienoa, etté suostuit kuitenkin téhén haastatteluun vaikka sulle on vahan vaikeeta
puhuu tasta

Vastaaja: on kieltamdittd”

Vastaajien itseméaradmisoikeus on yksi tutkimukseen osallistumisen lahtokohta. Osallistumisen
vapaaehtoisuus ja mahdollisuus kieltdytyd on turvattava kaikessa tutkimustoiminnassa, on tarkeaa,
ettd tutkimukseen osallistumisen on aidosti vapaaehtoista. Taman vuoksi tutkimuksen saatekirjeen
(Liite 2) on oltava neutraali ja asiallinen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.) Téssé
tutkimuksessa  erityistyontekijat  kertoivat lapsen  vanhemmille  tutkimuksesta lapsen
poliklinikkakayntien yhteydessa tutkijan laatiman Kirjallisen ohjeen tutkimuksen toteuttamisesta
(Liite 1) mukaan. Tutkija pyrki kirjallisen ohjeen avulla takaamaan sen, etta kaikille vanhemmille
annetaan samanlainen ohjaus tutkimuksesta. Erityistyontekijat korostivat tutkimuksen
vapaaehtoisuutta ja sitd ettei tutkimukseen osallistuminen tai osallistumatta jattaminen vaikuta

lapsen tutkimuksiin tai hoitoon.

Tutkimukseen osallistumisen tulee perustua tutkittavien tietoiseen suostumukseen. Tamaé tarkoittaa,
ettd tutkittavan on tiedettdva tutkimuksen luonne. Tutkittavien on myos tiedettéva, ettd he voivat
kieltdytya ja keskeyttad tutkimukseen osallistumisen. Namé seikat kerrotaan yleensa tutkimuksesta
kertovassa saatekirjeessd. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.) Tahan kaksivaiheiseen
tutkimukseen osallistuneet vanhemmat saivat ensin tutkimuksesta kertovan saatekirjeen (Liite 2),
jossa kerrottiin tutkimuksesta. Ensimmadiseen vaiheeseen, kirjallisiin kysymyksiin vastaamiseen,
osallistui kuusi vanhempaa, joista kaksi ei jatkanut tutkimusta toiseen vaiheeseen eli haastatteluun.
Tutkimuksesta kieltdytyminen tai siihen suostuminen ei vaikuttanut lapsen saamiin hoitoihin. Tama
oli varmistettu niin, ettd ainoastaan tutkimuksen ensimmadiseen vaiheeseen osallistuneilla
vanhemmilla oli mahdollisuus palauttaa kysymyslomake nimettoména. Haastatteluun suostuneiden

vanhempien tiedot jaivét vain tutkijan kayttoon.

Tutkija soitti tutkimuksen toiseen vaiheeseen osallistuneille vanhemmille sopiakseen
haastatteluajankohdan. Nelj& haastateltavaa oli tietoinen tutkimuksesta osallistuttuaan tutkimuksen
ensimmaiseen vaiheeseen, kolmelle muulle haastateltavalle tutkija l&hetti tutkimuksen saatekirjeen
heiddn suostuttuaan haastatteluun, yksi vanhemmista ei halunnut etukateen tietdd tutkimuksesta
tutkijan puhelimessa kertomaa enempad. Kaikille haastatteluun osallistuneille tutkija kertoi oman
puhelinnumeronsa mahdollisten haastatteluesteiden vuoksi. Kukaan haastatteluun suostuneista

vanhemmista ei ené4 téssa vaiheessa kieltaytynyt osallistumasta tutkimukseen.
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Oikeudenmukaisuus tutkimuksessa tarkoittaa sité, etté tutkittaviksi valikoituneet ovat tasa-arvoisia
tutkijan kanssa. Otos ei saa perustua tutkittavan haavoittuvuuteen tai tutkijan valta-asemaan. Tdma
on syytd muistaa hoitotieteen tutkimuksessa, jossa tutkimuskohteena ovat usein terveydenhuollon
palveluiden kayttajat, jotka voivat kokea, ettd he ovat alisteisessa suhteessa tutkijana toimivaan
terveydenhuollon ammattilaiseen. Kaksoisrooli seka hoitajana ettd tutkijana voi olla myos
tutkittaville ongelmallinen, toisaalta he ottavat apua ja hoitoa vastaan ensisijaisesti hoitajalta
unohtaen tutkijan roolin. Hoitajan toimiessa tutkijana on h&n kuitenkin sitoutunut tutkimukseen ja
toivoo pystyvéansa jakamaan terveystietoutta tutkittavien parhaaksi. ( Holloway & Wheeler 2000,
Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, Mays & Pope 2000.) Taméan tutkimuksen tutkija on
tydskennellyt lastenneurologisella poliklinikalla vuonna 2003 ja lyhyité sijaisuuksia usean vuoden
aikana aina vuoteen 2009 asti. Tutkija kertoi vastaajille rehellisesti, ettd tiedostaa neurologisten
lasten hoitoon ja kuntoutukseen liittyvia ominaispiirteitda ammattilaisen nakdkulmasta, mutta
perheen nakokulmaa on tutkimuksessa tarkoitus selvittad. Tutkija kertoi myos niille perheille, jotka
han tunnisti tyonsa kautta, muistavansa heidat kaynneiltadn lastenneurologisella poliklinikalla.
Tama seikka ei vanhempia haitannut. Yksi tutkittavista tunnisti tutkijan, han oli vain iloinen
saadessaan kertoa lapsensa asioista tutkijalle. Ne perheet, jotka olivat vasta muutaman kerran
kayneet lastenneurologisella poliklinikalla, kyselivat tutkijalta paljon lapsen sairauteen tai vammaan
liittyvia kysymyksid. Tutkijan rooli sekoittui hoitajan rooliin, mutta tutkija koki tarkednd vastata
vanhempien kysymyksiin parhaan kykynsd mukaan vaikka se ei varsinaisesti tutkimusta

edistanytkaan.

Anonymiteetti on keskeinen asia tutkimustyossd. Tamé tarkoittaa sitd, ettd tutkimustietoja ei
luovuteta tutkimusprosessiin  kuulumattomalle. (Holloway & Wheeler 2000, Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2009.) Tutkija haastatteli, Kirjoitti ja analysoi tutkimusaineiston itse.
Tutkimuksen valmistuttua sek& vastauslomakkeet ettd nauhoitetut haastattelut havitettiin tuhoamalla
ne tunnistamattomiksi. Anonymiteetin varmistamiseksi puhtaaksikirjoitetut haastattelut koodattiin
numeroilla, ei vastaajien tai lasten nimilld (Holloway & Wheeler 2000). Tutkimustuloksien
yhteydesséd lapsia ei eritellda tytoiksi ja pojiksi vaan puhutaan yleisnimikkeellda lapsi. Lasten
sairauksia tai vammoja ei kerrota tarkasti anonymiteetin sdilymiseksi. Vanhempien haastattelujen

suorista lainauksista ei voi myoskaan tunnistaa lapsen tai vanhemman henkilollisyytta.

Tutkimuksen eettisyyttd pohdittaessa on syytd miettia myos plagiointia, joka tarkoittaa toisen

henkilon kirjoittaman tekstin suoraa lainaamista ilman lahdeviitteita (Hirsjarvi ym. 2004,
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Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009). Tassd tutkimuksessa l&hdeviitteet merkittiin aina

viitatessa toisten teksteihin.

6.6. TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS

Laadullisen terveystutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa pohditaan, kuinka totuudenmukaista
tietoa tutkimuksella on kyetty tuottamaan (Kylma ym. 2003). Kvalitatiivista tutkimusta tehdaan
yleensa yksin, jolloin tutkija saattaa tulla sokeaksi omalle tutkimukselleen. Usein varoitetaankin
holistisesta harhaluulosta tai virhepaatelméstd, tdma tarkoittaa sitd, ettd tutkimusprosessin kuluessa
tutkija on yha vakuuttuneempi johtopadtostensa oikeellisuudesta, vaikkei niin vélttdméatta ole.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.) Tdman tutkimuksen tekijalla ei t4t4 ongelmaa ole,
vaan melkeinpd péinvastoin. Tutkimuksen haastatteluaineisto on keratty kesdkuussa 2009 ja
tutkimus valmistui elokuussa 2011. Aikaa haastatteluista ja ensimmadisista analyyseista on siis
kulunut kaksi vuotta, tutkija on jaanyt pohtimaan olisiko aineistosta saanut uusia nakékulmia esiin
jos sen olisi analysoinut uudestaan nyt kahden vuoden kuluttua. Luultavasti ndin, mutta olisiko
analyysi ollut parempaa, kun muistikuvat haastattelutilanteissa ovat haalistuneet, luultavasti ei.
Toisaalta tutkija on saanut tuloksiin etdisyyttd ja syvyytta tyoskennellessddn toisessa

erikoissairaanhoidon lastenneurologisessa yksikossé.

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden Kkriteerina pidetdan uskottavuutta, joka edellyttda sitd,
ettd tulokset on kuvattu niin selkeasti, ettd lukija ymmartaa, miten analyysi on tehty eli lukijan on
mahdollista seurata tutkijan pdattelyd ja arvioida sitd. N&in tarkastellaan analyysiprosessia ja
tulosten validiteettia. Yleensa luokkien tai ké&sitteiden sisaltoja kuvataan alaluokilla. Uskottavuus
kuvaa sitd, miten hyvin tutkijan muodostamat luokitukset ja luokat kattavat aineiston ja miten héan
saa lukijan vakuuttuneeksi tekemiensad ratkaisujen oikeutuksesta. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, Nieminen 1997.) Tutkimusaineisto analysoitiin sisélléonanalyysimenetelméllg, jota
voidaan pitdd laadullisen tutkimuksen perusanalyysimenetelménd (Tuomi & Sarajarvi 2003).
Aineiston analyysi toteutettiin niin, ettd alkuperdistd aineistoa tarkasteltiin mahdollisimman
avoimesti ja luokiteltiin pelkistdmisen kautta abstraktimmalle tasolle (Liite 3). Analysoinnin
luotettavuuden sdilymiseksi oli tarke&d, ettd pelkistettyjen ilmausten ja niistd muodostuneiden
alaluokkien ja ylaluokkien yhteys alkuperdiseen aineistoon tarkistettiin méaéardajoin lukemalla
haastatteluja 1&pi. Aineiston analysoiminen ei ollut helppoa, tutkijan oli pidettdvd mielensa
avoimena jotta analyysi pysyi aineistoldhtoisend eli induktiivisena eikd tutkijan omat

ennakkoasenteet ohjanneet analyysid. Haastatteluaineisto oli kuitenkin niin rikas, ettd lukemisen ja
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pohtimisen jalkeen aineisto jasentyi abstraktimmalle tasolle luokituksiin. Tutkimuksen

raportoinnissa tulosten ja aineiston valista yhteytta kuvaavat suorat lainaukset.

Siirrettdvyys on toinen kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden kriteeri. Siirrettavyys edellyttéda
huolellista tutkimuskontekstin kuvausta, osallistujien valinnan ja taustojen selvittdmista seka

aineiston keruun ja analyysin seikkaperaista kuvausta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.)

Tutkimuksen kontekstispesifisyys varmistettiin keraamalla tutkimusaineisto lastenneurologisella
poliklinikalla asiakkaina olevien lasten vanhemmilta, jotka olivat vuoden aikana tavanneet kahdesti
tai useammin véhintddn kaksi moniammatillisen tyoéryhmén jésentd (Hirsjarvi & Hurme 1993,
Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, Nieminen 1997). Aineiston monipuolisuuden
varmistamiseksi tutkimuksen kohdejoukkoa ei rajattu koskemaan vain joitain potilasryhmia tai
erityistyontekijoita vaan tutkimusjoukkoon sisaltyivat kaikki tutkimuskriteerit tayttaneet potilaat ja

heidan vanhempansa tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuuteen perustuen.

Tutkimusjoukko muodostuu kahdeksasta haastattelusta, joista kolmessa olivat lasnéd seka aiti etta
isd. Naiden kahdeksan haastattelun aikana kévi selvaksi, ettei uutta tietoa tutkimustehtavéan kannalta
enéa tule, vaan samat teemat alkoivat toistua haastatteluissa. Aineiston kyllastyneisyys eli saturaatio
oli saavutettu. (Eskola & Suoranta 2003.)

Tutkimusmenetelmaksi  valittiin ~ teemahaastattelu ~ haluten ~ kuvata  lastenneurologisen
moniammatillisen yhteistydn moni-ilmeisyytta niin, ettd haastateltavien todelliset ajatukset ja
kokemukset tulivat esiin. Tutkija haastatteli koko tutkimusjoukon kertaalleen itse.
Teemahaastattelun luotettavuuteen liittyen voidaan pohtia sita, olisi saatu samanlainen tulos jos olisi
kaytetty kahta haastattelijaa samanlaisissa olosuhteissa, suurempi haastattelijoiden maara olisi
kuitenkin tuottanut enemman haastattelijoista johtuvia virheitd. Teemahaastattelutilanne on
ainutkertainen joten myoskadn saman henkilon uudelleen haastatteleminen ei olisi onnistunut koska

se olisi muuttanut tilanteen keinotekoiseksi. (Hirsjarvi & Hurme 1993.)

Teemahaastattelut pohjautuivat Kirjallisiin kysymyksiin, ndma esseekysymykset oli esitestattu.
Aineiston keruun osalta luotettavuutta heikentavana tekijana voidaan pitéa sitd, ettd tutkija ei tehnyt
esihaastattelua, ainoastaan harjoitteli sanelimen kaytt6a. Esihaastattelu olisi auttanut varsinaisissa

haastatteluissa antaen tutkijalle varmuutta haastattelutilanteessa. Tutkija olisi voinut saada viel&
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syvéllisempéa tietoa esiin jos han olisi saanut kdyttoonsa esitestatun kyselylomakkeen lisaksi myos

esihaastattelun antamat tiedot. (Hirsjarvi & Hurme 1993.)

Haastattelussa kaytetyt haastatteluteemat on esitetty liitteessa 2. Haastattelututkimuksen
luotettavuuden kannalta on oleellista, ettd haastatteluteemat eivat ole liian suppeita tai laajoja. Liian
suppeat teemat saattavat vaikeuttaa tutkittavan oman ndkemyksen esiintuloa. Liian laajat teemat
taas johtavat suureen tutkimusaineiston maardan, jonka tutkija joutuu rajaamaan tutkimuksen
ulkopuolelle. (Nieminen 1997.) Haastateltavat olivat yhtd lukuunottamatta tutustuneet
teemahaastattelurunkoon etukateen, tutkija oli ndin halunnut orientoida haastateltavat aiheeseen.
Joissain haastatteluissa vanhemmat kaipasivat apukysymyksid, joissain taas tutkija oli enemman
kuuntelijana. Haastateltavien kertoessa pitk&éan tutkimukseen liittymattomisté asioista ohjasi tutkija
kysymyksilla haastateltavan takaisin aiheeseen. Haastateltavat kysyivat tutkijalta myos kysymyksid,
joihin tutkija pyrki vastaamaan parhaan kykynsa mukaan tai joissain tapauksissa han lupasi ottaa
asiasta selvad ja palata sithen myohemmin (tdssé tapauksessa tietoa sairaudesta kirjeelld). Tutkija
pyrki pitdmadn haastattelutilanteen luontevana, tdmé& onnistui huonommin ensimmaéisessa

haastattelussa kuin viimeisessa liittyen tutkijan kokemattomuuteen.

Luotettavuuden parantamiseksi tutkija kirjoitti haastattelut itse sanasta sanaan mahdollisimman
nopeasti haastattelujen jalkeen (Hirsjarvi & Hurme 1993). Tutkija kuunteli nauhoituksia useamman
kerran ja tdydensi Kkirjoittamaansa tekstida epaselviksi jaaneiden kohtien kohdalla kunnes
epaselvyyksia ei endd ilmennyt. Kirjoittamalla haastattelut itse tutkija pystyi kokemattomuudestaan

johtuen heti analysoimaan haastattelua, tdmé auttoi seuraavassa haastattelussa.

Tutkija oli ollut tdissa kyseisella lastenneurologisella poliklinikalla jossa tutkimus tehtiin, joten
hénelld oli tietoa lastenneurologisista sairauksista ja moniammatillisen tyéryhmén toiminnasta.
Taman voidaan ajatella lisddvan tutkimuksen luotettavuutta, koska tutkijan omiin kokemuksiin
perustuen Kkasitys tulosten ja todellisuuden vastaavuudesta on luotettava luotettavuuden ilmaisin.
(Hirsjarvi & Hurme 1993.)

6.7. JATKOTUTKIMUSEHDOTUKSET

Tama tutkimus antaa pienen viitteen siitd millaista moniammatillinen yhteistyo lastenneurologisella
poliklinikalla on vanhempien arvioimana. Kuvaus on yleinen, sitd ei ole rajattu tiettyyn kontekstiin.

Jatkossa tutkimuksen voisikin rajata tarkemmin johonkin spesifimpaan potilasryhméén.
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Kehittyneen keskosten hoidon vuoksi lapset, joilla on oppimisvaikeuksia lisdantyvat (Olsen &
Vainionpdd 2000, Oulton & Heyman 2009, von Wendt 2001). Ndma lapset ovat tulevaisuuden
aikuisia, joten tutkimuskohteena on hyvinkin tarkedd selvittdd miten nditd lapsia ja heidan
vanhempiaan autetaan parhaiten. Toisaalta taas ylivilkkaiden lasten vanhemmat tarvitsevat tukea
kasvattaessaan lapsiaan ja selviytydkseen arjesta, my®ds he ovat oman hoitotieteellisen
tutkimuksensa ansainneet. Oli potilasryhm& mika tahansa niin hoitotieteellinen tutkimus
vanhempien nakokulmasta on tarked. Tosin tutkimuksenkohteena voi olla my6s lapsi, mutta tdmé
ryhma on eettisesti hyvin haasteellinen, koska moneen neurologiseen sairauteen tai vammaan liittyy

alyllista kehitysvammaisuutta.

Tama tutkimus oli kohdennettu vanhemmille, miten he ndkevdat moniammatillisen tyéryhman
toiminnan, mutta tarkedad olisi tietdd myds mitd moniammatillisen ryhmén sisalla ajatellaan
yhteistydstd. Miten yhteistyostd saadaan niin toimivaa, ettd kaikki tyéryhman jasenet tiedostavat
oman perustehtdvansa ja my6s muut ryhmén jésenet ovat siitd tietoisia. Ndiden asioiden

selvittdminen tutkimuksen avulla voisi lisatd tydmotivaatiota ja parantaa yleisté tyGilmapiiria.

Taman tutkimuksen valossa vanhemmat ilmaisivat kehittdmisen painopistealueiksi kaipaavansa
tukea jaksamiseensa, jatkotutkimusta voisi tehdd yksikoissa joissa on vuodeosasto joko
ymparivuorokautisessa toiminnassa tai paivdosastona. Toisaalta voisi tutkia miten eri
potilasjarjestot voisivat tukea vanhempia heiddn jaksamisessaan ja lapsia sairauteen tai oireeseen
sopeutumisessa. Lastenneurologista hoitotieteellista tutkimusta on tehty vahan. Kaikki tutkimus on

tarpeellista.
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Liite 1

OHJE MONIAMMATILLISTA YHTEISTYOTA LASTENNEUROLOGISELLA
POLIKLINIKALLA VANHEMPIEN KUVAAMANA -TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMISEKSI
ERITYISTYONTEKIJOILLE

Tutkimuksen kohdejoukon muodostavat ne maalis-toukokuussa 2009 lastenneurologisen
poliklinikan asiakkaina olevien lasten vanhemmat, joiden lapsella on kaksi tai useampi kaynti
kahden tai useamman moniammatillisen tyéryhmaén erityistyontekijan luona vuoden aikana. Kaynti
voi tapahtua samanaikaisesti useamman erityistyontekijan luona ns. yhteisvastaanotolla tai erikseen

erityontekijoiden luona tai kotikayntina.

Vaikka sairaanhoitaja ja osastonsihteeri kuuluvat Kiinteésti lastenneurologiseen tyéryhmaan ei
heilla ole itsendista vastaanottotoimintaa, joten heitd ei lasketa téssa tutkimuksessa
erityistyontekijoiksi. Erityistyontekijoitd ovat tassd tutkimuksessa lastenneurologi, fysio- ja
toimintaterapeutti, puheterapeultti, kirurgi, sosiaalityontekijd, psykologi ja kuntoutusohjaaja.

Erityistyontekijat kertovat lapsen vanhemmille tutkimuksesta kdyntien yhteydessa. He korostavat
tutkimuksen vapaaehtoisuutta ja sité ettei tutkimukseen osallistuminen tai osallistumatta jattaminen
vaikuta lapsen tutkimuksiin tai hoitoon. Vanhemmat voivat vastata kyselyyn odottaessaan lastaan
tutkimuksista tai my6hemmin kotonaan. Vanhemmille annetaan kyselyn yhteydessa
palautelomakekuori. Jos vanhemmat osallistuvat ainoastaan kyselyyn voivat he vastata siihen
nimettémand, jos he katsovat voivansa suostua myods haastatteluun, joka nauhoitetaan, palauttavat
he suostumuslomakkeen. Molempien vanhempien lasn&ollessa lastenneurologisella poliklinikalla
haastatellaan heitd erikseen. Vastaukset tulevat vain tutkijan kayttoon. Tutkimuksen tulosten
analysoinnissa ei kenenkaan yksittdisen vanhemman vastauksia tule esiin. Tutkimuksen
valmistuttua seka vastauslomakkeet ettd nauhoitetut haastattelut havitetddn tuhoamalla ne

tunnistamattomiksi.

Kyselylomakkeita jaetaan 16.3.2009 - 29.5.2009.

Yhteisty6terveisin

Marja Merinen, TtM-opiskelija
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Liite 2
HYVAT VANHEMMAT

Opiskelen Tampereen yliopistossa hoitotiedettd ja koulutukseni vaatimuksiin kuuluu tieteellisen pro
gradu —tutkielman tekeminen. Tutkimukseni tarkoitus on kuvata teiddan vanhempien nédkemyksia
lastenneurologisesta moniammatillisesta yhteisty0std, teiddn arviotanne sen toteutumisesta ja
ajatuksianne yhteistyon kehittdmisesta.

Lapsenne on lastenneurologisella poliklinikalla asiakkaana, joten teidan apunne moniammatillisen
yhteistyon kartoittamisessa on ensiarvoisen térkedd. Mielipiteenne ja kokemuksenne ovat
arvokkaita kehitettdessa lastenneurologisen poliklinikan moniammatillisen tydéryhman toimintaa.

Tutkimus on kaksivaiheinen. Ensimmaisessd vaiheessa teitd vanhempia pyydetdan vastaamaan
kirjallisesti kysymyksiin. Pyydéan teitd ystavallisesti palauttamaan oheisen kysymyslomakkeen
palautuskuoressa. Vastauslomakkeen voitte palauttaa nimettémana. Tutkimukseen osallistuminen
VoI osaltanne pééattya tassa vaiheessa, mutta voitte myos osallistua tutkimuksen toiseen vaiheeseen,
jossa tutkija haastattelee vanhempia heidan erillisen suostumuksensa jalkeen. Jos haluatte osallistua

myos haastatteluun, niin palauttakaa oheinen lomake allekirjoitettuna suostumuksenne osoituksena.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista, eikd osallistuminen tai osallistumatta jattaminen
vaikuta lapsenne tutkimuksiin tai hoitoon. Tutkimusta varten antamanne tiedot sailyvét ehdottoman
luottamuksellisina eika teidén tai lapsenne henkildllisyys tule esille misséén vaiheessa.

Toivon teidan suhtautuvan myonteisesi tahén tutkimuspyyntoon.

Y stavallisesti

Marja Merinen, TtM-opiskelija
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Olette osallistuneet lastenneurologisen poliklinikan moniammatillista yhteisty6td kuvaavan
tutkimuksen ensimmadiseen vaiheeseen vastaamalla kirjallisiin - esseekysymyksiin. Haluatte
osallistua my0s haastatteluun. Haastatteluun soveltuvan paikan ja ajankohdan voitte valita parhaiten
itsellenne soveltuvaksi. Jos molemmat vanhemmat olivat lapsen kanssa lastenneurologisella

poliklinikalla, toivon voivani haastatella teitd vanhempia erikseen. Haastattelut nauhoitetaan.

SUOSTUN HAASTATTELUUN

/ 2009

Nimen selvennys

Puhelinnumero, yhteydenottoa varten:

SUOSTUN HAASTATTELUUN

/ 2009

Nimen selvennys

Puhelinnumero, yhteydenottoa varten:
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Hyvét vanhemmat pohtikaa vastauksessanne seuraavia asioita:

1. Minkd sairauden, vamman tai erityisvaikeuden vuoksi lapsenne kay lastenneurologisella
poliklinikalla?

2. Keiden erityistyontekijoiden luona olette kdyneet lapsenne asioissa viimeisen vuoden aikana?

3. Miten yhteisty0 teidan ja erityistyontekijoiden valilla on sujunut?

4. Jos lapsellanne on oma terapeutti/terapeutteja, niin miten yhteydenpito erityistyontekijoiden ja
heidan valillaan sujuu?

5. Mitd moniammatillinen yhteistyo lastenneurologisella poliklinikalla mielestdanne on?

6. Ketka erityistyontekijat mielestdnne kuuluvat lastenneurologiseen moniammatilliseen
tyoryhmaan?

7. Miten koette moniammatillisen tydryhmén erityistyontekijoiden keskindisen yhteistyon
onnistuvan?

8. Miten kehittaisitte moniammatillista yhteisty6ta? Voitte pohtia moniammatillisen yhteistyon

kehittdmisté teidan ja tydryhman valilla seké tydryhman keskinéisen yhteistyon kehittdmista.
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Liite 3

AINEISTON ANALYYSI PELKISTETYISTA ILMAISUISTA ALALUOKKIIN

+ yhteistyo toimii

+ neurologi kysyy ft:n mielipidetta

- 1a8kari ei valttdmatta tiedd mitkd ovat ft:n keinot
+ ft:114 kdytannontietamys

- terapia-arviot taytti viikon

- paivatyolaiselle 3 pv vapaa arkeen vaikea jarjestaa
- terapia-ajoiksi vapaapéiva

- vaatii jarjestelyja

+ ajat hyvissa ajoin

+ ajat ajoissa, 2 kk

+ hyva, etté kaikki on paikalla samalla kertaa
+ tilanteen johtajuus selvilla

+ kaikki saavat tiedon suoraan

+ on paikalla nakeméssé

+ ei huhupuheita

+ yhteisty0 toimii

+ ft asia hoidetaan paikan paalla

+ oli tarpeeksi aikaa

+ aikaa varattu

+ tunne, ett4 on aikaa

+ sanottiin, ettei palaveri koske vanhempia

- halunnut kuulla mitd ammattilaiset keskustelee keskendén
+ ei halua olla lasné palaverissa

- el tiennyt palaverista

- torstai meetingista ei puhuttu, arvaa etta on

+ tietoinen torstaipalaverista

+ psykologin ja pt:n loppukeskustelu hyvé ja kattava

- aluksi itse joutui huolehtimaan ajoista

+ jatkohoito kunnossa

- jatkohoito hoidettu huonosti

+ ei ole itse tarvinnut huolehtia milloin kunt.tt tulee
- epétietoisuus tulevasta

+ maksusitoumukset kunnossa

+ apuvélineet toiminut hyvin
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+ lausunnot vastaanotolle

- lausunnot ei kattavia, parempi olla yhteydessa
- kirjallinen tieto puuttui

- el pyytanyt lausuntoa terapeutilta

- el lue lausuntoja

- vanhempi aktiivinen

- vanhempi véasynyt muistamiseen

- vanhempi véasynyt kuntouttamiseen
- vanhempi epatietoinen

- &itind ei tarvitse tietda

- el jaada jarjestelman varaan

- lapsen kuljettaja

+ neurologi selvitti tilanteen

+ neurologi rohkaisee

- neurologi ei muista

- neurologilla liikaa toita

+ neurologi rehellinen tietdméattdmyydessaan

+ etukéteissopimukset neurologin kanssa

+ yksi ja sama la&kari

+ hyvat laakarit

+ hyva kun neurologi sanoi suoraan

+ hoitajasta apua

+ sh avulias

+ hoitaja auttaa ratkaisemaan ongelman

+ sh:n saa hyvin kiinni

+ sh:lle soittamalla saa helposti neurologiin yhteytta

+ hyvin saatu yhteys

+ terapeutit sai pienella tutustumisella selville lapsen
0saamisen ja parjaamisen

- yliméaardista palvelua

+ samaa mielté lapsesta

+ vanhemman omille ajatuksille tukea
+ vanhempi ei pelon vallassa

+ ei paatetd vanhemman yli

+ ei ristiriitoja

+ vanhempi luottavainen

+ vanhemmalla ei epdvarmaa oloa
+ toivomus ja se jarjestyi

+ uskaltaa pyytaa apua

+ uskaltaa soittaa

+ ei vaieta asioista
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+ aikuiset ottaa lapsen huomioon
- unohdettu lapsen yksil6llisyys
+ lapsi oma itsensa

- lapselle rankkaa

+ lapsi otettu hyvin vastaan

+ lapsi tulee mielell&dan

+ lapselle mukava paikka

+ lapsi vastaanotolla oma itsensa
+ ollaan kiinnostuneita lapsesta

+ talon ja oman terapeutin tiedottaminen on
toiminut

+ yhteistyd oman ft:n kanssa toiminut

+ oman ft:n ja sairaalan ft:n yhteistyd toimii

+ yhteisymmarrys terapeuttien kanssa

+ oma ft ja pt erinomaisia

+ oma ft ammattitaitoinen

+ pt on hyva

+ terapeutit ammattitaitoisia

+ ndkdvammaistenkuntoutusohjaaja osaa

+ ndkdvammaistenkuntoutusohjaaja antaa vinkkeja

- ft on sairaslomalla tai kesalomalla niin kukaan ei

sijaista
- ft:n kesalomatauko pitka
- ei voi olla kaikki lomalla
- 1a8kari vain joka toinen viikko
- pitkd aika jos tarvetta (1 kk sulku)
- kaikki kokouksessa
- pitk& keséloma osastolla

- neurologilta lahete, silmalaakari luuli ettd lapsi on sokea

- kirjallinen vélittdminen ei sujuvaa

- la8karin teksti ei vastaa todellisuutta
- kirjalliset lausunnot hukassa

- paperilla voi olla eri asioita

- viesti ei paase perille
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* yhteydenpitoa

* otettaisiin asioista selvaa

* konsultointi

* harvinainen, jatkohoidosta selvéa

* paikka opastusta varten muutamaksi paivaksi

* psastojakso

* kayntikertojen yhdistaminen

* terapioita tiiviisti kesalla

* kesalla jaksaa kdyda enemman

* enemman soittoaikoja laakarille

* jlta-aikoja

* valitarkastukset puh.aikoina

* loppu- ja alkukeskustelu ei keskell& paivaa,
molemmat vanhemmat voi osallistua

* kouluavustaja, koulupsykologi ja opettaja mukaan

palavereihin
* kaikki lapsesta paattavat kerran vuodessa
yhteiskokoontumiseen

- el tietoa mistéd hakee apua

- tietoa avuista saa vain muilta dideilta
- 0saaminen huonoa

- uusi tyontekija ei tieda

- kokeneemmalla tietoa

- epétietoa terapioiden alkamisesta

- vieraita sanoja

- apua lomakkeiden tayttamiseen

- S0s.tt ei ole apua

- s0s.tt olisi apua

- S0s.tt el tavannut

- S0s.tt ei tiennyt palveluista

- 50s.tt ei H&meenlinnassa

+ Tampereella tapasi sos.tt

- hakemuksien taytossa olisi auttanut
+ s0s.tt apua haettaessa vammaistukea
+ s0s.tt tietdd mité perheelle kuuluu lain mukaan
+ s0s.tt Helsingissé

+ s0s.tt kaupungilta

+ s0s.tt kehitysvammapuolelta

+ lastenosastolla neuvottu etuuksista
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- el saanut vertaistukea

* lapsi haluaa vertaistukea

* vertaistukea tarvinnut: vanhemmat ja lapsi
* vertaistukea jo sairaalasta

* vertaistuki, kun lapsi noin 1v ja tasaantunut
* vertaistukiryhma

* vertainen ymmartad mista puhutaan

* samantyyppisessa tilanteessa oleva

- erilaiset ongelmat

* vertaistuki netista

- el tietoa sopeutumisvalmennuksesta

+ oli sopeutumisvalmennuskurssilla

- sopeutumisvalmennuskurssin ajankohta ei sopiva

+ ndkdvammaistenkuntoutusohjaaja pitanyt huolta
+ kuntoutusohjaaja kyselee jaksamista

- j4& kysymattémia kysymyksia

- ei kysytd kotioloista

+ laksyista kysytaan

- el kysytd vanhemman jaksamista

+ kysyttiin onko kysyttavaa

+ kysytdan mita kuuluu

- ihan sama mitd vanhempi sanoi

- sairaalakaynti vain lasta varten
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