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Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kehityshairidisten lasten hoitoty6ta
lastenneurologisella osastolla. Tavoitteena oli jasentdd kehityshairidisten lasten
hoitoty6tda. Tutkimustehtavana oli selvittdd, mitd hoitaja tekee lapsen
osastoviikon aikana ja miten han perustelee toimintaansa. Aiheen tutkiminen on
tarkeaa, koska hoitotyd lastenneurologisella osastolla on méaaritteleméatonta ja
aiheeseen liittyvaa tutkimusta on tehty hyvin vahan. Lastenneurologisen
hoitotydn koulutusta tai suomenkielista kirjallisuutta hoitotyén ndkdkulmasta ei
ole olemassa. Hoitotieteellinen tieto aiheesta on tarpeellista, koska
kehityshéairidisia lapsia hoidetaan yh& useammassa sairaalassa ja lasten
tutkimus- ja kuntoutusjaksoihin osallistuvan hoitajan rooli on epaselva.

Tutkimusasetelmana oli kuvaileva kvalitatiivinen tapaustutkimus. Aineisto
kerattiin yhden suomalaisen sairaalan lastenneurologiselta osastolta. Aineiston
keraamiseen kuului yhden hoitajan havainnointi viikon ajan, hoitajan toiminnan
videointi, hoitajan haastattelu aaneen ajattelu -menetelmalld, hoitotyén
kirjaukset kyseiseltéd viikolta sek& kaikille osaston sairaanhoitajille tehty
sahkopostikysely. Analyysistrategiana kaytettiin tapauskuvauksen
muodostamista ja aineisto analysoitiin induktiivisella siséllonanalyysilla.

Tutkimuksen tuloksena on tapauskuvaus kehityshairidisen lapsen hoitotyon
todellisuudesta lastenneurologisella osastolla. Oleellisin hoitamisen siséaltd
lastenneurologisella osastolla on kuntoutumista edistava hoitoty6, joka koostuu
lapsen taitojen ja kayttdytymisen seka perheen tilanteen arvioinnista, lapsen
kehityksen tukemisesta sek& perheen ja I|&hiympariston ohjaamisesta.
Kuntoutumista edistavan hoitotyon lisdksi hoitaja huolehtii lapsen perustarpeista
ja lapsen fyysisesta terveydesta. Vanhempien tukeminen on myds oleellinen
osa hoitoty6ta. Liséksi hoitaja huolehtii monenlaisista kaytannon jarjestelyista.
Hoitajan itsendisen toiminnan lisaksi moniammatillisen tyéryhman yhteisty6
sekd hoitotydn suunnittelu ja kirjaaminen ovat hoitajan tyon osa-alueita.
Tutkimuksen tuloksia voidaan kayttd&d hoitotyon koulutuksen ja hoitotyon
kehittdmiseen seka lastenneurologisilla osastoilla ettd muissa yksikoissa, joissa
hoidetaan kehityshéiridisia lapsia.

Asiasanat: kehityshairidinen lapsi, perhe, kuntoutus, hoitotyd, tapaustutkimus
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The purpose of this study was to describe the nursing care of children with
developmental disabilities at children’s neurological ward. The aim of the study
was to structure the nursing practice of children with developmental disabilities.
The research problem was to explain what the nurse does during the hospital
period of the child and how the nurse explains her actions. It is important to
study the subject, because children’s neurological nursing is undefined and
there are few studies about the subject.

The design of the study was a qualitative case study design. Data was collected
at one Finnish children’s neurological ward. Data collection included one week
of observation of a nurse, videotaping her activities with the child, interviewing
her by using “thinking aloud”-method, reading nursing records and an open-
ended questionnaire by e-mail. The analyze strategy was creating a case
description, and data was analyzed with an inductive content analysis.

The result of the study is a case description of the reality of the nursing care of
children with developmental disabilities at children’s neurological ward. The
essential meaning of nursing is the rehabilitative nursing, which consists of
evaluation of the child’s skills and behavior and the family situation, promoting
the development of the child, and the family and day care counseling. The
nurse also takes care of the child’s basic needs and physical health, family
supporting and various practical arrangements. The sectors of nursing practice
are planning, interventions, documentation and multidisciplinary teamwork. The
results of the study can be utilized in advancing nursing education and nursing
practice.

Keywords: child with developmental disability, family, rehabilitation/habilitation,
nursing practice, case study
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JOHDANTO

Oikein kohdistettuna ja tuloksellisila menetelmilla kuntoutus lisaa ihmisen
elamanlaatua ja saastdaa muiden palvelujen ja sosiaaliturvan kustannuksia
(Kuntoutusselonteko 2002). Lastenneurologisilla osastoilla moniammatillinen
tyoryhma arvioi kehityshairidisten lasten kuntoutustarpeen ja suunnittelee
kuntoutuksen yhdessé lapsen vanhempien kanssa. Hoitajan rooli on kuitenkin
ollut epaselva. Hoitotyén koulutus antaa vain vahan valmiuksia kuntoutukseen
littyvien hoitotydn toimintojen hallintaan, joka oli Ra&aisdsen (2002)

tutkimuksessa valmistuvien opiskelijoiden heikoiten hallitsema osa-alue.

Kuntoutukseen liittyvat tutkimukset ovat kasitelleet paaasiassa aikuisten
hoitoty6téd tai muiden kuntoutukseen osallistuvien ammattiryhmien tyota.
Kehityshairidisten lasten hoitotyon tutkimukset ovat kohdistuneet joko lasten
vanhempien kokemuksiin tai hoitoty6hon, joka kohdistuu lapsiin, joilla on jokin
tarkasti maaritelty kehityshairié. Tassa tutkimuksessa on kuvattu sellaisia lasten
kuntoutumista edistavan hoitotydn menetelmia, jotka sopivat useilla eri tavoilla
kehityshéairidisten lasten hoitotydbhon. Tutkimuksessa on tuotettu uutta tietoa,
jonka avulla hoitoty6ta ja hoitotyén koulutusta voidaan kehittaa.

Tutkimuksen tarkoitus on kuvata ja jasentaa kehityshairidisten lasten hoitotyota.
Menetelmana on kvalitatiivinen tapaustutkimus, jossa aineisto keréttiin
havainnoinnilla, haastattelulla, sahkopostikyselyllda, videoinnilla ja siihen
littyvalla aaneen ajattelun menetelmalla seka hoitotyon kirjausten ja muiden
kirjallisten  lahteiden  lukemisella.  Aineisto  analysoitin  induktiivisella
siséllonanalyysilla.  Tutkimuksen tuloksena on monipuolinen kuvaus

kehityshairidisten lasten hoitotyon todellisuudesta lastenneurologisella osastolla.

Tutkimuksen teoreettisessa viitekehyksessa kuvaillaan tutkimuksen keskeisia
kasitteitd Kimin (2000) kuvaaman hoitotydn typologian neljan tietoalueen avulla.
Tietoalueiden siséltdina ovat asiakas, asiakkaan ja hoitajan valinen
kanssakdyminen, hoitajan toiminta ja hoitotydon ymparistd. Tutkimuksen



kohteena on hoitajan toiminta lastenneurologisen osaston ymparistossa kun
asiakkaana  ovat  kehityshairiinen lapsi ja  hanen  perheensa.
Pohdintaosuudessa tutkimuksen tuloksia on tarkasteltu Kimin (2000) typologian

hoitajan toiminta -tietoalueen kasitteiden avulla.

Hoitotyota  lastenneurologisilla  osastoilla  toteuttavat  sairaanhoitajat,
lastenhoitajat ja l&hihoitajat, joista kaikista kaytetddn tassa tutkimuksessa nimea
hoitaja. Lastenneurologisilla osastoilla hoidetaan monenlaisista eri ongelmista
karsivia lapsia, mutta tassa tutkimuksessa keskitytaan vain kehityshairidisten
lasten hoitotydhon. Kehityshairidisella lapsella tarkoitetaan tassa tutkimuksessa
lasta, jonka aivoissa, selkdytimessa, &&reishermostossa tai autonomisessa
hermostossa ilmenee toiminnallista poikkeavuutta (Sillanpéa 2004). Perheella
tarkoitetaan tassa tutkimuksessa lapsen eldmddn vanhemman roolissa
osallistuvia aikuisia ja heidan kanssaan elavia lapsia. Vanhemman roolissa ja
lapsen huoltajana voi toimia biologinen Aiti ja/tai isd, isovanhemmat tai muut

sijais- tai ottovanhemmat.



1 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

1.1 Lapsi ja perhe asiakkaana

Hoitotieteessa on tarkedd maaritella asiakas nimenomaan hoitoty6n
nakokulmasta, koska asiakas on ihminen tai ihmisjoukko, johon liittyy paljon
muutakin  kuin hoitotytlle tarkeitd kasitteitd. Asiakkaaseen hoitoty6n
nakokulmasta liittyvat kasitteet voidaan jakaa oleellisiin, ongelmallisiin ja

terveydenhuoltokokemuksiin liittyviin k&sitteisiin. (Kim 2000.)

Lastenneurologisella osastolla asiakkaana voidaan pitdd kehityshairidista lasta
ja hanen perhettddn (Ranta 1992, Veijola 2004) tai pelkdstaan lasta (Kiikkala
1991), jolloin perhe n&dhd&an asiakkaan kontekstina ja primaarina taustatekijana.
Voidaan myods ajatella, ettd asiakas on lapsi osana perhettaan ja erikseen
(Melamies ym. 2004). Tassa tydssa myos perhe maaritelladn asiakkaaksi,
koska perheen maéaritteleminen vain lapsen ymparistoksi antaisi perheelle liian
suppean osan. Lastenneurologisella osastolla perhe tarvitsee moniammatillisen
tyoryhman palveluita niin kuin lapsikin, eika lasta voida auttaa auttamatta hanen
perhettddn. Perheen maaritteleminen asiakkaaksi ei tarkoita heidan
asettamistaan passiivisen vastaanottajan rooliin, vaan heitd tulee pitaa

aktiivisina yhteistydkumppaneina.

Asiakkaaseen liittyvilla oleellisilla kasitteilla tarkoitetaan niitd ihmisen
normaaleja ja yleisia ominaisuuksia ja prosesseja, jotka ovat merkittavia
hoitotyolle ja yleisesti ihmisen terveydelle, kuten mindkuva, sosialisaatio tai
kypsyminen. Ihmisen kasvuun ja kehitykseen liittyvia kasitteitd voidaan pitaa
oleellisina kasitteina. Tallaisten asiakkaaseen oleellisesti liittyvien kasitteiden
ymmartadminen lisdd hoitotydssa tarvittavaa ihmisen ja terveyden kasittamista.
(Kim 2000.)

Kehityshairidista lasta hoidettaessa oleellisia ja ongelmallisia k&sitteita voi olla
vaikea erottaa toisistaan, koska lapsen ongelmat liittyvat juuri kehitykseen ja
kasvuun. Lastenneurologisella osastolla hoitajan onkin erityisen tarkeéd tuntea



lasten normaalin kehityksen sisaltd ja aikataulu, jotta pystytddn havaitsemaan
poikkeavuudet ja suunnittelemaan sopivaa kuntoutusta. Aina on kuitenkin myos
muistettava huomioida ongelmallisten kasitteiden lisaksi oleelliset, joista
keskeisimpana voidaan pitda kasitetta lapsi. Taman kasitteen muistaminen
auttaa hoitajaa kohtelemaan asiakkaita kunnioittavasti ja arvostaen eikd vain
ongelmien kokonaisuutena. Jokaisella lapsella on tarve tulla kohdelluksi
lapsena. Joskus terveydenhuollon ammattilaiset suhtautuvat lapseen
ensisijaisesti vammaisena ja vasta toissijaisesti lapsena. Kojiman (1998)
tutkimuksessa vanhemmat olivat kokeneet ammatti-ihmisten ik&&n kuin
jakaneen lapsen ominaisuuksiensa mukaan osiin ja tarkastelleen lasta

vammaisuuden osan kautta.

Muita keskeisia oleellisia kasitteitd ovat perhe ja vanhemmuus. Jokaista
perhetta tulee arvostaa omanlaisena kokonaisuutenaan ja jokaista vanhempaa
auttaa I0ytamaan oma tapansa toteuttaa vanhemmuuttaan. Kearneyn ja
Griffinin  (2001) mukaan kehityshairidisen lapsen vanhemmuus ilmenee
erilaisina jannittein& ilon ja surun, toivon ja toivottomuuden seka haasteiden ja
epatoivon valilla. Vanhemmat kokevat suurta iloa lapsensa olemassaolosta,
lapsen pienistd edistysaskelista ja omasta kasvustaan vahvemmaksi. My6s
Kojiman (1998) mukaan perheet iloitsevat lapsistaan vaikeuksista huolimatta ja

ovat valmiita ndkeméaan vaivaa saavuttaakseen hyvia asioita.

Ongelmallisia kasitteita kaytetddn ihmisen terveesta elamasta poikkeavista
patologisista tai epanormaaleista ilmidistd, joihin tarvitaan hoitotydn
interventioita. Esimerkiksi kipu, ahdistus ja masennus ovat tallaisia kasitteita,
kun taas vararikko ei ole, koska sita ei hoideta hoitotyon keinoilla. (Kim 2000.)

Keskeisin  kehityshairidiseen lapseen liittyvéd ongelmallinen k&site on
kehityshairio. Lapsi on neurologiselta kehitykseltddn poikkeava, jos
toiminnallista poikkeavuutta iimenee aivoissa, selkaytimessa,
aareishermostossa, autonomisessa hermostossa tai lihaksissa. Naiden elinten
toimintahairiot heikentavat lapsen suorituskykya joko pysayttamalla lapsen
kehityksen, aiheuttamalla jo opittujen taitojen menettamisen tai muuntelemalla

sita kauttaaltaan tai osittain. (Sillanp&& 2004.) Yleisimmat synnynnaiset tai hyvin
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varhain syntyneet lastenneurologista kuntoutusta vaativat kehityshairiot ovat
oppimisvaikeudet, kielenkehityksen hairiot, kehitysvammaisuus, kontaktih&iriot
ja liikuntavammaisuus (von Wendt 2003).

Oppimisvaikeuksista yleisimmat ovat lukemisen ja kirjoittamisen erityisvaikeus,
matematiikan erityisvaikeus ja tarkkaavuuden erityisvaikeus. Aikaisemmin
kaytettin paljon MBD-diagnoosia (minimal brain dysfunction), nykyaan
enemman diagnooseja ADHD (attention deficit / hyperactivity disorder), ADD
(attention deficit disorder) tai DAMP (disorder of attention, motor function and
perception). (von Wendt 2003.) Tarkkaavaisuuden hairiot -kasitteella viitataan
suhteellisen heterogeeniseen ryhméaan ongelmia, joita kuvaavat muun muassa
ilmaukset tarkkaamattomuus, ylivilkkaus, impulsiivisuus, levottomuus, hairitseva
kayttaytyminen ja hairiintyvyys. Tarkkaavaisuuden ongelmaan ei kuitenkaan
valttamatta liity ylivilkkautta. (Lyytinen 1995.)

Kielenkehityksen hairiolla tarkoitetaan kyvyttomyyttd kommunikoida tehokkaasti
kielen valityksella ja kayttdd kielta oppimisen valineen&. Kielih&irioon liittyy
usein sosiaalisia ja emotionaalisia seka koulumenestykseen liittyvia ongelmia.
Oireenmukaisessa luokituksessa puhe- ja kielihdiriGita ovat esimerkiksi
artikulaatiohdiriot, viivastynyt puheen- ja kielenkehitys, kielenkehityksen
erityisvaikeus eli dysfasia, puhe-elinten motoriikan hairiot ja puhumattomuus eli
mutismi. (Korpilahti 1996.)

Alyllinen kehitysvammaisuus tarkoittaa alle 18-vuotiaalle syntynytta tilaa, jossa
henkild ei pysty alyllisen heikkoutensa takia huolehtimaan itsestdan ja
selviytymaan arkielaman asioista niin kuin normaalit yksilét. Merkittavin
yksittéainen kehitysvammaisuuden muoto on Downin syndrooma. (Sillanpaa
2004.)

Kontaktih&iridiksi kutsutaan autismia ja Aspergerin oireyhtymda. Molemmat
johtuvat aivojen biologisista aivoperdisista hairidistd, jotka vaikuttavat
sosiaalisiin kykyihin. Autistisen henkilén on vaikea ymmartaa, kuvitella ja arvata
toisen mielessad liikkuvia asioita. Autismissa tama johtaa kontaktista

vetaytymiseen ja kommunikoinnin ongelmiin. Asperger-henkilot ovat yleensa
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normaalidlyisia tai jopa erittdin alykk&aitda mutta sosiaalisesti kompeloita ja
avuttomia. Ominaisia heille ovat myods kapea-alaiset kiinnostuksen kohteet,
joista he saattavat keraté valtavan tietomaaran. Joustamattomuus ja turvallisiin
rutiineihin pitdytyminen ovat seké autistisille ettd Asperger-henkildille ominaisia
piirteitéd. (von Wendt 2003.)

Liikuntavammaisuus voi johtua aivojen, selkaytimen, lihasten, luiden tai nivelten
puutoksista tai toiminnanvajavuuksista. Aivoperainen liikuntavamma eli CP-
vamma on néaista yleisin, ja usein sen liséané ilmenee erilaisia litAnn&isvammoja.
Tavallisimpia ovat puheen ja kielenkehityksen hairiot, alyllisen kehityksen
jalkeenjaaneisyys seka aistien toimintavajavuudet. (Sillanp&aéa 2004.)

Perheeseen liittyvia ongelmallisia kéasitteitéa voivat olla muun muassa ahdistus,
motivoitumattomuus ja ohjauksen tarve. Esimerkiksi  kuntoutukseen
motivoitumattomat vanhemmat saatetaan néhda hankalina asiakkaina ja tdma
voi vaikuttaa hoitotyén laatuun, vaikka Leino-Kilven (1990) tutkiessa hyvaa
hoitoa ei aineistossa mikaan viitannutkaan siihen, ettd hyva hoito vaatisi
asiakkaalta joitain tiettyja ominaisuuksia. Veijolan (2004) tutkimuksen alussa
ammattihenkil6t  puhuivat joistain perheistd ongelmaperheind, mutta
toimintatutkimuksen interventioiden myotd heiddn asenteensa muuttuivat niin,

ettd he enaa nahneet asiakkaita ongelmia.

Asiakkaan  terveydenhuoltokokemuksiin  liittyvat  kasitteet  kuten
laitostuminen, hoitomyodntyvyys ja eristaminen viittaavat asiakkaiden
terveydenhuollossa kokemiin ilmidihin. Naiden kasitteiden tutkiminen on
hoitotieteen kannalta tarke&d, koska silloin tarkastellaan niitd asiakkaiden
kokemuksia, jotka vaikuttavat joko terveyteen tai hoitotyon sisaltoon. (Kim
2000.)

Kehityshairidisten lasten perheilla on sekd myonteisia etta kielteisia
terveydenhuoltokokemuksia. Kielteiset kokemukset liittyvat muun muassa siihen,
miten terveydenhuollon ammattilaiset suhtautuvat kehityshairidiseen lapseen.
Vanhemmat toivovat ammattihenkil6iltd liséa lapsen  myodnteisten
ominaisuuksien nakemista (Paloméaki 1991) ja niistd puhumista (Iltdsaari ym.
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2000, Kojima 1998) seka lapsen nékemista lapsena eikda pelkastaan
vammaisena (Kojima 1998). Kielteiset kokemukset liittyvat myds siihen, miten
terveydenhuollon  ammattilaiset  suhtautuvat  kehityshairidisen lapsen
perheeseen. AmmattihenkilGiden vahéinen luottamus  vanhempien
asiantuntijuuteen ja arvostelukykyyn lapsensa asioissa mainitaan useissa
tutkimuksissa (Itasaari ym. 2000, Kearney & Griffin 2001, Kojima 1998,
Palomaki 1991). Terveydenhuollon ammattilaisten kuvataan myos toistuvasti
mieltdneen vanhempien ilon ja optimismin ilmaukset ongelmien kieltamiseksi tai
huonoksi sopeutumiseksi. Vanhemmat kokevat erittain raskaaksi toivon
kieltamisen, jota he ovat joutuvat kokemaan terveydenhuollossa. (Kearney &
Griffin  2001.) Muita kehityshairidisten lasten vanhempien kielteisia
terveydenhuoltokokemuksia ovat kokemukset yksin jadmisesta lapsen hoitoon
ja kuntoutukseen liittyvissa asioissa (Itdsaari ym. 2000, Kojima 1998).

Kehityshairidisten lasten vanhempien myoénteiset terveydenhuoltokokemukset
littyvat tiedon ja emotionaalisen tuen saamiseen. Itdsaaren ym. (2000)
tutkimuksessa suurin osa vanhemmista oli tyytyvaisia lapsensa sairaalajaksojen
alkana saamaansa tietoon. Vanhemmat olivat kokeneet saaneensa
hoitohenkilokunnalta myds emotionaalista tukea, joka ilmeni keskusteluissa,
hoitohenkilokunnan lasnéolossa ja myonteisessa asenteessa. Palomaen (1991)
tutkimuksessa monet vanhemmat olivat tyytyvaisia kuntoutuksen ammattilaisten
huolelliseen paneutumiseen lapsen asioihin sek& mahdollisuuteen olla mukana

sairaalassa ja mahdollisuuteen tavata toisia vanhempia.

Koska seka perheiden kielteiset etta niiden myonteiset
terveydenhuoltokokemukset  liittyvat perheen tarpeiden ja toiveiden
kohtaamiseen, voidaan perhekeskeisyytta ja perhelahtoisyytta pitdd keskeisind
perheen terveydenhuoltokokemuksiin liittyvid kasitteina. Kasitteilla voidaan
tarkoittaa samaa asiaa, eli perheen tarpeiden ja toiveiden huomioimista ja
perheen ehdoilla toimimista. Perheléhtoisyytta voidaan kuitenkin pitaa
perhekeskeisyyden kehittyneemp&n& muotona, jossa ammattihenkildiden
toiminta- ja ajattelutavan perustana ovat perheen tarpeet ja toiveet sellaisina
kuin perhe ne itse ilmaisee. Tama edellyttdd ammattihenkil6iltd luopumista
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kaikkitietavdn asiantuntijan asemasta ja valmiutta ~muuttaa omaa

toimintatapaansa perheen ilmaisemien tarpeiden mukaisesti. (Rantala 2002.)

Kehityshairidisten lasten omista terveydenhuoltokokemuksista ei 16ydy tutkittua
tietoa, mutta voidaan olettaa, etta yleisesti lasten sairaalakokemuksissa on
yhteisia piirteitd. Lapsia koskeva kasite voisi olla esimerkiksi pelko, silla
tutkimusten (mm. Ivanoff ym.1999 ja Tirkkonen 1996) mukaan lapset pelk&aéavat

monia asioita sairaalassa.

1.2 Asiakas ja hoitaja

Asiakkaan ja hoitajan valinen kohtaaminen on yksi hoitotieteen tarkeista
kiinnostuksenkohteista. Kontaktit hoitajan ja asiakkaan valilla ovat tilanteita,
joissa siirretaan ja/tai vaihdetaan tietoa, energiaa, tunteita ja ihmisystavallisyytta.
(Kim 1987.) Tama tietoalue voidaan jakaa kolmeen osaan: kontakti-,
kommunikaatio- ja vuorovaikutusilmiot. Eri osa-alueet voidaan erottaa toisistaan

vain teoreettisella tasolla. (Kim 2000.)

Kontakti-ilmiéihin kuuluu kaikki se, mita tapahtuu fyysisesti hoitajan ja
asiakkaan valilla, kuten etéisyyden pitdminen, asiakkaan jalkojen hierominen tai
kipedn kohdan koskettaminen. Fyysisella kosketuksella on kuitenkin my6s
psyykkisia ja sosiaalisia merkityksia. (Kim 2000.) Kehityshairidisen lapsen
kohdalla tyypillisid kontakti-ilmidihin kuuluvia kasitteitd ovat muun muassa
kadestd pitden ohjaaminen, sylissd pitaminen ja katsekontakti. Lapsen
perheeseen liittyvid ké&sitteitd voivat olla esimerkiksi etdisyyden pitaminen tai
lohduttava koskettaminen. Itdsaaren (2000) tutkimuksessa osa vanhemmista oli
kokenut hoitohenkilokunnan vélttelevan ja arastelevan heita. Fyysinen kontakti

kuten halaaminen tai kddesta pitaminen koettiin emotionaalisena tukena.

Kommunikaatioilmidihin kuuluu hoitajan ja asiakkaan véalinen viestiminen
kielen ja muiden symbolien avulla. Ihmistda ymmartddkseen taytyy ymmartaa

mitd eri symbolit hanen kulttuurissaan merkitsevat. Tama on tarkeéa
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hoitoty0dssa, jossa tiedon valittamisella on suuri merkitys. Tahan alueeseen
kuuluvia kasitteitd ovat muun muassa neuvottelu, terapeuttinen keskustelu ja
kommunikoinnin ristiriita. (Kim 2000.) Nama kasitteet sopivat kehityshairidisen
lapsen perheen kohtaamisiin. Lapseen liittyvid& kommunikaatioilmigita ovat
esimerkiksi sanallinen ohjaaminen, kuvakommunikaatio ja viittominen, jonka

hyodyllisyytta Launonen (1999) kuvaa tutkimuksessaan.

Vuorovaikutusilmi6ihin kuuluu se sosiaalinen vuorovaikutus, jossa asiakasta ja
hoitajaa voidaan tarkastella omissa hoitotilanteeseen kuuluvissa rooleissaan.
Tahan kuuluvia kasitteitd ovat muun muassa vastavuoroisuus ja rooliristiriidat.
(Kim 2000.) Kehityshairidisen lapsen vanhempien rooleista on monenlaisia
kasityksid; joskus heiltd odotetaan sairaalassa liikaa ja joskus taas liian vahan.
Esimerkiksi Itdsaaren ym. (2000) tutkimuksessa hoitohenkilbkunnan ja
vanhempien  valinen  suhde oli  vanhempien kuvaamana  joko
yhteistoiminnallinen, vanhempijohtoinen, ndkyméaton tai hyljeksiva. Rooliristiriita-
kasite voi siis hyvin liittya asiakkaan ja hoitajan suhteeseen lastenneurologisella
osastolla. Vastavuoroisuus taas on kasite, jota hoitajat kayttdvat paljon

tarkastellessaan lapsen vuorovaikutustaitoja.

Hoitajan ja asiakkaan valisella kohtaamisella on kolme erillistd merkitysta, jotka
voivat toteutua yhtd aikaa tai erikseen. Asiakkaan kohtaaminen voi olla
hoitotyon keino itsessaan, esimerkiksi kipua lievittavana kosketuksena tai
ahdistusta lievittdvana keskusteluna. (Kim 2000.) Hannisen (2004)
ensitietokokemuksia analysoivassa tutkimuksessa ammattihenkiliden aito
lasnaolo ja myds lapsen positiivisista piirteista puhuminen voimaannuttivat
vanhempia niin, ettd he olivat valmiimpia hyvaksym&an lapsen sellaisena, kuin
han on (Hanninen 2004). Vaihtoehtoisesti asiakkaan kohtaaminen voi olla
valine, jonka avulla toteutetaan hoitotoimenpiteitd, kuten l|ddkkeenantoa,
haavanhoitoa tai itsehoito-ohjeiden valittamista. Asiakkaan kohtaaminen voi
myo6s olla asiakkaasta valittAmistd ja huolenpitoa, joka ilmenee asiakkaan

ihmisarvon kunnioittamisena ja eettisena toimintana. (Kim 2000.)

Asiakkaan ja hoitajan suhde ilmentda Leino-Kilven (1990) tutkimuksen mukaan

hyvan hoitotyon vydintd. H&nen tutkimuksessaan tunnistettiin seitseman
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erityyppista suhdetta asiakkaan ja hoitajan valilla. Suhde voi olla suojelemista,
huolehtimista, neuvon antamista, osallistumista, yleista tehtdvan ymmartamista,
asianajajana toimimista tai hoitajan toimimista voimavarana asiakkaan ollessa

itsendinen toimija.

1.3 Hoitajan toiminta

Hoitajan toimintaan kuuluu potilaiden hoitoon liittyva tiedollinen, toiminnallinen,
sosiaalinen ja eettinen puoli. Hoitotybn kaytantod sisaltda sekd toiminnan, jota
hoitajat suorittavat ilman asiakkaan fyysista lasndoloa, ettd toiminnan, joka
suoritetaan asiakkaan ollessa lasna ja joko osallistuessa tai ollessa
osallistumatta toimintaan. Toiminnan paamaara on kuitenkin aina suunnattu

asiakkaaseen. (Kim 2000.)

Hoitajan tulee toiminnassaan huomioida kaksi filosofiselta suuntautumiseltaan
erilaista ndkokulmaa: asiakkaan Kliinisten ongelmien hoitaminen ja asiakkaan
kohtaaminen ihmisena. (Kim 2000.) Leino-Kilven (1990) tutkimuksessa hoitajan
toiminta oli jaettu tehtavakeskeisiin ja ihmiskeskeisiin toimintoihin, mika kuvaa

molempien filosofisten suuntautumisten huomiointia.

Hoitajan ajattelutoiminnan ja n&kyvan toiminnan voi erottaa toisistaan
teoreettisesti, mutta kaytanndssa ne ilmenevat usein yhtaaikaisesti ja
epélineaarisesti. On kuitenkin hyddyllisesta tarkastella niita erikseen, jotta
voidaan saada selville seka se, miten hoitaja toimii, etta se, miksi h&n toimii niin.
(Kim 2000.)

Hoitajan ajattelutoiminta

Tama hoitajan toiminnan ulottuvuus siséltdd hoitajan tietoisen ja
tiedostamattoman henkisen toiminnan kuten tilanteen arvioinnin ja arviointien
perusteella tehtavat paatokset. Hoitaja pohtii saamiensa tietojen merkitysta,
prosessoi tietoa suhteessa olemassa oleviin rakenteisiin, tutkii seka julkisen etta
henkil6kohtaisen tiedon alueita, suunnittelee tulevaa toimintaa ja sen tarkoitusta
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seka tekee ratkaisuja ja valintoja kasitteellisista ja toiminnallisista paatoksista.
Hoitajan harkintaan siséltyy asiakkaaseen, hoitajaan itseensd, hoitoty6n
tavoitteisiin ja keinoihin seka ymparistoon liittyvia rakenteita. (Kim 2000.)

Asiakkaaseen liittyvat rakenteet ovat keskeisimpid hoitotydn suunnittelussa.
Hoitajan tulee ottaa huomioon asiakkaan terveysongelmat, motivaatio, arvot,
tieto, kokemus, Kkyvyt, historia ja ymparistd. Hoitajaan toimijana liittyvat
rakenteet kertovat hoitajan ajattelutoimintaan vaikuttavista asioista. Naité
rakenteita ovat hoitajan maailmankuva ja viitekehys hoitotydlle, hanen
motivaationsa ja toimintaa ohjaavat arvot, hanen henkilokohtainen
tietopohjansa, tyokokemuksensa, elamankokemuksensa seka kyvykkyytensa.
Hoitajan tulisi tiedostaa ajatteluunsa vaikuttavia rakenteita, jotta h&n voisi
tietoisesti toimia asiakkaan parhaaksi sen sijaan, ettd ajaisi omaa etuaan, niin
kuin ihmiset luonnostaan saattavat tehda. Hoitajan olisi tarkeaa tiedostaa myos
se, ettd hoitotydn tavoitteisiin liittyvat rakenteet voivat olla asiakkaalla,
hoitajalla ja muilla tilanteeseen liittyvilla henkil6illa (kuten omaisilla) hyvinkin
erilaiset. Tavoitteet voivat olla yleisen tason paamaaria, kuten terveyden
edistaminen, tai tarkasti maariteltyja ja tilannekohtaisia, kuten potilaan
hengitysteiden avoimena pitaminen. Myds hoitotyén keinoja voidaan soveltaa
yleisella tasolla, kun kohteena on asiakas ihmisena, tai erityisella tasolla
johonkin ongelmaan tai tilanteeseen sopivina keinoina. Ne voivat olla yleisesti
tunnettuja hoitotyon keinoja, tiettyjen hoitajien kokemuksen kautta hankkimia
keinoja tai sitten kokeilutasolla olevia mahdollisia keinoja. Taustana kaikelle
hoitajan  ajattelutoiminnalle ovat hoitotydn fyysiseen, sosiaaliseen ja
symboliseen ympaéaristoon liittyvat rakenteet. Ymparistdssa hoitajan ajatteluun
vaikuttavat esimerkiksi melu, tyotekijoéiden puute ja tilanteeseen liittyvat arvot.
(Kim 2000.)

Hoitajan nakyva toiminta

Hoitajan toiminnan konkreettinen ulottuvuus sisaltda hoitajan kayttaytymisen ja
toimimisen tietyissa kaytannon tilanteissa, joissa asiakas on palvelun
vastaanottajana ja ihmisend mukana. Vaikka nékyva toiminta on tassa erotettu
ajattelutoimista, se ei tarkoita, ettei toimintaan liittyisi henkisid elementteja.
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Tutkimuksen kannalta on kuitenkin oleellista tarkastella myds pelkk&aa toimintaa,
jotta voidaan erottaa, mita hoitotilanteissa todella tapahtuu. Se, mita tapahtuu,
ei valttamatta ole suoraa ja taydellistd seurausta hoitajan suunnitelmista. (Kim
2000.)

Hoitajan toiminta liittyy kolmeen rakenteelliseen yksikkdon: hoitajaan toimijana,
asiakkaaseen ja hoidon ymparistoon. Hoitaja tuo tilanteisiin itsensa kykyineen
ja rajoituksineen, toiveineen ja epéardinteineen, tapoineen ja tottumuksineen,
uskomuksineen ja tietoineen. Nama kaikki vaikuttavat siihen, onko hoitajan
toiminta taitavaa vai kompel6a, jarjestelméallistéa vai epajarjestelmallista, eettista
vai epéaeettistd ja niin edelleen. Asiakas on tilanteissa usein yhteistoimijana
hoitajan kanssa ja tuo mukanaan oman, yksildllisen elaméantilanteensa.
Asiakkaan lasnéolon, vastausten ja kayttaytymisen perusteella hoitaja
mukauttaa toimintaansa hoitotilanteissa. Ymparistossd on fyysinen,
sosiaalinen ja symbolinen puolensa, jotka joko mahdollistavat tai rajoittavat
hoitajan toimintaa. Hoitajan on mukauduttava ennalta arvaamattomiin
hoitotilanteisiin, joissa toiminta voi olla aivan erilaista kuin suunnitelmissa. (Kim
2000.)

1.4 Lastenneurologinen osasto ymparistona

Ympaéristd on olennainen osa ihmisen olemassaoloa ja silla on suuri merkitys
ihmisen terveydelle. Hoitotyon ndkokulmasta ympériston kasitteellistdminen on
mielekastad siksi, ettd seka asiakkaan elinymparistdo ettd terveydenhuollon
ymparistd vaikuttavat asiakkaan terveyteen. Ympaéristd voi olla laadultaan
fyysista, sosiaalista tai symbolista, ja sillda on seka avaruudellinen ja ajallinen
ulottuvuutensa. Avaruudellisella ulottuvuudella kuvataan asioiden etaisyytta
asiakkaasta. Ajallisella ulottuvuudella voidaan maaritella ilmididen kestoa
(jatkuvasti, jaksoittaisesti tai hetkellisesti) tai iimenemisen tapaa (saanndllisesti
tai satunnaisesti). (Kim 2000.)

Fyysinen ymparistd koostuu elollisista elementeistd, kuten viruksista,

kasveista ja eldimistd, seka elottomista elementeistd, kuten ilmasta, vuorista,
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vaatteista ja rakennuksista. Fyysinen ymparistd voidaan kasitteellistdd monilla
eri tavoilla. Sita voidaan tarkastella toimintaymparistona, stressin tai virkistyksen
lahteena, sopeutumishaasteiden lahteend, riippuvuussuhteiden jarjestelmana,
avaruudellisena rakennelmana  tai ihmisen hallinnan kohteena.
Terveydenhuollon fyysinen ymparisté poikkeaa aina asiakkaan normaalista
ymparistostd, ja usein vield rajoittavalla tai hairitsevalla tavalla kuten reviirin
rajoittumisella  potilassdnkyyn tai  monitorien  aanilla. (Kim  2000.)
Lastenneurologisella osastolla kehityshairididen vuoksi hoidettavien lasten ei
kuitenkaan yleensa tarvitse viettdd aikaansa sangyssd eikd edes
potilashuoneessa, vaan he ovat vanhempiensa kanssa vapaita liikkumaan
osaston yleisissa tiloissa, kuten leikkihuoneessa ja ruokailutiloissa seké osaston
ja sairaalan ulkopuolella. Lastenosastot on yleensa pyritty sisustamaan
viihtyisiksi ja lapsimyonteisiksi. Silti sairaalaosasto &&nineen, hajuineen ja
visuaalisine arsykkeineen voi olla rajoittava tekija esimerkiksi autistisille lapsille,
joille sosiaalisen kehityksen vaikeudet, kommunikaatiokyvyn puutteet,
aistimusten  kasittelyn ongelmat ja visuaalisen informaatiokanavan

ylikorostuneisuus vaikeuttavat orientoitumista ymparistoon (Kerola ym. 2001).

Sosiaalinen ympaéristé koostuu ihmisista, joiden kanssa asiakas on
tekemisissa, eli esimerkiksi héanen perheestaan, ystavistaan ja naapureistaan,
sekd terveydenhuollossa tietysti siella tyoskentelevista ihmisistd. Ihmisten
muodostama ymparistd on oleellinen tekija yksilon terveydessa, silla tyydyttava
sosiaalinen elama lisaa terveytta, ja sosiaalisen elaman laatu riippuu seka
sosiaalisen ympariston ominaisuuksista ettd yksilon kyvysta kasitella
ymparistdd. Tatd aluetta voidaan kasitteellistad joko laadullisesti tai
maarallisesti. Maarallisesti voidaan tarkastella sosiaalisen verkoston kokoa ja
sen yhteyksien, kontaktien ja vaikutusten maaraa ja esiintymistiheytta.
Laadullisesti maariteltynd yksiléiden ominaisuudet muodostavat sosiaalisia
voimia, jotka luovat tunne- ja tietoperaisida merkityksia. (Kim 2000.)
Kehityshairidisten lasten perheille esimerkiksi tutustuminen toisiin samassa
tilanteessa oleviin perheisiin on Itasaaren (2000) ja Palomden (1991)
tutkimusten mukaan tarkeda. Taanilan (1997) tutkimuksessa sairaiden ja
vammaisten lasten perheiden tarkeimpiéa selviytymiskeinoihin kuuluivat muun

muassa perheen keskindinen yhteistyo ja yhteisollinen aktiivisuus.
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Terveydenhuollon sosiaalisessa ymparistdossa hoitajat voivat antaa asiakkaille
lamp6a ja hyvaksyntaa, mutta he voivat myds valvoa, rajoittaa ja jopa rankaista
asiakkaita. Hoitajilla on varsinkin hoitolaitoksissa usein suuri valta my6s
asiakkaiden muuhun sosiaaliseen ymparistéon, silla he voivat esimerkiksi
rajoittaa vierailuaikoja. (Kim 2000.) Lastenneurologisella osastolla vierailuajat
ovat yleensa hyvin vapaat ja vanhemmat saavat paaosin itse paattaa, kuinka
paljon aikaa osastolla viettavat. Osastolla sosiaaliseen ymparistoon kuuluvat
moniammatillisen tiimin jasenet sek&a muut osastolla olevat perheet. Hoitotydssa
tulisi huomioida myo6s lapsen ja perheen lahiympéaristd kartoittamalla perheen
tukiverkosto (Mattus 1999) ja Il&hipiirin kuten paivakodin tai koulun

henkilokunnan mahdollinen tuen tarve.

Symbolinen ympéaristd muodostuu aatteellisista elementeista, kuten arvoista,
uskomuksista ja historiasta; normatiivisista elementeista, kuten saanndgista,
laeista ja odotuksista seka institutionaalisista elementeista, kuten
organisaatioista, yhteiskunnasta ja kulttuurista. Symbolinen ymparisto liittyy
l&heisesti ihmisen kykyyn kayttaa kieltd kommunikoinnin vélineena ja ihmisen
kykyyn jakaa ajatuksiaan. Hoitotybn nakdkulmasta symboliseen ymparistéon
kuuluu kolme osatekijad: ne elementit, jotka maarittelevat terveyden ja
sairauden seké sen, mita ihmisen pitaa terveydellaan ja sairaudellaan tehd&; ne
elementit, jotka maarittelevat kaytettavissa olevat terveyteen liittyvat resurssit
seka ne elementit, jotka maaraavat roolisuhteita terveydenhuollossa. (Kim
2000.)

Lastenneurologisella osastolla terveyden ja sairauden tai poikkeavuuden
maarittely on monella tapaa ongelmallista. Vanhempien mielestd lapsen
kayttaytyminen voi olla aivan normaalia ja hyvaksyttdvaa, vaikka se
ammattihenkildiden arvion ja yhteiskunnan normien mukaan olisikin poikkeavaa.
Lapselle osaston sdannét ja odotukset voivat olla hyvin erilaisia, kuin mihin hé&n
on kotona tottunut. Mattuksen (2001b) mukaan ammattihenkilét usein
automaattisesti olettavat, ettd vammaisen lapsen perheessa on jotain “rikki”

tai “korjattavaa”’, sen sijaan, ettd ymmartaisivat erilaisia perhekulttuureja.
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2 KIRJALLISUUSKATSAUS

2.1 Kuntoutus

Kéasitettéd kuntoutus kaytetaan ainakin kolmessa merkityksessa. Kuntoutuksella
voidaan tarkoittaa tiettyihin tavoitteisiin tahtdavaéa erilaisten toimenpiteiden
kokonaisuutta, ennalta asetettuja tavoitteita kohti etenevdd prosessia tai
yhteiskunnallista toimintajarjestelmaa. (Jarvikoski & Harkapaa 2005.)

Toimenpiteiden kokonaisuudeksi kuntoutus kuvaillaan esimerkiksi
maariteltdessa, ettd kuntoutus on suunnitelmallista ja monialaista toimintaa
yksilén hyvan terveyden ja toimintakykyisyyden saavuttamiseksi, yllapitamiseksi
tai huononemisen ehkaisemiseksi (Jarvikoski & Harkapaa 1995). Myos
maailman terveysjarjeston WHO:n vuoden 1969 asiantuntijakomitean raportin
maaritelman  mukaan  kuntoutus on  “laékinndllisten,  sosiaalisten,
kasvatuksellisten ja ammatillisten toimenpiteiden koordinoitu kokonaisuus, jolla
vammaisen yksilon toimintakyky pyritdéan kehittdmaan parhaalle mahdolliselle
tasolle”.  Vuoden 1981 WHO:n raportissa todetaan kuntoutuksen
siséltavan "kaikki ne toimenpiteet, joilla pyritddn vahentamé&&n vammauttavien
ja vajaakuntoistavien olosuhteiden vaikutuksia ja auttamaan vammainen tai

vajaakuntoinen henkil6 saavuttamaan sosiaalinen integraatio”. (WHO 2006.)

Prosessiksi maariteltdessa kuntoutus ymmarretaan aktiivisena
muutosprosessina, jonka aikana kuntoutuja kehittdd kuntoutusjarjestelmén
tuella itselleen parhaiten sopivia keinoja selviytyakseen arkielamassaan
mahdollisimman  taysipainoisesti (Jarvikoski &  Harkapaa  2005).
Kuntoutusselonteko (2002) sisaltda taman nakdkulman. Sen mukaan kuntoutus
voidaan maaritella "ihmisen tai ihmisen ja ympariston muutosprosessiksi, jonka
tavoitteena on toimintakyvyn, itsendisen selviytymisen, hyvinvoinnin ja
tyollisyyden edistaminen”. Selonteossa todetaan myfs, ettd kuntoutuksen
on "ennen kaikkea lahdettava kuntoutujan elaman olosuhteista ja tarpeista ja

hanelle mielekkaista toimintatavoista”.
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Yhteiskunnalliseksi toimintajarjestelmaksi maariteltdessa kuntoutusta voidaan
pitdd sadantelyjarjestelménd, jonka keskeisimpana tavoitteena on ollut
tyokykyisen tydvoiman riittdvyyden takaaminen, véeston toimintakyvyn ja
sosiaalisen selviytymisen yllapitdminen ja siten hoito- ja
sosiaaliturvakustannusten kohoamisen estaminen yli yhteiskunnan sietorajojen.
Yhteiskunnan etua tavoiteltaessa voidaan edistaa myos yksityisen kansalaisen
hyvaa eli paremman toimintakyvyn mukanaan tuomaa hyvinvointia ja

elamanlaatua. (Jarvikoski & Harkapaa 2005.)

Aikuisten kuntoutuksessa on usein pyrkimyksena palauttaa jokin tietty tila,
mutta kehityshairidisten lasten kuntoutuksessa rakennetaan jotain kokonaan
uutta. Lapsen Kkuntoutus voi vaikuttaa hanen koko persoonallisuutensa
muovautumiseen, silla lapsen mindkuvaan vaikuttaa paljon se, miten muut

hanet maarittelevat. (Melamies ym. 2004.)

Lapsen kuntoutuksen tavoitteena on lisatd lapsen osallistumista ikatasonsa
mukaisiin toimintoihin yhteisén tasavertaisena jasenend. Lapsen kasvu ja
kehitys eivat ole vain etenemista erilaisista kehityksen virstanpylvaista toisiin
vaan kaikilla elamén alueilla sosiaalisen osallistumisen lisdantymisen jatkuvaa
prosessia, johon sopii elamankaariajattelu. Vauvaikédisend vammaisen lapsen
perhe on interventioiden ensisijainen kohde. Sen jalkeen kuntoutuksen
tavoitteena on lisatéa lapsen kaikkinaista omatoimisuutta. Kouluidssa lapselle on
turvattava mahdollisuus osallistua hanelle parhaiten sopivaan opetukseen.
Murrosidssa tavoitteena on nuoren oman identiteetin, yksilollisen elaméantavan
ja seksuaalisuuden kehittyminen. Aikuisikdisen tavoitteena on muutto
lapsuuden kodista omaan kotiin, itsendistyminen ja omien rajoitusten

hyvaksyminen. (Korpela & Nieminen 2001.)

Yksi kuntoutuksen muoto on varhaiskuntoutus. Silla tarkoitetaan toimenpiteita,
joilla pyritAdn parantamaan yksilon toimintaedellytyksia, kun hanen
terveydentilassaan olevat haitat alkavat aiheuttaa hairiditd hanen fyysisessa,
psyykkisessa tai sosiaalisessa toiminnassaan. Varhaiskuntoutuksen keskeinen

merkitys on siind, etta tuloksiin voidaan paasta varsin vahaisillakin toimilla, kun
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ne aloitetaan riittavdn ajoissa ja yksilon kannalta tarkoituksenmukaisesti.
(Jahnukainen 2001.) Kasitettd varhaiskuntoutus kaytetaan siis seka aikuisten
ettd lasten kuntoutuksesta. Esimerkiksi P&agjarven kuntayhtymassa (2006)
varhaiskuntoutuksella tarkoitetaan 0-6 -vuotiaiden erityislasten tavoitteellista
kasvatus- ja kuntoutustoimintaa. Rauman (2004) sosiaalityon
kehitysvammapalveluissa varhaiskuntoutus maaritellaan 0-6 -vuotiaiden lasten
kehityksen tukemiseksi yhdessa vanhempien ja asiantuntijoiden kanssa.
Ylivieskassa (2005) varhaiskuntoutus on moniammatillista yhteistyota alle
kouluikdisen kehitysvammaisen lapsen kuntouttamiseksi. Janakkalan kunnassa
(2006) kuntoutusohjaajan tehtdvana on erityisesti alle kouluikaisten
kehitysvammaisten lasten varhaiskuntoutus ja heidan vanhempiensa tukeminen.
Janakkalassa  varhaiskuntoutus  sisaltaéd muun  muassa liikunta-,
kommunikaatio- ja monivammaisten lasten kehityksen havainnointia, kuntoutus-
ja  apuvdlinetarpeen  kartoitusta ja  tiedon  antamista erilaisista
tukimahdollisuuksista.

2.1.1 Kuntoutumista edistava hoitotyo

Kuntoutuksen ja hoitamisen yhteys voidaan mieltdéd monella tavalla.
Kuntoutusselonteon mukaan (2002) kuntoutus eroaa muusta hoitamisesta
monialaisuutensa ja menetelmiensd vuoksi. Toisaalta hoidon ja kuntoutuksen
raja ei ole kaikissa tilanteissa selva eika sité ole aina tarpeen maaritellakaan.
(Kuntoutusselonteko 2002.) Kuntoutusta voidaan pitdd myds hoitamista
ohjaavana periaatteena, kuten Rannan (1992) tutkimalla lastenneurologisella
osastolla. Hoitamisen ja kuntoutuksen ka&sitteiden erottaminen aiheutti
vaikeuksia tutkimuksen aineiston analysoinnissa, silla osastolla kaikki
hoitaminen tehtiin kuntoutuksen tavoitteiden mukaisesti. Tiedonantajat kayttivét
paljon kasiteparia kuntouttava perushoito. Heiddn mukaansa késitteeseen
kuntoutus kuului kuitenkin paljon muutakin kuin hoitamista, esimerkiksi fysio- ja

toimintaterapiaa. (Ranta 1992.)

Kuntoutus ja hoitoty6 on yhdistetty kasitteessa kuntoutumista edistava hoitotyo
Routasalon ja Laurin vuonna 2001 kehittaméassa kirjallisuuteen pohjautuvassa
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mallissa (Routasalo & Lauri 2001). Malli kasittelee iakkaan henkilon hoitoty6ta
eikd ole sellaisenaan kaytettavissa lasten ja heidan perheidensa hoitotydssa,
mutta kuntoutumista edistavan hoitotyon kasite sopii hyvin kaikenikaisten
hoitotyohon. Oleellista on asiakaslahtdinen toimintatapa, jossa kaikki toiminta
on asiakkaan itsenaista selviytymista tukevaa (Preston 1994). Sama lahtokohta
on kasitteella kuntouttava tydote, jonka perusperiaatteena on asiakkaan
subjektiuden, osallisuuden ja vaikutusmahdollisuuksien korostaminen.
Tyo6otteelle ominaista on yhdessa tekeminen puolesta tekemisen sijasta ja avun
kohdistuminen vain niihin toimiin, joista asiakas ei selviydy yksin. (Jarvikoski &
Harkapaa 2005.)

Aikuisten (padosin iakkaiden) asiakkaiden kuntoutumista edistava hoitotyota
ovat tutkineet Routasalo & Arve (2002, 2004), llvonen (2004), Turja (2004) seka
Virjonen (2000). Virjosen (2000) mainitsemat kuntoutumista edistavan hoitotyén
osa-alueet saattavat sopia lastenkin hoitotydhén. Osa-alueet ovat hyva
perushoito, fyysisten toimintojen harjoittelu, tiedon antaminen ja emotionaalinen
tuki sek& kokonaishoidon integroiminen niin, ettéa erityisterapiat ja hoitotyd
muodostavat kokonaisuuden, jota potilaan oma elinymparistd ohjaa. (Virjonen
2000.)

Lastenneurologisella osastolla tapahtuvaan kuntoutukseen liittyvaa hoitotyota
ovat tutkineet Kiikkala (1991) ja Ranta (1992). Kiikkala (1991) on kehittéanyt
kuvailevan teorian lievasti aivotoiminnaltaan hairidisten lasten hoitotydsta
lastenneurologisella osastolla. Teorian mukaan hoitotydssa edetaan
ongelmakeskeisistd lahtokohdista kohti asetettuja tavoitteita kayttamalla
hoitotyon auttamiskeinoja tilannekohtaisesti, yksilollisesti ja tarkoitusperaisesti.
Lievasti aivotoiminnaltaan hairidisen lapsen kuntoutuksessa hoitotyon keinot
ovat monipuolisia toimintoja, jotka liitetddn mahdollisuuksien mukaan
luonnollisiin elamantilanteisiin. Auttamiskeinoina kaytetdan niin ruokapdydéan
kattamista kuin lapsen ikavaiheeseen sopivia leikkeja ja pelejakin. Hoitotyon
paamaara on yksilon fyysinen ja psyykkinen terveys sekd ihmis- ja

ymparistosuhteiden terveys ja hyva olo.
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Rannan (1991) tutkimuksessa lastenneurologisella osastolla hoitamisen
paamaarana oli lapsen hyva. Hyvan maarittely perustui lapsen tarpeisiin, jotka
huomioon ottamalla pyrittiin tukemaan ja vahvistamaan lapsen itsenaisyytta ja
omatoimisuutta. Tukeminen edellytti lapsen kehitysvaiheen hyvaa tuntemusta ja
huomioon ottamista. Lapsen hyvaan sisaltyi vanhemmuuden vahvistaminen ja
koko perheen ottaminen mukaan hoitamiseen. Hoitamisen keskeiset elementit
olivat perheen ja vanhemmuuden vahvistaminen, ohjaus ja leikki. Perheen ja
vanhemmuuden vahvistaminen koostui lasndolosta ja tuesta, johon kuuluivat
kuuntelu, asianajo, itsetunnon vahvistus ja huolenpito. Ohjaukseen kuuluivat
kasvatus, motivointi ja opetus, joka sisalsi harjoituksen ja mallina toimimisen.
Leikkiin kuuluivat luovuus, mielikuvitus, mindn kaytt6 ja huumori. Leikkia
pidettiin seka lasta viihdyttdavana asiana ettd kommunikaation, ohjaamisen ja
kuntoutuksen vélineena ammatillisessa hoitotydssa. (Ranta 1992.)

2.1.2 Kuntoutustarpeen arviointi

Jotta kuntoutus voitaisiin kohdistaa oikein, on lapsen kehitystaso ja tilanne
arvioitava huolellisesti. Lastenneurologisella osastolla hoitaja osallistuu
arvioinnin tekemiseen yhdessa muiden moniammatillisen tyéryhman jasenten
kanssa. Sillanpdadn ym. (2004) mukaan omahoitajan tehtavana on selvittaa
lapsen selviytyminen paivittaisissa toiminnoissa seka tehda yleisia havaintoja
lapsen kehitysasteesta, aisteista ja taidoista. Samansuuntaisen kuvan hoitajien
tyostda antaa Tampereen Vyliopistollisen sairaalan Leikkiprojekti el
vaikeavammaisten lasten toimintakyvyn, leikin ja varhaiskuntoutuksen
arvioinnin kehittamistutkimus. Kyseisessa tutkimuksessa hoitajien tehtavana oli
arvioida lasten suoriutumista pukeutumisessa, riisuutumisessa, ruokailussa,

WC-toimissa ja peseytymisessa. (Korpela & Nieminen 2001.)

Joillain lastenneurologisilla osastoilla hoitajan osuus lapsen kehityksen ja
tilanteen arvioinnissa sisaltda paljon muutakin kuin vain paivittaisten toimien
arvioimista. Hoitajalla on oltava tietoa seka erilaisista kehityshairidista etta
niiden arviointimenetelmistd, jotta he voivat tyoskennella tehokkaasti

kehityshairidisten lasten ja heidan perheidensa kanssa (Koenig & Scabhill 2001).
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Arviointivalineind hoitajat voivat kayttaa esimerkiksi seuraavia: Portaat (Bluma
1986), WeeFIM (Valvanne-Tommila & Talvinko 2002), PEP-R (Schopler ym.
1997), Pikku-Portaat (Doan-Sampon ym. 1995), MCDI (Lyytinen 1999) tai
CARS (Schopler ym. 1995).

Portaat-varhaiskasvatusohjelman arviointiosiolla voidaan arvioida 0-6-
vuotiaiden lasten kehitystda sosiaalisuuden, kielen, omatoimisuuden,
kognitiivisen kehityksen ja motoriikan osa-alueilla. Arvioinnin voi tehda kuka
tahansa koulutettu ammattinenkild, joka on perehtynyt lapsen kehitykseen.
Yleensd arviointi tehddé&n lasta havainnoimalla ja lapsen vanhempia
haastattelemalla.  (Arvio ym. 1993.) Portaat-arvioinnin reliabiliteettia on
tarkasteltu tutkimalla 114:n AGU-tautia sairastavan kehitysvammaisen lapsen ja
aikuisen seka 30:n normaalisti kehittyneen lapsen tuloksia, jolloin arvioinnin
siséinen johdonmukaisuus osoittautui hyvaksi. Portaat-arvion tuloksia verrattiin
myds psykologisten testien tuloksiin ja todettin Portaat-arvion validiteetti
asianmukaiseksi. Parhaiten arvio toimii 3—5-vuotiailla tai sentasoisesti toimivilla
henkil6illa. Erityinen etu Portaat-arvion kaytdssa on sen hyddyllisyys
kuntoutuksen suunnittelussa yksityiskohtaisten tavoitteiden maarittelemisessa.
(Arvio ym. 1993.)

WeeFIM-jarjestelma on yhdysvaltalainen kuntoutuksen laadunhallinta-
menetelmd, joka on Suomen oloihin sovellettuna ollut kaytdssa vuoden 2003
alusta lahtien. Menetelméalla arvioidaan lapsen omatoimisuutta ja avuntarvetta
paivittaisissa toimissa, likkumisessa ja kognitiivisissa toiminnoissa. Menetelméan
avulla voidaan pitkallakin aikavalilla seurata lapsen kuntoutumista ja
samanaikaisesti verrata sitd keskimaardiseen ikasuoritukseen. (Valvanne-
Tommila & Talvinko 2002.) Azaulan ym. (2000) tutkimuksen mukaan WeeFIM
sopii kouluikaisten CP-vammaisten lasten toimintakyvyn selvittdmiseen hyvin,
mutta myo6s aikuisille tarkoitettu FIM-mittari on kayttokelpoinen. Oleellista
WeeFIMissa on, etta sen avulla saadaan ndkyvaksi lapsen tarvitsema avun
maara 7-portaisella asteikolla. Azaulan ym. tutkimuksessa tehtiin tutkittavien
lasten vanhemmille samanaikaisesti kysely (Amount of Assistance
Questionnaire, AAQ), jonka mukaan vanhempien kokema tyomaard lasten
avustamisessa korreloi merkittavasti WeeFIM- ja FIM-tulosten kanssa.
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Ottenbacherin ym. (2000) tutkimuksessa todettin WeeFIMin olevan tarpeeksi
herkkad instrumentti mittaamaan eri tavalla vammaisten lasten toimintakyvyn
muutoksia. WeeFIM on tutkijoiden mukaan kayttokelpoinen, ja sen pystyy
heidan mukaansa toteuttamaan jopa kahdessakymmenessd minuutissa.
Jatkossa olisi tarpeen tutkia toiminnallisia tuloksia, jotka eivat olisi vain
tilastollisesti merkittdvia vaan myos merkittavia vammaisten lasten ja heidan

perheidensa paivittaisessa elamassa.

PEP-R (Psychoeducational Profile -Revised) on autististen ja muiden
kommunikaatiovaikeuksista karsivien 1-7-vuotiaiden lasten kehitystason ja
kayttaytymisen arviointiin Yhdysvalloissa kehitetty testi. Testattavat osa-alueet
ovat jaljittely, havaitseminen, hienomotoriikka, karkeamotoriikka, silman ja
kadden yhteistoiminta sek& sanallinen ja ei-sanallinen kognitiivinen toiminta.
Liséksi arvioidaan poikkeavan kayttaytymisen ilmenemista vuorovaikutuksessa
ja tunneilmaisussa, leikissa ja kiinnostuksessa esineisiin seka aistireaktioissa ja
kielenkaytdssa. Useimmista muista psykologisista arviointivalineista PEP-R
eroaa siina, ettd se on suunniteltu kaytettavaksi yksilollisten kuntoutusohjelmien
pohjana. Se on myds suunniteltu erityisesti autistisille lapsille, joita on vaikea
testata perinteisilla testeilla. PEP-R:4a voi kayttaa jokainen, joka on perehtynyt
kasikirjan ohjeisiin ja jonkin verran testannut pieniéa lapsia. Vasta-alkajan on
suositeltavaa suorittaa useita testauksia kokeneen testinkayttajan ohjauksessa.
PEP-R:n reliabiliteetin mittaamiseksi on tutkittu eri arvioijien valista
yhtenevaisyyttd. Taman tutkiminen on erityisen tarke&dd, koska PEP-R:n
pisteyttajan on tehtava subjektiivisia paatelmia tutkittavan testisuoriutumisesta.
Eri arvioijien valinen samanlaisuuden aste todettiin korkeaksi. Myos ristikkaisen
vertailun perusteella arvioijien erot eivat olleet merkitsevia, miké kertoo hyvasta
reliabiliteetista. My6s PEP-R:n validiteetti on todettu hyvéaksi, kun verrattaessa
siitd saatuja kehitysosamaaria useiden muiden Aalykkyystestien tuloksiin
havaittiin merkitseviad korrelaatioita. (Schopler ym. 1997.)

Autismin arviointiasteikko CARS (Childhood Autism Rating Scale) on muokattu
esikouluikaisia varten, mutta sitd voidaan kayttaa myods muun ikadisten lasten
arvioinnissa. Arviointiasteikon avulla lapsen kayttaytymista ja reaktioita
tarkkaillaan 15:1l& eri osa-alueella. Arvioinnin voi suorittaa joko tutkija tai joku
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tilannetta tarkkaileva henkil6. Paatelmid tehtdessd on otettava lapsen ika
huomioon. (Schopler ym. 1995.) Usein CARS-arvio tehddén haastattelemalla
vanhempia lapsen kayttaytymisesta. DilLallan ja Rogersin (1994) tutkimus
laajentaa aikaisempien tutkimusten kuvaa CARS-arvioinnin hyodyllisyydesta
autististen ja ei-autististen lasten erotusdiagnostiikassa, kuntoutuksen
suunnittelussa ja sen hyoddyn arvioimisessa. Faktorianalyysin avulla CARS
jaettiin  kolmeen osa-alueeseen, jotka olivat sosiaalisten taitojen heikkous
(social impairment), ahdistumisherkkyys (negative emotionality) ja
virheelliset/vaaristyneet aistireaktiot (distorted sensory response). Osa-alueista
ensimmainen erotteli parhaiten autistiset lapset ei-autistisista, toiseen pystyi
eniten vaikuttamaan kuntoutuksella, ja kolmannen oireet olivat pysyvimpia.
(DiLalla & Rogers 1994.) Suomessa CARSia on kaytetty autismin asteen
maarittdmiseen tutkittaessa autismin prevalenssia Oulun ja Lapin laaneisséa
ICD-10:n ja DSM-1V:n avulla (Kielinen ym. 2000).

Sairaanhoitajat eivat valttamatta tunne hyvin kayttaytymisen arviointimenetelmia,
vaikka he ovat tydssaan ainutlaatuisessa asemassa tutkiakseen lasten
kayttaytymista. Elder (1999) esittad tutkimuksessaan videoarvioinnin
mahdollisuuksia lis&ta eri arvioijien valistd yhtenaisyytta, joka lisaa arvioinnin
validiteettia ja reliabiliteettia. Tutkimuksen otos on liian pieni tilastollisten
merkitsevyyksien testaamiseen, mutta tulokset viittaavat kuitenkin siihen, etta
eri arvioijien havaintoja voidaan saada yhtenaisemmiksi “kalibroinnin” avulla.
Kalibroinnilla Elder tarkoittaa arvioijien yhteisia istuntoja, joissa videonauhalta
katsotaan &aidin ja lapsen valista vuorovaikutustilannetta ja kaikki havainnot
maaritellaédn yhdessa. Tallaisen “kalibroinnin” jalkeen Elderin tutkimuksessa
kaikki havainnoijat tekivat yhtendisempiad havaintoja muiltakin videonauhoilta.

2.1.3 Kuntoutusmenetelmia

Lapsen tilanteen ja kuntoutustarpeen arvioinnin liséksi kehityshairidisen lapsen
kuntoutukseen lastenneurologisella osastolla kuuluu erilaisten
kuntoutusmenetelmien kokeileminen yhdessa perheen kanssa ja lapsen,

perheen ja  muun lahiymparistton  ohjaaminen  niiden  kayttoéon.
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Kuntoutusmenetelmi& ovat muun muassa Portaat-varhaiskasvatusohjelma,
TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Communication
Handicapped Children) ja erilaisten puhetta tukevien ja Kkorvaavien

kommunikaatiomenetelmien kayttaminen.

Portaat-varhaiskasvatusohjelma on kehitetty 1970-luvulla Yhdysvalloissa ja
sovellettu Suomen oloihin 1980-luvulla. Alkuperéaisen ohjelman tarkoituksena oli
kehittdd harvaan asuttujen alueiden palveluja alle kouluikéisille erityista
kasvatusta tarvitseville lapsille ja heidan vanhemmilleen. Tavoitteena oli
opetusohjelma, joka korostaisi opetuksen kehityksellistd ndkdkulmaa, kasittelisi
kehityksen eri osa-alueita, tarjoaisi menetelman lapsella olevien taitojen
selvittdmiseksi ja ohjelman aikana saavutettujen uusien taitojen seuraamiseksi
seka antaisi neuvoja siita, miten uusia taitoja voitaisiin opettaa. Portaat-ohjelma
levisi nopeasti kaikkiin Yhdysvaltojen osavaltioihin sek& moniin muihin maihin,
kuten Australiaan, Belgiaan, Kanadaan, Ruotsiin, Israeliin, Jamaikalle, Japaniin,
Libanoniin, Meksikoon, Uuteen-Seelantiin, Uruguaihin, Venezuelaan ja Iso-
Britanniaan. (Tiilikka & Hautamaki 1989.) Isossa-Britanniassa Portaat-ohjelmaa
on kaytetty laajalti jo yli kaksikymmentd vuotta ja siita on tullut yksi parhaiten
tunnetuista ja arvostetuimmista lahestymistavoista tukea perheita, joiden lapsilla
on erityisia tarpeita. Ohjelman vahvuuksia ovat opetusohjelmien yksil6llisyys,
kaytannolliset neuvot jokapaivaisiin ongelmiin, eri alojen ammattilaisten
yhteisty0 ja sopivuus hyvinkin erilaisista kehityksen ongelmista karsiville lapsille.
(Cameron 1996.)

TEACCH on autististen lasten kuntoutusohjelma, jossa vanhempia pidetaan
tarkeind yhteistybkumppaneina lapsen kuntoutuksessa. (Ozonoff & Cathcart
1998.) Ohjelma ottaa huomioon autismille tyypilliset ongelmat ja pyrKii
vahentamaan lapsen vaikeuksia kayttdmalla strukturoitua ohjausta, ympariston
muokkausta ja vaihtoehtoisten kommunikaatiotapojen opetusta. Ympariston ja
ajankayton jasentaminen visuaalisella tuella auttaa autistisia lapsia kayttdmaan
vahvuuksiaan hyvéksi ja toimimaan itsendaisemmin. (Panerai ym. 2002.)
TEACCH-menetelman tehokkuutta on selvitetty tutkimuksessa, jonka aineisto
koostuu alle kouluikéisista autistisista lapsista. Tutkittavan ryhman lasten

vanhemmat saivat ohjausta lapsensa kuntouttamiseen ja heitd rohkaistiin
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tekemaan lapsen kanssa harjoituksia puoli tuntia paivassa neljan kuukauden
ajan. Vanhemmat saivat ohjausta noin kymmenen viikon aikana aluksi kerran
vikossa ja my6hemmin muutaman viikon véalein. Vanhempia ohjattiin
hyodyntamaan lapsensa vahvuuksia kuten motorisia ja visuaalisia taitoja
vaikeiden asioiden opettelussa. Ohjaus kohdistettiin jokaisen lapsen yksildllisiin
tarpeisiin, mutta yleiset linjat olivat samat: strukturoitu opetus, visuaalisuuden
hyédyntdminen, ajan jasentdminen paivajarjestyksen avulla, jonkinlainen
kommunikaatiojarjestelma (kuvat, viittomat, eleet tai sanat) ja esikoulutaitojen
harjoittelu (kuten varit, numerot, muodot, piirtdminen ja rakentaminen). Seké
tutkittava ryhma ettd ian, kehitystason ja autismin vaikeusasteen kannalta
yhdenmukainen kontrolliryhma testattin PEP-R:n avulla ennen tutkittavan
ryhmén neljan kuukauden kotikuntoutusaikaa ja sen jalkeen. Tulokset osoittivat
lasten hyotyneen TEACCH-kotikuntoutuksesta erittdin merkittavasti. Koko
ryhmén PEP-R-kokonaispistemdaran keskiarvo nousi neljasséa kuukaudessa
21,4:std 28,7:4an, kun kontrolliryhmalla se nousi vain 24,2:sta 26,9:4aan.
(Ozonoff & Cathcart 1998.)

Tarkea osa sekd TEACCH-menetelméé ettd monia muita kuntoutuksellisia
lahestymistapoja ovat puhetta tukevat ja korvaavat kommunikaatiokeinot.
Keinoina voidaan kayttdéa esimerkiksi kuvia, esineitd tai viittomia.
Kuvakommunikaatiossa voidaan kayttada valmiita kuvasarjoja, kuten
Piktogrammeja tai PCS-kuvia (Picture Communication Symbols) mutta yhta
hyvin myos itse piirrettyja, lehdista leikattuja tai valokuvia. Esineitd kaytetaan
siind vaiheessa, kun lapsi ei viela ymmarra kuvien merkitysta. Seka kuvien etta
esineiden avulla voidaan vastavuoroisen kommunikoinnin lisdksi jasentda aikaa

ja tukea lapsen omatoimisuutta. (Oesch 2001.)

Viittomien hyo6dyllisyydesta kertoo Launosen (1999) tutkimus, johon liittyvassa
varhaiskuntoutusohjelmassa viittomia opetettiin perheille, joiden lapsella oli
Downin syndrooma. Perheitd opetettiin kayttamaan viittomia puheen rinnalla, ja
lapsen aktiivisen vuorovaikutusroolin  merkitysta korostettiin. Interventio
aloitettiin lasten ollessa puolivuotiaita, ja se paattyi heiddn ollessaan
kolmevuotiaita. Vertailuryhman lapset eivat osallistuneet viittomaopetukseen,

mutta muuten ryhmien varhaiset tukitoimet eivat eronneet toisistaan. Tulokset
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osoittivat, ettda varhaiskuntoutuksesta oli merkitsevaa hyotya lapsille.
Kolmevuotiaina tutkimusryhmén lapset olivat selvasti vertailuryhman lapsia
edelld kokonaiskehityksesséd seka erityisesti kielellisissa, kognitiivisissa ja
sosiaalisissa taidoissa. Vield kahdeksan vuoden idssa ryhmien valilla oli
merkitsevia eroja kielellisissa ja sosiaalisissa taidoissa.

2.2 Moniammatillinen yhteisty6

Kuntoutus erikoissairaanhoidossa edellyttdd lastenneurologista tydryhmaa,
johon osallistuvat ladkarin ja omahoitajan liséksi tarvittavat seuraavista: puhe-,
toiminta- ja/tai fysioterapeutti, psykologi, kuntoutusohjaaja ja sosiaalityontekija
(Koivikko & Korpela 2004). Rannan (1992) tutkiman lastenneurologisen osaston
tyoryhmaan kuului |&akareitd, eriasteisia hoitajia, l&&kintavoimistelija,
puheterapeutti, toimintaterapeutti, sosiaalitydntekija, psykologi ja sairaala-
apulaisia. Jokaista lasta hoiti sairaanhoitaja ja lastenhoitaja tyoparina. (Ranta
1992.)

Moniammatillista yhteistyota saatetaan lastenneurologiassa pitda
itsestédanselvyytend, jonka sisadltéa ja laatua ei pohdita eika kehiteta. Veijolan
(2004) toimintatutkimuksen alkuhaastatteluiden mukaan paivéakotihenkildkunnan
sekd fysio- ja puheterapeuttien muodostaman moniammatillisen tydryhméan
toiminnan esteind olivat tiedon puute ja suvaitsemattomuus, mikd ilmeni
keskustelun ja  tasa-arvon  puutteena.  Kuntoutukseen  osallistuvat
ammattihenkil6t tarkastelivat asioita oman perustehtavansa nakokulmasta
eivatka tunteneet riittavasti toistensa osaamista. Kolmen erilaisen
moniammatillista perhety6ta kehittavan intervention jalkeen ammattinenkiléiden
roolit olivat selkeytyneet, yhteistoiminnasta oli tullut suunnitelmallisempaa,
reflektivisempééd ja yhteisvastuullisempaa, ja keskustelusta oli tullut
avoimempaa. (Veijola 2004.)

Avoin keskustelu on tarpeen, jotta moniammatillisen tyéryhman toimintaa
ohjaavat arvot voidaan tunnistaa ja yhteistyon esteitda vahentda. Yhteistyon

tekemiseen voi littyd myods pelkoa oman aseman menettdmisesta ja oman



31

epavarmuuden tai puutteellisten tietojen paljastumisesta. (Veijola 2004.)
Hellsten (1996) sanoo ammatikseen toisia ihmisid auttavista puhuessaan, ettei
ole olemassa mink&anlaista koulutusta eikd mink&aénlaisia tekniikoita, jotka
tekisivat meistd kykenevid kohtaamaan toisen ihmisen tarvitsematta kohdata
omaa itseamme. My0Os Veijolan (2004) tutkimuksessa moniammatillisen
perhety6én koulutukseen osallistuneet oppivat paljon omasta sisimmastaan
prosessin  kuluessa. Larivaaran ja Taanilan (2004) kuvaamassa
moniammatillisen perhetydn koulutuksen arvioinnissa todetaan riittdvan pitka
koulutusprosessi tarpeelliseksi, jos halutaan muutosta seka ammattihenkildiden
ajatteluun etta heiddn toimintaansa. Moniammatillista yhteistyota on myds
paastava harjoittelemaan jo koulutuksen aikana. (Larivaara & Taanila 2004.)

2.4 Perhelahtoisyys

Hoitotieteessa on jo kauan puhuttu perheen merkityksesta lasten hoitoty6ssa.
Perhekeskeisyys-kasitetta on kaytetty paljon, mutta kasitteen merkityksesta on
monia nakemyksid. Hutchfield (1999) muodostaa kasiteanalyysissaan
hierarkian, joka kuvaa erilaisia yhteistyon tasoja sairaan lapsen vanhempien ja
hoitajien valilla. Alimpana tasona on vanhempien mukana oleminen (parental
involvement), toisena vanhempien osallistuminen (parental participation),
kolmantena kumppanuus vanhempien kanssa (partnership with parents) ja
ylimpana tasona perhekeskeinen hoitotyd (family-centred care). Kasiteanalyysin
maaritelmassa perhekeskeisyys tarkoittaa hoitohenkilokunnan ja
perheenjdsenten vastavuoroista kunnioittamista, jolloin vanhempien laaja
tietmys lapsensa sairaudesta tunnustetaan ja heitd pidetd&n asiantuntijoina
kaikissa lasta koskevissa asioissa. Hoitajan rooli on sekd neuvonantajan etté
neuvon pyytajan rooli, kommunikaatiossa toteutuu vastavuoroinen dialogi ja
vanhemmat ovat mukana kaikessa paatoksenteossa. (Hutchfield 1999.)
Vammaisten lasten hoitotydssd perhekeskeisyys ei Itdsaaren ym. (2000)
mukaan ainakaan kaikilta osin toteudu, silla hoitohenkilokunnan ja vanhempien
valinen suhde oli vanhempien kuvaamana joskus nakymaton tai hyljeksiva,

vaikka toisinaan myds yhteistoiminnallinen tai vanhempijohtoinen.
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Perhekeskeisyyttd viela sopivampi  kasite  kehityshairidisten lasten
kuntoutuksessa on pitkdan kehityshairidisia lapsia ja heidan perheitdén
erityispedagogiikan ja kuntoutuksen nakokulmasta tutkineen Maatan (2001)
mukaan perhelahtoisyys. Maatta (2001) sanoo perheldhtdisyyden perustuvan
ajatukseen, etta lasta ei voida riittavasti auttaa tuntematta hé&nen
kasvuymparistonsa eli kotinsa laatua ja toimintaperiaatteita. Mattuksen (1994)
mukaan perheldhtdinen ajattelu lahtee siita, ettd paras keino hoitaa ja kasvattaa
vammaista lasta on tukea h&nen vanhempiaan tekemaan se mahdollisimman

hyvin. Perhelahtdisen ajattelun mukaan kaikilla perheilla on vahvuuksia.

Kaytannossa perhelahtdisyys ilmenee siing, ettd vanhemmat saavat osallistua
lapsen arviointin ja kuntoutuksen suunnitteluun ja toteutukseen itse
maarittelemallaan tavalla. Se tarkoittaa kutsua kaikkiin niihin neuvotteluihin,
joissa lapsen asioista keskustellaan. (Maatta 2001.) Usein tydryhmissa
kuitenkin tydskennellddn ottamatta huomioon perheen asiantuntijuutta eika

perhe l[aheskaan aina ole mukana lapsen asioista paatettdessa (Rantala 2002).

Vanhempien liséksi tulisi ottaa huomioon kehityshairibisen lapsen sisarukset,
silla yhden lapsen sairaus tai vamma vaikuttaa koko perheeseen. Sisarukset
saattavat kokea vammaiseen sisarukseen liittyvaa syyllisyytta ja he tarvitsevat
myos tietoa ja tukea. (Opperman & Alant 2003.) Palomaen (1991)
tutkimuksessa vanhemmat toivoivat sisarusten parempaa huomioimista

kuntoutuksessa ja koko perheen kursseja.

Vanhempien asemaa perhelahtdisessa tyossa kuvaavat kasitteet kumppanuus
ja valtaistuminen (Maatta 2001). Parhaimmillaan vanhempien ja ammatti-
ihmisten suhde perustuu siis kumppanuuteen, jossa kumpikin osapuoli
tyoskentelee yhteisen tavoitteen saavuttamiseksi. Talléin vanhempien lapsensa
tuntemista pidetdan yhta tarkedna asiantuntemuksena kuin ammatti-ihmisten
tietoja muista samankaltaisista lapsista ja tilanteista. Kumppanuus merkitsee
sita, etta vanhemmat voivat sitoutua aktiiviseen yhteistybhon ammatti-ihmisten
kanssa. (Mattus 1994.) Valtaistumisella tarkoitetaan prosessia, jossa yksilon tai

ryhmén mahdollisuudet vaikuttaa omaan elaméantilanteeseensa vahvistuvat ja
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vallan puute ja avuttomuus vahenevat. Valtaistuminen voi tarkoittaa myos
aktiivista asiakkuutta. (Maatta 2001.)

Perhelahtoisyyttd edistda uudenlaisten menetelmien kayttaminen. Mattus
(1999) on muokannut perhelahtdiseen tyohon eri ammattiryhmille sopivan HMI-
haastattelumenetelman, jonka tavoitteena on perheen oma oivallus tarpeistaan,
voimavaroistaan, toimintatyylistddn ja sosiaalisesta verkostaan. Menetelman
tarkoituksena on tarjota perheelle enemman valmiuksia pohtia tasavertaisena
kumppanina ammattihenkildiden kanssa perheen tarvitsemia yhteiskunnan
palveluita. Haastattelu toimii siis jo itsessaan interventiona, koska keskustelun
pohjalta perheen jasenet voivat muuttaa kasityksidén, jos huomaavat niiden
olevan esteena tarkoituksenmukaiselle toiminnalle tai omalle jaksamiselleen.
Mattus (2001a) on tutkinut HMI:n toimivuutta ja todennut intervention edistavan
perhelahtoisyytta, silla keskustelu perheenjasenten kesken ja perheenjasenten
itsendinen pohdinta omista valinnoistaan oli jatkunut haastattelun jalkeen.
Menetelma antoi myos isille mahdollisuuden saada &&nensa kuuluville, mika on
tutkimusten mukaan terveydenhuollossa liilan harvinaista (vrt. Hyssala 1992).
HMI toimi my0s vélineend, jonka avulla perheet huomasivat, etté lapsiltakin voi
kysya mielipidettéa perheen yhteisista asioista.

Usein hoito- ja kuntoutusalan ammattilaiset pitavat toimintatapojaan
perhekeskeisind tai perheldhtoisind, mutta tarkemmin niitd pohdittuaan
saattavat kuitenkin huomata perhekeskeisyyden toteuttamisessa puutteita (esim.
Hopia ym. 2004, Veijola 2004). Veijolan (2004) toimintatutkimuksen
alkuvaiheessa perheen rooli oli seka ammattihenkildiden ettd vanhempien
haastattelujen perusteella ristiriitainen. Vanhempia pidettiin toisaalta aktiivisina
osallistujina, toisaalta passiivisina ammattinenkildiden antamien ohjeiden
noudattajina. Ammattihenkil6t eivat olleet riittavan tietoisia perheiden todellisista
tarpeista, vaan antoivat perheen elamasta irrallisia kuntoutusohjeita. Kolmen
vuoden sisalla jarjestettyjen kolmen eri koulutuksellisen intervention jalkeen
toimintatutkimuksen loppuvaiheessa ammattihenkildiden toiminta oli seka
heidan itsensa ettd vanhempien mielestd muuttunut perheldhtdisemmaksi.
Vanhemmat kokivat toiminnan lahtevdn perheen tarpeista ja antavan

aikaisempaa enemman emotionaalista ja tiedollista tukea. He myds kokivat
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voivansa osallistua kuntoutusprosessiin entistd aktiivisemmin. Vanhemmat
my06s havaitsivat selvan eron koulutukseen osallistuneiden ammattihenkiléiden

toiminnassa verrattuna niihin, jotka eivat olleet siihen osallistuneet.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMAT

Tutkimuksen tarkoitus on kuvata kehityshairidisten lasten hoitotyota
lastenneurologisella osastolla. Tavoitteena on jasentaa kehityshairidisten lasten
hoitotyota. Tavoitteena on lisata myds muilla lastenosastoilla tydskentelevia
hoitajien tietoa kehityshairidisten lasten hoitotyosta.

Tutkimusongelmat:

1. Miten hoitaja toimii hoitaessaan kehityshairidista lasta
lastenneurologisella osastolla?

2. Miten hoitaja perustelee toimintaansa  erilaisissa lapsen
osastotutkimusviikkoon liittyvissa tilanteissa?
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Kuvaileva kvalitatiivinen tutkimusasetelma

Tama tutkimus on  kvalitativinen  kuvaileva tutkimus  hoitotyosta
lastenneurologisella osastolla. Kvalitatiivinen ote sopii tutkimukseen, koska sen
kohteena on hoitajan toiminta ja sille ajattelulla annetut merkitykset.
Kvalitatiivisen tutkimuksen kohteena on yleensakin juuri ihminen ja ihmisen
maailma, joita yhdessé voidaan tarkastella elamismaailmana. Elamismaailma
tarkoittaa niiden merkitysten kokonaisuutta, joka muodostuu ihmistutkimuksen
kohteista, joita ovat yksilo, yhteisd, sosiaalinen vuorovaikutus, arvotodellisuus ja
ihmisten valisten suhteiden kohteet. Elamismaailma muodostuu merkityksista,
kun taas luonnollinen maailma luonnontapahtumista. (Varto 1996.)
Kvalitatiivinen lahestymistapa sopi hyvin esimerkiksi tutkimukseen, jossa
tarkasteltiin hoitajien toimintaa kehitysvammaisten aikuisten terveystarpeiden
arvioinnissa. Lahestymistapa valittiin siksi, ettd sen avulla voitiin kuvailla
kehitysvammaista henkildd monipuolisesti eikd pelkastaan tarpeisiin ja
puutteisiin liittyvilla termeilla. Lahestymistapa sopi myos arvioinnin kuvaamiseen
jatkuvana muuttuviin mahdollisuuksiin ja kokemuksiin reagoivana prosessina.
(Callan ym. 1995.)

Kuvailevan tutkimuksen tarkoitus on saada kuva asioista sellaisina, kuin ne
todellisuudessa tapahtuvat. Monista hoitotydon alueista on tarpeen muodostaa
selkeampi kuva ennen kuin esimerkiksi syitd ja seurauksia voidaan tutkia.
(Burns & Grove 2001.) Esimerkiksi dementoituneiden vanhusten
syottamistilanteita  hoitokodissa on tutkittu kvalitatiivisella  kuvailevalla
tutkimuksella, jonka tulosten perusteella suositellaan lisatutkimuksia

syomistilanteisiin liittyvien ongelmien syiden selvittamiseksi (Pasman ym. 2003).
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4.2 Tutkimusmenetelmana tapaustutkimus

Tapaustutkimus on hyvéa lahde kuvailevan tiedon tuottamiseen ja hypoteesien
esittamiseen jatkotutkimuksia varten. (Burns & Grove 2001.) Se sopii hyvin
menetelméaksi tdhan tutkimukseen, jossa tutkitaan nykyhetken tapahtumia
todellisissa tilanteissa, joissa ilmion ja sita ympardivan kontekstin rajat eivat ole
selkeat. Tutkimuksessa etsitddn tapaustutkimukselle tyypillisesti vastauksia
"miten”- ja "miksi’-kysymyksiin. (Yin 2003.) Menetelmé& sopi hyvin my6s siksi,
ettd tutkitaan asioita, joista ei ole paljon tutkittua tietoa. Tapaustutkimuksella
voidaan saada hyvinkin yksityiskohtaista tietoa tutkittavan ajatuksista ja
toiminnasta. (Polit & Hungler 1995).

Suunniteltaessa tapaustutkimusta tulisi muodostaa alustavia teoreettisia
vaittamia, jotka ohjaavat aineistonkeruuta oikeaan suuntaan. Vaittdmia ei
kuitenkaan valttamatta voida muodostaa, jos kyseesséa on kartoittava tutkimus,
kuten tassa tapauksessa. Tutkimussuunnitelma ohjasi aloittamaan tutkimuksen
kohteeseen liittyvéan alustavan teorian hahmottelun. Tassa kohtaa
tapaustutkimus eroaa selvasti esimerkiksi "grounded theory” —menetelmasta,
jossa mitaan teoreettisia oletuksia ei saisi tehda ennen aineiston keruuta.
Tapaustutkimuksessa kuitenkin tilanteeseen sopiva aineistonkeruu on
mahdollista vain, jos tutkittavaa kohdetta ymmarretaan riittavasti etukateen.
Suunnitelmassa olevalla teorialla ei kuitenkaan tarkoiteta suurten teorioiden
kaltaista valmiita teorioita, vaan alustavia teoreettisia vaittamia siita, mita tapaus
sisdltaa. Vaittamat voivat perustua aikaisempiin teorioihin tai tutkimuksiin. Jos
kirjallisuutta aiheesta ei ole, taytyy silti tehda alustavia lausuntoja siitd, mité
aiotaan tutkia ja miksi, seka maaritella kriteerit, joiden perusteella tutkimuksen
voidaan todeta onnistuneen. (Yin 2003.) Taman tutkimuksen alustavat
teoreettiset  vaittamat perustuvat kirjallisuuteen ja  tutkian omaan

asiantuntijuuteen aiheesta ja ne on esitelty luvussa yksi.

Tapaustutkimusta on hoitotieteesséd kaytetty menetelmand muun muassa
tutkittaessa hoitajien paatoksentekoa lonkkamurtumapotilaan kivunhoidossa.
Tutkimuksen teoreettisena viitekehyksena oli Greippin eettisen paatoksenteon

malli ja aineistonkeruumenetelmina kaytettiin osallistuvaa havainnointia,
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puolistrukturoituja haastatteluja ja potilasasiakirjoista tietojen keraamista.
Teoreettista viitekehysta kaytettin myds aineiston analyysistrategiana eli
kivunhoitoon liittyvdd paatoksentekoa tarkasteltin ihmisten, ympariston ja
tilanteiden vaikutuksen ndkodkulmasta. (Willson 2000.) Tassa tutkimuksessa
tulokset on analysoitu induktiivisesti, mutta analyysituloksia on sen jalkeen

tarkasteltu teoreettisen viitekehyksen hoitajan toiminta -osion valossa.

4.3 Tutkimuskohteena lastenneurologinen hoitotyd

Tapaustutkimuksen kohde ei edusta otosta jostakin populaatiosta, koska ei ole
tarkoituskaan  pyrkia tilastolliseen yleistamiseen, vaan pikemminkin
analyyttiseen yleistamiseen. On hyva myds miettia, mika on tutkimuksen kohde
ja mika taas tutkimuskohteen konteksti. Tapaustutkimuksen "tapaus” voi olla
esimerkiksi  yksild, organisaatio, ohjelma, organisaatiomuutos tai
toimeenpanoprosessi.  Tapauksen  valinta  perustuu  siihen,  miten
tutkimusongelmat on maaritelty. (Yin 2003.) Taman tutkimuksen kohteena on
hoitotyd lastenneurologisella osastolla ja erityisesti hoitajan toiminta, koska
tutkimusongelmissa  etsitddn  vastauksia  kysymyksiin  miten  hoitaja
lastenneurologisella osastolla toimii ja miten han perustelee toimintaansa.
Tutkimuksen konteksti on lastenneurologinen osasto eraassa suomalaisessa

sairaalassa.

Tassa tutkimuksessa kuvataan yhden sairaanhoitajan nakyvaa toimintaa,
ajattelutoimintaa ja hoitotyon kirjaamista lastenneurologisella osastolla eraassa
suomalaisessa sairaalassa yhden viikon eli potilaan yhden hoitojakson ajalta,
jotta nahdaan, mita hoitajan tyohon kuuluu yhden potilaan hoitojakson
kokonaisuudessa. Lisaksi tehdaan kaikille kyseisen osaston sairaanhoitajille
sahkopostikysely heidan tyonsa sisallostd. Kyseessé on tapaustutkimus, jolloin
tutkimuskohteiden vahainen maara on perusteltua syvéllisemman tiedon aikaan
saamiseksi. Yhden kohteen tutkiminen sopii muun muassa hoitotyén prosessin
tutkimiseen, koska silloin tutkijalla on mahdollisuus syventyd paivittaisiin
hoitotydn toimenpiteisiin ja havainnointeihin, jotka ovat hoitotydlle tyypillisia.
(Burns & Grove 2001.)
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Tutkimuksessa  havainnoitavan  hoitajan  valinnan  perusteina  olivat
osallistumisen vapaaehtoisuus ja asiantuntijuus lastenneurologisessa
hoitotytdssa. Hoitaja oli tydskennellyt lastenneurologisella osastolla yli viisi
vuotta. Vapaaehtoisista hoitajista valittin  se, jolle sattui sovittuna
tutkimusajankohtana  tutkimukseen sopiva ja vapaaehtoinen perhe
osastojaksolle. Tutkimukseen osallistuvaksi lapseksi valittiin kyseiselle osastolle
tyypillinen potilas, eli 3-5-vuotias kehityshairidinen lapsi. Tutkimuksessa ei
etsitty minkaan tietyn tarkasti maaritellyn kehityshairion hoitamiseen liittyvaa
tietoa, vaan asioita, jotka voivat olla yhteisia erilaistenkin kehityshairididen
hoidossa ja kuntoutuksessa. Yleisin diagnoosi kyseisella osastolla vuonna 2004
oli HILMO-tilastojen mukaan Tautiluokitus (1999) ICD-10:n diagnoosi F83
eli "monimuotoiset kehityshairiét”, joten se oli sopiva diagnoosi myds
tutkimuksessa mukana olevalle lapselle. Monimuotoiset kehityshéairiot
maaritelldadn ICD-10:ssé& nain: Talle riittamattomasti maaritetylle
jadnnésryhmalle ovat ominaisia sekoitukset puheen ja kielen kehityshairidista
sekd oppimiskyvyn ja motoriikan kehityshairidistd. Mikdan hairidista ei ole
tarpeeksi hallitseva riittaakseen yksin diagnoosiin. Kuhunkin kehityshairioon
liittyy usein kognitiivisten toimintojen heikkenemista mm. &lyllisten toimintojen
yleista heikkoutta. Tata diagnoosiryhmaa kaytetaan vain, jos kehityshairididen
paallekkdisyys on merkittavaa. Tata ryhmaa kaytetddn, jos hairiot tayttavat
kahden tai useamman ryhmiin F80, F81 ja F82 [eli puheen ja kielen,

oppimiskyvyn tai motoriikan hairidihin] kuuluvan diagnoosin kriteerit.”

4.4 Aineiston keruu

4.4.1 Aineistonkeruumenetelmien yhdistdminen

Laadulliselle tutkimukselle luonteenomaista on keréta aineistoa, joka tekee
mahdollisimman monenlaiset tarkastelut mahdollisiksi (Alasuutari 1999).
Erityisesti tapaustutkimuksessa on suositeltavaa kayttdéd niin monenlaisia
erilaisia toisiaan taydentavia lahteitd kuin mahdollista (Yin 2003).
Aineistonkeruumenetelmien yhdistamista on pitanyt hyddyllisena esimerkiksi
Marrow (1996) kayttdessaan osallistumatonta havainnointia ja puolistrukturoitua
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haastattelua  hoitoalan  opiskelijoita ja heidan ohjaajiaan Kliinisilla
harjoittelujaksoilla. Haastattelut pidettiin keskustelevalla tavalla ja ne selvensivéat
monia havainnoitaessa esiin tulleita seikkoja. Haastatteluissa havainnoinnin
kohteena olleet opiskelijat ja ohjaajat saivat tuoda esiin oman nakokulmansa
asioihin. (Marrow 1996.) Tassa tutkimuksessa havainnoitava hoitaja sai tuoda

oman nékdkulmansa esiin kaytettdessa aaneen ajattelun menetelmaa.

Reed ja Bond (1991) yhdistivat havainnoinnin, hoitotydn kirjausten analysoinnin
ja haastattelun tutkiessaan hoitajien suorittamaa vanhusten liikuntakyvyn
arviointia  akuutti- ja pitkdaikaisosastoilla. Osastoilla tehtiin  ensin
strukturoimaton havainnointi, jonka perusteella luotiin eri toiminnoista
tarkistuslistat, joiden avulla suoritettiin strukturoitua havainnointia. Taman
jalkeen palattin viela uudelleen strukturoimattomaan havainnointiin, jotta
varmistettaisiin  tarkistuslistojen mahdollisten muutosten tarve ja jotta
henkilokunta ja tutkija tutustuisivat tarpeeksi toisiinsa. Havainnoinnin lisaksi
potilaiden hoitosuunnitelmista etsittiin mainintoja tehdysta liikuntakyvyn arviosta.
Haastattelut perustettiin havainnoinnista ja hoitosuunnitelmien analysoinnista
saatuihin tietoihin, mutta jatettin silti muodoltaan joustaviksi, jotta
mahdollistettiin ennalta odottamattomien aiheiden esiin tuleminen. (Reed &
Bond 1991.) Tasséa tutkimuksessa aineistonkeruu eri menetelmilla tehtiin yhden

viikon aikana, eik& analysoinnin jalkeen enaa keréatty uutta aineistoa.

4.4.2 Havainnointi

Eri l&hteissa havainnoinnin lajeja nimitetdén ja jaotellaan hyvinkin eri tavoilla,
kuten systemaattinen ja osallistuva havainnointi (Hirsjarvi ym. 2003),
havainnointi ilman osallistumista, osallistuva havainnointi ja piilohavainnointi
(Gronfors 1982), suora havainnointi (joka voidaan jakaa avoimeen ja
pillohavainnointiin) ja osallistuva havainnointi (joka voidaan jakaa passiiviseen
ja aktiiviseen havainnointiin) (Anttila 1996), strukturoitu ja strukturoimaton
havainnointi (Burns & Grove 2001). Field & Morse (1985) kayttavat termia
osallistuva havainnointi, jonka he jakavat Goldin vuonna 1958 tekemén
jaottelun mukaan taydelliseen osallistumiseen, osallistuvaan havainnoimiseen,

havainnoivaan osallistumiseen ja tarkkailuun.
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Osittain osallistuvaa havainnointia harkittiin - esimerkiksi leikkausosastojen
hoitajien roolitoimintoja selvittavassa tutkimuksessa (McGarvey ym. 1999),
koska hoitoyhteis6on liittymisen ajateltin tuovan syvempaa nakemysta
tutkimusaiheesta. Lopulta paadyttiin kuitenkin osallistumattomaan havainnointiin,
koska useilla osastoilla anestesiahuoneessa tydskentelee vain yksi hoitaja
kerrallaan, jolloin tutkija olisi saattanut paatya tekemaan yksin hoitotoimia, joita
hanen piti olla tarkkailemassa. Nain mahdollistettiin tutkijalle vapaus kerata
havainnointiaineistoa tyontekoon keskittymisen sijasta. Osallistumattoman
havainnoijan rooliin lisattiin kuitenkin vuorovaikutuksellisuus, eli tutkija saattoi
keskustella tutkittavien kanssa havainnoinnin lomassa saadakseen tutkittavien
nakokulman esille. (McGarvey ym. 1999.) Tassa tutkimuksessa kaytettya
menetelmaa voisi nimittda osallistumattomaksi ja puolistrukturoiduksi
havainnoinniksi. Puolistrukturoitu havainnointi sopi tutkimuksen aineiston
keruumenetelmaksi, koska kiinnostuksen kohteesta oli olemassa vain vahan
tutkittua tietoa ja koska haluttiin tutkia ihmisten toimintaa luonnollisessa
ymparistossaan. Menetelma mahdollisti myds toiminnan syvemman ja
rikkaamman ymmartadmisen kuin tiukasti etukateen standardoidut menetelmaét.
(Polit & Hungler 1995.)

Pohdittaessa strukturoidun ja strukturoimattoman havainnoinnin eroja on
huomattava, ettd ilmaisu "strukturoimaton” on termina harhaanjohtava, silla se
ei suinkaan tarkoita epasystemaattisuutta tai epéaselvyytta. Positiivista tassa
lahestymistavassa on se, ettd vahemman strukturoituja menetelmia kayttavat
havainnoijat yleensd menevat "kentalle” ilman ennalta maarattyja kasityksia
tietyista seikoista, joita heidan pitaisi havaita. (Mulhall 2003.) Leikkausosastoja
koskevien  tutkimusten kirjallisuuskatsauksen mukaan  strukturoitua
havainnointia kayttaneissa tutkimuksissa ei saatu tulokseksi rikasta ja syvallista
tietoa hoitamisesta, koska havainnoitavat hoitamisen toiminnot oli etukateen
niin tarkasti maaritelty. Joustavampia havainnointimenetelmia kayttaneet tutkijat
sen sijaan olivat vapaita kohdistamaan huomionsa havainnoinnin my6ta

oleellisiksi huomattuihin kohteisiin. (McGarvey ym. 1999.)
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Tasséa tutkimuksessa havainnoitiin yhden sairaanhoitajan toimintaa tydviikon
ajan eli viitena perakkaisena paivana noin kahdeksan tuntia paivassa.
Tutkimusongelmien "miten hoitaja toimii” -kysymykseen etsittiin vastauksia
havainnoimalla hoitotyon sisaltéa ja hoitajan toimintatapoja kirjaamalla missa
tilanteet tapahtuvat, keitd on lasna, mitda tapahtuu ja mitd muita tekijoita
tilanteessa on havaittavissa (esimerkiksi ristiriitaa kielellisen ja ei-kielellisen
ilmaisun  valilld) (Polit & Hungler 1995). Etukateen suunnitelluille
havainnointikaavakkeille (lite 2) kirjattin mahdollisimman yksityiskohtaisesti
kaikki hoitajan toiminta. Joissakin kohdin havainnointimuistiinpanot olivat
kuitenkin hieman epatarkkoja (esim. “ensi viikon tulijoiden lapikaynti”
tai: "juttelee osastonhoitajan kanssa huomisesta osastokokouksesta”), ja kaiken
kaikkiaan aika pelkistettyja ilmauksia. Taméan vuoksi oli erittain hyva, etta
analyysi tehtiin pian aineiston ker&dadmisen jalkeen.

Ennen tutkimuksen varsinaista havainnointiviikkoa jarjestettin yhden paivan
esihavainnointi, jonka perusteella varsinaisen havainnoinnin suunnittelua
tarkennettin  (Burns &  Grove  2001). Esihavainnoinnin  jalkeen
havainnointilomaketta muutettiin lisaamalla siihen kohdat lomakkeen numerolle
ja paivamaarélle seka muotoilemalla lomakkeen sarakkeita tarkoituksen-

mukaisemmiksi.

4.4.3 Haastattelu, videointi ja &aneen ajattelu

Haastattelut ovat tapaustutkimuksissa yleensa enemmaénkin ohjattuja
keskusteluja kuin tarkkaan strukturoituja kyselyitd. Haastattelutilanteissa
kannattaa valttdd kysymasta suoria miksi-kysymyksia, jotka voivat saada
vastaajan kokemaan tarvetta puolustautua. Sen sijaan kannattaa kysya miten-
kysymyksia, joiden avulla voi hyvinkin saada vastauksia myds miksi-
kysymyksiin. Haastattelijan pitdd osata toimia kahdella tasolla samaan aikaan:
etsia vastauksia oleellisiin tutkimuskysymyksiin ja samalla esittdd kysymyksia
ystavallisella tavalla, jota vastaaja ei koe uhkaavaksi. (Yin 2003.)
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Tassa tutkimuksessa tutkittavaa hoitajaa haastateltin vapaamuotoisesti
jokaisen tyévuoron alussa. Haastattelun aiheena ovat hoitajan suunnitelmat sille
tyopaivalle. Liséksi viikon aikansa videoitiin kaksi lapsen ruokailutilannetta,
nelja leikkitilannetta, kaksi testitilannetta ja yksi wc-kaynti. Tutkimuskohteena
olevaa hoitajaa pyydettin katsomaan videot tyOpadivan paatteeksi. Videota
katsottaessa hoitajaa pyydettiin kertomaan, miten h&n on mielestaén tilanteissa
toiminut ja kertomaan perustelunsa toiminnalleen, eli etsittin vastauksia
tutkimusongelmien “miten hoitaja perustelee toimintaansa” -kysymykseen.
Videota katsottiin sopivissa muutaman minuutin jaksoissa ja jaksojen valilla
hoitaja kertoi ajatuksiaan, jotka nauhoitettiin kasetille. Tallaista menetelm&& on
kayttanyt myds Ekman (1993) tutkiessaan kaksikielisten, dementoituneiden

vanhusten ja heidan hoitajiensa valista kommunikointia.

Hoitajan haastatteleminen videon katselun yhteydessa on lahella &aaneen
ajattelun menetelmaa, jota kaytettiin tutkittaessa hoitajien ja ladkarien
paatoksentekoa syopaa sairastavien potilaiden hoidossa. Menetelmaa kaytettiin
varmistamaan  tietokoneella  simuloituun  potilastapaukseen liittyvan
paatoksenteon tuloksia ja tuomaan syvempaa tietoa vastaajien
ajatuksenkulusta. Vastaajat saivat kertoa perustelunsa tekemilleen ratkaisuille.
Aaneen ajattelun menetelma auttoi saamaan melko laajan kuvan Kliinisesta
paatoksentekoprosessista, jota itsessdan on vaikea mitata yhdella ainoalla
menetelmalla. Menetelmaa kaytettdessd on kuitenkin muistettava, etteivat
ihmiset aina kykene sanallisesti ilmaisemaan kaikkia ajatuksiaan. (Salantera ym.
2003.)

Lyhyitd videoituja katkelmia on kaytetty haastattelun pohjana muun muassa
Bottorfin (1994) tutkimuksessa, jonka aiheena oli kosketus hoitajan ja potilaan
vuorovaikutustilanteissa. Videokatkelmat auttoivat haastateltavia muistamaan
tilanteita ja ne stimuloivat arvokkaita kommentteja, jotka rikastivat
haastatteluaineistoa. Haastateltavat itse arvioivat videoita katsoessaan, etta
katsottavaksi valitut kohtaukset edustivat hyvin heidan tavallista tapaansa
toimia potilaiden kanssa, silla videolle kuvatuksi tuleminen unohtui toiminnan

aikana, vaikka se potilashuoneeseen astuessa viela olikin mielesséa. (Bottorf
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1994.) Tassa tutkimuksessa videointiin perustuvalla ddneen ajattelulla saatiin

paljon hyddyllista tietoa hoitajan ajattelutoiminnasta.

Videointi oli hyva havainnoinnin apuvéline tassa tutkimuksessa, koska haluttiin
tavoittaa monimutkaisia tilanteita ja pienid yksityiskohtia (Polit & Hungler 1995).
Videon kaytto oli hyddyllista esimerkiksi Routasalon (1997) tutkiessa kosketusta
vanhusten hoitoty6ssé, jossa tyypillisesti tapahtui monia asioita samaan aikaan.
Sairaalassa olevien lasten leikkia tutkittaessa videointi osoittautui hyodylliseksi
siitd syystd, ettd sen avulla oli mahdollista tallentaa seka kielelliset etta
keholliset ilmaukset. Videonauhoja voi my6s katsella moneen kertaan ja
kiinnittAd huomio eri katselukerralla eri toimintoihin. (Koski 2003.) Tassa
tutkimuksessa videonauhat katsottiin hoitajan kanssa vain yhden kerran, mutta
saatiin silti paljon hyodyllista tietoa hoitotilanteiden yksityiskohdista ja
kokonaisuudesta. Hoitajan dadneen ajattelu nauhoitettiin kasetille ja litteroitiin
sanatarkaksi tekstiksi.

4.4.4 Kirjalliset dokumentit ja séhkopostikysely

Kirjalliset dokumentit ovat yleensa hyddyllisia kaikissa tapaustutkimuksissa.
Tassa tutkimuksessa dokumenttilahteenda kaytettin hoitajan paivittaisia
hoitotyon kirjauksia. On kuitenkin tarked muistaa, ettd dokumentit on alun perin
kirjoitettu muuta kuin kyseista tutkimusta varten. Kirjoituksia lukiessaan tutkijan
on tiedostettava, kenelle ja mitd tarkoitusta varten ne olivat kirjoitettu. (Yin
2003.)

Hoitotyon kirjauksia ja muita potilasdokumentteja on kaytetty lahteena useissa
tutkimuksissa (esim. Hardey ym. 2000, McGarvey ym. 1999, Pasman ym. 2003,
Reed & Bond 1991, Willson 2000), joissa havainnointi on ollut varsinaisena
aineistonkeruumenetelmanda. Kirjallisten potilastietojen on katsottu antavan
hyodyllista lisatietoa potilastapauksista tai esimerkiksi hoitajien paatoksenteosta.
Seka havainnointia ettd kirjallisten lahteiden tutkimista saatettiin pitdéd myos
pohjana haastattelulle. Tassa tutkimuksessa niin ei kuitenkaan tehty. Monissa
tutkimuksissa myos arkistotiedot saattavat olla tarpeellisia (Yin 2003). Tassa
tutkimuksessa kaytettiin hoitoisuusluokitustilastoihin tallennettuja potilaiden
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diagnooseja, hoitoisuusluokituksia ja  kaytetyt hoitotydn menetelmét

taustatietoina kyseisesté osastosta.

Tassa  tutkimuksessa  kaikilta  osaston  hoitajilta  kysyttin  liséksi
sahkopostikyselylla heidan kasityksiddn kehityshairidisen lapsen hoitotydn
siséllostd, tavoitteista ja keinoista. Kyselyssa kaytettin avoimia kysymyksia,
koska silloin vastaajilla on mahdollisuus ilmaista itseddn omin sanoin ja siten
voidaan nahda, mikd on keskeistd vastaajien ajattelussa (Hirsjarvi ym. 2003).
Yksi hoitajista vastasi kyselyyn suullisesti omasta toivomuksestaan. Hanen
vastauksiensa suorista lainauksista tulososassa olen poistanut tiettyja
puhekielisia ilmauksia (kuten "niinku” ja “"tota”), jotteivat h&nen vastauksensa

erottuisi ja anonymiteettinsa vaarantuisi.

4.5 Aineiston analyysi

Tapaustutkimuksen aineiston analysointi koostuu aineiston tarkastelusta,
luokittelusta, taulukoinnista, testaamisesta tai muutoin aineiston yhdistamisesta
tutkimuksen alustaviin  oletuksiin. Toisin kuin tilastolliselle analyysille
tapaustutkimuksen analyysille ei ole olemassa tiettyja tarkkoja kaavoja, joten
analyysi riippuu paljon tutkijan tieteellisen ajattelun kyvysta, riittdvien todisteiden
esittAmisesta ja vaihtoehtoisten tulkintojen huolellisesta tarkastelusta. Yleinen
analyysistrategia on kuitenkin hyva olla, koska se auttaa kasittelemaan
aineistoa sopivalla tavalla, tuottamaan analyyttisia johtopaatoksia ja sulkemaan
pois vaihtoehtoisia tulkintoja. Analyysistrategiasta taytyy olla tietoinen jo ennen
aineiston kerdamistd voidakseen ker&td analysointikelpoisen aineiston. (Yin
2003.)

Kolme tapaustutkimuksen vyleistda analyysistrategiaa ovat analyysin
perustaminen teoreettisiin vaittdmiin, kilpailevien selitysten luominen ja
tapauskuvauksen muodostaminen. Analyysin perustaminen teoreettisiin
vaittamiin - auttaa keskittymaan aineistossa oleellisiin  seikkoihin  seka
maaritteleméaén vaihtoehtoisia selityksia tutkittavaksi. Kilpaileviin selityksiin

perustuva analyysi voi liittyd edelliseen analyysistrategiaan, mutta sitd voidaan



46

kayttdd, vaikka mitdan teoreettisia vaittamia ei tutkimusprosessin alussa
oltaisikaan maaritelty. Tama strategia sopii esimerkiksi silloin, kun halutaan
tutkia, johtuvatko tietyt seuraukset tietysta interventiosta vai jostain muusta.
Tapauskuvauksen muodostaminen sopii analyysistrategiaksi silloin, kun
edelliset kaksi strategiaa eivat sovi. Silloin analyysilla luodaan viitekehys
tapauksen kuvailemiseksi jarjestelmallisesti. (Yin 2003.) Tassa tutkimuksessa
kaytetddn analyysistrategiana tapauskuvauksen muodostamista, koska
tutkimuskohteeseen liittyvdd tutkittua tietoa I0ytyi niin vahan, ettei sen
perusteella voitu etukdteen muodostaa riittdvan kattavia teoreettisia vaittamia
tai kilpailevia selityksid. Alustaviin  teoreettisiin  vaittamiin  perustuva
aineistonkeruu olisi antanut liian suppean kuvan tapauksesta, josta haluttiin

saada mahdollisimman monipuolisesti tietoa.

Kaikissa eri analyysistrategioissa voidaan kayttaa erilaisia analyysimenetelmia.
Strategiasta ja menetelmasta riippumatta vaatimukset korkeatasoiselle
analyysille ovat vyhteiset. Analyysistd tulee ensinndkin ilmetd kaiken
todistusaineiston huomioon ottaminen. Toiseksi analyysista on tultava esiin
kaikki oleelliset vaihtoehtoiset tulkinnat. Kolmanneksi analyysin tulee esittaa
tutkimuksen oleellisin ndkdkulma. Neljanneksi tutkijan tulee analyysissa kayttaa
omaa asiantuntijuuttansa ja osoittaa aikaisempi tietonsa tutkittavasta aiheesta.
Analyysivaiheessa on my6s huomioitava aineistotriangulaatio, eli eri
aineistolahteita ei kasitella erikseen. Eri aineistoléhteet tukevat yhdessa tuloksia.
(Yin 2003.) Tassad tutkimuksessa kaikki aineisto on ké&sitelty yhtena

kokonaisuutena.

Kvalitatiivisessa analyysissa aineistoa tarkastellaan usein kokonaisuutena,
koska sen ajatellaan auttavan ymmartamaan jonkin ainutlaatuiseksi ymmarretyn
sisédisesti loogisen kokonaisuuden rakennetta (Alasuutari 1999). Kvalitatiivinen
analyysi muodostuu kahdesta vaiheesta: havaintojen pelkistamisesta ja
arvoituksen  ratkaisemisesta. = Havaintojen  pelkistamisessa  aineistoa
tarkastellaan ensinnékin tietysta teoreettis-metodologisesta nékdkulmasta ja
toiseksi karsitaan havaintomdaraa havaintojen yhdistamisella. Yhdistaminen
tapahtuu etsimalla havaintojen yhteinen piirre tai nimittja, tai muotoilemalla

saanto, joka taltd osin patee koko aineistoon. Kvalitatiivisessa analyysissa
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yksikin poikkeus kumoaa s&&nnon, jolloin kyseistd saéntbd on mietittava
uudelleen. Arvoituksen ratkaiseminen tarkoittaa tuotettujen johtolankojen ja
kaytettavissa olevien vihjeiden pohjalta tehtavdad merkitystulkintaa tutkittavasta
ilmiésta. Tutkimuksen luonteesta riippuu, kummalla on analyysissa suurempi
merkitys, havaintojen yhdistamiselld vai arvoituksen ratkaisemisella. (Alasuutari
1999.)

Tassa tutkimuksessa kaytettiin sisallonanalyysia, joka on Cavanagh'n (1997)
mukaan paljon enemman, kuin vain yksinkertaistettu kuvaus tutkimukseen
keratystad aineistosta, silla se mahdollistaa tutkijalle teoreettisten kysymysten
testaamisen aineiston ymmartamisen lisddmiseksi. Vaikeaksi menetelman
tekee kvalitatiiviselle tutkimukselle tyypillinen késitys todellisuudesta, jonka
Graneheim ja Lundman (2004) ovat artikkelissaan  muotoilleet
nain: "Todellisuutta voidaan tulkita monella tavalla ja ymmarrys riippuu
subjektiivisesta tulkinnasta”. Keskeistd menetelmédssd on kohteeseen ja
kontekstiin kohdistuminen sekd samanlaisuus aineistolle annettujen koodien ja
niistd muodostettujen kategorioiden sisalla ja erilaisuus niiden valilla. Olennaista
on my®ds huomioida aineistossa seka selkeasti nakyvilla oleva ettd piilossa
oleva sisaltd. Nakyva sisaltd esitetdan yleensd kategorioissa, kun taas
kategorioista muodostetut teemat nahdaan yleensa piilossa olevan siséallén
ilmaisuna. (Graneheim & Lundman 2004.) Esimerkki tdman tutkimuksen
analyysin toteutuksessa on taulukossa 12 (liite 3). Aineiston analyysi tehtiin heti
aineistonkeruun jalkeen, jolloin muistissa olivat nekin asiat, joita ei esimerkiksi

havainnointimuistiinpanoihin oltu kovin laajasti merkitty.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Yleista tuloksista

Tutkimuksessa kuvataan seka kehityshairidistd lasta hoitavan sairaanhoitajan
nakyvaa toimintaa ettd hanen ajattelutoimintaansa. Hoitajan toiminnan
perusteluista muodostuivat taulukossa 6 nékyvat tutkimustulosten teemat
kuntoutumista edistava hoitoty6, lapsen perustarpeista huolehtiminen, lapsen
fyysisestd terveydestd huolehtiminen, vanhempien tukeminen ja k&aytannon
jarjestelyt. Nama teemat jakautuvat hoitotydn suunnittelun, toteutuksen ja
kirjaamisen seka moniammatillisen yhteistyon osa-alueisiin, joiden sisalté kuvaa
sitd, mitd ja miten hoitaja tekee edistddkseen lapsen kuntoutumista,
huolehtiakseen hénen perustarpeistaan ja fyysisesta terveydestdédn seka
tukeakseen vanhempia. Yhteenveto jokaisen teeman osa-alueista on esitetty

teemoja kasittelevien kappaleiden lopussa (taulukot 1, 2, 3, 4 ja 5).

Tutkimuksen tuloksissa hoitajan toiminta on jaettu hoitotydon suunnittelun,
toteutuksen ja kirjaamisen seka moniammatillisen tyéryhméan yhteistydn osa-
alueisiin, joihin eri toiminnot on luokiteltu. Kaytdannon hoitotydssd hoitajan
suorittama yksi toiminto voi liittyd moneen asiaan yhta aikaa, kuten esimerkiksi
omenan antaminen lapselle on yhta aikaa ravitsemuksesta huolehtimista ja
vuorovaikutusta. Taman tutkimuksen aineiston analysoinnissa  kukin
analyysiyksikkd on kuitenkin kasitelty vain yhteen kertaan eli sijoitettu vain
yhteen tuloskategoriaan selkeyden sailyttamiseksi. Sijoituksen maaritteli
analyysiyksikdssa ilmaistun toiminnan ensisijainen tarkoitus, kuten esimerkissa
omenan tarjoaminen on ensisijaisesti lapsen ravitsemuksesta huolehtimista ja
vasta toissijaisesti vuorovaikutusta.  Kukin toiminto on kuitenkin pilkottu
mahdollisimman  pieniin  analyysiyksikoihin, jotta hoitajan  toiminnan

monimuotoisuus saataisiin esille.
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Eri aineistolahteistd saadut tulokset on kasitelty yhdessa, kuten
tapaustutkimuksessa tulee tehda (Yin 2003). Suorissa lainauksissa on mainittu,

mista lahteesta lainaus on. LAhdemerkint6jen lyhenteet ovat seuraavat:

HAV = havainnointiaineisto

KIRJ = hoitotydn kirjaukset

KYS = hoitajille tehty sdhkopostikysely

VID = hoitajan 4aneen ajattelu videoiden katselun aikana

5.2 Kuntoutumista edistava hoitotyd

Hoitotydn suunnittelu

Kuntoutumista  edistdvan  hoitotybn  suunnitteluun  kuuluu  kaikista
suunnitteluosioista eniten toimintoja. Toiminnat ovat tiedonhankinta lapsesta ja
perheestd sekad hoidon ja kuntoutuksen menetelmista, sek& hoitotyon
suunnittelu yhdessa vanhempien kanssa ja hoitajan oman toiminnan suunnittelu

ja suunnitelmien kirjaaminen.

Lapsesta ja perheestd hankitaan tietoa vanhemmilta, péaivéakodin
henkilokunnalta ja potilaspapereista. Vanhemmilta tietoa saadaan lukemalla
heidan ndkemyksidaan kutsukirjeen mukana lahetetysta kyselylomakkeesta seké
keskustelemalla heidan kanssaan. Perusteellisin  keskustelu kaydaan
tulopaivand, mutta hoitaja hankkii tietoa myos viikon kuluessa eri tilanteissa
kaytavissa keskusteluissa. Vanhemmilta kysellaan tietoja muun muassa lapsen
omatoimisuustaidoista, kommunikaatiosta, aistitoiminnoista, hahmotustaidoista

ja erikoisesta kayttaytymisesta.

Kirjallisuudesta etsitddn muun muassa kuntoutusideoita ja tarkastetaan
toimintaohjeita, jotta esimerkiksi jonkin arviointimenetelméan kayttd sujuisi
asianmukaisesti. Arviointimenetelmien oikeaoppisesta toteutuksesta
keskustellaan myo6s hoitajien kesken. Hoitajat myds jakavat tietoja toisilleen
koulutuksista, joissa ovat kayneet.

Kysyy toisilta hoitajilta mita [autismi-] koulutuksessa oli, kyselee lapseen liittyvia
vinkkeja. (HAV)
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Taytyy pysytella ajan hermolla. Vanhemmat kayvat katsomassa internetistd ja
monista muista l&hteista tietoa, vastaamista heidan kysymyksiinsé. (KYS)

Varsinainen hoitotydon suunnittelu tapahtuu osittain vanhempien kanssa,
muun muassa keskustelemalla heidan toiveistaan osastojaksolle ja
kuntoutuksen tavoitteista. Kuntoutumista edistdvan hoitotydon menetelmat
hoitaja valitsee kuitenkin paaosin itsenéisesti. Osastojakson kirjallisen
hoitosuunnitelman hoitaja tekee vanhempien haastattelun perusteella. Liséksi
han eri tilanteissa kirjaa muistilapuille ideoita tulevia toimintoja varten.
Paivakohtaiseen suunnitelmien kirjaamiseen hoitotyon lomakkeissa ei ole

varattu erillista tilaa.

Kysyy [&idiltd] onko jokin asia ylitse muiden, johon haluaisivat apua. (HAV)
Kysyy onko &iti miettinyt tdmé&n osastojakson tavoitteita (HAV)

Suunnittelee huomista toimintaa (HAV)

Hoitotydn toteutus

Lapsen taitojen ja kayttaytymisen arviointi mainittiin tutkimuksen kaikissa eri
aineistoissa (havainnointi, sdhkodpostikysely, hoitotyon kirjaukset ja &aneen
ajattelu) keskeisena osana hoitotyota. Lapsen taidot ovat tutkimuksen tulosten
mukaan kommunikaatiotaitoja kuten pyytamista, kognitiivisia taitoja kuten
kasitteiden ymmartamistd, hahmotustaitoja kuten muotojen hahmottamista,
sosiaalisia taitoja kuten aloitteiden tekemistd, leikkitaitoja kuten mielikuvituksen
kayttdd, omatoimisuustaitoja kuten pukeutumista, hienomotorisia taitoja kuten
maalaamista sekd karkeamotorisia taitoja kuten k&velyd portaissa. Lapsen
kayttaytyminen ilmenee tutkimuksen tulosten mukaan tunneilmaisuina kuten
ahdistusreaktioina, erikoisena kayttadytymisend kuten maneereina, aisteihin
littyvina  toimintoina  kuten  tuntoyliherkkyyden ilmaisemisena  seké
tarkkaavaisuutena kuten keskittymisen kestona.

Tutkimuskohteena olevalla osastolla hoitajat kayttavat lapsen taitojen ja

kayttaytymisen arvioinnissa useita eri strukturoituja arviointimenetelmia, kuten



51

lasten kehitysta tarkastelevan Portaat-varhaiskasvatusohjelman arviointiosiota,
autististen ja muiden kommunikaatiovaikeuksista karsivien lasten kehitystason
ja kayttaytymisen arviointiin kehitettya PEP-R-testid, autismin arviointiasteikko
CARS:ia ja ICD-10 -diagnoosiluokitusta.

Strukturoitujen arviointimenetelmien liséksi hoitajat havainnoivat lasten taitoja ja
kayttaytymista vapaamuotoisesti kaikissa tilanteissa, joissa he ovat lapsen
kanssa, kuten esimerkiksi ruokailussa, leikkitilanteissa ja siirtymatilanteissa.
Jatkuva havainnointi kavi ilmi sek& hoitajan aaneen ajattelusta videointeja
katsottaessa seka paivittaisistéa kirjaamisista, joskaan kaikkia havaintoja ei
hoitotyon asiakirjoihin kirjattu. Esim. hoitajan pianoleikki lapsen kanssa naytti
havainnoijasta lapsen viihdyttamiselta, eikd siitd ollut hoitajan kirjauksissa
mitddn mainintaa. Tutkimustulosten alustavia analyysituloksia lapi kaytaessa
hoitaja  kuitenkin kertoi leikin  avulla  havainnoineensa  lapsen

vuorovaikutustaitoja.

Hoitaja ei kuitenkaan havainnoi pelkdstéan lasta, vaan myds omaa
toimintaansa, ja muokkaa sitd sen mukaan, mita haluaa kussakin tilanteessa
lapsesta havainnoida. Hoitajan toiminta vaihtelee tarkoituksenmukaisesti
taydellisestd toimimattomuudesta hyvin aktiiviseen kanssakaymiseen lapsen

kanssa.

Toi etté en heti suinkaan avannu ovea, niin halusin odottaa sita, ettéd pyytdako lapsi
apua. (VID)

Ton naaman mé& maalasin ihan sen takia ettd jos han olis siitéa innostunu, kun en
saanu hanté sielld tehtavissa tekemaan minkéaéan nakdistad ihmishahmoa, et jos taa
ois tekniikkana miellyttdnyt enemman ja hén olisi innostunut asiasta. (VID)

No ton kddrmeen ma valitsin silléa perusteella ettd kun han oli juuttunu siihen liskon
héntdan ja toi muodoltaan muistutti sitd, ettd tapahtuuko siind samantyyppinen
juttu. (VID)

Tassd ma niinku haen sitd ettd syntyyko siind jotain ahdistus- tai pelkoreaktiota, et
miten han suhtautuu tdmmoseen kun mun mielestd ndd on pelottavia, mut
hantédhan ne ei pelota ollenkaan, et kun olen jo tehny sellaisen havainnon, et sitte
hén tota saattaa peléstya niité esineitd, jotka ei normaalisti lapsia pelota. (VID)

Oman havainnointinsa lisaksi hoitajat pitavat tarkeéana lapsen vanhemmilta ja

hanen paivékodistaan tai koulustaan saatua tietoa. Vanhemmille on lapsen
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osastokutsun yhteydessa lahetetty taytettavaksi nelisivuinen kyselylomake,
jossa kysytaan lapsen, perheen, péaivahoitopaikan/koulun ja neuvolan
yhteystietoja, lupaa tietojen pyytamiseen ja luovutukseen, lapsen aikaisempia
kokemuksia sairaalasta ja ennakkovalmennusta sairaalaan tuloon,
asumisymparistosta ja paivittaisista toimista seka niihin mahdollisesti liittyvista
ongelmista, lapsen luonteesta ja kayttdytymisesta (luonteenpiirteet,
keskittymiskyky ja suhtautuminen toisiin ihmisiin), lapsen leikeistd ja
harrastuksista, likkumisesta, apuvdlineista  ja niiden tarpeesta,
vuorovaikutustaidoista (puhuminen ja puheen ymmartdminen sekd muut
ilmaisukeinot), nykyisestd terveydentilasta, toteutuvasta kuntoutuksesta,
laékityksestd, allergioista, voimassa olevista ja tarvittavista todistuksista (esim.
Kelalle, vanhempien tyOpaikalle tai vakuutusyhtidlle). Vanhemmilta kysytaan
myo6s, mikd heidan mielestaan on tarkea asia lapsessa, ja mista asioista he
toivovat ohjausta, ja mitd he odottavat osastojaksolta. Myds pdaivakodin tai
koulun henkilokunnalta toivotaan kirjallista kuvausta heidan nadkemyksestaan
lapsen tilanteesta.

Kirjallisten tietojen lisdksi hoitajat usein soittavat lapsen paivakotiin tai kouluun
saadakseen lisétietoja lapsesta. Vanhemmilta hoitajat saavat tietoja tulopaivan
moniammatillisen tiimin haastattelussa seka paivittaisissd keskusteluissa.
Lisaksi Portaat-arvio, CARS ja ICD-10 saatetaan tayttaa yhdessa vanhempien
kanssa, tai vanhemmat tayttavat itse oman versionsa ja hoitaja omansa, ja

naita sitten kaydaan lapi keskustellen.

Kaikkea ei pysty havainnoimaan osastojakson aikana, vaan monet asiat tulevat
esiin arjessa = kotona, paivakodissa / koulussa (KYS)

[Hoitaja] tarkentaa &idin kertoessa lapsen syomisongelmista, ettd kuinka usein,
kerran paivassa vai viikossa [joutuu syéttamaan] (HAV)

Lapsen arvioinnin liséksi hoitoty6hon kuuluu sahkodpostikyselyn vastausten
mukaan my0ds perheen tilanteen arviointi, ja havainnointi antoi myos viitteita
tallaisesta toiminnasta. Hoitotyon kirjauksissa perheen tilanteen arviointia ei
kuitenkaan nakynyt. Adneen ajattelussa tama ei mydskaan tullut ilmi, mutta

videoidut tilanteet kuvasivatkin vain hoitajan toimintaa lapsen kanssa.
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[hoitaja] Kyselee kotilannetta [vanhemmilta] (HAV)

Vanhempien kanssa keskustelua perhetilanteesta. (KYS)

Lapsen arvioimisen lisaksi kaikessa hoitajan toiminnassa nayttdisi olevan
samanaikaisesti mukana lapsen kehityksen tukeminen. Tama ilmenee
kaikista aineistoista, mutta yksityiskohtaisimmin &&neen ajattelun ja
havainnoinnin aineistosta. Kommunikoinnin tukeminen on osa-alue, joka nékyi
kaikissa aineistoissa. Kommunikoinnin tukemisen keinoja ovat kommunikointiin
kannustaminen, lapselta kysyminen, myodnteisen palautteen antaminen, kuvien
kayttaminen puheen tukena, viittomien ja eleiden kayttdminen puheen tukena,
esineiden kayttaminen puheen tukena sek& hoitajan rauhallinen ja selkea

puhetapa.

[Hoitaja] kehottaa viela katsomaan seuraavan kuvan, kysyy, tietdako lapsi mika se
on. (HAV)

Ma hain silla sita, ettd hanen on pakko pyytaa, hanen on joku merkki annettava,
mitd han oikeasti haluaa. Sen etté hanté ei tulkita, eiké pelkan katseen perusteella
hénelle jotain anneta, ni pyritdan siihen, ettd hanelle jollain tavalla valaistuis se,
mik& mahti silla kommunikaatiolla ja silla itseilmaisulla on, ettd silla oikeasti saa
jotain itsellensa. (VID)

Noi [maito- ja vesikuvan] laitan ihan tyrkylle sen tédhden, ettd jos han spontaanisti
lahtis tekemaan valintaa, osoittais, ettd kumpaa juotavaa hén haluaa. Téa on
sentddn jo kolmas péiva, ettd hanella pitds olla jo se kokemus, ettd naista se
valinta tehdaan. (VID)

Mallittaminen ja viestintda tukevat eleet auttavat. (KIRJ)

Lapsen kehityksen tukemiseen kuuluu myés omatoimisuuden tukeminen. Se on
taman tutkimuksen tulosten mukaan lapsen tukemista aktiivisuuteen
paivittaisissa toimissa kuten pukeutumisessa, peseytymisessd, wc-asioiden
hoitamisessa ja ruokailuun liittyvissa asioissa. Omatoimisuuden tukemisen
keinoja ovat itsendiseen toimintaan kehottaminen, itsendiseen toimintaan
kannustaminen, ajan antaminen lapsen omalle toiminnalle, mydnteisen
palautteen antaminen, lapsen ohjaaminen sanallisesti, lapsen ohjaaminen
kadesta pitaen seka taitojen harjoitteleminen yhdessa.

Han saa itse harjoitella mydskin mukiin kaatamista, ettd omatoimisuustaitoja
yritetdan vahvistaa kaikissa toimissa.(VID)

Huutelee huoneen toiselta puolelta ohjeita lapselle, ettéd k&antaisi maalauskuvan.
(HAV)
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Lapsen kehitysta voi edistad myos tukemalla hanen oman toiminnan ohjaustaan.
Oman toiminnan ohjauksella tarkoitetaan yhdistelm&& useista sellaisista
taidoista, joita lapsi tarvitsee kyetadkseen toimimaan itsendisesti. Naita taitoja
ovat tdman tutkimuksen tuloksissa muun muassa ajan, paikan ja toiminnan
hahmottaminen seka tarkkaavaisuuden kohdistaminen ja yllapitaminen. N&aiden
taitojen tukeminen esiintyi havainnoinnin, &aaneen ajattelun ja hoitotyon
kirjausten aineistoissa. Keinoja oman toiminnan ohjauksen tukemiseen ovat
ajan hahmottamisen harjoitteluun ohjaaminen kuvien avulla, toiminnan
jasentaminen kuvien avulla, toiminnan jasentaminen selkeiden sadantéjen avulla,
toiminnan jasentdminen ennakoinnin avulla, tilan jasentdmiseen ohjaaminen
kuvien avulla, valintojen tekemiseen ohjaaminen sekd tarkkaavaisuuden

tukeminen kuvien avulla.

Elikd vastustelusta huolimatta peli pelataan loppuun, et vahvistetaan sita
kokemusta, etté asioilla on alkunsa ja loppunsa. (VID)

Ja tassa ennakointi tulevaan, ettéd valmistellaan, ettd tdma toiminta loppuu pian,
muutos odotettavissa. (VID)

Aaneen ajattelu -aineistossa mainittiin myos motoristen taitojen tukeminen, joka
tdsséa tapauksessa oli lapsen ohjaamista oikeisiin otteisiin hyvin konkreettisella

tavalla.

Ja ihan kadestad pitden ohjaan mydskin sitd, ettd han kaantdd ton haarukan
eriskummalliseen asentoon. Et sitd yritdn sitd mydskin ettd se olis semmosessa
asennossa, etta siind ruoka oikeesti pysyis. (VID)

Hoitaja tukee lapsen kehitystd myos etsimalla ja kokeilemalla hénelle sopivia

kuntoutusmenetelmia seké arvioimalla apuvalineiden soveltuvuutta.

Osastojaksolla lapsen kanssa kuntoutusmenetelmien kokeilua ja aloittamista.
(KYS)

Viime aikoina on apuvélineasiat nousseet tosi mittavaan rooliin, etté kaikennakoista
vermettd taalla taytyy kokeilla ja niisté kokeiluista esittdd oma arvionsa etté toimiiko
vaiko eiké toimi (KYS)

Vanhempien ohjaaminen tuli esiin kaikissa aineistoissa tarkednd osana
kuntoutumista edistdvaa hoitotyotd. Sahkopostikyselyssa mainittin  myds

sisarusten ja isovanhempien ohjaaminen, jolloin voidaan puhua perheen
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ohjaamisesta. Perheen ohjaamiseen kuuluu tiedon antaminen lapsesta eli
hoitajan havaintojen ja ndkemysten kertominen, arviointimenetelmien tulosten
kertominen ja paivakodin kuulumisten valittaminen, kun hoitaja on puhunut
puhelimessa paivakodin henkilokunnan kanssa. Ohjaamiseen kuuluu lisdksi
tiedon antaminen  kuntoutuskeinoista eli  kuntoutukseen liittyvasta
kirjallisuudesta keskustelu, kuntoutukseen liittyvien internet-osoitteiden ja
materiaalien antaminen, kaytdnnon keinojen kertominen, esimerkkien
kertominen ja mallin nayttaminen. Vanhempien motivoiminen kuntoutukseen on
myos tarked osa perheen ohjaamista, ja siihen liittyy kuntoutuksen
merkityksesta ja tavoitteista puhuminen.

Keinoina mm. kuvien kayttéonotto mydskin kotona. (KIRJ)

[maalaustilanteessa hoitaja puhuu aidille, ettd maalaamiseen kannattaa jarjestaa
tilaisuuksia kotonakin, edeltdd varsinaisten kynéataitojen oppimista, ensin isojen
liikkeiden harjoittelu]

Elika siin on samalla &idin ohjaustilanne samalla. (VID)

[Sanoo aidille] "Valilla sitd katsekontaktia joutuu tosi tiukasti vaatimaan, eikd aina
onnistu vaatimallakaan.” (HAV)

[hoitaja] mainitsee munakellon kaytdsta ja vaatteiden laittamisesta jarjestykseen.
(HAV)

Kertoo eilisestéd omasta vaarasta tulkinnastaan [oletti lapsen halunneen ketsuppia
ruokaan] (HAV)

[Sanoo aidille] "Kommunikoinnin tavoitteena on et pystyis ilmaisemaan tarpeensa
myds vieraille.” (HAV)

Puhuu miten tarked kuntoutuksessa on antaa lapselle tilaisuus harjoitella oman

tahdon ilmauksia eika liian helposti tulkita (HAV)

Kuntoutumista edistavaan hoitoty6hon kuuluu myos lapsen péaivakodin tai
koulun ohjaaminen antamalla tietoa lapsesta, antamalla tietoa
kuntoutuskeinoista esimerkiksi paivittaisten toimien harjoittelemiseen tai

kommunikoinnin edistdmiseen sekd puhumalla kuntoutuksen tavoitteista.

[ohjeita puhelussa péaivékodin kanssa:]
Esim. leikeista valitsee kahdesta kuvasta. (HAV)

Leikkitaitojen monipuolistaminen edelleen tavoitteena. (HAV)
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Moniammatillisen tyéryhman yhteistyd

Moniammatillisen tydryhman yhteistydstd yksi osa on hoitajan tiedottamista
muille tyoryhméan j&senille sekd vapaamuotoisissa keskusteluissa
osastoviikon kuluessa etta tyéryhman jokaviikkoisessa kuntoutuspalaverissa.
Hoitaja kertoo havainnoistaan sek& saamistaan arviointimenetelmien tuloksista.
Liséksi hoitaja valittdd esimerkiksi paivakodin henkilokunnalta saamaansa tietoa
muille tydryhman jasenille.

[hoitaja] sanoo [puheterapeutille], ettei lapsi osoita kiinnostusta toisia lapsia
kohtaan. (HAV)

Kuntoutuksen suunnitteluun yhdessa tyéryhman kanssa kuuluu yhtena osa-
alueena osastojakson suunnittelu. Se toteutui tAman tutkimuksen aineistossa
[ahinn& hoitajan ja laékarin valisessd keskustelussa. Hoitaja Kkertoi
suunnitelmistaan myds toimintaterapeutille, mutta varsinaista yhteista
suunnittelua ei tehty. Osastojakson p&aalinjat on suunniteltu yhteispalaverissa
lapsen edellisella osastojaksolla, mutta tulopéivan tilanteen tarkistuksen jalkeen

jokainen tyontekija tarkentaa omia suunnitelmiaan.

Laakari sanoo et kannattaa tehda Portaat ja PEP-R, hoitaja sanoo: "Teen myds
CARSinja ICD-10:n." (HAV)

Ty6ryhman jasenten yhteistyota lapsen arvioinnissa tapahtui tdssa aineistossa
hoitajan tayttdessa puheterapeutin antamaa "kielen kayttétehtavat” -lomaketta.
Puheterapeutti siis kerasi lapsesta tietoja, joita hoitaja pystyi lasta useissa
erilaisissa  tilanteissa seuratessaan havainnoimaan paremmin  Kkuin

puheterapeutti omissa ajallisesti rajatuissa tapaamisissaan lapsen kanssa.

Arviointimenetelmien tuloksista kaytiin keskustelua hoitajan ja puheterapeutin
kesken hoitajan aloitteesta seka koko tyoryhman kesken
tyontekijdneuvottelussa. Myos kuntoutuksen tavoitteiden suunnittelua tapahtui
molemmissa tilanteissa. Yhteistybn suunnittelu paivakodin kanssa tarkoittaa
tdssd puheterapeutin ja hoitajan keskustelua siitd, etta paivakodin
henkilokunnan kanssa on tarpeellista jarjestda palaveri osastojakson jalkeen.

Kuntoutuspalaverin jalkeen hoitaja kirjasi tydryhman suunnitelmat hoitotyon
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asiakirjoihin, vaikka myds ladkari kirjasi ne jonokorttiin (lomakkeeseen, jonka
perusteella seuraava osastojakso suunnitellaan) seka epikriisiin osastojakson
paatyttya.

Kay lapi ICD-10 —tuloksia puheterapeutin kanssa. (HAV)

[Hoitaja puheterapeutille:] "Taytyy olla paivéakotipalaveri.” (HAV)

Hoitotydn kirjaaminen

Kuntoutumista edistavdan hoitotyéhon liittyvia asioita oli tutkimusaineistossa
kirjattu hoitosuunnitelmaan, paivittaisiin kirjauksiin ja hoitajan loppuarviointiin.
Kirjaamiseen kuuluivat virallisten potilasasiakirjojen liséksi "taskulaput”, joihin
hoitaja kirjasi lapsen kanssa toimiessaan huomioita lapsesta. Muistilapuista
hoitaja siirsi tiedon paivittaisiin kirjauksiin sitten kun siihen oli aikaa, joko paivan

paatteeksi tai lapsen ollessa erityistydntekijoiden luona tai paivaunilla.

Hoitajan arviointien kirjaamiseen kuului kehityksen ja kayttdytymisen
arviointimenetelmien tulosten kirjaaminen, hoitajan paivittdin tekemien
havaintojen/arviointien kirjaaminen seka yhteenveto osastoviikon arvioinneista.
Paivittain hoitaja arvioi lapsen sosiaalisuutta, omatoimisuutta, kommunikaatiota,
hienomotorisia taitoja, hahmotustaitoja, oman toiminnan ohjausta, erikoista
kayttaytymista, tunneilmaisuja, aistitoimintoihin  liittyvia  reaktioita ja
tarkkaavaisuutta.

Lapsenhan saa vaatimalla kontaktiin, mutta vastavuoroisuus pysyy vain hetken kerrallaan
ja hanen omat kontaktialoitteensa ovat kovin harvinaisia. (KIRJ)

Osaston tilat lapsi hahmottaa hyvin ja tietdd mitd missdkin huoneessa tehdaan.
Kysyessani onko pissahétd, han meni erehtyméttd WC:hen. (KIRJ)

Vapaa leikki elaimilla ei edennyt juonelliseksi leikiksi. (KIRJ)

Spontaania puhetta h&n on tuottanut varsin paljon ja esittanyt myodskin kysymyksia.
(KIRJ)

Riisumistilanteessa heittaytyi dkkiarvaamatta maahan ja alkoi itkunsekaisesti dannella.
(KIRJ)
Hoitaja kirjoitti paivittaisiin kirjauksiin  my6s havaintojaan kyseisen lapsen
kehitystd tukevista keinoista. Kirjauksista 10ytyy kuvauksia seka

kommunikointia auttavista keinoista ettd oman toiminnan ohjausta auttavista
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keinoista. Muista kehitysta tukevista keinoista ei kirjauksissa ole mainintaa (?),

vaikka muusta aineistosta naité keinoja tulee esille.

Mallittaminen ja viestintaa tukevat eleet auttavat. (KIRJ)

Onnistui pukemaan vaatteet paallensd, kun han sai puettavakseen vaatekappaleen
kerrallaan. (KIRJ)

Hoitaja kirjasi myos vanhempien ja paivakodin henkildkunnan nakemyksia.
Vanhempien ajatukset tulohaastattelutilanteessa hoitaja kirjasi muistilapulle,
josta poimi oleelliset asiat hoitosuunnitelmaan. Hoitaja myos kerdsi vanhempien
tayttdmasta Portaat-arvioinnista tulokset yhteenvetolomakkeelle. Paivakodin
henkilokuntaa hoitaja haastatteli puhelimitse ja kirjasi vastaukset samalla

tarkoitukseen varatulle lomakkeelle.

Hoitaja kirjasi my0s joitain asioita vanhempien ja paivakodin ohjaamisesta.
Kirjauksissa oli mainintoja hoitajan havaintojen ja nakemysten kertomisesta,
paivakodin kuulumisten valittdmisesta, kuntoutuksen tavoitteista puhumisesta ja
kaytannon kuntoutuskeinojen kertomisesta vanhemmille. Paivakotiin soitetusta
puhelusta on maininta, ettd hoitaja on kertonut osastoviikon kuulumiset ja

sopinut tulevasta palaverista paivakodin henkilékunnan kanssa.

Vanhempien kanssa kdvimme lapi kulunutta viikkoa ja hoitajan havaintoja.(KIRJ)
Keinoina mm. kuvien kayttéonotto myodskin kotona. (KIRJ)

Kotikuntoutuksen painopistealueiksi nostin omatoimisuustaitojen vahvistamisen ja
kommunikaation/ vuorovaikutustaitojen harjaannuttamisen. (KIRJ)
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TAULUKKO 1. Yhteenveto kuntoutumista edistavan hoitotydn toiminnoista

Kuntoutumista edistéva hoitotyd

HOITOTYON HOITOTYON MONIAMMATILLISEN HOITOTYON
SUUNNITTELU TOTEUTUS TYORYHMAN KIRJAAMINEN
YHTEISTYO
Lapseen ja perheeseen | Lapsen taitojen ja Tiedottaminen Hoitajan havaintojen
liittyva tiedonhankinta | kéyttdytymisen arviointi tyéryhmén jésenille kirjaaminen
- tiedonhankinta - kehityksen ja kéyttdytymi- | - hoitajan havaintojen - muistiinpanojen tekeminen
vanhemmilta sen arviointimenetelmien kertominen toiminnan aikana
- tiedonhankinta kéyttaminen - arviointimenetelmien - muistiinpanojen tekeminen
paivékodin (Portaat, PEP-R, CARS, tulosten kertominen toiminnan jalkeen
henkildkunnalta ICD-10) - tiedon vélittdminen
- tiedonhankinta - havainnointi eri tilanteissa tydryhman jasenille o S
potilaspapereista - paivakodin nakemysten Hoitajan arviointien
kysyminen Kuntoutuksen kirjaaminen
Hoito- ja -vanhempien nakemysten | suunnittelu yhdessa | - kehityksen jaftai
kuntoutusmenetelmiin | kysyminen - osastojakson kayttaytymisen
liittyva tiedonhankinta suunnittelu arviointimenetelman
- tiedonhankinta - tydryhmén jasenten tulosten kirjaaminen
kirjallisuudesta Perheen tilanteen arviointi | yhteistyd arvioinnissa | - havaintojen kirjaaminen
- tiedonhankinta toisilta - anviointimenetelmien | - hteenveto hoitajan
hoitajlta tuloksista keskustelu tekemista havainnoista
Lapsen kehityksen - kuntoutuksen
Hoitoty6n suunnittelu | tukeminen tavoitteiden suunnittelu | Kehitysta tukevien
-suunnittelu vanhempien | - kommunikoinnin tukeminen | - yhteistydn suunnittelu keinojen I_(lrj_aa_mlnen _
kanssa - motoriikan tukeminen paivakodin kanssa - kommunikointia auttavien
- hoitajan oman - omatoimisuuden tukeminen | - tysryhman keinojen kuvaaminen
toiminnan suunnittelu - oman toiminnan ohjauksen |  suunnitelmien - oman toiminnan ohjausta
tukeminen kirjaaminen auttavien keinojen
Hoitotydn kirjallinen - lapselle sopivien kuntoutus- kuvaaminen
suunnittelu menetelmien etsiminen
- suunnitelmien - kuntoutusmenetelmien Vanhempien ja
kijaaminen kokeileminen péivakodin nakemysten
muistilapuille - apuvélineiden kirjaaminen
- hoitoty6n suunnitelman | soveltuvuuden arviointi - kehityksen arviointi-
kirjoittaminen menetelman tulosten
hoitosuunnitelma- Perheen ohjaaminen kirjaaminen
lomakkeelle - tiedon antaminen lapsesta - péivékodin haastattelun
- tiedon antaminen kirjaaminen
kuntoutuskeinoista
- vanhempien motivoiminen Vanhempien ja
péivékodin ohjaamisen
Paivakodin/koulun kirjaaminen
ohjaaminen - hoitajan havainnoista ja
- tiedon antaminen lapsesta nakemyksista kertomisen
- tiedon antaminen kirjaaminen
kuntoutuskeinoista - paivakodin kuulumisten
- tavoitteiden maarittely valittdmisen kirjaaminen
- kuntoutuksen tavoitteista
puhumisen kirjaaminen
- kdytdnnon keinojen
kertomisen kirjaaminen
- hoitajan havaintojen ja
nakemysten kertomisesta
kirjaaminen
- yhteispalaverista
sopimisen kirjaaminen
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5.3 Lapsen perustarpeista huolehtiminen

Hoitotydn suunnittelu

Lapsen perustarpeista huolehtimisesta suunnitteluun liittyy tiedonhankinta
lapsen tarpeista. Lapselta itseltddn ja vanhemmilta saatiin tietoa lapsen
senhetkisesta ravitsemustilanteesta ja hé&nen ravitsemukseen, eritykseen ja
lepoon liittyvista tarpeistaan ja rajoituksistaan. Suunnitteluun liittyy myds lapsen
tarpeisiin vastaamisen ennakointi, eli ruokatilauksen suunnittelu lapsen

tarpeiden mukaan.

Pyytaa toista hoitajaa tilaamaan lapsen lempiruokaa.(HAV)

Neuvottelevat didin kanssa ettei kannata enda yrittdd nukuttaa lasta, kun ei uni nayta
tulevan. (HAV)

Katsoo lasta, kysyy, onko pissahata. (HAV)

Suunnittelu vanhempien kanssa sisdltda aikataulun, toimintatapojen ja
tyonjaon suunnittelua. Aikataulun suunnittelu liittyy lapsen perustarpeista
huolehtimiseen esimerkiksi silloin, kun mietitddn, mihin aikaan lapsi tarvitsee
paivalevon. Perustarpeista huolehtimiseen liittyvaa toimintatapojen suunnittelua
tehdaan muun muassa keskusteltaessa vanhempien kanssa lapselle tutuista
toimintatavoista wc-kayntien yhteydessa. Tyonjaon suunnittelua on esimerkiksi
siitd sopiminen, laittaako lapsen paivaunille &iti vai hoitaja. Tydnjaon taustalla
voi tosin olla muukin syy kuin lapsen perustarpeista huolehtiminen, esimerkiksi
hoitajan tarve tarkkailla lasta tai vaihtoehtoisesti hoitajan tarve hoitaa jokin muu
asia, jolloin vanhempien apu lapsen perushoidossa on tarpeen. Hoitotydn
kirjallisessa suunnitelmassa lapsen perustarpeista huolehtiminen oli mainittu
siina kohdassa, missa kyseisella lapsella oli ongelmia, eli huono ruokahalu (ja

sen syyn selvittely).

[Hoitaja] kay sopimassa aidin kanssa, ettd nukuttaa [eli laittaa paivaunille] itse lapsen
nahdakseen mahdolliset rapistelyt. (HAV)

Sopivat, etté [lapsen wc-kdynnit hoidetaan] samalla tavalla osastollakin. (HAV)
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Hoitotydn toteutus

Lapsen perustarpeista huolehtimiseen kuului tdssd tutkimuksessa ensinnékin
lapsen ravitsemuksesta ja nestetasapainosta huolehtiminen. Tdhé&n osa-
alueeseen kuuluu lapsen tarpeisiin vastaaminen eli ruuan ja juoman antaminen,
lapsen ohjaaminen syomisessa, lapsen konkreettinen auttaminen, kuten ruuan
pilkkominen, lapsen ohjaaminen monipuoliseen ruokavalioon seka lapsen
ruokavalion rajoituksista tiedottaminen muille hoitajille. Perustarpeista
huolehtimiseen kuului my6s lapsen levosta ja virkistyksestd huolehtiminen.
Naista hoitaja huolehtii arvioimalla lapsen voimavaroja, jarjestamalla
mahdollisuuden paivalepoon, ottamalla huomioon lapsen leikin tarpeen ja
huolehtimalla lapsen viihtymisesta. Myds lapsen erityksesta ja puhtaudesta
huolehtiminen kuului perustarpeista huolehtimiseen. N&aissa hoitaja auttoi lasta
muistuttamalla  wc-kaynnista, auttamalla wc:ssd esimerkiksi  vaipan
laittamisessa ja muistuttamalla kasien pesusta. Lapsen ollessa paivapotilaana

ei osastojakson aikana ollut tarvetta muihin pesuihin.

Toteaa ettéd hyva ehtia leikki&, kun lapsi ei ole yhtaén ehtinyt. (HAV)

Ja jotenkin mulla itellani on kokemuksen myoéta vahvistunu sellanen ajatus, etta
kun lapsi on osallisena siihen annosteluun, niin se ruokakin ik&an kuin maistuu
paremmin. (VID)

Ohjaan haarukkaa. Han sdis pelkdstaan tota muusia tosta, miké sekin on ihan hyva
asia, mutta kylla ihan kadesta pitden ohjaan, ettd maistais kaikkea mita lautasella
on. (VID)

Toisaalta tan tyyppisesta saa aika nopsaan sen informaation mita siitd hakee, etté
sen informaation kannalta turhankin pitk& tilanne, mutta onhan se lapsen kannalta
tarkeetd, etté kun toi on selkeesti mieleistd hommaa, etta toiminta sisaltdd mydskin
niitd asioita. Etta kylla paivajarjestys on tarkeetd laatiakin niin, ettd siella on niita
luppohetkié sen vaativamman toiminnan lomassa. (VID)

Lapsen fyysisesta ja psyykkisesta turvallisuudesta huolehtiminen kuului
myds perustatarpeista huolehtimiseen. Fyysisestd turvallisuudesta hoitaja
huolehti valvomalla lasta kaikissa tilanteissa tai pyytamalla toista hoitajaa tai
lapsen vanhempia valvomaan lasta, jos joutui itse poistumaan tilanteesta.
Psyykkisesta turvallisuudesta huolehtiminen iImeni myonteisen
vuorovaikutussuhteen luomisena ja lapsen valmisteluna tuleviin toimintoihin.
Mydnteiseen vuorovaikutussuhteeseen sisaltyi lapselle ystavallisesti puhuminen,

lapsen lohduttaminen, sylissa pitaminen ja huomion kiinnittdminen mukaviin



62

asioihin. Sylissa pitaminen saattoi merkitd joko lohduttamista, mukavaa
laheisyytta esimerkiksi kirjaa luettaessa tai lapsen rauhoittamista. Lapsen
valmisteluun kuului toimintojen ennakointi paivajarjestyksen ja tulevista
toiminnoista kertomisen avulla seka lapsen henkinen valmistelu toimenpiteisiin

esimerkiksi kuvien avulla ja kivun ennaltaehkaisy puudutusvoiteella.

Ottaa lapsen syliin ja juttelee lempeésti. (HAV)

Eli kun lapsi heittaytyy, hoitajalla ei jAd muuta keinoa kuin ottaa syliin ja lohduttaa,
tai jos alkaa riehua, niin kiinni pitdminen joka tapauksessa on se keino.(VID)

--- etten halunnu sitéd lohdutushetkeé jatkaa pitempdaan, ettei se lapsi jaa surunsa
valtaan, vaan &kkia jotain mieleista tekemista, etté se asia unohtuu. (VID)

Valmistanut lasta toimenpiteeseen nayttamalla kuvauslaitteiden kuvan ja
kertomalla, etté otetaan kuva, ei satu yhtaan. (HAV)

Moniammatillisen tyéryhman yhteistyo

Lapsen perustarpeista huolehtimiseen liittyva moniammatillisen ty6ryhman
yhteistyd ilmeni taméan tutkimuksen aineistossa keskusteluna la&kéarin kanssa

lapsen ravitsemuksesta.

"On ollu pitkd&n huonosydmanen” [sanoo laékarille] (HAV)

Hoitotydn kirjaaminen

Lapsen perustarpeisiin liittyvaa hoitotyon kirjaamista I6ytyi aineistosta jonkin
verran. Ravitsemukseen ja nestetasapainoon liittyvid asioita olivat maininnat
lapsen syomisista ja juomisista, eritykseen ja puhtauteen liittyvia asioita olivat
kuvaukset lapsen vatsan toiminnan ja virtsaamisen tuloksista, lepoon ja
virkistykseen liittyvia asioita olivat paivaunien ja lasta viihdyttavien asioiden
kuvaaminen ja fyysiseen ja psyykkiseen turvallisuuteen liittyvia asioita olivat

kivun ennaltaehkéisysta ja lapsen lohduttamisesta mainitseminen.

Lounasruoasta maistui vain kurkku ja maito (KIRJ)
Musiikki tuntuu miellyttdvan lasta ja pianon aéaressa han viihtyykin hyvin. (KIRJ)

Aiti sai [lapselle] emlat huomista verikoetta varten. (KIRJ)
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TAULUKKO 2. Yhteenveto lapsen perustarpeista huolehtimisen toiminnoista

Lapsen perustarpeista huolehtiminen

HOITOTYON HOITOTYON TOTEUTUS MONIAMMATILLISEN | HOITOTYON

SUUNNITTELU TYORYHMAN KIRJAAMINEN
YHTEISTYO

Tiedonhankinta lapsen | Lapsen ravitsemuksesta ja Lapsen Lapsen

tarpeista nestetasapainosta huolehtiminen | ravitsemuksesta ravitsemuksesta ja

- ravitsemustilanteen - lapsen tarpeisiin vastaaminen keskustelu laakarin nestetasapainosta

selvittdminen - lapsen ohjaaminen syémisessa kanssa kirjaaminen

- sopivan ruokavalion - lapsen konkreettinen auttaminen - lapsen syomisten

méaritteleminen - lapsen ohjaaminen monipuoliseen kuvaaminen

- lapsen tarpeiden selville | ruokavalioon - lapsen juomisten

ottaminen - ruokavaliosta tiedottaminen muille kuvaaminen

- lapsen tarpeisiin
vastaamisen ennakointi

Hoitotydn suunnittelu
vanhempien kanssa

- aikataulun suunnittelu
vanhempien kanssa

- toimintatapojen
suunnittelu vanhempien
kanssa

- tyénjaon suunnittelu
vanhempien kanssa

Hoitotydn kirjallinen
suunnittelu

- suunnitelmien
kirjaaminen muistilapuille
- hoitoty6n suunnitelman
kirjoittaminen
hoitosuunnitelmalomakke
elle

hoitajille

Lapsen levosta ja virkistyksesté
huolehtiminen

- lapsen voimavarojen arvioiminen

- péivélevon jarjestaminen

- leikin tarpeen huomioon ottaminen
- viihtymisesta huolehtiminen

Lapsen erityksesta ja
puhtaudesta

huolehtiminen

- WC:ssé auttaminen

- WC-kdynnist& muistuttaminen
- késien pesusta muistuttaminen

Lapsen fyysisesté ja psyykkisesta
turvallisuudesta huolehtiminen
- lapsen valvominen

- vuorovaikutus lapsen kanssa

- lapsen lohduttaminen

- sylissé pitdminen

- huomion kiinnittdminen mukaviin
asioihin

- lapsen henkinen valmistelu
toimenpiteeseen

- kivun ennaltaehkéisy
puudutusvoiteella

- toimintojen ennakointi

Lapsen erityksesté
ja puhtaudesta
kirjaaminen

- vatsan toiminnan
kuvaaminen

- virtsanerityksen
kuvaaminen

Lapsen levon ja
virkistyksen
kirjaaminen

- pdivaunien
kuvaaminen

- lasta viihdyttavien
asioiden kuvaaminen

Lapsen fyysisesta
ja psyykkisesta
turvallisuudesta
kirjaaminen

- kivun
ennaltaehkéisy

- lapsen
lohduttaminen

5.4 Lapsen fyysisesta terveydesta huolehtiminen

Hoitotydn suunnittelu

Lapsen fyysisesta terveydesta huolehtimiseen liittyvdan hoitotydn suunnitteluun

kuuluivat

tassa

tutkimuksessa

tiedonhankinta  eri

aiheista

seka

hoitosuunnitelmaan kirjaaminen. Hoitaja hankki ladkehoitoon liittyvaa tietoa
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erillisesta laakeohjeesta, kun lapselle maaratty 1a&ke oli niin uusi, ettei sita ollut
vield Pharmaca Fennicassa. L&aakehoitoon liittyvaa tietoa hoitaja kysyi myos
lapsen vanhemmilta halutessaan tietdd esimerkiksi lapsen tavan ottaa laaketta.
Lapsen fyysisen terveyden seurantaan liittyvaa tiedonhankintaa oli lapselle
maarattyjen verikokeiden ohjeiden tarkistaminen atk:lta. Vanhemmilta
kysyminen esimerkiksi lapsen aikaisemmista sairauksista oli lapsen
terveydentilaan liittyvaa tiedonhankintaa.

Kysyy [aidiltd] refluksilaékkeestd, annostuksen ja ajat. (HAV)
Kysyy [aidiltd], miten lapsi ottaa ladkkeen. (HAV)
Kysyy onko lapsella vield putket korvissa. (HAV)

Tarkastaa koneelta lapselle maarattyjen labrojen ohjeet. (HAV)

Hoitosuunnitelmassa mainitaan ihottuma- ja hengitystieoireiden syyn selvittely
ja vanhempien ohjaus lapsen laakityksen lopettamisessa.

Hoitotydn toteutus

Lapsen fyysisesta terveydesta huolehtimiseen liittyvaan hoitotyon toteutukseen
kuului tutkimusaineistossa lapsen fyysisen terveyden seuranta, jolla tassa
tapauksessa tarkoitettin lapsen kasvun seurantaa eli painon ja pituuden
mittaamista, mahdollisten epilepsiaoireiden seurantaa ja avustamista lapsen
keuhkojen toiminnan seurannassa eli mukanaoloa rontgenkuvaa otettaessa
seka vanhempien ohjaamista lapsen valmistamisessa verikokeisiin. Fyysisesta
terveydesta huolehtimiseen kuului myos 1adkehoito, johon siséltyi vanhempien

ohjaus ja itse laadkehoidon toteutus.

Kertoo [vanhemmille] ettd [lapsi] saa ottaa lddkkeet [ennen verikokeita], samoin
saa sydda ja juoda. (HAV)

Vetda Gavisconin ruiskuun. (HAV)

Hakee ladkkeen, nayttaa aidille ettd rakeet voi kaataa lautaselle ja laskea veitsella
erotellen. (HAV)
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Moniammatillisen tyéryhman yhteistyd

Lapsen fyysisestd terveydestd huolehtimiseen liittyvaa vyhteisty6td téassa
tutkimuksessa tehtiin vain ladkéarin kanssa. Hoitaja keskusteli |1ddkarin kanssa
ladkehoidosta, kun laakari kysyi sen toteutumiseen liittyvia asioita hoitajalta.
Laakarin kanssa oli keskustelua myds lapsen oireista, joita aikaisemmin oli

pidetty epileptisina oireiluina.

Laakari kysyy hoitajalta ladkityksestd, hoitaja kertoo, ettei viela ole purettu. (HAV)

Toteaa [ladkérille], ettd aamiaisella iimeni sita toimintaa, mita aikaisemmin pidettiin
kohtauksena. (HAV)

Hoitotyon kirjaus

Lapsen fyysisesta terveydestd huolehtiminen nakyi hoitotyon kirjauksissa
terveysongelmien havainnoinnin Kirjaamisena eli mahdollisten
epilepsiaoireiden havainnoinnin mainitsemisena, lapsen fyysisen terveyden
seurannan kirjaamisena eli kasvukayrien piirtdmisend ja verikokeissa kaynnin
kijaamisena seka ladkehoidon kirjaamisena. Laakehoidon kirjaamiseen
kuului |&8kkeiden nimien, vahvuuksien ja mé&arien merkinta “kurvalle” (??)
ladkkeenoton sujumisen kuvaaminen padivittaisiin  kirjauksiin seka annetun

la&kehoidon ohjauksen kirjaaminen.

Nukahtamistilanteeseen ei liittynyt sapsyja. (KIRJ)
Aidin kanssa kaytiin lapi ORFIRILIN muuttuneet annosteluohjeet. (KIRJ)

Kurvalle ladkemuutosten kirjaus. (HAV)



66

TAULUKKO 3. Yhteenveto lapsen fyysisesta terveydesta huolehtimisen
toiminnoista

Lapsen fyysisesta terveydesta huolehtiminen

HOITOTYON HOITOTYON MONIAMMATILLISEN HOITOTYON
SUUNNITTELU TOTEUTUS TYORYHMAN KIRJAAMINEN
YHTEISTYO

L&&kehoitoon liittyva Lapsen fyysisen L&ékehoidosta Terveysongelmien
tiedonhankinta terveyden seuranta keskustelu l1aakarin havainnoinnin
- |a&keohjeiden lukeminen kanssa kirjaaminen
- vanhemmilta kysyminen - lapsen keuhkojen

toiminnan seurannassa Lapsen fyysisen
Fyysisen terveyden avustaminen terveyden seurannan
seurantaan liittyva - mahdollisten kirjaaminen
tiedonhankinta epilepsiaoireiden - verikokeissa kaymisen

havainnointi kirjaaminen
Lapsen terveydentilaan - lapsen kasvun seuranta - kasvukayrien piirtdminen
liittyva tiedonhankinta

Laakehoito Ladkehoidon
Hoitotyon kirjallinen - lakehoidon kirjaaminen
suunnittelu ohjaaminen - la&kkeenoton
- suunnitelmien kirjaaminen | - |3akehoidon toteutus kuvaaminen
muistilapuille - la&kehoidon ohjauksen
- hoitotyén suunnitelman Vanhempien kirjaaminen
kirjoittaminen Ohjaaminen
hoitosuunnitelmalomakkeelle | - verikokeisiin

valmistaminen

- ravitsemukseen

littyvista asioista

keskustelu

- neurologisista oireista

kertominen

5.5 Vanhempien tukeminen

Hoitotydn suunnittelu

HoitotyOn suunnittelussa vanhempien tukeminen tuli tdssa aineistossa esille
vain yhdessa kohtaa, joka oli tiedonhankinta sosiaalietuuksista.
Havainnointiaineiston mukaan hoitaja kysyi sosiaalityontekijaltd tietoa

sairaalamaksuista ja vélitti sen edelleen vanhemmille.
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Hoitotydn toteutus

Hoitotyon toteutuksessa vanhempien kuunteleminen on vanhempien
tukemisen perusta. Hoitajan on oleellista kysya vanhempien nakemyksia ja
saavuttaa heidan luottamuksensa.  Vanhempien auttaminen tilanteen
hyvaksymisessa ja heidan rohkaisemisensa kuuluu hoitajan ty6hon. Tarke&aa
on myds myonteisista asioista puhuminen. Siihen sisaltyy lapsen
myonteisista ominaisuuksista ja hanen edistymisestaan tai
edistymismahdollisuuksistaan puhuminen, perheen voimavaroista puhuminen ja

muista tilanteen mydnteisista puolista puhuminen.

Hoitoty6 on pitkalti vanhempien, perheen kuuntelemista (KYS)
Tavoite on myos, etté I6ydetéaén perheen voimavarat ja vahvistetaan niita (KYS)

Hoitajan oltava avoin ja intuitivinen kohtaamistilanteissa sekd lasta
havainnoidessaan, jotta pystyy auttamaan ja antamaan tukea ja ohjausta perheelle
juuri heille sopivin keinoin ja heidan resurssinsa huomioiden. (KYS)

Positiivinen asenne on tarked. Ettei puhuta sellaisia uhkakuvia, ettd jos jatéatte
tekemattd, niin asiat ei hoidu, vaan se l&hestymistapa, etté jos pystytte toimimaan
nain, niin saattaa olla, etta se tuo tammaoista hyvaa tullessaan. (KYS)

Yks tavoite voi olla se, ettd autetaan perhettd ndkemadaan tilanteen positiiviset
puolet, ettd huolimatta siitd mahdollisesta diagnoosista siella on se entinen lapsi,
niitten sanojen takana. (KYS)

[Hoitaja sanoo lapsen aidille:] "Lapsen kanssa ollut mukava tehda toita.” (HAV)

Vanhempien tukemiseen kuuluu myds perheen tarpeiden huomioon
ottaminen. Tassa tutkimuksessa siihen siséltyi hyvan vuorovaikutusilmapiirin
luominen arkisella jutustelulla, vanhempien ruokailu- ja
lepaamismahdollisuuksista, aikataulujen jarkevyydestd ja sosiaalisista
etuuksista kuten matkakorvaustodistusten antamisesta huolehtiminen. Hoitaja
myOs saattoi lapsen ja vanhemman tarvittaessa osaston ulkopuolella
tapahtuviin tutkimuksiin. Vanhempien tukemista on mygs tiedottaminen heille.
Tassa tutkimuksessa hoitaja antoi vanhemmille tietoa (kuntoutuksen,
perustarpeiden ja fyysiseen terveyteen liittyvien asioiden lisdksi) lapsen paivan
kuulumisista, hoitajan toimintasuunnitelmista, osastoviikon ja pdaivan
aikatauluista seké sosiaalisista etuuksista, kuten ilmaisvaipoista, vertaistuesta,
leireista ja kursseista.
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Hoitaja ohjaa [vanhempien lepohuoneesta] muut muualle, jotta vanhemmat paésevéat
syémaan (HAV)

Soittaa toimintaterapeutille, voisiko vaihtaa huomista palauteaikaa niin, ettd perheen ei
tarvisi tulla kovin aikaisin aamulla, kun tulevat kaukaa. (HAV)

Kysyy millaisen todistuksen &iti tarvitsee tytpaikalle (HAV)

Moniammatillisen tyéryhman yhteistyo

Vanhempien tukemiseen moniammatillisen tydryhman yhteistyéssa kuuluu
tiedonantaminen perheen tilanteesta. Tiedonantamista on sek& hoitajan
nakemysten etta tietojen kertominen ja myds toimintatavan ehdottaminen
tyoryhman jasenille. Vanhempien tukemiseen liittyvid tietoja ja n&kemyksia
hoitaja kertoi tasséa aineistossa keskusteluissaan laakéarin ja sosiaalityontekijan
kanssa. Osa tiedoista annettiin pyydettaessa ja osa oma-aloitteisesti.

Vanhempien tukemiseksi voidaan katsoa myds tiedonkulun varmistaminen
tyoryhman jasenten ja perheen valilla. Tassa aineistossa hoitaja varmisti,
ettd vanhemmat ovat saaneet kaikilta tyontekijoilta osastojakson paatteeksi
keskusteluajan. Hoitajien toimistossa kaydyistd keskusteluista péaéatellen

keskusteluaikojen organisoinnin tydnjako ei aina ollut aivan yksinkertainen.

Toisten hoitajien asiakkaiden huomioon ottaminen on tassé tutkimuksessa
sijoitettu vanhempien tukemisen osioon, vaikka valinta on hieman keinotekoinen.
Hyvan hoidon kannalta on kuitenkin erittain tarkead, ettd osastolla on kaikkien
tyontekijoiden ja asiakkaiden kesken hyva ilmapiiri, johon kuuluvat kohtelias
kaytos kaikkia kohtaan ja toisten huomioon ottaminen eik& vain omaan asiaan

keskittyminen.

[varmistaa vanhemmilta] "Saitteko puheterapeutilta puhelinajan?” (HAV)
Esittelee sosiaalitydntekijan toisen lapsen &idille (HAV)

Kysyy sitten &idiltd, ovatko pkl:lle vai osastolle tulossa --- ja ohjaa sitten (perheen)
potilashuoneeseen (HAV)
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Hoitotydn kirjaaminen

Hoitajan paivittaisissad kirjauksissa (entéa hoitosuunnitelma?? Yhteenveto??)
mainitaan vanhempien sanomia asioita, minkd perusteella voidaan olettaa
hoitajan kuunnelleen vanhempia. Maininnat voivat tosin kertoa myds hoitajan
omista oletuksista, jotka eivat valttdmattd perustu vanhempien todelliseen
kuuntelemiseen. Perheen tarpeista huolehtimisesta aineistossa mainitaan
sosiaalisista etuuksista huolehtiminen eli erilaisten etuuksien saamiseksi
tarvittavien todistusten antaminen.

Puhuimme myo6s autistisista piirteistd, eikd asiassa ollut vanhempien mielesta mitdan

yllattavaa. (KIRJ)

Matkakorv.tod. & l&snéolotod. annettu aidille (KIRJ)
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Vanhempien tukeminen

HOITOTYON
SUUNNITTELU

HOITOTYON TOTEUTUS

MONIAMMATILLISEN
TYORYHMAN
YHTEISTYO

HOITOTYON
KIRJAAMINEN

Tiedonhankinta
sosiaali-
etuuksista

Vanhempien kuunteleminen
- vanhempien nékemysten
kysyminen

- luottamuksellisuus

Vanhempien auttaminen
tilanteen hyvaksymisessa

My®0nteisista asioista
puhuminen

- lapsen edistymisesta
puhuminen

- lapsen myonteisista
ominaisuuksista puhuminen
- perheen voimavarojen
selvittaminen

Perheen tarpeiden huomioon
ottaminen

- hyvén vuorovaikutusilma-piirin
luominen arkisella jutustelulla

- vanhempien ruokailumah-
dollisuudesta huolehtiminen

- vanhempien lepddmismah-
dollisuuksista huolehtiminen

- aikataulujen jarkevyydesta
huolehtiminen

- sosiaalisista etuisuuksista
huolehtiminen

- lapsen ja vanhempien
saattaminen eri toimipisteisiin

Tiedottaminen vanhemmille

- lapsen kuulumisten kertominen
vanhemmille

- hoitajan toimintasuunnitelmista
tiedottaminen vanhemmille

- aikatauluista tiedottaminen
vanhemmille

- sosiaalisista etuisuuksista
tiedottaminen

Tiedon antaminen
perheen tilanteesta
- hoitajan nakemysten
kertominen

- hoitajan tietojen
kertominen

- toimintatavan
ehdottaminen

Tiedonkulun
varmistaminen
tydryhman jasenten ja
perheen vélilla

- palauteajoista
huolehtiminen

Toisten hoitajien
asiakkaiden huomioon
ottaminen

Vanhempien
kuuntelemisen
kirjaaminen

- haastattelun
kirjaaminen

- vanhempien
nakemysten
kirjaaminen

Perheen tarpeista
huolehtimisen
kirjaaminen

- erilaisten
todistusten
kirjoittaminen
perheelle

- todistusten
antamisen
kirjaaminen

Vanhemmille
tiedottamisen
kirjaaminen

- vanhempien
kanssa
palauteaikataulun
l&pikaymisen
kirjaaminen

5.6 Kaytannon jarjestelyt

Hoitotydn suunnittelu

Hoitajan omaan toimintaan liittyvid kaytadnnon jarjestelyitd ei

suunniteltu

erikseen, vaan ne siséltyivdt muun tyon suunnitteluun. Osaston toiminnan

suunnittelu liittyy kuitenkin juuri kdytannon jarjestelyihin, silla siihen sisaltyy
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hoitajakokouksessa sen tarkistaminen, keita potilaita on seuraavalla viikolla
tulossa ja ketkd ovat heidan omahoitajansa, seké& seuraavan viikon aikataulun
suunnittelu osaston kokonaisuuden n&akokulmasta. Osaston toimintaa
suunniteltin - myds paivittain  hoitajien sopiessa kesken&&n tyotilojen
kayttovuoroista ja osaston ruokatilauksen tekemisestd. Yhteista kaytannon
jarjestelyiden suunnittelua olivat myos hoitajapalaverien suunnittelu ja

suuronnettomuussuunnitelmasta keskustelu.

Toisen hoitajan kanssa tehtdvahuoneen [ajan]kaytdsta sopiminen (HAV)

Neuvottelevat ruokatilauksesta [toisen hoitajan kanssa] (HAV)

Neuvottelua hoitajapalaverin sisdllosta ja koulutuksesta (HAV)

Hoitotyodn toteutus

Kaytannon jarjestelyihin kuului hoitajan huolehtiminen tydvalineista, mika oli
potilasasiakirjoista huolehtimista, apuvéalineiden kuljetusta, lapsen jalkien
siivoamista, ATK-laitteiden ja ohjelmien toiminnasta huolehtimista seka
tyovalineiden kayton valmistelua. Hoitaja muun muassa valmisteli AAC-keinojen
kayttoa etsimalla tarvittavia kuvia lapsen omaan laatikkoon. Pyyhkeen
hakeminen varastosta oli paivittaisiin toimiin liittyvaa valmistelua ja PEP-R-
tehtavien jarjestaminen oli kehityksen arviointimenetelmén valineiden kayton
valmistelua. Hoitajalle kuului myds perheelle annettavan materiaalin valmistelu,
kuten laakeohjeen kopiointi. Leikkivalineiden kéayttoa hoitaja valmisteli
esimerkiksi etsimalla lapselle sopivan kokoisia palapeleja rakennettavaksi ja
viemalla potilashuoneeseen tulohaastattelun ajaksi lapselle sopivia

leikkivalineita.

Ottaa kopiot astmapassituksesta ym. ja vie Ipkl:lle (HAV)
Pesee vesivérit (HAV)
Tarkistavat, toimivatko asetukset oikein (HAV)

Tarkistaa, onko Monitor-valikko tullut (HAV)
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Tydymparistosta huolehtiminen kuului myés kaytadnnon jarjestelyihin. Hoitaja
huolehti tilojen valmistelusta esimerkiksi jarjestamalla potilashuoneen kyseiselle
lapselle sopivaksi ja sekd neuvotteluhuoneena toimivan tehtavdhuoneen PEP-
R-tehtavien tekoon sopivaksi. Lapsen jalkia hoitaja siivosi pyyhkimalla poydan
ruuan jalkeen ja joskus keraamalla leluja leikin jalkeen. Hoitaja myos tyhjensi ja
taytti potilaskeittion tiskikonetta ja tiskasi kasin joitain astioita seka jarjesteli
potilashuoneen osastojakson paatteeksi viemalla lelut paikoilleen ja poistamalla
lakanat sangysta.

Jarjestelee tehtdvahuoneen isot tuolit kasaan, siirtda hyllyja, podytda ja tuoleja
(HAV)

Kaytannon jarjestelyihin kuuluvat myds paperityot eli muut kirjalliset merkinnat
kuin hoitotydon kirjaaminen potilasasiakirjoihin. Naitd olivat hoitotyon
tiedottaminen hoitotydn johtajille eli vuorokausitiedotteen Kkirjoittaminen ja
koulutuksiin  liittyvat  virkavapausanomukset sek& hoitoisuusluokituksen
kirjaaminen. Hoitoisuusluokitus on tdssd maaritelty kaytdnnon jarjestelyksi,
koska sita ei tehdé potilaan tarpeiden maarittelemisen vuoksi, vaan osaston ja

sairaalan hoitotyon vaativuuden mittaamisen vuoksi.

Moniammatillisen tyéryhman yhteistyd

Osa hoitajan suorittamista kaytannon jarjestelyista liittyy moniammatillisen
tyoryhman toimintaan. Ty6valineista huolehtimisessa hoitaja toteutti |&akarin
pyynnosta tyovalineiden kayton valmistelua perheelle annettavaa materiaalia
kopioimalla. My6s potilasasiakirjoista huolehtiminen eli potilasasiakirjojen
jarjestely ennen tyoryhman palaveria, fysioterapeutin pyytdmien asiakirjojen
etsiminen ja asiakirjojen hakeminen ja vieminen liittyy moniammatillisen

tyoryhman toimintaan.

Laakari pyytda hoitajaa ottamaan [perheelle] kopiot Autismiliiton esitteistd, hoitaja
ottaa (HAV)

Vie [ensi viikon lapsen potilas-] paperit ylildakéarin luukkuun (HAV)

Hakee lapsen rontgenvastauksen (HAV)
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Moniammatillisen tyoryhman toimintaan liittyva tyoymparistosta
huolehtiminen  nakyi tilojen valmisteluna eli tuolien hakemisena
potilashuoneeseen ennen siella pidettavad alkuhaastattelua, jossa hoitajan ja
perheen liséksi oli mukana toimintaterapeutti (?7?).

Hakee tuolit [potilashuoneessa pidettdvaan alkuhaastatteluun] (HAV)

Aikataulun selvittelyssd hoitajalla kuluu aikaa muiden lasta tutkivien
tyontekijoiden aikataulujen selvittelyyn, kuten ladkarin ja erityistydntekijoiden
tutkimus- ja palauteaikojen selville ottamiseen tai rontgenin ja lastenpoliklinikan
tutkimusaikojen sopimiseen. Moniammatillisen palaverin aikataulun suunnittelu

kuului myds aikataulun selvittelyyn.

Kysyy neuropsykologilta milloin tutkii lapsen (HAV)
Lahtee kysymaan laékarin aikataulua sihteeriltd (HAV)

Ihmettelee, kun [erds erityistyontekija] ei ole tullut antamaan palautetta, yrittda
soittaa -> varattu, sitten eri numeroon. Ei saa [erityistyontekijad] kiinni. (HAV)

Kiertojarjestyksen pohtimista [puheterapeutin ja osastonhoitajan kanssa] (HAV)

Kaytannon jarjestelyihin kuului myds tiedon valittaminen tyéryhman jasenille
eli esimerkiksi ladkarin maaraysten valittaminen osastonsihteerille ja tietojen
valittaminen toiselle hoitajalle hadnen asiakkaastaan. Toisten hoitajien omien
asiakkaiden asioita vélitettiin tavallisimmin silloin, kun vastattiin hoitajien

toimiston puhelimeen eiké kyseisen asiakkaan omahoitaja ollut paikalla.

Yhteistyd® toisen lastenosaston kanssa on tassa sijoitettu kaytannon
jarjestelyiden osioon, koska asiasta ei aineiston perusteella saatu kovin tarkkaa
kuvaa. Yhteistyd mainittin yhdessa sahkopostikyselyn vastauksessa, mutta
asiaa ei siina selitetty laajemmin. Havainnointiaineistossa yhteisty0 tuli esille
lastenosastoille yhteisesti jarjestetyssa koulutustuokiossa. Muuta yhteistyota ei

tassa aineistossa ilmennyt.

Vie potilaspaperit osastonsihteerille, selittdd maaraykset. (HAV)

Vastaa puhelimeen, ottaa viestin toisen potilaan asioista, kirjoittaa lapun
omabhoitajalle. (HAV)



Vastaa puhelimeen,
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lupaa hoitaa asian sosiaalitydntekijdn kanssa, soittaa
edelliseen puheluun liittyvan puhelun, hoitaa asiaa eteenpain. (HAV)

Merkitsee [toisen lapsen] fysioterapia-ajat tauluun. (HAV)

Hoitotydn kirjaaminen

Kaytannon

jarjestelyista ei

potilasasiakirjoihin  kirjattu mitaan.

Kirjalliset

kaytannon jarjestelyihin kuuluvat tyot on tassa tutkimuksessa mainittu hoitoty6n

toteutuksen osiossa.

TAULUKKO 5. Yhteenveto kaytannon jarjestelytoiminnoista

Kaytannon jarjestelyt

HOITOTYON SUUNNITTELU

HOITOTYON TOTEUTUS

MONIAMMATILLISEN
TYORYHMAN YHTEISTYO

HOITOTYON
KIRJAAMINEN

Osaston toiminnan
suunnittelu

- seuraavan viikon suunnittelu
- tilojen kéyton suunnittelu

- ruokatilauksen tekeminen

- hoitajapalaverien suunnittelu
- suuronnettomuus-
suunnitelmasta keskustelu

Tyovalineista huolehtiminen
- tybvélineiden kéyton
valmistelu

- potilaspapereista
huolehtiminen

- apuvdlineiden kuljetus

- lapsen jélkien siivoaminen

- ATK-aitteiden ja ohjelmien
toiminnasta huolehtiminen

TyOymparistosta
huolehtiminen

- tilojen valmistelu

- lapsen jélkien siivoaminen

- potilashuoneen jarjestaminen
osastojakson paatteeksi

- yhteiset keittioty6t

Paperity6t (muu kuin hoito-
tyén kirjaaminen  potilas-
papereihin)

- hoitoty6n tiedottaminen
hoitotydn johtajille

- hoitoisuusluokituksen
kirjaaminen

- koulutuksiin liittyvét
virkavapausanomukset

Tyovélineista
huolehtiminen

- tydvélineiden kéyton
valmistelu

- potilaspapereista
huolehtiminen

Tydympéristostéa
huolehtiminen
- tilojen valmistelu

Aikataulun selvittely

- muiden lasta tutkivien
tyontekijdiden aikataulujen
selvittely

- moniammatillisen palaverin
aikataulun suunnittelu

Tiedon vélittdminen
tyéryhmén jésenille

- |aékarin madraysten
valittdminen
osastonsihteerille

- tietojen valittdminen toiselle
hoitajalle hénen potilaastaan

Yhteisty0 toisen
lastenosaston kanssa




75

6 POHDINTA

6.1 Tutkimuseettiset kysymykset

Ensimmainen eettinen kysymys kaikessa ihmisia tarkastelevassa tutkimuksessa
on: onko toisen ihmisen elamassa tapahtuvista asioista oikeutta kerata tietoa
tutkimusta varten (Leino-Kilpi & Tuomaala 1988). Kysymysta on tarkasteltava
sen valossa, mitd hyotya tutkimuksesta tulee olemaan ja voiko siitd olla
jollekulle jotain haittaa (Burns & Grove 2001, Eskola & Suoranta 2003, Polit &
Hungler 1995). Tutkimuksen tuottaman kuvauksen tulisi olla totuudenmukainen,

informatiivinen, merkittava ja riittdvan monipuolinen (Rolin 2002).

Tassa tutkimuksessa tuotettiin uutta ja hyodyllista tietoa aiheesta, jota ei ole
aikaisemmin tutkittu tastd n&kokulmasta. Tietoa voidaan kayttdd hoitotyon
laadun parantamiseen ja koulutuksen kehittdmiseen. Tutkimus suoritettiin niiden
maaraysten mukaan, joita Laki laaketieteellisesta tutkimuksesta (2006) ja Laki
potilaan asemasta ja oikeuksista (2006) kasittelevat. Tutkittavien etu asetettiin
kaikessa tieteen edun edelle. Tutkija ei esimerkiksi seurannut havainnoitavaa
hoitajaa ja perhettd tyoyksikon eli lastenneurologisen osaston ulkopuolelle,
koska hoitajan ja perheen anonymiteetti olisi vaarantunut. Tyoyksikon sisalla
hoitajan ja perheen anonymiteettia ei pystytty takaamaan, mutta osaston
tyontekijoitd ja tutkimusviikolla osastolla olevia perheitd muistutettiin
vaitiolovelvollisuudesta. Tutkimusraportti kirjoitettiin niin, etta lukijat eivat voi
tunnistaa tutkimukseen osallistuneita henkilditd. Tutkittavien ihmisarvoa ja

yksityisyytta kunnioitettiin tutkimuksen kaikissa vaiheissa.

Tutkimuksesta aiheutuvia mahdollisia haittoja olivat perheen hoitojakson
hairiintyminen ulkopuolisen havainnoijan takia sekd havainnoitavan hoitajan
mahdollisesti kokemat epamiellyttdvat tuntemukset oman tyon tarkkailusta.
Haitat tdssa tutkimuksessa minimoitiin kiinnittdmalla huomiota tutkimukseen

liittyvien henkil6iden tietoiseen suostumukseen ja vapaaehtoisuuteen.
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Tutkittavien tietoinen suostumus maariteltiin ehdottoman tarkeéksi tutkimuksen
edellytykseksi jo Nurnbergin koodissa vuonna 1949. Keskeista suostumuksessa
on vapaaehtoisuus, riittava tieto siitd, mihin on osallistumassa ja kyky antaa
suostumuksensa. (Nuremberg Code 2004.) Sekd havainnoitava hoitaja etta
hanen hoitamansa perhe olivat tietoisia tutkimuksen oleellisista heitd koskevista
seikoista ja he olivat tdysin vapaaehtoisesti mukana. Tutkimukseen osallistuvan
perheen valinnassa huomioitiin, etta perhe ei ollut ensimmaisella osastojaksolla,
koska ilman kokemusta osastojaksosta he eivat olisi voineet selkeasti tietaa,
mihin suostuvat. Suostumusta pyydettaessa perheelle kerrottiin, ettei
tutkimuksesta kieltaytyminen vaikuta heidan hoitoonsa. Tutkimukseen
osallistumisen vaikutusta hoitoon ei pystytty taysin etukateen arvioimaan, mutta
tarkoitus oli, ettd se vaikuttaisi mahdollisimman vahéan. Perheelle kerrottiin myds,
ettei heidan toimintaansa arvioida, mutta sitd kuvataan siltd osin kuin se on
tarpeellista hoitajan tyon kuvaamiseksi. Eettisesti ongelmallisena voidaan pitaa
sitd, etta tutkimukseen liittyvat lapset olivat niin pienid, ettei heiltd voida saada
tietoista suostumusta, vaan se oli pyydettdva heiddn vanhemmiltaan.
Tutkimuksesta ei kuitenkaan ollut minkdanlaisen vahingon vaaraa eika rasitusta

lapsille.

Hoitajalta tietoista suostumusta pyydettaessa kehotettiin hanta pohtimaan, onko
han valmis oman tydns& havainnointiin, videokuvaukseen ja analysointiin.
Hanella oli tieto vapaudesta kieltaytya tutkimuksesta tai keskeyttda se. Kaikilta
tutkimukseen osallistuvilta aikuisilta pyydettiin kirjallinen suostumus sen jalkeen,
kun heille oli annettu riittdva selvitys heiddn oikeuksistaan, tutkimuksen
tarkoituksesta, luonteesta ja siind kaytettavista menetelmista sek& mahdollisista
riskeista ja haitoista.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimusmenetelmien luotettavuutta voidaan tarkastella kvantitatiivisen
tutkimustradition termien reliabiliteetin ja validiteetin avulla, tai sitten voidaan

kayttaa kvalitatiiviseen tutkimukseen sopivampia kriteerejd, kuten Kylman ym.
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(2003) artikkeliinsa valitsemia uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja

siirrettavyys.

Tutkimuksen uskottavuutta lisdd ensinnakin aineiston triangulaatio (Kylméa ym.
2003). Taman tutkimuksen luotettavuutta lisdéa muiden aineistonkeruu-
menetelmien  yhdistaminen havainnointin  (Burns & Grove 2001).
Tutkimuksessa kuvataan hoitotyon todellisuutta seka havainnoijan silmin (mita
hoitaja tekee) etta havainnoitavan silmin (miten hoitaja itse kuvailee ja
perustelee tekemisiddn). Pelkdlla havainnoinnilla tai muulla yksittaisella
menetelmalla ei olisi saatu kaikkea tarvittavaa tietoa. Esimerkiksi hoitajan
istumista hiljaa lapsen vieressa tutkija ei voi tietdd lapsen havainnoinniksi, jollei
lue tata paivittaisista kirjauksista tai kuule hoitajan aaneen ajattelusta videointia
katsottaessa.

Kaikki aineistonkeruumenetelmat olivat hyddyllisia, mutta sahkdpostikysely olisi
voinut olla parempi suorittaa haastatteluna, koska kirjalliset vastaukset jaivat
hyvin pelkistetyiksi ja niukoiksi. Ainakin kyselyn ohjeissa olisi pitdnyt kehottaa
vastaajia pikemminkin vapaaseen tajunnanvirtaan kuin tiiviisiin, hyvin
muotoiltuihin vastauksiin. N&in toteaa myods Varila (1999), joka on kayttanyt
tutkimuksessaan essee-tyyppisid kirjoitelmia, joiden tehtdvananto ohjaa
vastaajia "reflektoimattomaan vyorytykseen”, koska “jollei vastaajaa ohjata
monisanaisuuteen, h&n pyrkii vastauksessaan olemaan lilan tiukka ja
analyyttinen”. Kyselyyn osallistujat |&hettivat vastauksensa sahkopostin
valityksella lukuun ottamatta yhta vastaajaa, joka vastasi kyselyyn omasta
toivomuksestaan suullisesti. Kyseinen vastaus nauhoitettin ja litteroitiin
sanatarkaksi tekstiksi. Suullisen vastauksen laajuus sai tutkijan huomaamaan,
ettd kirjallinen kysely ei tassd tapauksessa ollut paras mahdollinen
aineistonkeruumenetelma. Voi myos olla, ettd aineistosta olisi tullut jossain
maarin erilainen, jos kysely olisi palautettu nimettomanad eikd sahkopostin

kautta, jolloin vastaajat olivat tunnistettavissa.

Toiseksi uskottavuutta lisaa se, etta tutkija on riittdvan pitkan ajan tekemisissa
tutkittavan ilmion kanssa (Kylma ym. 2003). Tutkija on ollut tutkittavan ilmién eli

lastenneurologisen hoitotyon kanssa tekemisisséa pitkdan jo ennen tutkimuksen
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tekemistd ollessaan useita vuosia sairaanhoitajana lastenneurologisella
osastolla. Tutkimusta edeltavéat kaksi vuotta tutkija oli kuitenkin paatoimisena
opiskelijana, mika antoi kriittiseen tarkasteluun tarvittavaa etaisyytta.

My6s kommunikointi tutkijakollegoiden ja tutkittavien kanssa lisda tutkimuksen
uskottavuutta. (Kylma ym. 2003.) Yinin (2003) mukaan tapaustutkimuksen
luotettavuutta voi lisata antamalla alustavat tulokset luettavaksi parille kriittiselle
kollegalle mahdollisesti jo datankeruuvaiheessa. Kollegojen tekemaa
vertaisarviointia  analyysistda ja tulosten tulkinnasta on  kayttanyt
tutkimuksessaan muun muassa Waterworth (2003), jonka mukaan menetelma
vahvisti mutta myds asetti kyseenalaiseksi teemojen luokittelua, jota sitten
muokattiinkin.  Taméan tutkimuksen esihavainnoinnin analyysia tarkasteltiin

vertaisryhmassa ja se antoi tutkijalle hyvid huomioita.

Alustavan version voi antaa myo6s tutkimuksen tiedonantajille luettavaksi (Yin
2003). Nain teki Willson (2000) antaessaan luonnoksensa havainnoinnista ja
haastatteluista luettavaksi avaintiedonantajille varmistaakseen, etta aineisto
olisi tarkka kuvaus tapahtumista. H&n ei kuitenkaan julkaissut tiedonantajien
kommentteja osana tutkimusta, vaikka niin kannattaa Yinin (2003) mukaan
tehd&, jos kommentit ovat hyodyllisia. Graneheim ym. (2001) antoivat aineiston
luettavaksi ja kommentoitavaksi tiedonantajille siina vaiheessa, kun aineiston
merkitysyksikdista oli muodostettu sisallon analyysin avulla alateemoja.
Alateemoja muokattiin tiedonantajien kommentit huomioon ottaen (Graneheim
2001). Tassa tutkimuksessa alustavasti analysoitu aineisto kaytiin |&pi
paatiedonantajan kanssa. Tutkijan ja paatiedonantajan tulkinnat olivat paaosin
yhtenevéisid, ja vain muutamassa kohdassa tiedonantaja  antoi
analyysiyksikdille eri ensisijaisen merkityksen kuin tutkija. Tiedonantajan
tulkinnat huomioitiin analyysissa, mutta tulosten kokonaisuuden kannalta niilla

ei ollut merkitysta, eivatka ne tuottaneet osa-alueisiin uutta tietoa.

Luotettavuuden arviointi vahvistettavuuden kriteerilla tarkoittaa sitd, etta
tutkimusprosessi pitéaéa kirjata niin, etté lukija voi nahda, miten tutkija on paatynyt
tuloksiinsa (Kylma ym. 2003). Kuten kvalitatiivisessa tutkimuksessa yleensakin,
tapaustutkimuksen raportissa on oltava riittavasti lainauksia alkuperaisista
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lahteista, jotta lukija voi vakuuttua tutkimuksen luotettavuudesta (Yin 2003).
Runsaasti lainauksia havainnoinnista ja/tai haastatteluista tapaustutkimustensa
raporteissa kayttaneet Callan ym. (1995) ja Willson (2000) antavatkin lukijalle
hyvan kuvan siitd, mink& perusteella paatelmét on tehty. Sen sijaan McGarvey
ym. (1999) eivat artikkelissaan juurikaan tarjoa suoria kuvauksia
havainnoinneistaan, mika olisi havainnollistanut tutkimusprosessia lukijalle.
Tosin artikkelin painopiste ei ole tutkimuksen tulosten kuvaamisessa, vaan
metodologisessa pohdinnassa, mutta alkuperaislahteiden kayttd olisi voinut
lisdta senkin luotettavuutta. Taméan tutkimuksen tulososassa on kaytetty
runsaasti suoria lainauksia ja taulukossa 12 (lite 3) on esitetty esimerkki

sisélldonanalyysista.

Luotettavuuden arviointi refleksiivisyyden kriteerilla tarkoittaa sita, etté tutkijan
on tietoinen omista lahtokohdistaan tutkijana ja arvioi sitd, miten han tutkijana
vaikuttaa aineistoonsa ja koko tutkimusprosessiin. Nama asiat on kasiteltava
myds tutkimusraportissa. (Kylmad ym. 2003.) Tutkijan on tarkkaan harkittava
omia ennakkok&sityksidgdn ja niiden vaikutusta tutkimukseen, koska
ennakkokasitykset voivat aiheuttaa vaaranlaista valikointia havaintojen suhteen
(Field 1991, Liukkonen & Astedt-Kurki 1994). Tassa tapauksessa tutkija pyrki
tiedostamaan omat ennakkokasityksensa kehityshairidisten lasten hoitotyosta
kirjoittamalla ne paperille ja tarkastelemalla niita kriittisesti ennen
aineistonkeruuta ja myods sen jalkeen. Tutkijan ennakkok&sityksia kasiteltiin

myds vertaisryhman seminaareissa tutkimuksen suunnitteluvaiheessa.

Tutkijan lasn&olo vaikuttaa varsinkin havainnointi- ja haastatteluaineistoon aina
jollain tavalla. Se saattaa hermostuttaa tutkittavaa hoitajaa niin, ettd han ei
pysty antamaan parastaan asiakkaille. Toisaalta taas tutkijan lasnaolo saattaa
innoittaa hoitajan tekeméan parhaansa, koska haluaa antaa hyvan kuvan
toiminnastaan. Naiden vastakkaisten tekijoiden yhteisvaikutusta on vaikea
arvioida. Tassd tutkimuksessa havainnoitu hoitaja arvioi tutkimusviikon
paatteeksi, ettd tutkijan lasndolo oli hieman jannittanyt hanta ja vaikuttanut
my6s muiden hoitajien kayttaytymiseen, mutta viikko oli silti muodostunut hyvin
tyypilliseksi osastojaksoksi. Bottorfin (1994) tutkimuksessa videoidut hoitajat
arvioivat tutkimusvideoita katsoessaan, ettd katsottavaksi valitut kohtaukset
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edustivat hyvin heidan tavallista tapaansa toimia potilaiden kanssa, silla videolle
kuvatuksi tuleminen unohtui toiminnan aikana, vaikka se potilashuoneeseen
astuessa vield olikin mielessa (Bottorf 1994). Tassa tutkimuksessa videointi
suunniteltin mahdollisimman véhéan lasta héairitsevéksi, jolloin kamera yleensa
oli lapsen selan takana ja talloin yleensd lasta vastapaata istuvan hoitajan
edessd. Hoitajalle kuvaamista ei siis pystytty tekemaan huomaamattomaksi,
joten hoitaja ei pystynyt varsinaisesti unohtamaan kuvaamista toimiessaan
lapsen kanssa. Kuvaamisen tarkoitus kuitenkin toteutui hyvin, silla tarkoituksena
oli tuottaa materiaalia, jonka avulla hoitaja voisi kertoa tilanteissa tapahtuneesta

paatoksenteostaan.

Tutkijan vaikutus tutkimusprosessiin liittyy toisaalta siihen, miten tutkija
vaikuttaa tutkimuskohteeseen ja toisaalta siihen, miten tutkimuskohde vaikuttaa
tutkijaan. Talla on erityinen merkitys silloin, kun kohde on tutkijalle tuttu. Fieldin
(1991) mukaan monen tutkijan mielestd varsinkaan kokemattoman tutkijan ei
pitaisi tutkia omaa alakulttuuriaan tai ymparistbdan. Toiset tutkijat kuitenkin
pitavat tarkeadnd sitd, ettd opiskelijat saavat tutkia kaytdnnon tyodssa
havaitsemiaan ongelmia. Tietyt seikat on kuitenkin etukateen otettava
huomioon. Havainnoitavien voi olla vaikea erottaa tutkijan ja hoitajan roolia, jos
he tietavat tutkijan olevan hoitaja. He voivat my6s odottaa tutkijan osallistuvan
tyontekoon tai he saattavat pelatd oman tyénsa arvostelua. Moraalisia ongelmia
voi ilmetd, jos tutkija nakee arveluttavia hoitokdytantdja tai hoitajat pyytavat
neuvoa tutkijalta. Myos tutkijalle voi olla vaikea irrottautua hoitajan roolistaan:
voi olla vaikea olla osallistumatta hoitotybhoén ja toisaalta voi olla vaikea
tarkastella asioita tutkijan silmin. (Field 1991.) Tassa tutkimuksessa tutkijan oli
helppo pysya tutkijan roolissa, koska han oli tullut tydyksikk6on vain tekemaan
tutkimusta eika tyoskentelemaan hoitajana. Tutkija helpotti tutkijan roolissa
pysymistddn myds kaytanndllisilla toimilla, kuten pukeutumalla aineistonkeruun
ajaksi omiin vaatteisiinsa hoitajan puvun sijasta seka olemalla osallistumatta
hoitotydh6én ja hoitajien ongelmanratkaisutilanteisiin aineistonkeruun aikana.
Liséksi aineistonkeruussa ja analysoinnissa kaytettiin pitkd& havainnointiaikaa,
jolloin tutkittavat ehtivat tottua tutkijan rooliin. (Vrt. Bonner ja Tolhurst 2002.)

Tutkittavat ja muut tyoyksikbn henkilot myds auttoivat tutkijaa pysymaan
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roolissaan pidattaytymalla kommunikoinnista tutkijan kanssa havainnoinnin

aikana.

Tutun kohteen tutkimisen hyvia puolia ovat tutkittavan kulttuurin syvallisempi
ymmartadminen, sosiaaliseen vuorovaikutukseen keinotekoisesti vaikuttamisen
vahaisyys ja jo aikaisemmin saavutettu l&heisyys tutkijan ja tutkittavien valilla,
mika edistdd sekd totuuden kertomista ettd sen arvioimista. Asioista perilla
oleva henkil6 tietad paremmin, milloin ja missa aineistoa kannattaa keréta, ja
han pystyy nakem&an pienidkin eroja esimerkiksi tutkittavien hoitajien
asiantuntijuudessa. (Bonner & Tolhurst 2002) Tama tutkimus suoritettiin
samanlaisella osastolla, kuin missa tutkija on itse aikaisemmin tydskennellyt,
joten toimintatavat olivat tutkijalle tuttuja. Tutkija oli ennen tutkimusta myos
tutustunut osaston henkildkuntaan. Tuttuus véahensi havainnoitavien
jannittamista ja siten lisaa tutkimuksen luotettavuutta. Tutkimuksen aihepiirin

tuttuus auttoi tutkijaa havainnoimaan oleellisia asioita ja ymmartamaan niita.

Siirrettdvyys luotettavuuden arvioinnissa tarkoittaa sitd, ettd tutkijan on
annettava tutkimusraportissa riittavasti tietoa tutkimukseen liittyvista seikoista
kuten osallistujista, jotta lukija voi itse arvioida tulosten siirrettavyytta muihin
tilanteisiin (Kylm& ym. 2003). Tassa tutkimuksessa siirrettavyytta lisattiin
kuvaamalla yhden hoitajan toiminnan lisaksi kyseisen osaston tilannetta
yleisemminkin. Tutkimukseen osallistujista on annettu riittdvasti tietoa, jotta
lukija voi pohtia tiedon siirrettévyytta. Samalla otettiin huomioon kuitenkin my6s
tutkittavien anonymiteetin sailyminen, eikd taman vuoksi voitu antaa kovin

yksityiskohtaista tietoa kyseisestd osastosta tai osallistujista.

Tutkimustulosten analyysin luotettavuutta voidaan arvioida tapaustutkimuksen
analyysin  kriteereilla.  Analyysistd tulee ensinndkin ilmetda kaiken
todistusaineiston huomioon ottaminen (Yin 2003). Tassa tutkimuksessa kaikki
todistusaineisto on pyritty ottamaan huomioon. Tutkijan kokemattomuus
tutkijana on kuitenkin saattanut estdd huomaamasta joitain seikkoja. Toiseksi
analyysista on tultava esiin kaikki oleelliset vaihtoehtoiset tulkinnat (Yin 2003).
Tutkimuksen tuloksissa on esitelty vaihtoehtoisia tulkintoja niiss& kohdin, kun
aineisto antanut monenlaisille tulkinnoille mahdollisuuden. Yksityiskohtien
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erilaisia tulkintoja on kasitelty myds uskottavuutta kasittelevassa kappaleessa.
Kokeneempi tutkija olisi kuitenkin saattanut pohtia vaihtoehtoisia tulkintoja
laajemminkin. Kolmanneksi analyysin tulee esittdd tutkimuksen oleellisin
nakokulma (Yin 2003). Tutkimustuloksissa oleellisinta on lasten kuntoutumista
edistdvan hoitotyon kuvaaminen. Neljanneksi tutkijan tulee analyysissa kayttaa
omaa asiantuntijuuttansa ja osoittaa aikaisempi tietonsa tutkittavasta aiheesta
(Yin 2003). Tutkijan asiantuntijuutta aiheesta osoittaa se, etta han kykeni
analyysin avulla tuottamaan aineistosta luokkia, jotka tiedonantajan mukaan
kuvasivat hyvin todellisuutta.  Analyysivaiheessa on my6s huomioitava
aineistotriangulaatio, eli eri aineistoldhteita ei kasitella erikseen (Yin 2003).
Tulokset on tassa tutkimuksessa koottu yhteen kaikista aineistolahteista ja

esitetdadn kokonaisuutena.

Taman tutkimuksen luotettavuutta pohdittaessa on huomioitava, etta
havainnointiaineistoa keréattiin vain yhden viikon ajan ja vain yhden asiakkaan
hoitoprosessista. Jollain toisella viikolla olisi voinut kertyéa erilainen aineisto.
Sahkopostikysely kuitenkin tuki ja tdydensi havainnointiviikon aineistoa niin, etta
seka tutkijan etta tiedonantajien mielesta tasta aineistosta saatiin huomattavan
paljon oleellista tietoa kehityshairidisen lapsen hoitotydn todellisuudesta.
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6.3 Tulosten tarkastelu

Keskeiset tulokset

Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite olivat lastenneurologisella osastolla tapahtuvan
kehityshairidisten lasten hoitotydon kuvaaminen ja jasentdminen. Taulukossa 6
on hoitotyén kuvaus tiivistetyssd muodossa. Taulukossa hoitotyd on jasennetty
aineiston perusteella muodostuneiden teemojen seka aineistossa ilmenneiden
hoitotydn osa-alueiden hoitotyon suunnittelun, toteutuksen, kirjaamisen ja
moniammatillisen  yhteistybon mukaan. Teemat muodostuivat hoitajien
perusteluista toiminnalleen. Taulukon 6 vylin rivi antaa siis vastauksen
tutkimuskysymykseen "miten hoitaja perustelee toimintaansa erilaisissa lapsen
osastotutkimusviikkoon liittyvissé tilanteissa” ja muu osa taulukkoa vastaa
tutkimuskysymykseen "miten hoitaja toimii hoitaessaan kehityshairidista lasta

lastenneurologisella osastolla”.

Kehityshairidisen lapsen hoitotyd koostuu kuntoutumista edistavasté hoitotydsta,
lapsen perustarpeista ja fyysisesta terveydesta huolehtimisesta, vanhempien
tukemisesta ja kaytannon jarjestelyistd. Keskeisin teema on kuntoutumista
edistava hoitotyd, joka koostuu lapsen taitojen ja kayttaytymisen seka perheen
tilanteen arvioinnista, lapsen kehityksen tukemisesta sek& perheen ja
[&hiymparistdn ohjaamisesta seké& naihin liittyvasta suunnittelusta, kirjaamisesta

ja moniammatillisesta yhteistyosta.



TAULUKKO 6. Kehityshairidisen lapsen hoitotyo lastenneurologisella osastolla

KUNTOUTUMISTA
EDISTAVA HOITOTYO

LAPSEN PERUSTARPEISTA
HUOLEHTIMINEN

LAPSEN FYYSISESTA
TERVEYDESTA
HUOLEHTIMINEN

VANHEMPIEN
TUKEMINEN

KAYTANNON
JARJESTELYT

HOITOTYON SUUNNITTELU

HOITOTYON SUUNNITTELU

HOITOTYON SUUNNITTELU

HOITOTYON SUUNNITTELU

HOITOTYON SUUNNITTELU

Lapseen ja perheeseen liittyva tiedonhankinta
- tiedonhankinta vanhemmilta

- tiedonhankinta péivakodin henkilékunnalta

. tiedonhankinta potilaspapereista

Hoito- ja kuntoutusmenetelmiin liittyva tiedon-
hankinta

- tiedonhankinta kirjallisuudesta

- tiedonhankinta toisilta hoitajilta

Hoitoty6n suunnittelu
- suunnittelu vanhempien kanssa
- hoitajan oman toiminnan suunnittelu

Hoitotyon kirjallinen suunnittelu

- suunnitelmien kirjaaminen muistilapuille

- hoitotydn suunnitelman kirjoittaminen
hoitosuunnitelmalomakkeelle

Tiedonhankinta lapsen tarpeista

- ravitsemustilanteen selvittdminen

- sopivan ruokavalion méaaritteleminen

- lapsen tarpeiden selville ottaminen

- lapsen tarpeisiin vastaamisen ennakointi

Hoitotydn suunnittelu vanhempien kanssa

- aikataulun suunnittelu vanhempien kanssa

- toimintatapojen suunnittelu vanhempien
kanssa

- tydnjaon suunnittelu vanhempien kanssa

Hoitotyon kirjallinen suunnittelu

- suunnitelmien kirjaaminen muistilapuille

- hoitotydn suunnitelman kirjoittaminen
hoitosuunnitelmalomakkeelle

Ladkehoitoon liittyva tiedonhankinta
- l48keohjeiden lukeminen
- vanhemmilta kysyminen

Fyysisen terveyden seurantaan liittyva
tiedonhankinta

Lapsen terveydentilaan liittyva tiedonhankinta

Hoitotydn kirjallinen suunnittelu

- suunnitelmien kirjaaminen muistilapuille

- hoitotydn suunnitelman kirjoittaminen
hoitosuunnitelmalomakkeelle

Tiedonhankinta sosiaalietuuksista

Osaston toiminnan suunnittelu

- seuraavan viikon suunnittelu

- tilojen k&ytén suunnittelu

- ruokatilauksen tekeminen

- hoitajapalaverien suunnittelu

- suuronnettomuussuunnitelmasta
keskustelu

HOITOTYON
TOTEUTUS

HOITOTYON TOTEUTUS

HOITOTYON TOTEUTUS

HOITOTYON TOTEUTUS

HOITOTYON TOTEUTUS

Lapsen taitojen ja ké&yttdytymisen arviointi

- kehityksen ja kéyttaytymisen
arviointimenetelmien kayttdminen
(Portaat, PEP-R, CARS, ICD-10)

- havainnointi eri tilanteissa (kommunikaatiotaitojen,
kognitiivisten taitojen, hahmotustaitojen, sosiaalisten
taitojen, leikkitaitojen, omatoimisuustaitojen,
hienomotoristen taitojen, erikoisen kéyttaytymisen,
tunneilmaisujen, aisteihin liittyvien toimintojen,
tarkkaavaisuuden)

- paivakodin nékemysten kysyminen

- vanhempien ndkemysten kysyminen

Perheen tilanteen arviointi

Lapsen ravitsemuksesta ja

nestetasapainosta huolehtiminen

- lapsen tarpeisiin vastaaminen

- lapsen ohjaaminen sydmisessa

- lapsen konkreettinen auttaminen

- lapsen ohjaaminen monipuoliseen
ruokavalioon

- ruokavaliosta tiedottaminen muille hoitajille

Lapsen levosta ja virkistyksesté
huolehtiminen

- lapsen voimavarojen arvioiminen

- pdivélevon jarjestaminen

- leikin tarpeen huomioon ottaminen
- viihtymisestd huolehtiminen

Lapsen fyysisen

terveyden seuranta

- lapsen keuhkojen toiminnan seurannassa
avustaminen

- mahdollisten epilepsiaoireiden havainnointi

- lapsen kasvun seuranta

Laékehoito
- l48kehoidon ohjaaminen
- ladkehoidon toteutus

Vanhempien ohjaaminen

- verikokeisiin valmistaminen

- ravitsemukseen liittyvisté asioista keskustelu
- neurologisista oireista kertominen

Vanhempien kuunteleminen
- vanhempien ndkemysten kysyminen
- luottamuksellisuus

Vanhempien auttaminen tilanteen
hyvéksymisessa

My®0nteisisté asioista puhuminen

- lapsen edistymisesta puhuminen

- lapsen mydnteisista ominaisuuksista
puhuminen

- perheen voimavarojen selvittdminen

Tydvélineistd huolehtiminen

- tydvdlineiden kayton valmistelu

- potilasasiakirjoista huolehtiminen

- apuvalineiden kuljetus

- lapsen jélkien siivoaminen

- ATK-laitteiden ja ohjelmien
toiminnasta huolehtiminen

Tydympdristosté huolehtiminen

- tilojen valmistelu

- lapsen jélkien siivoaminen

- potilashuoneen jérjestaminen
osastojakson paéatteeksi

- yhteiset keittiotyot

(jatkuu)

84



(jatkuu) TAULUKKO 6

Lapsen kehityksen tukeminen

- kommunikoinnin tukeminen

- motoriikan tukeminen

- omatoimisuuden tukeminen

- oman toiminnan ohjauksen tukeminen

- lapselle sopivien kuntoutusmenetelmien
etsiminen

- kuntoutusmenetelmien kokeileminen

- apuvalineiden soveltuvuuden arviointi

Perheen ohjaaminen

- tiedon antaminen lapsesta

- tiedon antaminen kuntoutuskeinoista
- vanhempien motivoiminen

Paivakodin/koulun ohjaaminen

- tiedon antaminen lapsesta

- tiedon antaminen kuntoutuskeinoista
- tavoitteiden méaarittely

Lapsen erityksest4 ja puhtaudesta
huolehtiminen

- WC:ssd auttaminen

- WC-kdynnistd muistuttaminen

- késien pesusta muistuttaminen

Lapsen fyysisesta ja psyykkisesta

turvallisuudesta huolehtiminen

- lapsen valvominen

- vuorovaikutus lapsen kanssa

- lapsen lohduttaminen

- sylissd pitdminen

- huomion kiinnittdminen mukaviin asioihin

- lapsen henkinen valmistelu
toimenpiteeseen

- kivun ennaltaehkaisy puudutusvoiteella

- toimintojen ennakointi

Perheen tarpeiden huomioon ottaminen

- hyvén vuorovaikutusiimapiirin luominen
arkisella jutustelulla

- vanhempien ruokailumahdollisuudesta
huolehtiminen

- vanhempien lepaddmismahdollisuuksista
huolehtiminen

- aikataulujen jarkevyydestéa huolehtiminen

- sosiaalisista etuisuuksista huolehtiminen

- lapsen ja vanhempien saattaminen eri
toimipisteisiin

Tiedottaminen vanhemmille

- lapsen kuulumisten kertominen vanhemmille

- hoitajan toimintasuunnitelmista tiedottaminen
vanhemmille

- aikatauluista tiedottaminen vanhemmille

- sosiaalisista etuisuuksista tiedottaminen

Paperity6t (muu kuin hoitoty6n

kirjaaminen potilasasiakirjoihin)

- hoitotydn tiedottaminen hoitotydn
johtajille

- hoitoisuusluokituksen kirjaaminen

- koulutuksiin liittyvat virkavapaus-
anomukset

MONIAMMATILLISEN TYORYHMAN
YHTEISTYO

MONIAMMATILLISEN TYORYHMAN
YHTEISTYO

MONIAMMATILLISEN TYORYHMAN
YHTEISTYO

MONIAMMATILLISEN TYORYHMAN
YHTEISTYO

MONIAMMATILLISEN TYORYHMAN
YHTEISTYO

Tiedottaminen tyéryhman jésenille

- hoitajan havaintojen kertominen

- arviointimenetelmien tulosten kertominen
- tiedon vélittdminen tyéryhmén jésenille

Kuntoutuksen suunnittelu yhdessa

- osastojakson suunnittelu

- tydryhmdn jasenten yhteisty6 arvioinnissa
- arviointimenetelmien tuloksista keskustelu
- kuntoutuksen tavoitteiden suunnittelu

- yhteistyén suunnittelu péivakodin kanssa

- tydryhmdn suunnitelmien kirjaaminen

Lapsen ravitsemuksesta keskustelu
1&48kdrin kanssa

Laékehoidosta keskustelu laakarin
kanssa

Tiedon antaminen perheen tilanteesta
- hoitajan ndkemysten kertominen

- hoitajan tietojen kertominen

- toimintatavan ehdottaminen

Tiedonkulun varmistaminen tyéryhmén
jésenten ja perheen vélill4
- palauteajoista huolehtiminen

Toisten hoitajien asiakkaiden huomioon
ottaminen

Tyovalineistd huolehtiminen
- tydvdlineiden kayton valmistelu
- potilasasiakirjoista huolehtiminen

Tydympdristosta huolehtiminen
- tilojen valmistelu

Aikataulun selvittely

- muiden tyontekijdiden aikataulujen
selvittely

- moniammatillisen palaverin aikataulun
suunnittelu

Tiedon vélittdminen tyéryhmén

jésenille

- 148kérin médrdysten valittdminen
osastonsihteerille

- tietojen vélittdminen toiselle hoitajalle

Yhteistyd toisen lastenosaston kanssa
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(jatkuu)

HOITOTYON KIRJAAMINEN

HOITOTYON KIRJAAMINEN

HOITOTYON KIRJAAMINEN

HOITOTYON KIRJAAMINEN

HOITOTYON KIRJAAMINEN

Hoitajan havaintojen kirjaaminen
- muistinpanojen tekeminen toiminnan aikana
- muistiinpanojen tekeminen toiminnan jélkeen

Hoitajan arviointien kirjaaminen

- kehityksen ja/tai kéyttaytymisen
arviointimenetelméantulosten kirjaaminen

- havaintojen kirjaaminen (sosiaalisuus,
omatoimisuustaidot, kommunikaatiotaidot,
hienomotoristen taidot, hahmotustaidot, oman
toiminnan ohjaus, erikoinen kdyttaytyminen,
tunneilmaisut, aistitoiminnot, tarkkaavaisuus)

- yhteenveto hoitajan tekemist& havainnoista

Kehitysté tukevien keinojen kirjaaminen

- kommunikointia auttavien keinojen kuvaaminen

- oman toiminnan ohjausta auttavien keinojen
kuvaaminen

Vanhempien ja paivakodin ndkemysten

kirjaaminen

- kehityksen arviointimenetelman (Portaat)
tulosten kirjaaminen

- pdivékodin haastattelun kirjaaminen

Vanhempien ja paivékodin ohjaamisen

kirjaaminen

- hoitajan havainnoista ja ndkemyksista
kertomisen kirjaaminen

- paivékodin kuulumisten vélittdmisen kirjaaminen

- kuntoutuksen tavoitteista puhumisen kirjaaminen

- kéytdnnon keinojen kertomisen kirjaaminen

- hoitajan havaintojen ja ndkemysten kertomisesta
kirjaaminen

- yhteispalaverista sopimisen kirjaaminen

Lapsen ravitsemuksesta ja
nestetasapainosta kirjaaminen
- lapsen syémisten kuvaaminen
- lapsen juomisten kuvaaminen

Lapsen erityksest4 ja puhtaudesta
kirjaaminen

- vatsan toiminnan kuvaaminen

- virtsanerityksen kuvaaminen

Lapsen levon ja virkistyksen
kirjaaminen

- paivaunien kuvaaminen

- lasta viihdyttavien asioiden kuvaaminen

Lapsen fyysisesta ja psyykkisesta
turvallisuudesta kirjaaminen

- kivun ennaltaehkaisy

- lapsen lohduttaminen

Terveysongelmien havainnoinnin
kirjaaminen

Lapsen fyysisen terveyden seurannan
kirjaaminen

- verikokeissa kaymisen kirjaaminen

- kasvukéyrien piirtdminen

Ladkehoidon kirjaaminen
- ladkkeenoton kuvaaminen
- l48kehoidon ohjauksen kirjaaminen

Vanhempien kuuntelemisen
kirjaaminen

- haastattelun kirjaaminen

- vanhempien ndkemysten kirjaaminen

Perheen tarpeista huolehtimisen

kirjaaminen

- erilaisten todistusten kirjoittaminen
perheelle

- todistusten antamisen kirjaaminen

Vanhemmille tiedottamisen kirjaaminen
- vanhempien kanssa palauteaikataulun
lapikdymisen kirjaaminen
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Tulokset teoreettisen viitekehyksen ja kirjallisuuden ndkékulmasta

Hoitajan ajattelutoimintaan sisédltyy asiakkaaseen, hoitajaan itseensa,
hoitotyon tavoitteisiin ja keinoihin sekd& ymparistoon liittyvia rakenteita.
Asiakkaaseen liittyvat rakenteet ovat keskeisimpia hoitotyén suunnittelussa.
Hoitajan tulee ottaa huomioon asiakkaan terveysongelmat, motivaatio, arvot,
tieto, kokemus, kyvyt, historia ja ymparistd. (Kim 2000.) Tassa tutkimuksessa
hoitaja hankki asiakkaasta eli lapsesta ja perheesta tietoa monelta eri osa-
alueelta. Perhe oli kuitenkin hoitajalle entuudestaan asiakkaana tuttu, joten
hanella saattoi olla perheesta sellaista tietoa, joka ei tullut tassa tutkimuksessa
esille. Yhta perusteellista perheen tilanteen selvitystd osastojaksolla ei
kuitenkaan tehty, kuin minka Mattuksen (1999) Haastattelumenetelma
interventiona (HMI) mahdollistaisi. Osastojaksolla kaytettya Portaat-arviointia
voisi kuitenkin myds kayttdd interventiona, jonka hyoty olisi sama kuin
Mattuksen (2001a) mukaan HMI:ss&: lomakkeiden tayttamisen aikana kayty
keskustelu voisi saada seka perheenjasenet ettd ammattihenkilét oivaltamaan
uusia asioita lapsen ja koko perheen tilanteesta. Taman tutkimuksen tuloksissa
on useassa kohtaa puhuttu vanhemmista koko perheen sijasta, koska koko
perheen huomioiminen ilmeni aineistossa vain paikoitellen. Oppermanin ja
Alantin (2003) ja Paloméen (1991) tutkimusten mukaan sisarusten tukeminen
on myos tarpeellista.

Hoitajan ajattelutoimintaan vaikuttavat myos hoitajaan toimijana liittyvéat
rakenteet eli hoitajan maailmankuva, viitekehys hoitotyolle, motivaatio, toimintaa
ohjaavat arvot, henkilékohtainen tietopohja, tyokokemus, eldmankokemus ja
kyvykkyys ovat. Hoitajan tulisi tiedostaa ndma rakenteet mahdollisimman hyvin,
jotta han voisi tietoisesti toimia asiakkaan parhaaksi (Kim 2000.) Tassa
tutkimuksessa ei varsinaisesti selvitetty hoitajan maailmankuvaa, arvoja tai
motivaatiota, mutta tutkimuksessa havainnoidun hoitajan toiminnassa ilmeni
lasta ja perhettd kunnioittava asenne ja pyrkimys toimia kaikessa asiakkaan
parhaaksi. Samanlainen asenne heijastui s&hkdpostikyselyssa muiden hoitajien
vastauksissa ja osastolla kaydyissa keskusteluissa. Aineiston perusteella

hoitotyon tavoitteena osastolla on joko lapsen tai seka lapsen etté perheen hyva.
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Hoitajilla ei sadhkopostikyselyn perusteella ollut tdsta yhtendistd nakemysta.
Rannan (1991) tutkimuksessa lastenneurologisella osastolla hoitamisen
paamaarana oli lapsen hyva ja Kiikkalan tutkimuksessa (1991) yksilon fyysinen
ja psyykkinen terveys seka ihmis- ja ymparistésuhteiden terveys ja hyva olo.

Hoitajan olisi tarke&da tiedostaa myds se, ettéd hoitotyon tavoitteisiin liittyvat
rakenteet voivat olla asiakkaalla, hoitajalla ja muilla tilanteeseen liittyvilla
henkil6illa (kuten omaisilla) hyvinkin erilaiset. (Kim 2000.) Téssa tutkimuksessa
asiakkaana oleva lapsi ei vield kyennyt maarittelemaan tavoitteita nuoren
ikansa ja kehityshairionsa vuoksi. Vanhemmilta hoitaja yritti ottaa selvaa heidan
toivomistaan tavoitteista, mutta vanhemmat eivat sellaisia ilmaisseet.
Tavoitteiden maarittely jai siis hoitajalahttiseksi. Hoitajalla saattoi silloin olla
lian vahan tietoa perheen todellisista tarpeista, niin kuin oli moniammatillisen
tyoryhman ammattihenkililla ennen Veijolan (2004) toimintatutkimuksen
interventioita. Perhetta olisi saattanut hyodyttaa jonkin sellaisen menetelmén
kayttdminen, kuten Mattuksen (1999) HMI-haastattelu, jonka avulla perhe

itsekin olisi voinut tulla tietoisemmaksi omista tavoitteistaan.

Hoitotyon keinot voivat olla yleisia, asiakkaaseen kokonaisena ihmisena
kohdistuvia, tai erityisid, johonkin tiettyyn ongelmaan tai tilanteeseen sopivia
keinoja. Ne voivat olla yleisesti tunnettuja hoitotyon keinoja, tiettyjen hoitajien
kokemuksen kautta hankkimia keinoja tai sitten kokeilutasolla olevia mahdollisia
keinoja. (Kim 2000.) Tassa tutkimuksessa hoitotyon yleisen tason keinot, kuten
asiakkaan kunnioittaminen ja yksilollinen kohtelu olivat yleisesti tunnettuja
hoitotyon keinoja. Erityisen tason keinot sen sijaan olivat tiettyjen hoitajien
kokemuksen kautta hankkimia keinoja tai sitten kokeilutasolla olevia mahdollisia
keinoja seka muilla aloilla, kuten psykologiassa (esim. Schopler ym. 1995),
erityispedagogiikassa (esim. Palsio 1994) tai logopediassa (esim. Launonen
1999, Oesch 2001) tunnettuja keinoja.

Kaytettyjen keinojen merkitysta voidaan pohtia muun muassa hoitajan kirjauksia
tarkasteltaessa. Kaikkea hoitajan tekemaa ei tarvitse Kkirjata, mutta sita
kannattaisi pohtia, etta mitka asiat kirjataan ja miksi. Siis jos esimerkiksi joitain
tehtyjd havaintoja ei kirjata, mika niiden merkitys on ollut? Osasta hoitajan
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toimia kuten kaytannon jarjestelyistd voidaan myds pohtia kuuluvatko ne
hoitoty6hon. Kuuluuko esimerkiksi apuvéalineiden kuljetus hoitoty6hon tai miksi
juuri hoitajan tehtava on huolehtia potilasasiakirjoista tai tilojen valmistelusta?

Taustana kaikelle hoitajan ajattelutoiminnalle ovat hoitotyon fyysiseen,
sosiaaliseen ja symboliseen ymparistoon liittyvat rakenteet. Ymparistossa
hoitajan ajatteluun vaikuttavat esimerkiksi melu, tyotekijoiden puute ja
tilanteeseen liittyvat arvot. (Kim 2000.) Tassa tutkimuksessa hoitajan
ajattelutoimintaan eniten vaikuttanut fyysisen ymparisttn ominaisuus oli
todennakoisesti juuri melu, koska halutessaan rauhaa hoitaja siirtyi hoitajien
yhteisesta toimistosta tutkimushuoneeseen esimerkiksi tekemaan paivittaisia
kirjauksia. Hoitajien toimistoa ei ilmeisesti ajatella heidan tydhuoneekseen, vaan
yleiseksi tilaksi, jossa voidaan puhua kovaan &aneen toisten tyoskentelya

huomioimatta.

Hoitajan ajattelutoimintaan vaikuttava sosiaalinen ympéristd koostui paaosin
toisista hoitajista, muista moniammatillisen tyéryhman jasenistd ja osaston
asiakkaista sek& jossain maarin myds muiden osastojen tydntekijoista.
Maarallisesti arvioituna verkosto ei pienella osastolla ole kovin suuri, ja
tutkimusviikolla kontaktien mé&é&ra oli havainnoitavan hoitajan mukaan pienempi
kuin yleensa. limeisesti tutkijan lasn&olo vaikutti siihen, etteivat tyotoverit
lahestyneet hoitajaa yhtd usein kuin tavallisesti. Laadullisesti arvioituna
osastolla vaikutti olevan hyva ilmapiiri sekéa tyontekijoiden etta asiakkaiden
kesken.

Symbolisen ympariston aatteellisten, normatiivisten ja institutionaalisten
elementtien vaikutusta hoitajan ajattelutoimintaan on vaikea arvioida, koska
tutkimus ei kohdistunut erityisesti niihin. Osastolla kuitenkin puhuttiin
asiakkaista asiallisesti ja yleensa lampimasti silloinkin, kun he eivat olleet lasna,
mika kertoo asiakkaita kunnioittavista arvoista. Perhekeskeisyys oli hoitajien
puheissa tarke&a arvo, mutta sairaalalaitoksen hierarkkinen historia nakyy silti
viela monissa kaytdnnodissa kuten siind, ettd asiakkaiden asioista pidetdan
palavereja, joissa asiakkaat eivat ole lasna. Maatan (2001) mukaan
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perhelahtdiseen toimintaan kuuluu vanhempien kutsuminen  kaikkiin

neuvotteluihin, joissa heidan lapsensa asioita kasitellaan.

Hoitajien ajatteluun vaikuttavat oletettavasti myés monet normatiiviset elementit,
kuten sairaalan sdannot, kuntoutukseen liittyvat lait ja asetukset seka odotukset,
joita seka tyontekijoihin ettd asiakkaisiin kohdistuu. Varsinkin asiakkaisiin
littyvat odotukset saattavat olla ristiriitaisiakin, kuten Veijolan (2004)
tutkimuksessa, jossa vanhempia pidettiin toisaalta aktiivisina osallistujina,
toisaalta passiivisina ammattihenkildiden antamien ohjeiden noudattajina.
Organisaatioon, yhteiskuntaan ja kulttuuriin liittyvat institutionaaliset elementit
oletettavasti vaikuttavat hoitajien ajatteluun myds monellakin tavalla.

Hoitajan nakyva toiminta sisadltaa hoitajan kayttaytymisen ja toimimisen
tietyissa kaytdnnon tilanteissa, joissa asiakas on palvelun vastaanottajana ja
ihmisena mukana. Hoitajan toiminta liittyy kolmeen rakenteelliseen yksikk6on:
hoitajaan toimijana, asiakkaaseen ja hoidon ymparistéoén. Hoitaja tulee
tilanteisiin kykyineen, rajoituksineen, toiveineen, eparodinteineen, tapoineen,
tottumuksineen, uskomuksineen ja tietoineen. Nama kaikki vaikuttavat siihen,
millaista hoitajan toiminta on. (Kim 2000.) Tassa tutkimuksessa ei arvioida sita,
millaisia tutkimuksessa mukana olleet hoitajat ovat ihmising, vaikka ihmisen
olemus hanen toimintaansa ja puheisiinsa jollain tavalla heijastuvatkin.
Asiakkaan kohtaaminen ihmisena mahdollistuu vain jos hoitaja uskaltaa
kohdata myds itsensa (Hellsten 1996).

Asiakas on hoitotilanteissa usein yhteistoimijana hoitajan kanssa ja tuo
mukanaan oman, yksilollisen elamantilanteensa. Hoitaja mukauttaa
toimintaansa asiakkaan lasnéolon, vastausten ja kayttaytymisen perusteella.
(Kim 2000.) Asiakasta eli perhettd on taman tutkimuksen tuloksissa kuvattu vain
sen verran kuin se hoitajan toiminnan kuvaamiseksi on ollut tarpeellista.

Perusteellisempaa kuvausta on valtetty asiakkaan yksityisyyden suojelemiseksi.

Ympaéaristéssa on fyysinen, sosiaalinen ja symbolinen puolensa, jotka joko
mahdollistavat tai rajoittavat hoitajan toimintaa (Kim 2000). Tutkimuksen

kohteena ollut lastenneurologinen osasto on remontoitu kyseisen osaston
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tarpeet huomioon ottaen. Hoitajien toimintaa helpottavat monet fyysisen
ympariston ratkaisut: lasten ruokailutila Kkeittion yhteydessa, leikkihuone
ruokailutilan vieressd, yhden perheen potilashuoneet, hyvin varusteltu
kylpyhuone seka hoitajien suuri toimisto, jossa hoitajilla on omat ty6poydat.
Tietyt fyysisen ympariston seikat kuitenkin rajoittavat hoitajien toimintaa.
Tutkimusajankohtana osastolla ei ollut kaytdssddn omaa neuvotteluhuonetta,
vaan neuvottelut asiakkaiden kanssa pidettin  joko potilashuoneissa,
erityistyontekijoiden  ty6huoneissa tai  vanhempien  taukohuoneessa.
Tyontekijaneuvottelut pidettiin huoneessa, jota hoitajat kayttivat myds PEP-R:n
ja muiden testien ja arviointien tekemiseen. Potilashuoneet pitkan kaytavan
varrella olivat alttina melulle silloinkin, kun hoitajat laittoivat lapsia paivaunille.

Myds hoitajien toimistossa melu oli ajoittain toimintaa rajoittava tekija.

Hoitajan toimintaa mahdollistavia seikkoja sosiaalisessa ympéristossa olivat
tyoyhteistn jasenet, joilta saattoi tarvittaessa saada apua. Rajoittava tekija oli
tyon erdanlainen yksinaisyys, joka havainnoitavan hoitajan kohdalla johtui
osittain tutkijan lasn&olosta, mutta osittain mahdollisesti siitakin, etté jokaisella
hoitajalla on omat kiireensa, eika aikaa yhteiseen tekemiseen useinkaan ole.
Osaston toimiessa paivaosastona hoitajat eivat myodskaan valttamatta tutustu
toisten hoitajien asiakkaisiin yhtd hyvin kuin aikaisemmin ilta- ja yovuoroissa.
Hoitajat voisivat kuitenkin hyddyntaa toistensa ammattitaitoa muun muassa aika
ajoin tarkistamalla kayttdmiensd arviointimenetelmien kuten PEP-R:n
toteutuksen ja tulkinnan yhtenevéisyyden esimerkiksi videoinnin avulla, jota
muun muassa Elder (1999) suosittelee hoitajille yhtendisempien havaintojen

saavuttamiseksi.

Symbolisen ymparistbn rajoittavia tekijoitda ovat mahdollisesti historiaan
pohjautuvat hoitajien uskomukset omasta vah&patdisemmastd asemastaan
tyoyhteistssa. Kyseisessa tydyhteisdssa hoitajien ty6ta arvostetaan ja heilla on
hyvin itsendinen asema oman tyonsa suunnittelussa ja toteutuksessa. Hoitajilla
on tyontekijneuvottelussa ja muissakin tilanteissa yhtd suuri vapaus ilmaista
nakemyksenséa ja kommentoida toisten ndkemyksia kuin muillakin. Nama ovat
hoitajan toimintaa mahdollistavia tekijoitd symbolisessa ymparistossa. Silti

hoitajien puheissa kuuluu ja toiminnassa (tai toimimattomuudessa) nakyy
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jonkinlainen alistuminen muiden tahojen p&atoksiin silloinkin, kun ei olla samaa

mielta tai perusteluita ei ole ymmarretty.

Tulokset tutkijan ratkaisujen nékdkulmasta

Moniammatillisen tyéryhman yhteistyon irrottaminen omaksi osa-alueekseen
tuloksissa oli hieman keinotekoinen ratkaisu, jonka takia voi nayttaa silta kuin
tyoryhman yhteistyd olisi irrallinen asia. Nain ei todellisuudessa ole, mutta
ratkaisuun paadyttiin tassa yhteistyon tarkeyden korostamisen takia seka siksi,
ettd kaikkia tydryhman yhteisia toimia ei kuitenkaan olisi voinut laittaa hoitotyo-
otsikon alle. Esimerkiksi kuntoutuksen suunnittelu ei ole vain hoitotyon
suunnittelua, vaan koko tydéryhmaa koskevaa suunnittelua, jossa hoitaja voi

ottaa kantaa kuntoutuksen kokonaisuuteen.

Moniammatillisen tiedottamisen kaksisuuntaisuus nakyy tuloksissa heikosti.
Tulosten mukaan I&ahinn& hoitaja tiedottaa muille tydryhman jasenille. T&h&n voi
olla useita syitd. Kyseiselld viikolla hoitaja oli kylla aktiivinen tiedottaja, mutta
toisaalta tutkija myods kirjasi havainnointimuistiinpanoihinsa ensisijaisesti juuri
hoitajan toiminnan, koska juuri se oli tutkimuksen kohteena. Kuuntelemisen
havainnointi tai kirjaaminen saattoi jaada puutteelliseksi. Tulosten valossa on

kuitenkin hyva tarkastella, kuinka tasapuolista tiedottaminen todellisuudessa on.

Hoitotyon suunnittelun ja kirjaamisen erottaminen toisistaan oli hieman
ongelmallista, koska suunnittelu myos osittain kirjataan. Suunnitteluun kuuluu
silti myds osa-alueita, joita ei kirjata, joten sen erottaminen omaksi osa-

alueekseen oli mielekasta.

Toisten hoitajien asiakkaiden huomioon ottaminen on téssd tutkimuksessa
sijoitettu vanhempien tukemisen osioon, vaikka valinta on hieman keinotekoinen.
Hyvan hoidon kannalta on kuitenkin erittain tarkeada, ettd osastolla on kaikkien
tyontekijoiden ja asiakkaiden kesken hyva ilmapiiri, johon kuuluvat kohtelias
kaytos kaikkia kohtaan ja toisten huomioon ottaminen. Tama liittyy seka Kimin
(2000) kuvailemaan asiakkaan kohtaamiseen ihmisena ettd Veijolan (2004)
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mainitsemaan tyontekijdiden yhteisvastuullisuuteen ja toisia arvostavaan

yhteisollisyyteen.

Tuloksiin olisi saatu lisaa syvyytta ja nakokulmia, jos olisi ollut mahdollista
palata haastattelemaan hoitajia aineiston analysoinnin jalkeen, niin kuin Reed ja
Bond (1991) olivat tutkimuksessaan tehneet. Talloin olisi voitu tutkia muun
muassa hoitajien ajatteluun vaikuttavia rakenteita, asenteita ja arvoja (vrt. Kim

2000) sekad muita aineistoa analysoitaessa herénneita kysymyksia.

6.4 Tulosten hyddynnettavyys ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksen tuottamaa tietoa voidaan hyddyntad kehityshairidisten lasten
hoitotydn ja hoitotyon koulutuksen kehittamisessa. Hoitotyon tekijat voivat
taulukon 6 avulla pohtia mitk& taulukossa kuvatut tyon osa-alueet ovat heidan
osastollaan mahdollisesti tarpeettomia, mitkd hyvin toimivia ja mitka
kehittdmista vaativia. Hoitotyon opettajat voivat tutkimuksen Kkirjallisuus- ja
tulososan avulla pohtia, saavatko hoitotyon opiskelijat koulutuksen aikana
riittdvasti valmiuksia lapsen kehitystason arviointiin, lapsen kehityksen
tukemiseen, kehityshairidisen  lapsen  perheen  kohtaamiseen ja

moniammatillisessa tyoryhmassa tyoskentelyyn.

Tutkimus antaa yhden nakokulman siihen, millaista kehityshairidisen lapsen
hoitoty6 talla hetkella on. Jatkossa tulisi tutkia, mitéd sen pitaisi olla, eli miten
tamanhetkista hoitotyota voitaisiin kehittaa entista paremmaksi. Tutkimuksissa
tulisi selvittda niitd kehityshairidisten lasten ja heidan perheidensa tarpeita,

joihin voidaan vastata hoitotyon keinoilla seka hoitotyon keinojen vaikuttavuutta.
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TAULUKKO 7. Kehityshairidisen lapsen vanhempien ja sisarusten kokemuksiin
liittyvid tutkimuksia

Tekija(t)

Tarkoitus

Tutkimusjoukko

Aineistonkeruu-
menetelma

Keskeiset tulokset

Hall, S. 1996.

vammaisten lasten
vanhempien tuen
tarpeen kuvaaminen

19 vanhempaa
4 vanhempaa

kyselylomake,
puolistrukturoitu
haastattelu

Puolet vanhemmista
olivat tyytyvaisia saa-
maansa tukeen, jota
saivat eniten sukulai-
silta ja koulutuksesta,
seuraavaksi tervey-
denhuollosta ja sosi-
aalihuollosta.
Tyytyméattomyytta
aiheutti tiedon vahai-
syys, yhteistyon puute
eri tahojen valilla,
tuen puute diagnoosin
saamisen jalkeen ja
isille sopivien tuki-
verkkojen puuttumi-
nen.

Hanninen, K. 2004.

vammaisen lapsen
syntymaan liittyvien
ensitietokokemusten
analysointi

16 perhetta
77 tydntekijaa

haastattelu

Tyontekijoiden
suhtautumisella
lapsen vammaan on
ratkaiseva merkitys
siing, millaiseksi
vanhempien kokemus
kohtaamisesta
muodostuu.
Tyontekijoiden aito
lasnaolo ja myods
lapsen positiivisista
piirteista puhuminen
voimaannuttivat
vanhempia niin, etté
he olivat valmiimpia
hyvaksymaan lapsen
sellaisena, kuin han
on.

Italinna, M., Leinonen,

E. & Saloviita, T. 1994.

kehitysvammaisten
lasten vanhempien
sopeutumisen ja
voimavarojen
selvittdminen

643 perhetta

postikysely

Vanhempien
sopeutumiseen
keskeisesti vaikuttavia
tekijoita ovat yhteis-
kunnalliset palvelut ja
erilaisuuden hyvak-
syminen.

Itasaari, S., Leino-
Kilpi, H. & Uski, A.
2000.

vanhempien kési-
tysten kuvaaminen
hoidon laadusta
vammaisen lapsen
sairaalajaksoilla
erilaisilla osastoilla

20 perhetta

teemahaastattelu

Vanhemmat kokivat
hoitohenkilokunnan
suhteen heihin joko
hyljeksivana, naky-
méattomana, van-
hempijohtoisena tai
yhteistoiminnallisena.
Vanhemmat toivoivat
enemman arkipaivan
tietoa, myonteisten
asioiden esille tuomis-
ta, hoidon jatkuvuutta
ja kontakteja toisiin
perheisiin.

Kearney, P. M. &
Griffin, T. 2001.

vammaisten lasten
vanhempien koke-
musten tulkitseminen

6 vanhempaa

haastattelu

Vanhemmat kokivat
terveydenhuollon
tyontekijdiden vahat-
televan vammaiseen
lapseen liittyvia posi-
tiivisia asioita — iloa,
toivoa ja rakkautta.
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Kojima, E. 1998. perheiden kotikuntou- | 6 perhetta dialogi Perheet olivat valin-
tuskokemusten neet Brainwave-
kuvaaminen keskuksen kotikuntou-

tusmenetelméan saa-
dakseen itse osallis-
tua enemmaén lapsen-
sa kuntoutukseen.

Mattus, M.-R. 1993 Keskoslasten vuoro- | yksi perhe ja dokumentit Vammaisten lasten
vaikutusmahdolli- kirjallisuus keskoskaksosten kasvatus on raskasta
suuksien kuvaami- perheesta (aidin silloin, kun he jatku-
nen, monivammais- paivakirjat ja vasti tarvitsevat monia
ten kaksosten kol- muistiinpanot, laaketieteellisia toi-
men ensimmaisen valokuvat, menpiteita.
vuoden kuvaaminen, videonauhat, radio- ja | Vanhemmuuden
varhaisvuosien eri- tv- haastattelut) sekd | néakokulmasta kuntou-
tyiskasvatuksen kirjallisuus tus pitaisi laajentaa
nykytilanteen kuvaa- varhaisvuosien erityis-
minen, vanhem- kasvatukseksi ja van-
muuden ja ammatti- hempien roolia siin&
ihmisten auktoriteetin pohdittava.
suhteen pohtiminen

Opperman, S. & Alant, | vammaisten lasten 19 nuorta strukturoitu Nuorilla oli

E. 2003. 12-15 -vuotiaiden haastattelu vammaiseen
sisarusten sisarukseen liittyvia
selviytymiskeinojen syyllisyydentunteita.
kuvailu Nuoret olivat saaneet

ammatti-henkil6ilta
vain vahan
vammaiseen
sisarukseen liittyvaa
tietoa ja tukea. Nuoret
olivat saaneet
enemman tukea
ystaviltaéan kuin
vanhemmiltaan.

Paloméki. E.-L. 1991. | nakdvammaisten 59 perhetta kyselylomake Perheet olivat tyyty-
lasten perheiden vaisia lapsen asioihin
tyytyvaisyyden paneutumiseen sek&a
selvittdminen mahdollisuuteen olla
kuntoutuksen mukana sairaalassa.
suhteen Pettyneita perheet

olivat pkl-toimintojen
huonoon koordinaa-
tioon, hoitohenkil®-
kunnan véhéiseen
luottamukseen van-
hempien kykyihin ja
lapsen pitamiseen to-
dellisia edellytyksiaan
kyvyttémampana.

Seideman, R. Y. &
Kleine, P. F. 1995.

vammaisen lapsen
vanhemmuuden
prosessin tutkiminen

29 &itia ja 13 isaa

puolistrukturoitu
haastattelu

Teoria muuttuneesta
vanhemmuudesta
muodostettiin
grounded theory —
menetelmalla.

Snowdon, A. W,
Cameron, S. &
Dunham, K. 1994.

yhteyksien tutkiminen
vammaisten lasten
perheiden stressin,
selviytymiskeinojen ja
tyytyvaisyyden per-
heen toimintaan
valilla

50 perhetta

Kyselylomakkeet (The
Family Inventory of
Resources for
Management, The
Family Hardiness
Index, The Norbeck
Social Support
Questionnaire, The
Feetham Family
Functioning Survey)

Lapsen vammaisuus
on merkittava
stressitekija, mutta
perheilla on myds
paljon voimavaroja
kuten hallinta,terveys,
kestavyys, kunnioitus
ja kommunikaatio.
Puolisoilta ja ystavilta
saatu tuki oli yhtey-
dessa tyytyvaisyyteen
perheen toiminnasta.
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Taanila, A. 1997. sairaiden ja 122 lapsen Kyselylomake ja Perheille tarkeimpia
vammaisten lasten vanhempaa haastattelu selviytymiskeinoja oli-
vanhempien selviy- n=12 lapsen vat kognitiiviset kei-
tymiskeinoja tukevien | vanhempaa not, perheen keskinai-
tekijoiden selvitys nen yhteistyo, yhtei-

sollinen aktiivisuus ja
vanhempien omasta
hyvinvoinnista
huolehtiminen.
Tikkanen, S. 2004. lastenneurologisella | 46 lapsen vanhemmat | kyselylomakkeet Psyykkisten oireiden

poliklinikalla
tutkittujen 5-6-
vuotiaiden lasten
psyykkisten oireiden
kartoittaminen seka
vanhempien ja paiva-
kodin nakemysten
vertailu

ja paivékotien
tydntekijat

(Vanhempien kirja,
vanhempien CBCL ja
Paivakodin kirja)

maara vastasi tark-
kaavaisuus-, kayttay-
tymis- ja sosiaalisia
ongelmia lukuun otta-
matta samanikaisten
lasten iké&normeja.
Vanhempien ja paiva-
kodin huolet lapsesta
painottuivat hieman
eri osa-alueille.

Virpiranta-Salo, M.
1992.

vammaisen lapsen
vanhemmuuteen
siirtymisen ja
perheen toiminnan
tutkiminen

13 vanhempaa

kyselylomake ja
haastattelu

Lapsen sairaalassa-
olo ja monivammai-

suus olivat vanhem-
muuteen siirtymista

vaikeuttavia tekijoita.
Liséa kasvatukseen

littyvaa tietoa toivot-
tiin.

TAULUKKO 8. Perhelahtoiseen tydskentelyyn liittyvia tutkimuksia

Tekija(t) Tarkoitus Tutkimusjoukko Aineistonkeruu- Keskeiset tulokset
menetelmé
Mattus, M.-R. 2001. | Vanhempien ja 8 julkaisua 8 julkaisun Auttamisesta ei aina
ammattihenkil6iden sekundaarianalyysi ole apua, jollei erilai-
tasavertaiselle yhteis- sia perhekulttuureja
tyodlle perustuvan oteta huomioon.
tydskentelytavan ja Valtaistuminen,
haastattelu-interven- valtaistaminen,
tion kuvaaminen kumppanuus ja jaettu
asiantuntijuus ovat
keskeisié kasitteita.
Rantala, A. 2002. Erityista tukea N = 488 kyselylomake Ammattihenkiliden

tarvitsevien lasten
perheiden kanssa
tydskentelevien
ammattihenkildiden
kasitysten
perhekeskeisyyden
arviointi

péaivahoidossa,
neuvola-, sosiaali- tai
terapiatydssa
tydskentelevaa
ammattihenkil6a
n=229

mukaan heidan tyods-
kentelynsa on riitté-
véan perhekeskeista.
Eri ammattiryhmien
kasitykset perhekes-
keisyydesta kuitenkin
erosivat toisistaan.
Tutkijan mukaan
ammattihenkildiden
kasityksissa ilmeni
my®6s asiantuntija
keskeisyytta eika
ekokulttuurista
teoriaa pideté perhe-
tyon perustana.

Veijola, A. 2004.

moniammatillisen
perhetyon
kehittaminen
toimintatutkimuksella

10 vanhempaa
13 ammatti-henkil6a

teemahaastattelut
ennen interventioita
ja niiden jalkeen

Moniammatillisen
tydryhman toiminta
muuttui perhe-
lahtdisemmaksi.
Lisaksi ammatti-
henkildiden roolit
olivat selkeytyneet,
yhteistoiminnasta oli
tullut suunnitelmal-
lisempaa, reflektiivi-
sempaa ja yhteis-
vastuullisempaa ja
keskustelusta
avoimempaa.
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TAULUKKO 9. Kehityshairidisen lapsen ja hanen perheensé hoitotydn

menetelmiin liittyvia tutkimuksia

Tekija(t) Tarkoitus Tutkimusjoukko Aineistonkeruu- Keskeiset tulokset
menetelmé
Giarelli, E., Souders, | autististen lasten 31 autistisen lapsen kyselylomake Vanhemmat pitivat

M., Pinto-Martin, J.,
Bloch, J. & Levy, S.
2005.

vanhemmille
suunnattua hoitotydn
intervention
kehittaminen ja sen
testaaminen koe-
kontrolli-asetelmalla
seka metodologisten
ratkaisujen testaami-
nen suurempaa
tutkimusta varten.

vanhempaa
(koeryhma@)

31 autistisen lapsen
vanhempaa
(kontrolliryhma)

interventiota
hyédyllisenéa mutta
vaikutukset eivat
olleet tilastollisesti
merkitsevid. Tulosten
perusteella interven-
tiota suositellaan
laajennettavaksi ja
testattavaksi suurem-
malla otoksella.

Kiikkala, 1. 1991.

kuvailevan teorian
kehittaminen lievasti
aivotoiminnaltaan
hairidisten lasten
hoitotyosta

40 hoitotydn asia-
kirjaa
11 hoitotyontekijaa

hoitotyon asiakirjat ja
hoitotyotekijoiden
kirjoittamat
kuvaukset
hoitotyosta

MBD-lasten hoito-
tydssa keskitytéan
fyysisen terveyden
edistamisen lisaksi
kehonkuvan kehitty-
misen tukemiseen,
persoonallisuuden ja
kognitiivisten
valmiuksien
kehittymisen
edistamiseen seka
my®onteisten vuoro-
vaikutussuhteiden ja
perheen sek& paiva-
hoidon tukemiseen.

Ranta, J. 1992.

hoitamisen kuvaus
yhdell& lasten-
neurologisella
osastolla

6 hoitajaa

etnografinen
haastattelu

Hoitaminen perustuu
luottamukseen ja sen
paamaarana on lap-
sen hyva. Hoitamisen
ulottuvuuksia ovat
vanhemmuuden vah-
vistus, ohjaus ja
leikki.

TAULUKKO 10.

Lasten arviointimenetelmiin liittyvia tutkimuksia

Tekija(t) Tarkoitus Tutkimusjoukko Aineistonkeruu- Keskeiset tulokset
menetelméa

Azaula, M., Msall, kolmen toimintakykya | 47 lasta WeeFIM- ja FIM- Seka FIM etta

M., Buck, G., arvioivan mittarin esitutkimuksessa mittarit, AAQ- W eeFIM sopivat CP-

Tremont, M., vertailu kyselylomake vammaisten lasten

Wilczenski, F. &

20 lasta ja heidan

toimintakyvyn arvioin-

Rogers, B. 2000. vanhempansa tiin ja korreloivat
hyvin vanhempien
kanssa lasten
avustamisessa.

Arvio, M. , Portaat-arvioinnin 114 Portaat-arvio Portaat-arvio on toi-

Hautamaki, J. & reliabiliteetti ja kehitysvammaista (tutkittavien havain- miva menetelma ke-

Tiilikka, P. 1993. validiteetti kehitys- lasta ja aikuista nointi ja heidan 1a- hitysvammaisten las-

vammaisten 30 normaalisti heistensa haastat- ten ja matalalla kehi-
arvioinnissa kehittynytta lasta telu) seka useita tystasolla olevien ai-
psykologisia testeja kuisten arvioinnissa.

DiLalla, D. L. & CARS-arviointiastei- 69 lasta CARS ja useita CARS on hyédyllinen

Rogers, S. J. 1994.

kon diagnostisen ja
kliinisen hyodyllisyy-
den selvittdminen
faktorianalyysilla

kehitystasoa ja
kayttaytymista
arvioivia mittareita

erotusdiagnostiikassa
ja kuntoutuksen
suun-nittelussa seka
sen hyddyn
mittaamisessa
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Elder, J. H. 1999.

kayttaytymisen ha-
vainnoinnin validitee-
tin ja reliabiliteetin
lisadminen video-
kuvauksen avulla

videonauhaa &idin ja
lapsen vuoro-
vaikutuksesta

n = 4 hoitotieteen
opiskelijaa arvioijana

kirjalliset arviot,
ryhméakeskustelu

Arvioijien vélinen
reliabiliteetti lisdantyi
videoiduista
tilanteista
keskustelemalla ja
yh-tenéisig, kirjallisia
maaritelmia kaytta-
malla

Ottenbacher, J.,
Msall, M., Lyon, N.,
Duffy, L., Ziviani, J.,
Granger, C.V,,
Braun, S. & Feidler,
R. 2000.

W eeFIM-mittarin
kayttdkelpoisuuden
tutkiminen vammais-
ten lasten toiminta-
kyvyn muutosten

arvioinnissa

174 lasta

WeeFIM -mittari

WeeFIM pystyy ku-
vaamaan muutoksia
vammaisten lasten
toimintakyvysséa

TAULUKKO 11. Lasten kuntoutusmenetelmiin liittyvia tutkimuksia

Tekija(t)

Tarkoitus

Tutkimusjoukko

Aineistonkeruu-
menetelma

Keskeiset tulokset

Launonen, K. 1999.

varhaisviittoma-

12 lasta tutkimus-

tarkkailulomakkeita,

Varhaiskuntoutukses-

ohjelman kehittdminen, | ryhméassa portaat-arvio, lapsen | ta oli merkitsevaa
kokeilu ja pitka- 12 lasta vertailu- tarkkailu ja videointi, hyoétya lapsille, jotka
aikaisvaikutukset ryhméasséa puheterapeutin viela viisi vuotta
Downin syndrooma — tutkimus ja Reynell- ohjelmanloppumisen
lasten varhaiskuntou- testi jalkeenkin olivat
tuksessa kielellisissa ja
sosiaalisissa
taidoissa vertailu-
ryhman lapsia edella.
Ozonoff, S. & TEACCH-ohjelman 11 lasta PEP-R -mittari TEACCH-kotikun-
Cathcart, K. 1998. vaikuttavuuden arvioi- 11 lasta toutus kehitti tehok-
minen kotikuntoutus- vertailuryhméasséa kaasti lasten taitoja
menetelmana verrattuna kontrolli-
ryhmaén
Palsio, M. 1994. vammaisten lasten 7 perhetta perheiden Monivammaisen
likuntakasvatuksellisen konsultointi lapsen riittavan
tuen teoreettinen likuntakyvyn
perustelu ja maérittely ja hyvin
kehittaminen sovellettavien
toimintatutkimuksen puuhailuoppaiden
avulla seka laatiminen.
konkreettisten
puuhailuoppaiden
laatiminen
Panerai, S., kahden eri autismi- 8 lasta PEP-R ja Vineland TEACCH- menetel-
Ferrante, L. & kuntoutuksen vertailu 8 lasta Adaptive Behaviour malla kuntoutetut lap-

Zingale, M. 2002.

vertailuryhmassa

Scale

set edistyivat parem-
min kuin vertailuryh-
man lapset, joiden
kuntoutus tapahtui
normaalikouluissa
ilman erityista ohjel-
maa.




LIITE 2

HAVAINNOINTILOMAKE nro: pvm:

klo |missa |keta mita tapahtuu mita muita tekijoita
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LIITE 3

TAULUKKO 12. Esimerkki havainnointiaineiston sisallénanalyysista

OSA-ALUE: Hoitotydn toteutus

ANALYYSIYKSIKKO

ALAKATEGORIA

YLAKATEGORIA

TEEMA

Kehottaa viel& katsomaan
seuraavan kuvan, kysyy, tietdako
lapsi mika se on

Pyytad nayttamaan, kun lapsi ei
0saa sanoa (ottaako maitoa vai
vettd)

Lapsi nime&d maidon ja keijun,
hoitaja kehuu

Kehottaa tuomaan astian ja viittoo

Kysyy ja viittoo maito vai vesi

Sanoo ja viittoo, etté lapsi voi nyt
leikkid

Laittaa lapsen kuvan ja
kissakuvan kuvalokerikon
ylapuolelle

Neuvoo késienpesun kuvia
kéyttaen

Naytta4 we-kuvan ja
sanoo: "Mennaan vessaan.”

Nayttdd maito-, mehu- ja
vesikuvat, kysyy mité niisté lapsi
haluaa

Kommunikoinnin
tukeminen

Lapsi tyontad sen (astian)
hoitajalle, hoitaja: "Ei kun sind
tuot!”

Kehottaa lasta risumaan ja
menemaan pontolle

Muistuttaa lasta késienpesusta ja
valvoo vierella

Kehottaa lasta valitsemaan
paivaunikirjan

Kehottaa; "Kaanna kuva.”

Osoittaa taas lihapullaa, kehottaa
Syémaan

Kehottaa viemaan astiat

Antaa paperin, kehottaa
pyyhkim&an suun

Kehottaa lasta auttamaan (lelujen
kerddmisessa)

Lapsen omatoimisuuden
tukeminen

Lapsen kehityksen
tukeminen

Mainitsee munakellon kéytosté ja
vaatteiden laittamisesta
jarjestykseen

Kertoo aikovansa antaa lapselle
tilaisuuden valita 3 vaihtoehdosta.

Tiedon antaminen
kuntoutuskeinoista

Perheen ohjaaminen

Kuntoutumista edistava
hoitotyd




