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Botuliinihoito on vakiinnuttanut asemansa lasten neurologisiin oireyhtymiin liittyvén liiallisen
lihasaktiivisuuden hoidossa. Hoitovasteen saavuttamista tuetaan kotiharjoittelulla, jossa
harjoitteet toteutetaan fysioterapeutin yksittdisen ohjauskerran jalkeen kotona vanhempien
avustamana ja ohjauksella. Fysioterapiassa asiakaslahtoisyys, tavoitteen asettaminen sek&
omatoimiseen harjoitteluun tahtddva ohjaus ovat tamén pdivan toiminnan lahtdkohtia.
Potilaan ohjaukseen liittyvien tekijoiden ja toimivien kaytadntdjen todentaminen edellyttad
fysioterapian tutkimusta.

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata botox — hoitoa saaneiden lasten vanhempien késityksia
lapsen fysioterapian tavoitteista. Aineisto koostui viiden perheen kotona toteutetusta
ryhmahaastattelusta (n=11) Eteld-Suomen alueella. Haastatteluihin osallistui vanhempia ja
lapsia. Haastatteluaineisto litteroitiin  sanatarkasti ja aineiston analyysi toteutettiin
fenomenografiaa mukaillen.

Tutkimuksen tuloksena perheiden kasityksien lapsen fysioterapian tavoitteista todettiin
varioivan neljassa kuvauskategoriassa: 1) Tavoitteen tunnistaminen, Il) Harjoitteen
nivoutuminen tavoitteeseen, Ill) Tavoitteeseen sitoutuminen seka IV) Harjoittelu osana
elaméa. Kuvauskategoriat rakentuivat hierarkkisesti niin, ettd suppeamman kuvauksen
edellytettiin olevan osa laajempaa, mutta ei painvastoin. Tuloksina ovat kolme kasitysteemaa:
1) Tavoitteen omaksuminen, 2) Toimintakyvyn edistaminen seka 3) Tiedon luonne. Tulosten
perusteella tavoitteen tietoperusta ja tiedostaminen ovat pohja tavoitteeseen sitoutumiselle ja
toisaalta tavoitteen muodostumisessa ajattomaksi ja paikkaan sitomattomaksi toiminnaksi.
Ohjauksen ndkokulmasta tunnistettiin kaksi Kriittistd aspektia tavoitteen tunnistamisesta
harjoitteen nivoutumiseen seka tavoitteeseen sitoutumisen ja sen osaksi elamaa rakentumisen
valilla. Vaiheissa tukeminen edellyttdd ammattilaiselta erityistd herkkyyttd tunnistaa seka
ohjata perhettd tarkoituksenmukaisesti. Motorisen oppimisen nakdkulmasta ohjauksen tulisi
olla alussa selkeda ja tiedon avulla perustelevaa ja mychdisemmassa vaiheessa liikkeiden
arkielaméén sovellettavilla vaihtoehdoilla on harjoittelua tukeva merkitys.

Avainsanat: perhe, botuliinihoito, fysioterapian tavoite, fenomenografia



ABSTRACT

Sanna Rosendahl (2015): Parents conceptions of their child’s physiotherapy goal. Department
of Health Sciences, University of Jyvaskyld, Master's thesis, 57 pp., 3 appendicies.

Botulinum is commonly used to decrease children’s muscle overactivity related to neurologi-
cal disorders. Home exercises are used to support effects of botulinum treatment. Exercises
play an important role after botox treatment which requires parents’ active participation to
assist, support and guide child in specific movements after first receiving guidance from the
physiotherapist.

Aim of this study was to describe parents’ conceptions of goal setting in physiotherapy after
their child’s botox —treatment. Five families (n=11) were interviewed at their homes in the
Southern Finland. Parents and children both participated in the interviews. Interviews were
transcribed and after that analyzed by using phenomenography.

Results showed great variation in parents” conceptions of their child’s therapy goals. Four
hierarcially structured categories of description were recognized: 1) Recognizing the goal, I1)
Connection between exercise and goal, I11) Commitment to goal and V) Exercise as part of
life. Three themes were also described: 1) Goal internalizing, 2) Promoting of functional ca-
pacity and 3) Knowledge of the goal. In aspect of guidance, there were two critical aspects:
first proceeding from recognizing goal to understanding the connection of exercises and the
goal. Second critical aspect is after commitment to the goal to get exercises as part of life.
Two critical (aspects) phases require sensitivity of the professional to recognize in which
phase parents and children are with their exercises and also capability to give guidance need-
ed to proceed and cope with the challenges of rehabilitation. From the motor learning perspec-
tive it is important to give parents information in the beginning of the process and later on
offer alternative exercises in different life situations.

Key words: family, botulinum treatment, physiotherapy goal, phenomenography
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1 JOHDANTO

Botuliinihoito on Suomessa ollut osa lasten neurologisten sairauksien hoitoa yli 20 vuotta.
Hoidon tarkoituksena on tukea lapsen toimintakykyé vahentamalla liiallista lihasaktiviteettia,
joka tavanomaisimmin aiheutuu neurologisen oireyhtymédn seurauksena. Perheen
sitoutuminen hoitoon ja kuntoutukseen on ensiarvoisen tarke&a. Lasten kuntoutuksessa
erityistd on lapsen, perheen sek& ammattilaisen yhteistoiminnallisuus (Launiainen & Sipari
2011, 17-21), jolloin ammattilainen toimii tasavertaisessa yhteistyossa perheen kanssa
vahvistaen osallistumista ja vastuunottoa kotona toteutettavassa, tavoitteellisessa
harjoittelussa (Rantala 2002; Kettunen ym. 2009).

Kuntoutus koostuu muutokseen tahtadvistd toimenpiteistd, jotka toteutuvat yksilon ja
ympariston vélisessa vuorovaikutuksessa. Keskeistd on toimintakyvyn ja — mahdollisuuksien
paraneminen niin arkieldmassd, tyossad kuin opiskelussa. Kuntoutuksella voidaan liséksi
tavoitella hyvinvoinnin ja eldménhallinnan kohentumista sekd laajenevia mahdollisuuksia
osallistua sosiaalisiin tilanteisiin (Autti-Ramo 2013, 128-129; Jarvikoski & Harkapaa 2011,
14). Kuntoutuminen on pysyva muutos toimintakyvyssd, joka toteutuu harjoittelun,
kokemuksen, motivaation ja oppimisen yhteistuloksena. Motivaatio ohjaa yksilon toimintaa,
kannustaa harjoittelemaan ja lisda siten oppimiskokemuksia. Tavoitteellisen ja yksil6llisen
harjoittelun myo6ta voidaan nédhda motorisen oppimisen tuloksia (Jarvikoski & Héarkapaa
2011, 169-170). Oppiminen on kontekstisidonnaista, jolloin yksilon, tehtavan ja ympériston
tulee kohdata oikea-aikaisesti (Schmidt & Wrisberg 2008, 16).

Kuntoutuksen muututtua perhekeskeiseksi on hoidossa, palveluiden tuottamisessa seka
potilasohjauksessa tunnistettu monia haasteita (Méaéatta 2001; Hokkanen ym. 2009, 283-300;
Sosiaali- ja terveysministerio 2012). Haasteet ovat kohdistuneet tiedon vélittymiseen seka
perheen voimavarojen tunnistamiseen ja niiden hyédyntdmiseen (Rantala 2002; Autti-Ramo
& Komulainen 2013). Kuntoutuksen toimijoiden vélinen yhteistyd on ollut monien
tutkimusten ja projektien kohteena (Hokkanen ym. 2009, 283; Launiainen & Sipari 2011, 6-9)
ja tdménhetkiset suositukset korostavat yhteistydn saumattomuutta, perheiden ja lapsen
osallistumisen huomiointia sekd arjenléheisyyttd terapioiden toteutuksessa (Paltamaa ym.
2011b, 8-9; Autti-R&m0O & Komulainen 2013). Fysioterapia perustuu nykyisin yhd enemman

harjoittelun vaikuttavuuden nayttoon ja tavoitteellisuuteen. Harjoittelu toteutuu  usein



asiakkaan oman aktiivisuuden pohjalta, joka edellyttdd ohjauksen ja tavoitteen asettamisen
nakokulmasta yksilollistd asiakkaan tilanteen ja hénelle merkityksellisten toimintojen
tuntemista. Tavoitteen asettaminen ohjaa fysioterapian suunnittelua, terapian sisallollista
toteutumista ja arviointia (Talvitie ym 2006, 45). Perheen vastuu lapsen harjoittelusta kasvaa
ammattilaisen ohjauskertojen véhentyessa (Talvitie ym. 2006, 52), mink& vuoksi perheen
ohjaukseen on yh& enemmaén Kiinnitetty huomiota fysioterapiassa (Kettunen ym. 2009).
Ammattihenkildiden ja perheen valinen yhteistyd korostuu tavoitteellisuuden,
arkilahtoisyyden seké tarkoituksenmukaisuuden toteutumiseksi. Vanhempien kasityksistd on
arvokasta saada tietoa, jotta fysioterapeuttista ohjausta voidaan kehittdd. Taméa tutkimus
toteutettiin Etel&-Suomen alueella osana Potilasohjaus — hanketta. Tutkimuksen tarkoituksena
oli kuvata botox — hoitoa saaneiden lasten vanhempien kasityksia lapsen fysioterapian

tavoitteista.



2 TAVOITTEELLINEN HARJOITTELU BOTULIINIHOIDON TUKENA

Aktiivisella fyysisella harjoittelulla on keskeinen merkitys botuliinipistosten hoitovasteen
vahvistamisessa. Fyysinen harjoittelu toteutuu usein harjoitteluterapiana, jota Talvitie ym.
(2006, 194) kuvaa toimintakyvyltd&dn heikentyneiden henkildiden harjoitteluna.
Harjoitteluterapia on tavoitteellista, kontrolloitua ja vaikuttaa fyysiseen suorituskykyyn
ennakoivasti, yllapitavasti tai sitd parantavasti. Yleisesti harjoitteluterapian tavoitteena
voidaan pitdd kuntoutujan kykya jatkaa harjoittelua itsendisesti kotona riittdvan tiedon ja
motivaation avulla. Fysioterapian suunnittelun l&htokohtana on tavoitteen asettaminen ja
harjoitteluun liittyvien odotusten nimedminen (Talvitie ym. 2006, 179, 195). Lasten
kuntoutuksessa motivaatiotekijat ovat erityisasemassa. Terapian tulisi olla mielekasta ja siten
motivoivaa, jolloin lapsen omat toiveet voivat ohjata terapian tavoitteiden asettamista (Sipari
2008).

2.1 Toimintakyvyn edistaminen

Toimintakyvylla kuvataan yksilon valmiuksia ja kykya selviytyd arkisista tehtdvistd tyossa,
koulussa, kotona ja vapaa-ajalla. Toimintakykya voidaan tarkastella esimerkiksi fyysisesta tai
psyykkisestd nakokulmasta ja sen arvioinnin néhddan ohjaavan kuntoutuksen suunnittelua
sek& vaikuttavuuden arviointia. Arvioinnissa huomioidaan yksilon itsearvioinnin lisaksi
asiantuntijan objektiivisten mittausten tulokset (Jarvikoski & Harkapaa 2011, 92-93). Lasten
kuntoutuksessa toimintakykya tarkastellaan kokonaisvaltaisesti. Kansainvalinen luokitus
International Classification of Functioning (ICF) on toimintakykyé laajasti jasentéva luokitus,
jossa yksilon toimintakykya ldhestytadn kykyjen ja voimavarojen kautta (kuva 1).
Luokituksen avulla j&sennetddn “toiminnallista terveydentilaa ja terveyteen liittyvad
toiminnallista  tilaa” toimintakyvyn, toiminnanrajoitteiden sekd terveyden Kkautta.
Viitekehyksessd toimintakyky ja toiminnanrajoitteet ndhddan ruumiin/kehon toimintoina,
suorituksina ja osallistumisena, minka lisdksi huomioidaan yksilén elamétilanteessa
vaikuttavat ympdrist6- ja yksilotekijat. Toimintakykyd kuvataan yksilon tavanomaisella
suoritustasolla sekd yksilon parhaimmalla suoriutumisen tasolla eli suorituskyvylla
(Jarvikoski & Harkapaa 2011, 95-100; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013, 3-8, 14-15).
ICF korostaa suoriutumisen ja osallistumisen merkitysta kodin lisdksi muissa konteksteissa,

kuten koulussa ja pdivakodissa. Kuntoutuksen kohdentamisen laht6kohtana ovat yksilon



kehittymisen tarpeiden ja toiminnallisten tehtavien tunnistaminen (Koivikko & Sipari 2006,
21-22, 29-30).

Ladketieteellinen terveydentila

(h&irid tai tauti)

T
! i }

Ruumiin / kehon

.. . Suoritukset Osallistuminen
toiminnot ja
ruumiin rakenteet
t | t
Ympéristdtekijat Yksilgtekijat

KUVA 1. ICF:n mukaisen luokituksen osa-alueiden vuorovaikutussuhteiden kuvaus
(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013, 18).

Kuvassa 1 esitetyt osatekijat ovat vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Toimintakyky on
yksilon laaketieteellisen terveydentilan ja kontekstuaalisten (yksilo- ja ympéristotekijat)
tekijoiden summa. Yhteen tekijadn kohdennettu interventio tai muutos voi vaikuttaa toiseen
tekijaan, jolloin vuorovaikutus on luonteeltaan dynaamista. Vuorovaikutusta ei voida
ennustaa eik& muutos ole tekijoiden valisen vuorovaikutuksen suoraviivainen seuraus, jonka
vuoksi kuvauksessa séilyy yksilon toimintakyvyn ainutkertaisuus (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos 2013, 18-19). Lasten ja nuorten toimintakyvyn jasennykseen on kehitetty erillinen ICF-
CY -malli (World Health Organization 2007).

2.2 Fysioterapia botuliinihoidon yhteydessa

Botuliinitoksiinia eli tunnetummin botoksia kaytetddn pistoksena suoraan lihakseen
heikentdmaan kyseisen lihaksen toimintaa. Botuliinihoito perustuu anaerobisen bakteerin
Clostridium botuliunimin neurotoksisuuteen. Bakteeri tuottaa seitsemaa erilaista kantaa, joista
botuliinitoksiini A (BTX-A) ja B ovat Kliinisessd kaytdsséd dystonian ja spastisiteetin
vahentamiseksi (Autti-R&mé ym 1997; Kaakkola & Marttila 2011, 229). Botuliinihoito on



lisannyt liikuntavammaisten lasten kuntoutumisen mahdollisuuksia. Tavanomaisesti
botuliinipistoksen avulla pyritdan vahentaméén spastisen tai dystonisen lihaksen aktiviteettia,
jolloin lapsen asennon optimaalisuuteen ja liikemallien maédrdan pystytddn paremmin
vaikuttamaan (Autti-Ramoé ym. 1997; Autti-Ramé  1999). Nykyisin  A-tyypin
botuliinipistoksilla hoidetaan muuan muassa lasten peri- ja postoperatiivista Kkipua,
idiopaattista varvaskavelyd, liiallista syljen valumista sek& synnynnéistd, idiopaattista
torticollista. Botuliinin ainut virallinen kéayttdaihe lapsilla on pitkaan ollut yli kaksi vuotiaan
cp-lapsen varpailla kévelyn lieventymista tavoitteleva hoito (Sétila ym. 2011), jonka vuoksi

suurin osa tutkimuksista liittyy cp-vammaan (Autti-Ramo ym. 1997).

Botuliinipistoksen vaikutus tulee esiin kahden viikon kuluessa pistoksesta lihaksen
heikentymisend ja atrofioitumisena. Lihaksen toiminta palautuu vahitellen, jonka vuoksi hoito
toistetaan usein 3-4 kuukauden kuluttua (Autti-R&mo6 ym. 1997; Kaakkola & Marttila 2011,
229). Pistoksen hoitovaste on kestoltaan kahdesta kuuteen kuukautta, jonka jélkeen hoito
voidaan uusia, saataen talléin riittava hoitovaste (Satila ym. 2011). Botuliinihoidon kliinisina
tavoitteina pidetddn parempaa toimintakykyd, tuki- ja liikuntaelimiston komplikaatioiden
ennaltaehkéisya tai hoitoa sekd hoidon ja avustamisen helpottamista. Botuliinitoksiinin
nahddadn myohentavan ortopedisid toimenpiteitd, parantavan kavelyd ja toimintakykyé
seisomaannousun osalta sekd vahentdvan spastisiteettia (Beaman ym. 2015, 221).
Botuliinihoidon tukena on tavallisimmin kaytetty Kipsi- tai ortoosihoitoa ja fysioterapiaa
(Dumas ym. 2001; Love ym. 2010; Ryll ym. 2011). Lisdksi hoitovaikutusta on tuettu
laitehoidoilla (Autti-R&mo6 1999; Lannin ym. 2006) seka kotiharjoittelulla (Autti — R&m6 ym.
1997; Dumas ym. 2001). Hoitojakson toteutukseen osallistuu laakarin  lisaksi
moniammatillinen tiimi, jossa fysioterapeutti vastaa hoidon tarpeen seka vasteen arvioinnista

ennen ja jalkeen botuliinipistoksen (Autti-Ramo ym. 1997; Sétila 2006).

Pistoksen jalkeen fysioterapian keskeisid keinoja ovat venytykset, toiminnalliset
harjoituksetsekd tukien ja lastojen kéyttdminen. Lastojen kaytollda voidaan ehkaista
kontrakuurien ja siten liikerajoitusten syntyd sekd véhent&dd tai myohdistdd leikkauksen
tarvetta (Autti-R&m0O 1999; Beaman ym. 2015, 221-222). Kotona toteutettu venyttely on
olennainen osa pistoksen hoitovasteen vahvistamista sek& kuntoutumista. Pistos ei
tavanomaisesti muuta fysioterapian intensiteettid, vaan terapia kohdennetaan hoidettujen

lihasten venytyksiin sekd vastavaikuttajalinasten vahvistamiseen tavoitellen lihaksen



pidentymistd. Suurin osa harjoittelusta toteutuu kotona, mika edellyttdd vanhempien
sitoutumista lapsen harjoitteluohjelman toteuttamiseen. Tavallisesti kotiharjoitteluohjelmaa
toteutetaan noin kuuden viikon ajan (Autti — R&m6 ym. 1997). Vanhemmat ovat suhtautuneet
cp-lapsen botuliinihoitoon myonteisesti ja he olivat tyytyvéisia hoitoon (Symons ym. 2006),
vaikka Ade-Hallen & Mooren (2009) katsauksessa vanhempien kokemat cp-lasten
botuliinipistosten vaikutukset eivat saavuttaneetkaan tilastollista merkitsevyyttd. Dumasin
ym. (2001) katsauksessa todettiin kotiharjoittelun olevan yksi neljastd tarkeimmasta
botuliinipistoksen jalkeisesta harjoittelumuodosta interventioiden kuvausten

puutteellisuudesta huolimatta.

Systemaattinen Kirjallisuuskatsaus 5/2013 tarkasteli tutkimustietoa lasten botuliinihoitoon
liitetysta kotiharjoittelusta (liite 1). Katsaukseen hyvéksytyisséd tutkimuksissa kotiharjoittelu
oli pé&séantoisesti niukasti kuvailtua ja tutkimusten maara jai vahaiseksi. Osassa
tutkimuksista harjoittelu kuvattiin kattavasti, kun taas harjoittelun méaarien ja sisallon
havaittiin olevan vaihtelevasti esitettyé (liite 2). Lannin ym. (2006) totesivat samankaltaisesti
katsauksessaan cp-lasten botuliinihoidon jélkeisen terapian vaikuttavuudesta tutkimusten
olevan laadultaan hyvin vaihtelevaa. Williamsin ym. (2013) ja Seifartin ym. (2010)
tutkimuksissa kotiharjoittelulla todettiin vaikutuksia cp-vammaisten lasten kéavelyyn,
alaraajojen lihasvoimaan ja toiminnallisten tavoitteiden saavuttamiseen, mutta Hoaren ym.
(2013) tulosten myo6ta voidaan nayttd kotiharjoittelun hyddyistd nahda ristiriitaisena. Hoaren
ym. (2013) tutkimuksessa ei havaittu merkitsevaa eroa verrattaessa tehostettua k&den kaytt6a
ja kaksikatista harjoittelua. Williams ym. (2013) totesivat lapsen omiin, yksil6llisiin
tavoitteisiin  perustuvan harjoittelun lisddvan lihasvoimaa sekd tukevan tavoitteiden
saavuttamista botuliinihoidon jéalkeen. Fyysiset harjoitteet ohjattiin edeten yksittéisista
liikkeista tavoitteiden mukaisiin toiminnallisiin tehtaviin (Williams ym. 2013), rakentaen
samalla toiminnallisempaa nékokulmaa botuliinihoidon ja kotiharjoittelun vaikuttavuuden
tutkimukseen. Systemaattisessa Kirjallisuuskatsauksessa nousi esiin tavoitteiden véhainen

nékyvyys terapiaprosessin aikana.

2.3 Tavoitteen merkitys fysioterapiassa

Tavoitteen saavuttaminen edellyttdd toiminnan tai kayttdytymisen muutosta, jota

kuntoutuksessa tuetaan tarkoituksenmukaisilla toimenpiteilld. Tavoitetila peilaa tietyn



intervention tulosta, vaikka joskus haluttu lopputulos voi olla toimintakyvyn pysyminen
samankaltaisena (Wade 2009). Tavoitteet ovat tila tai muutosprosessi, johon kuntoutuksella
tdhdatdan. Kuntoutujan oma halu saavuttaa paamaard on keskeinen kuntoutuksen
onnistumisen kannalta. Kuntoutumisvalmius liittyy keskeisesti kuntoutumiseen ja kuvaa
yksilon siséistd tai ulkoista tarvetta muutokselle. Muutokseen sitoutumisen ja muutoshalun
voimakkuus osoittavat puolestaan yksilon motivaatiota. Muutos edellyttad riittdvaa
tietoisuutta omasta tilanteesta, itsestd seka ympadristostd. Liséksi kuntoutumisvalmiuteen
yhdistyy kyky ja halu toimia yhteistydéssa ammattihenkilon kanssa suunnitelman
rakentamisen, arvioinnin ja toteutuksen aikana (Jarvikoski & Harkapéa 2011, 194-195, 169—
170).

Kuntoutuksen tavoitetta voidaan tarkastella kolmesta nékokulmasta: 1) oman suorituksen
kehittymisend aiempaan verrattuna, 2) parantuneena suorituksena muiden suorituksiin
verrattuna tai 3) suorituksen yksittéisten osa-alueiden kehityksen&. Toisaalta tavoite voidaan
esittdd taitona, kayttaytymisen muutoksena tai ympdristoon kohdistuvana tavoitteena.
Tavoitetta asettaessa tulee ensin tunnistaa liikesuoritus, joka halutaan oppia seka ympaéristo,
jossa suorituksen tulisi toteutua. Kuntoutujan on térke&a osallistua tavoitteen asettamiseen ja
tavoitteen tulee ohjata kohti onnistunutta suoritusta halutussa ympéristossa. Tavoite tulee
kohdentaa omaan suoritukseen (taito) seka suoriutumiseen (prosessi) ja olla mitattavissa
(omaan aiempaan suoritukseen tai muiden suorituksiin verrattuna). Oppimisen
siirtovaikutusta voidaan ohjata osoittamalla aiemmin opitun taidon samankaltaisuutta,
tarjoamalla  yhdenmukaisia  elementtejd  siséltdvida tehtdvid tai  harjoittelemalla
vastaavanlaisissa tilanteissa kuin missa taidon tulisi onnistua. Oppiminen on yksil6llista,
jolloin on tarkedd maarittdd oppimisen taso, kannustaa kuntoutujaa keskittymdan omaan
suoritukseen seké tarjota onnistumisten ja oppimisen kannalta merkityksellisida kokemuksia
(Schmidt & Wrisberg 2008, 192-193, 213-214). Arvioinnissa keskeistd on tavoitteen
mitattavuus, tuloksen ja prosessin arvioiminen tavoitteen saavuttamisessa. Liséksi tulee antaa
palautetta parantuneiden taitojen ja tavoitteen saavutetun tason perusteella (Locke & Latham
2002; Schmidt & Wrisberg 2008, 213-214).

Padmadra vahvistaa kuntoutujan motivaatiota ja on samalla yhteinen sopimus paamaaraa
kohti ponnistelusta. Tavoitteen asettamisen tulee toteutua yhdessa kuntoutujan ja / tai
kuntoutujan perheen kanssa (Locke & Latham 2002; Autti-R&mod & Komulainen 2013).

Tavoitteen asettamisen tulee kaynnistyd kuntoutujalle merkityksellisten paamaéaarien



tunnistamisesta. Tass& vaiheessa tulee kuulla perheen ja laheisten toiveita ja odotuksia
kuntoutumisen suhteen. Samanaikaisesti tulee tunnistaa muutoksen realistinen mahdollisuus,
silla kaikkia esiin nousevat toiveita ja odotuksia ei ole tarkoituksenmukaista asettaa
tavoitteeksi. Tavoitteen asettamisen aikana tulisi tunnistaa aika- ja tarvemuuttujien
hierarkkisuus prosessin aikana (Wade 2009). Vaikeamman ja spesifimmén tavoitteen on
todettu johtavan parempaan ja tarkempaan tavoitteen saavuttamiseen. Naiden kahden
ominaisuuden yhdistdminen ohjasi edistyneempiin suorituksiin ja toisaalta vaikutti
tavoitteeseen sitoutumiseen. Sitoutuminen on havaittu vankaksi, kun tavoite on yksilolle
tarked ja saavutettavissa. Pystyvyyden tunne vaikuttaa olennaisesti tavoitteen vaikeusasteen
valintaan, sitoutumiseen ja saavuttamisen strategioihin sekd yksilon kykyyn suhtautua
epaonnistumiseen (Locke 1996; Locke & Latham 2002). Tavoitteiden maarén tulee olla
maltillinen ja yhtendinen, kuntoutujalle ymmarrettdva kokonaisuus. Tavoitteen
muodostamisessa suositellaan noudatettavan SMART — periaatetta (kuva 2) (Wade 2009;
Autti-Ramo ym. 2010).

' ™
S PESIFIC (SPESIFINEN)

s )
M EASURABLE (MITATTAVISSA)

e ™
A CHIEVABLE (SAAVUTETTAVISSA)

( B
R EALISTIC (REALISTINEN)

P ™
T IMED (AIKATAULUTETTU)

KUVA 2. SMART -periaate tavoitteen asettamisessa (Wade 2009; Autti-Ramd ym. 2010).

Fysioterapiassa tavoite ohjaa harjoittelun siséltoa, méaraa ja ympéristoon liittyvia tekijoita.
Harjoittelun tavoitteen tulee olla saavutettavissa oleva ja aikataulutettu (Autti-R&mo ym.
2010; Talvitie ym. 2006, 179), silla spesifien, riittdvan haastavien tavoitteiden on todettu
parantavan kuntoutujan vélitont4 suoriutumista tehtavésté tietyssé kontekstissa (Levack ym.
2006). Tavoitteen asettaminen edellyttdd vuorovaikutusta, joka tulisi ndhdd yhteisend
neuvotteluna ennalta maaritellyn sijaan (Schoeb ym. 2013, 1-8). Lasten tavoitteita asettaessa

on hyva muistaa yksilollisyyden lisaksi realiteettien, arjen arvostuksen sekd kunnioituksen



lasndolo. Tavoitteiden tulee olla toiminnallisia, pohjautua parhaaseen saatavilla olevaan
tietoon sekd huomioida lapsen ikdkausi ja taidollinen Kkehitys. Toiminnallisuus avaa
mahdollisuuden yksittdisten suoritusten sijaan niiden taitojen oppimiselle, jotka
mahdollistavat ~ osallistumisen  arkieldm&an.  Lasten  kuntoutuksessa  korostuva
tehtavéakeskeisyys tukee toiminnallisten tavoitteiden asettamista, jolloin tehtavan erilaisia
suoritustapoja ja osia on mahdollista harjoitella. Motivaatiotekijoitd huomioidaan viel& vahan
verrattuna esimerkiksi lapsen oppimisen ja ohjauksen tarkasteluun (Koivikko & Sipari 2006,
77,110-112).

Tavoitteeseen suuntaaminen edellyttdd motiivin lisdksi motivaatiota. Motiiviksi nimitetdén
tiettyd halua, toivetta tai odotusta, joka vaikuttaa toiminnan aloittamiseen tai sen
lopettamiseen (Sandstrom 2010, 125). Maslow (1987, 15-31) jaottelee motiivit
hierarkiamallissaan fysiologisiin, sosiaalisiin tai psykologisiin tarpeisiin (kuva 3). Motiivit
voivat olla synnynndisia tai opittuja, mielitekoihin rakentuvia toiveita. Synnynnéinen, kaikilla
samankaltaisena esiintyva motiivi on esimerkiksi fysiologinen tarve riittdvaéan ravitsemukseen
(Sandstrom 2010, 125). Hierarkiamallissa yksilon alemman tason tarpeiden tulee
paasaantoisesti tayttya ennen seuraavalle tasolle siirtymista. Alimpana nahdaan fysiologinen
taso, joka jaetaan karkeasti homeostaasiin eli elimiston sisdiseen tasapainoon ja yksilén
ravitsemustilaan. Fysiologisena tasona kasitetddn fyysiset ravinnon, hoivaamisen ja
seksuaalitoimintojen, uteliaisuuden ja uutuuden viehétyksen tarpeet. Seuraava taso koostuu
turvallisuuden tunteen tarpeista, johon liittyy tunne pysyvyydestd, suojelusta sekéd vapaus
kaaoksen ja ahdistuksen tuntemuksista. Yhteiskunnalliset turvallisuuden tunnetta lisaavat
rakenteet siséltyvat tah&n tasoon, joita ovat esimerkiksi kéyttdytymistd séatelevat lait,
rajoitteet sekd puolustusjarjestelmd. Lisdksi taso kattaa pelosta vapautumisen,

luonnonkauneuden kaipuun seka seikkailun tarpeen (Maslow 1987, 15-31).
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SOSIAALISEN
ARVOSTUKSEN
TARPEET

YHTEENKUULUVUUDEN
TARPEET
/ TURVALLISUUDEN TARPEET \
/ FYSIOLOGISET TARPEET \

KUVA 3. Maslowin motiivi- eli tarvehierarkia (Sandstrom 2010, 126; Maslow 1987, 15-31).

Maslowin (1987, 20) kolmas taso kuvaa liittymisen tarvetta, joka sisaltda yhteenkuuluvuuden
lisdksi Kkiintymykseen liittyvia tarpeita. Tarve n&hddan kiintymyksen osoittamisen seka
vastaanottamisen, rakastamisen ja rakastetuksi tulemisen toiveena. Seurallisuus, kontaktit,
viihtyisan kodin ja ympariston tarve kuuluvat niin ikaan liittymisen tarpeisiin. Seuraavalla
tasolla on yksilon tarve tulla arvostetuksi yhteiséssaan, muiden kunnioitus seka riittdvd oman
itsen arvostus. Itsetunnon nahdddn ohjaavan itsevarmuuteen sekd tuntemukseen itsesta
arvokkaana yksilond. Ominaisia ovat pystyvyyteen, oman arvon tuntoon sekd kauniisiin
esineisiin ja taiteeseen kohdistuvat toiveet. Korkeimmalla tasolla kuvaillaan itsensa
toteuttamisen tarvetta, joka ilmenee hyddyntamalla omia kykyja ja lahjakkuutta esimerkiksi
musiikillisesti. El&mén tarkoituksen l6ytdminen, tyotehtavéat, kulttuurilliset elamykset ja
tiedonjano kuvaavat tdmén korkeimman tason tarpeita. Teorian mukaan ympariston tulee olla
kuitenkin hierarkian mahdollistava (Maslow 1987, 20-21, 23-24), joka tassé tutkimuksessa
voi olla fysioterapeuttisen ohjauksen selkeys ja tarkoituksenmukaisuus, perheen
elamantilanteen riittdvand hallinta suhteessa harjoittelun vaatimuksiin sek& vanhemman

kokema pystyvyyden tunne ohjata ja avustaa lasta harjoitteissa.

Sandstrom (2010, 127) maarittdd motivaation sisdisen jarjestelman synnyttaméksi haluksi
toimia ja pyrkia tiettyyn paadmaaradn. Pyrkimys ponnistella tavoitteen suuntaisesti
peilautuukin tarkeédksi koetusta toiminnasta, halusta luoda jotain merkityksellista ja saada

aikaan tuloksia. Ensisijaista on toiminnan mielekkyys toimijalle itselleen. Lapsen ja
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vanhemman Véliset vuorovaikutussuhteet heijastuvat motivaatiotekijéihin, jolloin lapsi voi
omassa yhteistssddn oppia tunnistamaan, mukauttamaan ja nimedmadn tavoitteita omalle
toiminnalleen. Motivaatio on osa yksilon kykya uskoa omiin valmiuksiinsa tehtédvan suhteen,
suhtautumista vastoinkaymisiin seké itseluottamusta (Talvitie ym. 2006, 85-86). Lapsi pyrKii
sailyttaméan minakuvansa ehyend oppiessaan ja suoriutuessaan, joka ohjaa lapsen
paaméaarasuuntautuneisuutta. Mikéli lapsi pitdd oppimistilanteita myoteisind, han toimii
tehtdvakeskeisesti valikoiden itselleen haastavia tehtévid. Lapsen suunnatessa enemman
suoriutumiseen, hén pyrkii valttamé&an virheitd ja kritiikkia. Talléin lapsi saattaa jattaa
kokonaan yrittamatta tai valikoi vain helppoja tehtévid. Lapsi alkaa 5-7 — vuotiaana tunnistaa
ja arvioida omaa suoriutumistaan, joka rakentaa kykya itsearvioon. Lapsen on todettu
omaavan suuren osan sosiaalisen ympéristonsd asenteista, odotuksista, arvoista ja
uskomuksista. Koti on usein lapsen laheisin sosiaalinen ympéristd, josta lasta koskevat
odotukset, oma-aloitteisuuden tukeminen ja vanhempien kiinnostus ovat tdrkeimmat lapsen
motivaatiota rakentavat tekijat (Aunula 2002, 125). Motivaatiotutkimuksessa sosiaalisen
verkoston merkitys on tunnistettu tarkedksi motivaatioon vaikuttavaksi tekijaksi (Talvitie ym.
2006, 85-86).

Tavoitteen saavuttamisen arvioinnissa on yhd useammin kéytetty asiakaslahtoistd Goal
Attainment Scale (GAS) — menetelm&a. Menetelmdn lahtokohtana on, ettd kuntoutuja on
oman eldmansé asiantuntija. Talloin tavoitteen asettaminen perustuu yksilollisiin valmiuksiin
ja rajoituksiin elaman eri tilanteissa, joihin kuntoutuksella pyritddn vaikuttamaan. Tavoitetta
asettaessa keskeistd on tunnistaa tavoitetila eli muutos, joka kuntoutuksen myota halutaan
saavuttaa. Tavoitteen asettaminen aloitetaan kuntoutuksen kontekstiin  soveltuvan
merkityksellisen taidon tai toiminnon tunnistamisella. Taman jalkeen tavoitteelle valitaan
indikaattori, jonka avulla muutos voidaan osoittaa. Varsinainen tavoite sijoitetaan
viisiluokkaiseen asteikkoon tavoitetasoksi, jonka jélkeen asteikolle kuvataan lisaksi
tavoitetasoa kaksi heikompaa sek& parempaa suoriutumisen tasoa (Autti-R&mo ym. 2010).
Tavoitteessa tulee kuvata spesifisti tavoiteltu toiminto, avun tai ohjauksen tarve, suoritus seka
ajanjakso ja sen saavuttamista arvioidaan viisitasoisen asteikon avulla (Bovend’ Eerdt ym.
2009; Lynne-Stokes 2009). Menetelmdn kéyttd edellyttdd realistisen tavoitteen seka
ammattilaiselta kykya ennakoida kuntoutumisen tulosta tiedollisen osaamisen ja kokemuksen
avulla (Lynne-Stokes 2009; Autti-Ra&mo ym. 2010). Menetelman vahvuutena on sen herkkyys

osoittaa muutoksia (Steenbeck ym. 2007; Weigl ym. 2007) ja validiteetista on saatu
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myonteisid viitteitda (Hurn ym. 2006). Tavoitteen asettamista on kéytetty lasten
botuliinihoidon vaikuttavuuden tutkimuksissa yhtena vaikuttavuuden mittarina. Weigl ym.
(2007) vertasivat tavoitteen asettamisen ja motorisen suoriutumisen mittareita. Tavoitteen
saavuttamisen arviointiin perustuvan mittarin havaittiin osoittavan hoidon vaikuttavuutta
paremmin. Tutkimuksessa kaytetty karkean motorisen suoriutumisen mittari ei reagoinut
muutoksiin, vaikka suurin osa tutkimukseen osallistuneista lapsista saavutti tavoitteen (Weigl
ym. 2007). Lasten ja nuorten ICF-CY:n ja GAS:in kéyttamisen kombinaationa terapian
tavoitteiden asettamisessa ja arvioinnissa on todettu yksinkertaistavan ja standardoivan

arvioinnin kaytantoja lasten terapiapalveluissa (McDougall & Wright 2009).

2.4 Perheiden fysioterapeuttinen ohjaus

Perheiden ohjaus on ensisijaisen tarkead kotiharjoittelun toteutumiseksi (Launiainen & Sipari
2011, 17-21) ja edellyttdd ammattilaiselta kykya sanoittaa ja mallintaa ammattikielta
yhteiseksi (Talvitie ym. 2006, 176, 179-180). Perhekeskeisen ohjauksen nékyvyys osana
fysioterapiaa on vahitellen vankistunut lasten fysioterapiassa (Jeglinsky ym. 2012). Fyysisen
toimintakyvyn tavoitellut muutokset edellyttdvat harjoittelun tai kokemuksen myota
saavutettavaa motorista oppimista (Talvitie 2006, 72—73), johon téssa tutkimuksessa lapsen

botuliinihoidon jalkeisessé perheen fysioterapeuttisessa ohjauksessa tahdataan.

2.4.1 Motorinen oppiminen

Motorinen oppiminen on yksilon sisdinen prosessi tai sen hetkisen suorituskyvyn taso.
Toisaalta oppiminen on pysyva osa motorista suoriutumista, jolloin yksittaisen suorituksen
perusteella ei vield voida arvioida taitoa. Taidon oppimisen on tunnistettu etenevan Fittsin ja
Posnerin (1967) mukaan kolmen tason mukaan: 1) verbaalis-kognitiivisen, 2) assosiatiivisen
ja 3) autonomisen tason. Ensimmadinen taso (1) perustuu liikkeen tai liikemallin
ymmartamiseen edellyttden verbaalisia ja kognitiivisia prosesseja, jolloin suoritukselle on
tyypillistd sen hitaus, epétarkkuus, jatkumattomuus ja jaykkyys. Téallgin yksilé on
kykeneméton tunnistamaan suorituksen onnistumista ja ohjauksen tulisi perustua verbaaliseen
ja visuaaliseen tietoon aiemmin opittuja taitoja soveltaen. Suorituksen tarkkuus ja jatkuvuus

lisddntyvat harjoittelun myota ja toisella (2) tasolla liikettd pystytddn mukauttamaan
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ympariston vaatimuksiin. Liikkeen strategiset ja tiedolliset ominaisuudet ovat hallittuja ja
taidon kehittdmisessa keskitytadn tehokkaamman liikemallin oppimiseen. Kestoltaan
motorisen oppimisen taso on ensimmaista pitkékestoisempi, jopa vuosien harjoittelun
kestoinen. Kolmannella tasolla (3) suoritus on automaattinen, jolloin liikesuoritus onnistuu
ilman erityisté tai tietoista suorittamista. Suoriutumisen analysointi onnistuu itsendisesti ja
taidon mukauttaminen ympariston vaatimuksiin on sujuvaa. Mentaalisen ja fyysisen
ponnistelun tarve seké liikkeen parantunut tyyli ja muoto ovat suorituksen automatisoitumisen
taustatekijoita (Talvitie 2006, 72—73; Schmidt & Wrisberg 2008, 11-17, 200-203; Shumway-
Cook & Woollacott 2012, 30-31). Oppimisen perustana ndhdaan yksilon, tehtdvan ja
ympariston asettamat mahdollisuudet ja rajoitteet (kuva 4) (Gallahue & Ozmun 2002, 4, 58—
78; Schmidt & Wrisberg 2008, 11-17).

Yksilo
(lapsi, toimintakyky)

Tehtdva

Ymparisto

(harjoitusohjelma,

(koti, vanhemmat) venytykset)

KUVA 4. Motorisen oppimisen osatekijat (Schmidt & Wrisberg 2008, 16).

Oppimisen yksilotekijoitd ovat yksilon motivaatio, aiemmat kokemukset liikkumisesta seké
kognitiivisiin ja havainto-motorisiin ominaisuuksiin liittyvat tekijat (Schmidt & Wrisberg
2008, 11-17). Téassa tutkimuksessa oppijana on lapsi, joka on saanut botuliinipistoksen
seurauksena yksil6llisen harjoitusohjelman. Toinen oppimista maarittdva tekija on tehtdvén
luonne, jolla kasitetddn tilanteeseen liittyvat sensoriset ja havainnoinnin tekijat seka
paatoksenteko (Schmidt & Wrisberg 2008, 11-17). Tutkimuksessa tehtdva kuvaa kunkin
lapsen yksilollistd Kkotiharjoitteluohjelmaa, joka siséltdd tarkoituksenmukaisia harjoitteita

pistoksen vaikutuksen vahvistamiseksi. Kolmas keskeinen tekija on ympariston vaikutus
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oppimiseen, joka kattaa suorituksen tilallisten tekijoiden liséksi ajalliset ja ohjaajaan liittyvat
tuen tarpeet (Schmidt & Wrisberg 2008, 17-18). Tassa tutkimuksessa lapsen vanhemmat ovat
kotiharjoittelun ohjaajina, joita ammattihenkilénd tukee fysioterapeutti. Yksilon kyvyt,
aiemmat oppimiskokemukset ja tavoitteen asettaminen ovat Kiintedsti yhteydessd motoriseen
oppimiseen (Schmidt & Wrisberg 2008, 191). Paakkari ym. (2011) havaitsivat opiskelijoiden
terveyteen liittyvdd oppimista tutkiessaan, ettd oppiminen on alussa uuden tiedon
omaksumista, opitun muistiinpalauttamista ja uudelleen jasentdmistd. Tama johtaa yksilon
ajatusmaailman muutokseen, jonka myota kaynnistyy sisdinen kasvu kohti uudenlaista
terveyskasitystd.  Oppimisen  viimeisessd  vaiheessa  yksilo  jakaa  kasityksidan
vuorovaikutuksessa toisten kanssa, jolloin opittu sanoittuu yhteiselld kielell&4 (Paakkari ym.
2011).

2.4.2 Fysioterapian ohjaustyylit

Fysioterapeuttinen ohjaus voidaan toteuttaa sanallisena, manuaalisena tai visuaalisena,
terveysneuvontana tai eldméntapoihin liittyvand ohjauksena. Ohjauksessa on tavoitteena
mallintaa mahdollisimman selked kasitys harjoitteesta (taulukko 1) (Talvitie ym. 2006, 176,
179-180). Tassa tutkimuksessa botuliinipistoksen jalkeen fysioterapeutti ohjasi lasta ja
vanhempaa yhdelld ohjauskerralla, jonka jalkeen harjoittelu toteutuu kotona annettujen
ohjeiden mukaan itsendisesti, valvottuna tai vanhemman avustamana. Ohjaus kohdentuu
lapsen sekd& vanhemman riittdvaan tietoon ja taitoon suorittaa harjoitteluinterventioon

siséltyvat liikkeet kotona ilman ammattilaisen lasndoloa.
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TAULUKKO 1. Ohjaustyylit fysioterapian harjoitustilanteessa (Talvitie 2006, 184).

Harjoittelun Sanallinen ohjaaminen Manuaalinen Visuaalinen
vaihe ohjaaminen ohjaaminen
Harjoittelun > liikkeen nimedminen » kasin ohjailu »  nayttamista
alussa > asennon rakentaminen > tukeminen
> ympériston »  ympériston
jarjestaminen jarjestaminen
Suorituksen » toimintakaskyja »  késin ohjailua > nayttamista
aikana > toimintaohjeita » tukemista » mallintamista
> suoritusohjeita > liikkeen vastustamista (peili, video)
> venytyksié
Suorituksen » motivoivaa » hyvéksyntaa osoittavaa > nayttamista
lopussa / > toteavaa ja valmistavaa koskettamista » mallintamista
palaute » ohjaavaa ja korjaavaa > késin ohjailua (peili, video)
» informatiivista

Fysioterapeuttinen ohjaus etenee tavallisesti kuntoutujan odotusten ja tavoitteiden
madrittamisesta toiminnan ja liikkumisen tarkasteluun. Ohjaustilanteessa etsitddn uusia
toimintamalleja kuntoutujan eldmantilanteen huomioiden sek& tuetaan itsearvioinnin
valmiuksien kehittymistd. Fysioterapeutti vaihtaa ohjausmenetelmiéd kuntoutujan oppimisen ja
tilanteen vaatimuksia mukaillen (Talvitie ym. 2006, 180, 183-184). Perheiden kokemuksia
kotiharjoitteluohjelmista, fysioterapian toteutumisesta sekd selviytymisesta -erityistarpeita
omaavan lapsen kanssa on tutkittu pitkaan (Jansen ym. 2003). Tutkimusten ndkdkulma onkin
vaihtumassa puhtaasti lapsikeskeisestda enemman perhekeskeiseksi (Rosenbaum ym. 1998;
Rantala 2002; Jansen ym. 2003), vastaten muun muassa Martinin ym. (2009, 279)
raportoimaan vanhempien kokemukseen kuntoutuksen lapsikeskeisyydestd. Perheen ja
ammattilaisen vuorovaikutuksessa korostuu yhté suuri vastuu yhteistyosuhteen toimivuudesta
ja toisaalta epaonnistumisesta. Keskeisiksi elementeiksi on tunnistettu vuorovaikutuksen
sisaltd ja savy. Kohdatuksi tulemisen tunne, tasa-arvoisuus ja molemminpuolinen luottamus

rakentavat eteenpéin kantavaa yhteistydsuhdetta (Astedt-Kurki ym. 2008, 74-76).

2.4.3 Perhekeskeinen fysioterapeuttinen ohjaus

Késitys perheestd on kulttuurisidonnainen varioiden laajuudeltaan aina suvun Kattavaksi

yhteisoksi saakka. Suomalainen tavanomainen madritelm& on suppea, jolloin perheend
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kasitetdan tavallisimmin samassa taloudessa asuvat henkil6t. Perheen lisaksi tulee huomioida
asiakassuhteen ohella muu lahipiiri ja esimerkiksi péivékodin tai koulun ammattihenkiloilla
on merkittava rooli lapsen kotiharjoittelun toteuttajana ja sen tukena. Tamén vuoksi perheen
rakenne eli siihen kuuluvat henkilot tulee maarittdd aina tapauskohtaisesti. YKksilon
vuorovaikutussuhteiden merkitys on ensisijainen yhdessé biold&ketieteellisen tilan kanssa.
Asiakassuhteessa se tarkoittaa, ettd ammattilainen ohjaa kaikilla kysymyksilld&n sitd mita
sanotaan ja mitad ja4 sanomatta, sitda millaiseksi asiakkaan toimijuus rakentuu (Larivaara ym.
2009, 19-22). Perheen jasenet ovat osallisina terveytta edistavien palveluiden suunnittelussa,
toteutuksessa ja arvioinnissa. Ominaisina teemoina ovat perheen kunnioittaminen yksikkona
ja oman kulttuuritaustan omaavana yhteisond, valintojen tekemisessd ja toteuttamisessa
tukeminen, molemminsuuntainen avoin tiedonvaihto sekd perheen voimaannuttaminen sen
pystyvyyden tunteen ja voimavarojen osalta. Perhekeskeisen lahestymistavan on todettu
vdhentdvan vanhempien ja lapsen ahdistuneisuutta, lisddvan lapsen tunteiden hallintaa
(itkuisuus, levottomuus), vahentdvan kroonisesti sairastuneiden lasten &itien psyykkisia oireita

seka lisddvéan vanhempien ongelmanratkaisun kykya (Spearing 2015, 1-2, 10).

Perhekeskeisyyden periaatteiden mukaan perheen omaa asiantuntijuutta arvostetaan ja sen
jasenet ndhdééan arvokkaina, tasavertaisina yhteistyokumppaneina, joiden voimaantumista ja
itseohjautuvuutta tuetaan. Oman tilanteensa asiantuntijana perheen uskotaan tietdvén
parhaiten, mitka tekijat tukevat ja mitkd vahingoittavat sitd. Tarkoituksena on edistaa
osallistumista, tukea perheen sisdisid suhteita ja lisatd demokraattisuutta sek& sukupuolten
valistda tasa-arvoa (Bamm ym. 2008). Perhekeskeisyyttd voidaan pitdd uusien
palvelumuotojen, asenteiden ja lahestymistapojen kasitteend, jonka tavoitteena on laajentaa
erityistd tukea tarvitsevan lapsen tarpeita koko perhettd huomioivaksi ja vahvistaa siten
perheen ja ammattihenkilon vélista yhteistyotd. Perheen roolia maaritettdessd huomioidaan
erityisesti voimavarojen tunnistaminen (Rosenbaum ym. 1998). Péivittdisten velvoitteiden
rajaaminen vahvistaa perheen sisdisid voimavaroja ja auttaa tunnistamaan niitd paivittéisia
aktiviteetteja, joista se selviytyy (Piggot ym. 2002). Suomessa perhekeskeisen
ldhestymistavan on havaittu olevan CP-lasten terapiassa ominaisempaa kokeneempien
fysioterapeuttien  ohjauksessa ja tyokokemusvuodet olivat suoraan  yhteydessa
perhekeskeisempadn tydotteeseen. Lisdksi ohjaustavan havaittiin olevan todennakdisemmin
osa ammattilaisen kayttaytymistd, mikéli fysioterapeutti kuului osaksi moniammatillista

tyoryhmaa (Jeglinsky ym. 2012).
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Lapsen kuntoutumisen edellytyksend on perhedynamiikan, perhekulttuurin sekd perheen
toimintamallien  tunnistaminen. Perhe tulee aina ndahdd lapsen kuntoutumisen
taustakontekstina, jonka tukeminen on kaikkien kuntoutustyontekijoiden tehtdva (Rantala
2002; Koivikko & Sipari 2006, 33, 38). Lapsen erityisyyden kohtaaminen voi olla
vanhemmalle raskasta, jolloin lapseen ja kuntoutumiseen liittyvéan tiedon vélittamisen tulee
olla riittavan sensitiivista (Mé&éattda 2001; Piggot ym. 2002). Tiedonsaanti on tunnistettu
yhdeksi perhekeskeisen lahestymistavan kulmakiveksi (King ym. 1998), joka on samalla
haastava: aina vanhempia askarruttaviin kysymyksiin ei ole vastausta (Piggot ym. 2002).
Vanhempien ja ammattilaisten nakdkulma lapsen kuntoutumiseen on lahtokohtaisesti eroava,
vaikka molempien tavoitteena on kuntoutumisen tukeminen (Koivikko & Sipari 2006, 101,
108). Perheen sitoutumisen merkityksen esiintuominen, ammattilaisen tuki ja lapsen tilanteen
ymmartaminen vahvistavat vanhemman sitoutumista kuntoutukseen. Yhteisty0 perustuu
molemminpuoliseen luottamukseen, avoimuuteen ja kunnioitukseen (Koivikko & Sipari 2006,
42). Lasten kuntoutuksessa perhe on usein kuntoutuksen toteuttaja sek& kuntoutustoiminnan
kehittdja. Perheen jokainen jasen vaikuttaa sen toimintakykyyn, jolloin molempien
vanhempien on tarkeda osallistua kuntoutukseen. Asiantuntija tulkitsee perheen tilannetta aina
ulkopuolelta ja arvostaa perheen omaa asiantuntijuutta tilanteestaan. Talléin perheelld on
mahdollisuus vaikuttaa tavoitteen asettamiseen, keinoihin ja siten tavoitteen saavuttamiseen.
Ammattilaisen tehtavdna on kulkea rinnalla, ohjata ja tukea tiedollisesti, kdytannon taitojen
osalta seké antaa perheelle erilaisia vaihtoehtoja tavoitteen saavuttamiseksi. Tavoitteena on

vahvistaa perheen omaa ongelmanratkaisukykya tilanteissa (Koivikko & Sipari 2006, 102).

Ongelmanratkaisua painottava ohjaus edesauttaa lapsen ja vanhemman oppimista eli niin
sanottua yhteistoiminnallista oppimista. Yhteistoiminnallisuus pohjautuu osaamisen
sosiaalisuuteen seké tilannesidonnaisuuteen, jonka vuoksi kotikdynnit ja kaytdnnonlaheiset
ohjaustilanteet ovat tuottaneet parhaita oppimisen tuloksia. Parhaimmillaan lapsen
kuntoutumisen elementit ovat integroituina osaksi arkea, eivétkd erillisia suorituksia
(Koivikko & Sipari 2006, 112-113; Sipari 2008). Perheen ongelmanratkaisukykya tukeva
lahestymistapa osoittaa perheelle erilaisia selviytymismalleja tai — ratkaisuja sek& vahvistaa
pystyvyyden tunnetta. Arjen tulee sujua ja kuntoutumisen linkittyd arkea tukevaksi, jotta
ohjaus ja harjoittelu voi toteutua (Koivikko ja Sipari 2006, 77; Launiainen & Sipari 2011, 6-9,
17-21). Ohjauksen aikana vanhempien saama palaute ohjaa heitd toimimaan oikein, vahvistaa
pystyvyyden tunnetta ja on koetulta merkitykseltddn suoraan yhteydessa vanhemman ja

fysioterapeutin véliseen vuorovaikutussuhteeseen (Piggot ym 2002; Uotinen 2008).
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2.5 Perheiden kasityksia kotiharjoittelusta

Tutkimuksissa tarkastellaan  perheiden  kasityksia kotiharjoittelusta  viela vahan.
Systemaattisessa Kirjallisuuskatsauksessa 5/2014 hakusanoina kaytettiin sanoja parents,
perception ja physiotherapy terveysalan tietokannoista PEDro, PubMed, CINAHL seka
Cochrane (liite 2). Katsaukseen sisallytettiin lisdksi tutkimuksia kasihausta. Lopulliseen
tarkasteluun hyvaksyttiin kuusi tutkimusta (n=200). Haku oli rajattu vuosiin tutkimuksiin
vuosilta 2000-2014. Tutkimukset kuvasivat vanhempien kokemuksia kotiharjoittelusta
interventioon liittyvan kuormittuneisuuden, arjen kokemusten sekd ohjauksen tarpeen
kannalta (liite 3).

2.5.1 Vanhempien kuormittuminen kotiharjoittelun vastuusta

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa havaittiin vanhempien kuormittuvan
kotiharjoitteluun liittyvastd vastuusta. Kun harjoittelusta vastaavat ammattihenkil6t, vahenee
vanhempien kokema kuormittuneisuuden méaard. Esimerkiksi Weinlingin ym. (2007)
harjoittelua siséltaneessa interventiossa ammattihenkilot toteuttivat kotikdynteja puolen
vuoden ajan, jolloin vanhempien korkeasta tyytyvaisyydestd huolimatta objektiivisissa
toimintakyvyn mittauksissa tai vanhempien kokemassa kuormittuneisuudessa ei havaittu
merkittdvid muutoksia. Myos silloin, kun kun harjoittelu toteutettiin etdteknologian, kuten
pelien tai videoharjoittelun avulla, niin vanhemmat kokivat harjoittelun vastuun véhaisena.
Esimerkiksi Sandlund ym. (2013) tutkimuksessa videoavusteinen Kkotiharjoittelu oli
vahemman kuormittavaa, kun pelit ohjasivat lapsia itsendiseen harjoitteluun. Pelien kuvattiin
fasilitoivan positiivisia tuntemuksia harjoittelua kohtaan, vahvistavan motivaatiota sek&
harjoittelun sosiaalisia mahdollisuuksia. Tosin etateknologian kéytossa harjoittelun epakohtia
olivat suorituksen korjauksen puutteet, teknologian asettamat rajoitteet sekd yksilollisen
harjoittelun toteutumattomuus (Sandlund ym. 2013). Ohjauksen vahentyessa ja vastuun
siirtyessa vanhemmille tulee heistd valmentajia ja he kokevat kuormittuvansa enemman.
Esimerkiksi Piggot ym (2003) havaitsivat vanhempien vastuunoton kasvavan, kun lapsen
diagnoosin saannista oli kulunut aikaa ja muuttuneeseen eldmaéntilanteeseen oli sopeuduttu.
Kotiharjoittelussa perheen aikuinen n&hd&&n usein vanhemman sijaan valmentajana
(Halvarsson ym. 2010; Sandlund ym. 2013). Kotiharjoittelun tavoitteiden asettaminen lisasi
pystyvyyden tunnetta, jasensi harjoittelua seké@ vahvisti harjoittelun soveltamiseen liittyvaa

ymmarrysta (dien ym. 2009).
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2.5.2 Vanhempien kuormittuneisuutta lisdévia ja vahentavia tekijoita

Arjen sujumisen tulisi olla ohjauksen ja harjoittelun lahtékohtana (Koivikko ja Sipari 2006,
77). Harjoittelu voi toteutua mutkattomasti muiden tdiden lomassa arjen toiminnoissa, jolloin
se lis&& joustavuutta ja vaihtoehtoja (Novak 2011; Piggot ym. 2002; Sipari 2008). Toisaalta
kotiharjoittelun toteutuksessa, arkirutiineihin sovittamisessa ja ajallisissa vaatimuksissa on
koettu kuormittuneisuutta lisddvia vaikeuksia (Piggot ym. 2002; Notko ym. 2009, 225-226;
Whittingham ym. 2011). Harjoittelu ajoitetaan tavallisesti tyo- ja koulupdivén jalkeen, jolloin
vasymys lisaa tilanteen psyykkistd kuormitusta (Halvarsson ym. 2010; Martin ym. 2009,
273). Koetut vaikeudet ja stressi ennakoivat harjoittelun madran vahenemista.
Kuormitustekijat tulisikin tunnistaa riittdvan varhain (Rone-Adams ym. 2004), jotta voidaan
tukea vanhempia jaksamaan paremmin lapsen kuntoutusta (Uotinen 2008). Vanhemman oman
kehon tuntemus ja kokemus siitd, milta liikkeen ja venytyksen tulisi tuntua, auttavat
ymmartamaan kuntoutuksen tarkeyttd. Lapsen hyvé nivelliikkuvuus on havaittu
kuormittuneisuutta vahentavéksi tekijaksi (Halvarsson ym. 2010). Vanhemman halu
maksimoida tuloksia vahvisti puolestaan kotiharjoitteluun sitoutumista sekd luottamusta

omaan oppimiseen (Novak 2011).

Ympadriston asettamat odotukset, tavoitteet ja velvollisuudet voivat lisdtd vanhempien
kokemaa kuormittuneisuutta (Rantala 2002; Whittingham ym. 2011). Vanhemmilla on vahva
halu onnistua ja epdaonnistumiseen liittyy syyllisyyden (Halvarsson ym. 2010; Tipping ym.
2010) seka riittaméattdmyyden tuntemuksia (Notko ym. 2009, 225-226; Uotinen 2008).
Perheen kanssa keskusteleminen sekd positiivinen suhtautuminen vahvistavat perheen
voimavaroja, motivaatiota ja selviytymistd (Piggot ym. 2002; Halvarsson ym. 2010).
Vanhemmille on merkityksellista havaita lapsen edistyminen, toiminnan helpottuminen seka
tieto siitd, ettd on avuksi (Piggot ym. 2002). Vanhemmat ovat ohjanneet lasta kotona tdmén
kayttdmista kommunikoinnin tavoista riippumatta sanallisen ja sanattoman ohjauksen avulla.
Ohjauksen vuorovaikutus perustui vahvasti katsekontaktiin, kosketukseen, lihasjannitykseen,
spastisiteetin voimistumiseen sekd kehon kieleen. Saavutettu lihasrentous tulkittiin yhteistyon
merkiksi. Pienten 2-4 — vuotiaiden lasten venyttely oli osa pukeutumista ja riisumista, vaipan
vaihtamista, leikkimistd ja laulamista. Lapsen alkaessa osoittaa omaa mielta harjoitteluun
liittyvissa tilanteissa 4-6 — wvuoden idssd siséltyi venyttely enemman osaksi fyysistad
harjoittelua. Lapsen kasvaessa omatoimisuus ja vastuunotto liséantyivat, jolloin venyttely oli

sddnnonmukaista ja toiminnallista. Kasvu muuttaa usein vanhemman kasitystd itsestd
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ohjaajana, jolloin lapsen ollessa pieni ja kotiharjoittelun alkaessa asettuvat vanhemmat
auktoriteetiksi ja mydhemmin rooli muistuttaa enemmaén valmentajaa (Halvarsson ym. 2010).
Harjoitteluun liittyva kuormittuneisuus vaikuttaa liittyvén tilanteisiin, joissa ei olla riittavasti
huomioitu perheen arkea, harjoitteiden soveltamisessa on vaikeutta ja ohjaus ei ole
valttamatta vastannut vanhemman oppimisen tarpeeseen, esimerkiksi riittdvan konkreettisena
ohjauksena. Harjoittelun onnistuminen puolestaan k&ynnistda onnistumisen kierrettd, jossa
vanhempi havaitsee harjoittelun tuloksia, toiminnallisia yhteyksia sekd ohjaa lasta

omatoimisuuteen tdmén kehitys- ja taitotason mukaisesti.

2.5.3 Vanhempien tarve ohjaukseen kotiharjoittelun yhteydessa

Vanhemmat kokevat usein tarvitsevat ohjausta enemmén kuin ovat saaneet (Rantala 2008;
Halvarsson ym. 2010), mika voi olla yhteydessa vanhemman luottamukseen omien
ohjaustaitojen riittdvyydesta (Uotinen 2008). Ohjauksen maaran lisadminen ei korreloi
yksistddn ohjauksen sisallon kohdentumista, joka on keskeistd tdman tutkimuksen
tarkoituksessa. Fysioterapeutti koetaan usein arjenldheisend ammattilaisena ja yhteistyota
peilaa avoimuus ja luottamus (Uotinen 2008). Luottamus rakentuu vuorovaikutuksessa, jolle
on vaikea maarittaa tiettya toistuvaa mallia tai rakennetta. Perheenjésenen rooli on aktiivinen
kuntoutumisen suunnittelusta arviointiin saakka (Koivikko & Sipari 2006, Sipari &
Launiainen 2011, 58-59). Vanhemmat ovat kuvanneet haluavansa fysioterapeutiltaan
nayttdon perustuvaa faktatietoa harjoitteiden vaikutuksista, sdanndéllisia kontrolleja seka
palautetta venytysten tuloksista (Halvarsson ym. 2010; Piggot ym. 2010). Tiedon lisaksi
vanhemmat kaipasivat lisdéd ymmarrystd venytysten linkittymisestd toiminnallisiin

tavoitteisiin (Uotinen 2008; Halvarsson ym. 2010).

Vanhemmat ovat kuvanneet liikkeen tai toiminnan konkreettisen kokeilemisen auttavan
mieleenpainamisessa ja oppimisessa koettiin tirkedksi mahdollisuus ké&destd pitden
ohjaukseen. Fysioterapeutit kokevat huomioivansa tydssadn hyvin perhekeskeisyytta.
Tyokokemuksen pituuden on havaittu vaikuttavan tiedon antamiseen, tiedolliseen
vuorovaikutukseen sekd yksilon huomiointiin vuorovaikutuksessa (Jeglinsky ym. 2012).
Aiemmissa tutkimuksissa on tarkasteltu vanhempien kasityksia tavoitteista vain hyvin
vahdisessd roolissa. Jeglinsky ym. (2014) havaitsivat tuoreessa tutkimuksessaan, etteivét

lasten kuntoutussuunnitelmien tavoitteet olleet suoraan yhteydessa lapsen tarpeisiin tai
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toimintakykyyn. Tavoitteet sijoittuivat padosin ICF:n ruumiin ja kehon toimintojen seka
suoritusten ja osallistumisen saralle ja vanhempien nékyvyys osana kuntoutussuunnitelmia oli
vahdinen (Jeglinsky ym. 2014). Aiemmin on havaittu tavoitteen pitdytyvan ammattilaiselle
usein ymmérrettdvana ja tunnistettuna, kun taas asiakas saattaa ja&dda kapeamman
ymmarryksen varaan. Tavoitteiden asettamisen ja merkitysten ollessa ajankohtaisia
fysioterapiassa toiminnan tehokkuuden, vaikuttavuuden arvioinnin  sek&d yksilon

motivoitumisen ndkokulmasta, voidaan tdmén tutkimuksen avulla lisata ymmarrysta.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYS

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd botuliini-injektion saaneiden lasten vanhempien
kasityksid kuntoutuksen p&adméaérasta lapsensa botuliinihoidon jalkeisessa kuntoutuksessa.
Tutkimuksen aiheen ennakko-oletuksena oli, ettd kotiharjoittelun tavoite on Kerrottu tai
sovittu lapsen ja perheen kanssa yhteisesti  fysioterapeutin  ohjaustilanteessa.

Tutkimuskysymyksené oli:

Millaisia kasityksia vanhemmilla on ohjaamisen tavoitteista lapsen botuliinihoidon jélkeisessa
fysioterapeuttisessa harjoittelussa?
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Fenomenografia on laadullisen tutkimuksen lahestymistapa, joka tavanomaisimmin kuvataan
ihmisten kasitysten, ymmarryksen ja merkitysten variaationa (Marton 1981). Nykyisin
fenomenografia kasitetadn erilaisia tapoina kokea tietty ilmié (Akerlind 2005). Taméin
tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata vanhempien kasityksia fysioterapian tavoitteista lapsen
botuliinihoidon jalkeisessd kuntoutuksessa, jolloin fenomenografia mahdollisti vanhempien
laadullisten eli siséllollisten merkitysten tarkastelun erilaisissa ilmidisséd. Kaytannossa
l&hestymistapa pyrkii selvitdmaan sitd, millaisena maailma ilmenee eri henkildiden kokemana

ja kasityksissd, osana yksilon tietoisuuden rakentumista (Syrjala ym. 1995, 114-116).

4.1 Fenomenografinen lahestymistapa

Fenomenografiassa korostetaan ymmarrystd ilmiosta aistien avulla muodostetuksi mielen
kuvaukseksi ja kokonaisuudeksi, jolloin erillistd objektiivisesti tarkasteltavaa kokemusta ei
ole. Yksild kehittdd kuvauksesta ja kokonaisuudesta oman subjektiivisen késityksensé. Ajatus
pohjautuu vain yhden maailman olemassaoloon, joka edellyttdd yksilon ja tdaman ajattelun
olemassaolon. Yksildistd muodostuu yhteiso, joka on sopinut tiettyéd kasitetta kohtaan tiettyja
ehtoja ja noudattaa niitd ké&sitteen kaytossd. Toisaalta yksittdistd kasitettd tarkastellessa
saadaan eri yksiloilta laaja variaatio merkityksid, joka kuvastaa kasitteiden muutoksellisuutta.
Késitys tulee erottaa heikommin sdilyvéastd mielipiteestda ja madritetddan ajattelun ja
kokemuksen synteesind muodostuneeksi kuvaksi tietystd ilmidstd. 1lmié puolestaan on
yksilon siséisen tai ulkoisen todellisuuden kokemus, jonka kautta kasitys rakentuu (Syrjala
ym. 1995, 116-117; Huusko & Paloniemi 2006). Keskeistda on tarkastella erilaisia
nakemyksia, jolloin kasitysten merkityksiad voidaan asettaa vertailtaviksi (Akerlind 2012,
116-117; Marton & Pong 2005).

Perheen kasityksen kotona toteutuvasta harjoittelusta ovat aina perhekohtaisia.
Fenomenografian lahtokohtana on kuvata maailmaa sen ilmenemismuotojen ja ihmisen
tietoisuuden rakenteiden kautta. L&hestymistavassa keskeistd on samaan ilmidon liittyvien
kasitysten yksilollisyys, jota yksilon kokemustausta muovaa (Richardsson 1999, Lepp &
Ringsberg 2002, 107-109; Huusko & Paloniemi 2006). Késitykset ovat ajassa muuttuvia

ilmioit4, jolloin yksilon ké&sitys samasta ilmi0std saattaa erota runsaasti esimerkiksi eri
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ikdkausina tai erilaisten kokemusten jalkeen. Erilaiset kasitykset eroavat talloin sisalloltdén
yksilollisen viitetaustansa vuoksi. Toisaalta fenomenografialle on tyypillistd suhteuttaa
kasityksid eri ilmidista toisiinsa sen lisaksi, ettd tarkastelun kohteena ovat eri yksildiden
kasitykset samasta ilmiostd (Richardsson 1999, 58-61; Huusko & Paloniemi 2006).
Ajattelussa esiintyvien siséisten yhteyksien né&kyvyyttd vahvistaa merkitysluokkien,
kuvauskategorioiden, rakentuminen. Kuvauskategorioiden rakentumisessa teoreettinen
tarttumapinta tukee merkitysten yhdistamisessé (Syrjala ym. 1995, 127). Tamén vuoksi usean
perheen haastattelut ja siten eri perheiden vanhempien kaésitykset muodostavat
moniulotteisemman kuvan tavoitteiden nayttdytymisesta kotiharjoittelun ohjauksessa.
Fenomenografian l&dhtokohtana on kuvata maailmaa sen ilmenemismuotojen ja ihmisen
tietoisuuden rakenteiden kautta. Keskeistd on samaan ilmioon liittyvien kaésitysten
yksilollisyys, jota muovaa yksilon kokemustausta (Syrjala ym. 1995, 114-115; Richardsson
1999, 58-61). Haastattelua pidetddn fenomenografisen tutkimussuuntauksen tyypillisimpéana
aineistonhankinnan keinona (Huusko & Paloniemi 2006).

4.2 Tiedonkeruu

Aineisto koostui botuliinihoitoa saaneiden lasten perheiden haastatteluista, jotka toteutettiin
osana Potilasohjaus — hanketta vuosina 2010-2011 Eteld-Suomen alueella. Tutkimukseen
osallistuivat valikoidusti viiden botuliinihoitoa saaneen lapsen perheet tavanomaisen
suostumus- ja lupamenettelyn kautta. Osallistuminen ei vaikuttanut toimenpiteen jalkeisten
ohjeiden saamiseen fysioterapeutilta, jolloin jokainen perhe sai postoperatiivisen
fysioterapeuttisen ohjauksen botuliinipistoksen jalkeen tutkimukseen osallistumisesta
riippumatta. Fysioterapeutin ohjaus toteutui erikoissairaanhoidon sairaalassa yksittdisena
kertana muutaman tunnin kuluttua pistoksesta. Ohjaustilanteeseen osallistuivat lapsen lisaksi
fysioterapeutti seka lapsen vanhempi tai molemmat vanhemmat. Fysioterapeutti ohjasi
kotiharjoitteluliikkeet vanhemmille seka antoi kirjalliset ohjeet mukaan. Ohjaustilanne sisélsi
yksilollisesti pistoksen sijainnin maarittdmat venytykset seka yleisid ohjeita venytysten
kestosta. Ohjauksen yhteydessd fysioterapeutti antoi yhteystietonsa mahdollisia
ongelmatilanteita varten. Tutkimushaastattelut ajoittuivat noin 3-5 viikkoa botuliini-injektion

jalkeen, jolloin kotiharjoittelua oli ehditty toteuttaa riittavasti haastattelun siséllon kannalta.
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Haastattelut toteutettiin ryhmamuotoisina haastatteluina perheiden (n=11) kotona 3-5 viikon
kuluttua botuliinipistoksesta. Haastattelu mahdollistaa merkitysten kuvailun, haastateltavan
subjektiuden korostumisen seka laajemmankin kontekstin tarkastelun. Tassa tutkimuksessa
tarkoitus oli saada tietoa perheen Kkasityksistd, jolloin haastattelun sisélté muodostui
haastattelutilanteessa vuorovaikutuksessa ja yhteistyossa (Hirsjarvi & Hurme 2011, 23, 35).
Haastattelun perustuessa vahvasti Kielelliseen ilmaisuun, on hyvd muistaa tilanteen
synnyttavan vuorovaikutuksen ansiosta uusia, yhteisia késityksia ja merkityksia (Saljé 1997;
Hirsjarvi & Hurme 2011, 48-49, 61). Tassd tutkimuksessa haastattelun lahestymistapa oli
suora, jolloin tutkija kysyi haastateltavilta heidan kasityksidan. Ryhmdahaastattelusta saatu
lisdarvo nayttaytyi késitysten sanoittamisena koko perheen toimesta yksittéisen vanhemman
ajatusten sijaan. Alasuutarin (2011, 152) mukaan ryhmahaastattelun toteutuessa
luonnollisessa  ryhméssda,  kuten  tdssd  tutkimuksessa  perheen  kesken, on
vuorovaikutustilanteen kehitys arjenomaisen vuorovaikutustilanteen raameissa. Keskustelu
ohjautuu talléin useammin ryhmalle yhteisiin tekijéihin ennemmin, kuin yksil6llisten erojen
esittdmiseen (Alasuutari 2011, 153). Lapsen kotiharjoittelu on téllaisissa tilanteissa usein
koko perheen interventio, jossa jokaisella on oma roolinsa kannustajana, ohjaajana tai
avustajana. Perheen haastattelu mahdollisti aiheen Kasittelyn tdman tutkimuksen
luonnollisessa kontekstissa. Haastatteluissa oli avainkysymyksend perheiden kokemus lasten
fysioterapiasta, jonka lisdksi kukin haastattelija saattoi esittdd haastattelutilanteen etenemista

mukaillen lisdkysymyksié.

Haastatteluaineisto kuvaa kokemusmaailmoja, ajatuksia, kokemuksia ja tunteita. Toisaalta
haastattelu voidaan ndhd& tutkijan liséksi tarkoituksensa ohjaamaksi: haastattelija pyrkii
johdattamaan keskustelun keskeisestd teemasta pintaa syvemmalle. Haastattelun tulisi olla
teemakeskeistd, vuorovaikutuksellista, jaettuun nakemykseen perustuvaa ja kuvailevaa.
Keskeistd on valttda esioletuksen nakyvyytta ja keskustelun tulisi olla tilanteen aikana
mukautuvaa. Haastattelijan ominaisuuksina tulee tallgin olla aito kiinnostuneisuus aiheeseen
ja haastatellun aktiiviseen kuunteluun, avoimuus sekd kyky syventad vastauksia tarkentavin
kysymyksin (Lepp & Ringsberg 2002, 112-113; Kvale 2007, 81-84). Tutkijan on tarkeaa
tunnistaa omat lahtokohtansa aktiivisen ja tilaa antavan kuuntelemisen liséksi (Syrjala ym.
1995, 136; Kvale 2007, 81-84). Hyvén haastattelijan ominaisuuksina kuvataan selkeytt,

aitoa kiinnostuneisuutta, aihepiirin tuntemusta ja tilannetta suuntaavaksi. Liséksi haastattelijan
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on tarkead heréttdd luottamusta, olla velvollisuudentuntoinen sek& omata sopivat valmiudet

avoimen ja vélittdoméan ilmapiirin luomiseksi (Kvale 2007, 81-84).

TAULUKKO 2. Tutkimukseen osallistuneiden kuvaus.

Vanhemmista mukana  Lapsi Saanut botox — Ajankohta Litteraatio

aiti/isé/molemmat mukana  hoitoa aiemmin (sivua)
Haastattelu 1 molemmat X 4. krt 2010 kevat 18s
Haastattelu 2 aiti X 1. krt 2010 kevat 20s
Haastattelu 3 aiti X 3. krt 2010 kevat 20s
Haastattelu 4 aiti X 2..krt 2011 syksy 11s
Haastattelu 5 aiti X 4. krt 2011 syksy 13s

Aineisto koostui viiden lapsen yhden tai molempien vanhemman nauhoitetusta haastattelusta
(taulukko 2). Haastattelut toteutettiin kevaalla 2010 ja syksyllda 2011 perheiden kotona,
useimmiten aidin ja hoidon saaneen lapsen haastatteluna. Haastattelut olivat kestoltaan 30-90
minuuttia. Aineisto muodosti yhteensd 72 sivua litteroituna tekstind (rivivéli 1,5, fontti
Trebuchet MS, fonttikoko 10). Litteraatiot tuotettiin tutkimukseen osallistuneiden toimesta
yhteistyossa.

4.3 Aineiston analyysi

Laadullisessa tutkimuksessa tutkija on tyovéline (Syrjala ym. 1995, 122), jonka vuoksi
tutkijan tulee tunnistaa ja kuvata asemoituminen suhteessa tutkimuksen aiheeseen. Té&ssa
tutkimuksessa tavoitteisiin liittyvien késitysten tarkastelu oli luonnollinen vaihtoehto ja
tutkijan oman mielenkiinnon kohde, josta esioletuksena oli vanhempien vahdinen ymmarrys
lasten fysioterapian tavoitteista. Aineisto analysoitiin haastatteluista saaduista ja
aukikirjoitetuista litteraatioista fenomografiaa mukaillen. Tavoitteella késitettiin analyysin
aikana Wadea (2009) mukaillen muutoksia, toiveita ja odotuksia kuvaavia lausumia. Liséksi
aineistoa tarkastellessa huomioitiin  tarpeisiin  liittyvat lausumat sekd laajemmin
toimintakyvyn edistymiseen liittyvat muutosodotukset. Fenomenografiaa mukaillut aineiston
analyysi toteutui neljdn vaiheen kautta (kuva 5). Ensimmaisessé vaiheessa aineisto luettiin
lavitse useita kertoja ja siihen tehtiin alleviivauksia ja korostuksia, mitd Akerlind (2012) seka

Lepp & Ringsberg (2002, 116-117) kuvaavat yleiskuvan luomiseksi.
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4.
1. Aineistoon 2. Aineiston ; - K.uvaus.kateg'(.)nmden
. . Kuvauskategorioiden hierarkinen jasennys,
perehtyminen teemoittelu . L -
muodostaminen kriittisten aspektien

tunnistaminen

KUVA 5. Fenomenografisen analyysiprosessin eteneminen (Akerlind 2012; Lepp &
Ringsberg 2002, 116-117).

Seuraavassa vaiheessa tarkasteltiin haastateltujen kuvauksia toiveista, odotuksista sekd jo
ilmenneistd muutoksista lapsen toimintakykyd kohtaan. Aineistosta poimittiin tavoitteisiin,
muutokseen, odotuksiin ja toiveisiin liittyvat tekstiosuudet, jonka jalkeen sitaatit teemoiteltiin
sisallénanalyysin avulla. Akerlind (2012) seké Lepp ja Ringsberg (2002, 116-117) kuvaavat
taitd vaihetta aineistosta nousevien mielipiteiden yhtaldisyyksien ja eroavaisuuksien
tunnistamiseksi. Tulkintayksikdiden tulee esittdd perustellusti merkityksia, ajatuksellisia
kokonaisuuksia (Syrjala ym. 1995, 143). Kolmannessa vaiheessa kautta ryhmittely aloitettiin
siitd, mistd vanhemmat puhuvat. Ké&sitysteemat nimettiin siséllon mukaan kuvaamaan “mité
puhutaan”. Kasitysteemojen tunnistamisen jalkeen tarkasteltiin niiden syvyysasteita, sita
”miten puhutaan”. Kuvauskategorioita tunnistettiin tdssd vaiheessa nelja. Lopuksi
kuvauskategoriat nimettiin niiden alaluokkien synteesina. Leppin ja Ringsbergin (2002, 116—
117) mukaan tdssa vaiheessa tulee maarittdd kasitysten kuvauskategoriat, jonka jalkeen
tutkitaan kategorioiden rakenteiden sijoittumista toisiinsa nahden. Kuvauskategoriat esitetdan
fenomenografisen tutkimuksen paatuloksina (Lepp & Ringsberg 2002, 116-117). Viimeisessa
vaiheessa tarkasteltiin ryhmien siséisid syvyyksid, sitd miten haastatellut puhuivat tavoitteista,
toiveista ja jo havaituista muutoksista. Alkuperéiseen aineistoon palattiin tarkastellen sit4

kokonaisuutena seka poimien sieltd alussa vield epdvarmuutta aiheuttaneita sitaatteja.
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5 TULOKSET

Lasten fysioterapian pddmaarat ilmenivat neljané hierarkkisena kuvauskategoriana (taulukko
3): 1) tavoitteen tunnistaminen, Il) harjoittelun nivoutuminen tavoitteeseen, Il1) tavoitteeseen
sitoutuminen ja IV) harjoittelu osana elamaa. Kategorioiden rakentumisessa voidaan nahda
hierarkkinen rakenne, jossa suppeampi on osana laajempaa, mutta laajempi ei esiinny osana

suppeampaa kategoriaa. Késitysteemat ja niiden variointi oli seuraavanlainen:

| Tavoitteen omaksuminen

Ensimmainen teema kuvaa tavoitteen késityksen kasvua kyseenalaistamisesta ja
epavarmuudesta kohti onnistumiseen luottamista ja siten omatoimisempaa harjoittelua.
Tulosten nékyvyys on keskeinen tekija luottamuksen ja toimijuuden vahvistumisessa, jotta
omalla toiminnalla ndhd&éan olevan konkreettista merkitystd lopputuloksen kanssa. Tavoite

omaksutaan annetun harjoitteen lisaksi tavaksi toimia yhéa erilaisemmissa konteksteissa.

Il Toimintakyvyn edistaminen

Toinen teema kuvaa harjoittelun etenemistd kontekstien kautta. Aluksi venyttely rajataan
yksittédiseksi suoritukseksi, myohemmin linkitetadn syvemmaksi péivittdisia toimia tukevaksi
tavaksi pitdd huolta lapsesta. Lapsen lisdaantyva vastuunotto tai tukiverkoston (paivakoti,

koulu) toiminta nahdaén harjoittelukonteksin siirtyessa kodin ulkopuolelle.

111 Tiedon luonne

Kolmas teema kaésittelee vanhemman tietoisuuden rakentamista yksinkertaisesta litkemalliin
perustuvasta tiedosta aina laajempaan ihmisen fysiologian ja anatomian ymmarrykseen, jonka

kautta on mahdollista soveltaa annettuja harjoitteita tavoitteen mukaisesti.
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TAULUKKO 3. Kuvauskategoriat lapsen fysioterapian padmadrista ilmiéna vanhempien
nakokulmasta.

Kategoriat | Tavoitteen 11 Harjoittelun 111 Tavoitteeseen IV Harjoittelu
tunnistaminen nivoutuminen sitoutuminen osaksi elamaa
Teemat tavoitteeseen

Tavoitteen Tavoitteen Tavoitteen Vastuunottaminen Vakiintunut tavoite
omaksuminen kyseenalaistamine lopputuloksen tavoitteen harjoittelua
n arvioiminen onnistumisesta ohjaavana
Toimintakyvyn Venytyksen Osana arkeen Osa kodin Osa omaehtoista
edistdminen toteuttaminen sitoutuvia toimia ulkopuolista vapaa-ajan vietetta
toimintaa ja

harrastustoimintaa

Tiedon luonne Tieto harjoitteesta  Tuntemus harjoitteen  Ymmérrys kehon Harjoitteiden
oikeasta suorituksesta  toiminnanjarjestelmis  soveltaminen eri
ta harjoittelun aikana  ymparistoissé

5.1 Tavoitteen tunnistaminen

Ensimmaisessd kategoriassa tavoitetta tarkastellaan tavoitetta kriittisesti sen edellytyksien,
odotusten ja saavuttamisen vaatimusten kautta (taulukko 3). Tavoitteeseen pyrkimisen
nahdaan edellyttavan vastuunottoa harjoittelusta ja saavuttaminen peilaa osaltaan oman tyon
tulosta. Alussa tavoitetta tarkastellaan Kkriittisesti, jopa kyseenalaistaen saavuttamisen
realistisuutta. Kotiharjoittelun aloittamiseen tai tiivistamiseen liittyvat olennaisesti koetut
ajallisen ja jaksamisen resurssien maard. Perheiden Kiirevuodet ovat kuultavissa
haastatteluissa, jolloin liikkeiden sovittamisessa arjen aikatauluihin on haastetta. Harjoittelu
voi aluksi aiheuttaa kipua ja siten olla epadmiellyttavéa lapselle, joka asettaa vanhemman
vaikeaan rooliin: aikuisena ymmartd4d oman toiminnan olevan lapselle avuksi, mutta lapsi ei
sitd valttaméattd ymmarra. Lisdksi vanhempien jaksaminen on rajallista. Osa perheistd on
kokeillut useita eri menetelmié, jolloin Kkriittisyys uuden menetelmén toimivuutta kohtaan voi

johtua aiemmista epdonnistuneista interventioista.

"Nii ja monet on niiku just ndin, et toi kuulostaa ihan hyvalta, mut tuu sé téanne
arkeen pyorittéan." H5, vanhempi
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”...uskon tai toivon ainakin ettd nyt kun loppuu ndd koulu paineet tdssd ja alkaa

kesdloma et sitte ois niinku ois enemmdn aikaa ja halujakin.” H1, vanhempi

Tassa kategoriassa tavoite nayttaytyy yksittéisind ja irrallisina suorituksina, jotka venytyksina
kohdentuvat janteisiin ja lihaksiin. Venytysten toteuttaminen mielletdéan sindllaan keskeiseksi
itseisarvoksi ja useimmat vanhemmat tuovat esiin fysioterapeutin ohjaamat harjoitus- ja
toistomaarét liikkeille. Harjoitteiden toteuttaminen suhteutettiin péivittaiseen tai viikoittaiseen
tavoitemééradn ja onnistuminen peilaa suoritettujen harjoitusten méaarad. Toteuttamisen
haasteina nousivat esiin osaltaan lapsen toimintakyky sekéd kognitiiviset valmiudet ymmartaa
ja ottaa vastuuta harjoittelusta.

”Se on vissiin siks, et se niinku, et se kipsi hyddyntais jotain, et se ei jais
sellaseks niinku se oli ennen ja sit et se ei niinku se ettei sattuis niin paljoo yolla.
Ku mul on véahan vaikeet nukkua nyt, ku mul on téa kipsi, ni vissii siks et tottuis

siihen venytykseen.” H3, lapsi

”...pitdd istua kulmatuolissa, jotta se venyttdd noita sisdreisid ja lonkkia ja sitte
me saatiin sitéd lonkan venytysta niin, ettd me ollaan sohvan reunalla, toinen
jalka paasee vapaasti roikkumaan ja sitten vanhempi avustaa polvesta

alaspdin.” H4, vanhempi

Tavoitteen ymmartaminen perustuu tietoon ja toiveeseen ymmartdd ruumiin ja kehon
rakenteita ja toimintoja. Haastateltavat kuvaavat harjoitteita rutiininomaisena, méariteltyna
tapana toistaa liike. Ymmaértdmisen tueksi esitettiin toiveena esimerkiksi kirjallinen
materiaali, jonka avulla vanhempi voisi halutessaan perehtya syvemmin hoidon tavoitteeseen
ja liikeharjoittelun merkitykseen osana hoitovastetta. Vanhemmat tietavat harjoitteen
ulkoisen ja rakenteellisen toteutuksen: sen mitd heiddn tulee tehdd jattden samalla
kysymyksen ilmaan siitd miksi heidén tulee venyttad tietylla tavalla. Tieto voidaan tdssa

ké&sittad ulkoiseksi jaavand, lapseen kohdistuvana néhtdvéana toimintana.
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"Vois olla my6s semmosta vahan..0..0.. niinku se sellast kirjallist materiaalii
vahan niinku mik& menis vahan niinku syvemmallekki et et et niinku tietaa et mita
siel jalassa tapahtuu ku sitd sitd venyttdd. Tosiaa en ma tia niinku onks kaikki
kiinnostunu ku mé ite niinku opiskelija ni niinku nappaa ehka senki takii en ma tia, mut
mut mut jotenkin niinku et jos joku asia niinku katta pitda kaantéa nain vaan siks ku
sita pitda kaantaa niin nii ohan se niinku.. ku tos ois mahdollisuus periaattees niinku
per.. niin ku et mika siel vaantyy, miks se niinku on vaarin ja mita pitaa teha ja mita sit
tapahtuu. Joku tallanen vois olla kans iha hyodyllinen. Niinku tietais, et mitd sen oman

naperon koives tapahtuu. ” H1, vanhempi

Vanhempien toiveessa nousee esiin lasten yksilollisyyden lisdksi perheiden erilaisuuden
huomioonottaminen. Perheiden yksilolliseen tiedon ja ohjauksen tarpeeseen tulisi olla
mahdollista tarjota erilaisia keinoja, joka olisi sisalloltdan pelkkad puhelinkontaktia ja -

konsultointia syventavampi keino.

5.2 Harjoittelun nivoutuminen tavoitteeseen

Toisessa kategoriassa tavoite nayttaytyy harjoittelun lopputuloksena, jolloin vanhempi
ymmartad prosessin lopputuloksen muutoksena toiminnassa. Harjoittelu peilaa tavoitteen
onnistumista tai epdonnistumista, jolloin vanhemmat tukeutuvat toimintakyvyssa esiintyviin
eroihin harjoittelu aloittamisen jélkeen. Edistyminen on konkreettinen ja muutos yhdistetaan
hoidon ja harjoittelun my6té saavutetuksi tulokseksi. Toisaalta muutoksen puuttumisen myota
vanhemmat tunnistavat hoidon ja harjoittelun tehottomuuden. Muutosten osalta vanhemmat
tuovat useammin esiin onnistumista, kun taas lapset puhuvat pé&dosin harjoitusten

toistomaarista.

“lhan selvasti huomaa, ku tyttda kavelyttaa ni sillon se (jalka) ei kdanny sinne

sisédan niin. Et se on niinku auttanu siihen kavelyyn tosi paljon.” H1, vanhempi

"Mutsi tas sano asken, ettd ma kuulemma kavelen paremmin niinku kipsilla jos

mul ois kenk& paalla ni ei nékis et ma kaytan kipsii.” H3, lapsi

”...korostettiin, ettd kaikille se ei niinku tuo apua se botox, ettei sit ollu
semmosia niinkun liian suuriakaan odotuksia sen suhteen ettd...” H1, vanhempi
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Harjoittelu on osa arjen toimintoja ja tehtavia.

"Kylppdrissd sellanen koroke... ni siind on varpaat korokkeella ja venyttd
pohkeita, ettd kantapdidit alaspdin... kaks minuuttia pitid aina hampaita harjata,
ni kaks minuuttia pitdd sit niiku yks ja yks minuuttia per jalka sitte.” H5,

vanhempi

"Etta yrittany saada nitd, ettd se jumppa ei olis sellanen, et nyt menn&an varta
vasten jumppaamaan, vaan ettd ne venytykset tulis sen normaali illan

yhteydessa, jolloin se olis kivuttomampaa.” H5, vanhempi

”...jos poika pddsis liikkumaan tikkailla, ni se ois tdrkee. Ja istuma-asento, etta
se ois mahdollisimman hyva. Pojalla vaikuttaa heti, jos jalat on kauheen jaykat,
ni sit se menee tallaseks nain se istuma-asento, ettei paase ojentamaa kunnolla

itteensd suoraks.” H4, vanhempi

Harjoittelun oikein tai vaarin suorittamisen tarkeys nousi esiin useassa vanhemman
lausumassa, jolloin harjoitteiden toteuttamiseen liittyi huoli liikkeiden turvallisuudesta seké
epavarmuuden tunteita. Harjoittelussa avustaminen haastaa vanhemmat, silla liikkeet eivét
anna palautetta heiddn omina tuntemuksinaan vaan vélittyvét lapselle. Talloin harjoittelu
vaatii toistoja ja toisaalta ohjausta, jotta ymmarrys liikkeen tarkoituksesta on riittdva

itsendiseen jatkamiseen.

"Kylhdn md tieddn, kun md kdyn kuntosalilla, et miten md venyttelen, mutta se
ei valttamatta oo just se mita on just ne lihakset tai paikat. Oli se ihan hyva, tai

sai ainakin sen varmuuden, et nyt ne tekee oikein.” H5, vanhempi

"Oli se ithan hyvd, tai sai ainakin sen varmuuden, et nyt ne tekee oikein. Ettd
kyllahéan mé& voin venytelld vaikka miten noita poikia, mutta en mé tieda, et onks

tdd nyt sitte... ”"H5, vanhempi

Epdonnistumista madarittdd pelko siit4, ettd liikkeessd avustaminen vahingoittaisi lasta.

Vanhemmat tunnistavat, ettd palaute harjoittelusta peilautuu lapsen kautta. Toisaalta lapsi ei
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valttamatta aina kykene kertomaan tai antamaan palautetta harjoitteen oikeasta tai véarasta
suorituksesta, jolloin vanhemmat kokemus harjoittelun vastuusta kasvaa. Ammattilaiselta

saatu ohjaus ja palaute lisdavat varmuutta oikeanlaisesta ohjauksesta.

5.3 Tavoitteeseen sitoutuminen

Kolmas kategoria osoittaa tavoitteeseen sitoutumista. Kategoriassa néhdain vanhempien
ymmartaminen harjoittelun edellyttdméstd vastuunotosta tavoitteen onnistumiseksi.
Vastuunottoa peilaa vanhempien ymmarrys siitd, ettd tavoitteen saavuttaminen edellyttaa

ajallista resurssia, yhteisty6té lapsen kanssa.

“Et se on kylla tarkee et myos se niinku et se on niinkun myds omasta itsesta
kiinni, etté se hoito onnistuu. Ettei se pelkka etta se pistos laitetaan ja silla siisti,

vaan et taytyy teha itekki toitd.” H1, vanhempi

"No, kyll& se varmaan se, et miten fysioterapeutti korosti sita nilkan venytyksen
tarkeytta tassa niinku botox-hoidossa, etté et ei ois varmaan noita nilkkoja niin

paljon tullu venyteltya nyt sitte ellei sité ois korostettu." H1, vanhempi

”...el huvin vuoks kuitenkaan...” H2, vanhempi

Kategorian mukaan harjoittelu voi toteutua kodin ulkopuolissa konteksteissa. Vanhempi
saattaa sopia lapsen kanssa koulumatkalla kévelyyn keskittymisen paivan riittavaksi
harjoitteluksi, jolloin yksittdiset liikkeet siirtyvat sosiaalisesti eri ymparistoon. Useimmin
siirtyvéné harjoitteluna toimii tavoitteen mukaisesti kdvely, jolloin lapsi joutuu keskittymé&an
lilkkuessaan usein jokaiseen askeleeseen. Tall6in harjoittelu ei ole kuitenkaan kotiin paikkana
tai tiettyyn aikaa sidottua. Harjoittelun siirtyessd kodin ulkopuolelle vaihtuu vastuu ja
toimijuus vanhemmalta lapselle. Kodin ulkopuoliseen harjoitteluun liittyy nimenomaan
sosiaalisen ulottuvuuden kautta vahvuus muiden lasten kannustuksesta esimerkiksi
lajiharjoitteluun liittyvan venyttelyn muistuttaessa lapselle yksil6llisesti  suunniteltuja
venytyksia.

”...Joskus on oikeen rankka pdivd ja illalla on niin vasyny, ettei jaksakaan tehda,
ni sit jos on paivalla jo tehnyki jotain, koulumatkan k&velly tosi sillee

venyttaen... ” H5, lapsi



34

"Tokalla kierroksella niin m& tiesin jo mitka liikkeet, siis esimerkiks etta kun
polvi koukussa venytellaan, ni ja ma tiedan et ku istutaan tois-tai miten se nyt
ois, tda asento, niiku ndin (nayttad) ni sillon pojat voi lukea Akkaria samalla. Ja
se on semmonen, et ma ohjaan ne istumaan, et ku ne istuu kuitenki jollain
tavalla lattialla lukemassa illalla Akkaria, ni tiian et se on sellanen, et m& sanon

et nyt samalla sitten, menkaa siihen asentoon.” H5, vanhempi

Kolmantena ulottuvuutena téssa kategoriassa esitetddn ymmérrys kehon eri jarjestelmien
toiminnasta harjoitteiden aikana. Lisddntynyt tieto voidaan ndhda yhdistyneen kokemukseen
harjoittelusta, jolloin yksittaisille harjoitteille luodaan merkitysvaste tavoitteen suhteen.
Vanhemmat kuvaavat osassa haastatteluita oman harjoittelunsa pohjalta rakentunutta
tietdmystd kehon toiminnasta ja tuntemuksista suhteessa tiettyihin liikkeisiin, joiden

samankaltaisuutta vanhemmat pohtivat.

"Mcdihdn en tienny tosta alasta yhtdd mitdd enkd mistdd mitdd mitd pitdd tehd, et
aika paljoki. Et just fysiologiast oppinu hyvin, et mika on mikaki lihas ja millon
pitda venyttdd mitaki ja tota.. Vaikee vastata. Ainaki venyttda poikaa oikein,
ettei tuu virheasentoja, se on se tarkee, mitd ne painotti sid sairaalassa ja
paivakodissa ja koulussa. Varmaa se on se oikein venyttaminen, mik& on niinku

lapselle parasta. Mitd md oon oppinu tdssd..” H4, vanhempi

"Siis joo, joka kerralla oli kulmatuoli, et se oli pakollinen ja sitten viimeks niit
muutettii vahan niit venytyksii niin, et ei ollu sité lonkkaa, koska nyt laitettii taa

vasempaan lonkkaaki sitd botoksia et se litkkuvuus paranis.” H4, vanhempi

"Et on ollu vaa ihan sita sisalihasten venytysta, et sit nyt se jatettii pois koska
nyt tarkein on, et noi lonkat liikkuis paremmin ja selan kaari haviais ni on

annettu nyt sit niita lonkan venytysliikkeitd enemman.” H4, vanhempi

5.4 Harjoittelu osaksi elamaa

Neljannesséa kategoriassa harjoittelu on integroitunut ajattomaksi osaksi arkielamaa sen eri
konteksteissa (taulukko 3). Tavoite ja siten harjoittelu on vakiintunut rutiiniksi arjessa, jota

toteutetaan aina mahdollisuuksien mukaan. Tavoitteen aikaan sitoutuneisuus nahdaan
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pitkdjanteisend harjoittelun jatkuvuutena vuosien ajan, jolloin harjoitteluun sitoutuminen

vaatii ajoittain ponnistelua.

VEt sitdhdn pojat, nitku alussa sanottiin, ettd jumpatkaa nyt kunnolla, et
saadaan jalat kuntoon ja sit se on ohi. Etta miettikda nytte. Mut nyt on menny
nelja vuotta ja edelleenki jumpataan, ni pojat alkaa niiku sanoo, et koska taa
loppuu? Et se on hirveen timmdstd, pitkdjdnteistd kylld taistelua.” HS5,

vanhempi

Harjoittelu voi toteutua osana vapaa-ajan harrastuksia, koulupéivdd tai sosiaalisten
tapaamisten yhteydessa. Harjoittelu on hyvéksytty pitk&jénteiseksi osaksi elamén kaarta ja

tavoitteen kaukaisuudesta huolimatta sitd kohti tehddén maaratietoista tyota.

Kategoriassa harjoittelu ei ole tiettyyn aikaan tai paikkaan sidottua, vaan liikkeet toteutuvat

erilaisissa ymparistoissa ja tilanteissa.

"Vahan sen mukaanki et missa ollaan ja mita tehdaan ni (2 sek) tehdaan niita

venytyksiaki sitte.” H1, vanhempi

"Silla on just toi potkulaudal meno ni kyl silla se vetelee monta tuntii tos paival
et sit ollaa sovittu et siin on se sen paivan jumppa sit et ei tarvii niinku aina olla

kaikki semmosta et nyt on pakko." H3, vanhempi

”No, mun paras kaveri, ku se harrastaa ja8kiekkoa, ni se aina venyttelee ja

sanoo mulle, et kannattais venytelld.” H5, lapsi

Merkityksend ndhd&an harjoitteiden soveltaminen tai valitseminen useista annetuista
ohjeista. Vanhemmat kuvasivat saaneensa harjoitteita sairaalan fysioterapeuttien liséksi
kotona tai muussa ymparistossa lapsen kanssa toimivalta fysioterapeutilta, jolloin harjoitteet
oli esitetty vaihtoehtoisina. Vaihtoehtoisten harjoitteiden mé&&rd tukee vanhemman
ymmaérrystd harjoitteiden periaatteista, muokkaamisesta tilanteen vaatimusten tai

mahdollisuuksien mukaan seké jatkuvuutta.

"Ja niiku poika yleensa, ku ma kysyn etta jumppasiksa nyt kunnolla, ni sanoo et
tarkein jumppa on et han yrittdd muistaa kavella kunnolla ja sehan on." H5,

vanhempi
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Perheet tietavat botuliinihoidon vaikutuksen rajallisuuden ajallisesti ja voimakkuuden
kannalta, jolloin useamman pistoskerran jalkeen hoito tiedostetaan osaksi suurempaa

elaménlaajuista kuntoutumisen prosessia.

"Ja sit niinku ku sen vaikutus botoxin vaikutushan kestéa aika kauan et se niinku
pitds olla joka paiva nii tarkka nyt ettd se kestad, eikd en ma tiia kauan se
kestad, kyl me varmaan saadaan jotain ohjeit sitte viel sen jalkeen sen kipsin
jalkeen et venyttaakko. ” H3, lapsi

5.5 Tulosten johtopaatokset

Tulokset muodostuivat vanhempien késitysten neljastd kuvauskategoriasta hierarkisena
mallina (kuva 6). Kahden hierarkkisen tason wvalilla tunnistettiin fenomenografialle
tyypillisesti  kriittinen aspekti, joka fysioterapeuttisen ohjauksen nakokulmasta olivat
haastavia siirtymévaiheita tasolta seuraavalle. Kuvauskategoriat varioivat suhteessa
vanhempien kykyyn omaksua, soveltaa ja ohjata lastensa Kkotiharjoittelua. Alemman
kuvauskategorian voidaan nahda olevan lasna seuraavassa, mutta ei painvastoin. Talldin
vanhemman Kkasitysten kehitystd peilaa hierarkkinen prosessi, jonka eteneminen oli
tunnistettavissa myods motorisen oppimisen vaiheittaisena etenemisend. Fysioterapian
paaméaara nayttaytyy kapeimmillaan yksittdisten suoritusten toteutuksena ja onnistuminen
suhteutetaan harjoitteiden maardan. Perhe nahddidn motorisen oppimisen edellytyksena
ohjauksen ja harjoittelun toteutuessa kotona ilman ammattilaisen lasndoloa. Kriittiseksi
elementiksi muodostuu fysioterapeutin kyky tukea ohjaustilanteessa perheiden késityksia
harjoittelusta yksittdisestd suorituksesta osaksi laajempaa kokonaisuutta, aluksi tavoitteen ja

harjoittelun valisen yhteyden kuvauksella.

Ensimmaisend kriittisena aspektina nahdd&dn ohjauksen ja tavoitteen syvenemisessa
siirtymévaihe tavoitteen tunnistamisesta siihen, miten harjoittelu nivoutuu tavoitteeseen,
jonka onnistuessa perheen kyky itsendiseen harjoitteluun voi edetd ulkoa ohjatusta
suorittamisesta osaksi toiminnallisen taidon oppimista. Motorisen oppimisen nékokulmasta
tavoitteen tunnistaminen ja harjoittelun nivoutuminen tavoitteeseen ovat o0sa oppimisen

ensimmaista vaihetta. Oppiminen perustuu talléin keskeisesti kognitiivisiin prosesseihin,
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jolloin fysioterapeuttisessa ohjauksessa tulisi varhain huomioida annettavan tiedon maarg,
laatu ja selkeys. Tavoitteen ja harjoittelun valisen yhteyden ymmaértamisen jalkeen nahdaén
tavoitteeseen sitoutuminen luonnollisena siirtymana kohti vastuunottoa lapsen harjoittelusta.
Tavoite ohjaa perheen toimintaa interventiota pidemman ajanjakson, jolloin lapsen ja
vanhemman valinen vuorovaikutus ja roolitus voi muuttua lapsen kasvun ja kehityksen

myota.

IV Harjoittelu osana elimiii

II) Harjoittelu
osaksi elimii
ja sen eri

. . I1I Tavoitteeseen
onteksteja

sitoutuminen

IT Harjoittelun
nivoutuminen
tavoitteeseen

I) Ulkoa ohjatusta

I Tavoitteen harjoittelusta
toiminnallisen taidon

tunnistaminen oppimiseen

KUVA 6. Kuvauskategoriat lapsen fysioterapian padmaaréstad vanhempien kuvauksesta

Toisessa vaiheessa motorinen oppiminen méaérittyy kykynd soveltaa taitoa tai suoritusta
erilaisissa ymparistoissa kuvastaen tulosten tavoitteeseen sitoutumista: talloin halu harjoitella
on lasna kodin ulkopuolella, sanoittuu vuorovaikutussuhteissa seka on osa yhteista tekemista.
Tama vaihe harjaantuu toistojen myotd, jolloin fysioterapeuttinen ohjaus voi olla
vaihtoehtoisia harjoitteita tarjoavaa, kontrolliluonteista ja kannustavaa. Toinen Kriittinen
siirtymdvaihe ohjauksen kasityksen syvenemisessa nahdaan tavoitteeseen sitoutumisen ja
harjoittelun siirtymisessd osaksi elaméa ja sen eri konteksteja. Tavoitteiden arkipéivaisyys
lisda erilaisten kontekstien ja toisaalta harjoittelun toistojen mahdollisuutta lapsen paivan
aikana. Tavoitteen saavuttamisen todenndkoisyyttd lisad sen ottaminen osaksi lapsen

paivakodin ja koulun toimintoja kotielaman ohella.
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Kolmas motorisen oppimisen vaihe pohjautuu automaattiseen suoritukseen tilanteesta ja
ympaéristosta riippumatta, joka voidaan tdman tutkimusten tulosten osalta liitt44 laajimpaan
kuvauskategoriseen tasoon. Tulosten mukaan harjoittelu on muodostunut luonnolliseksi
osaksi elamaa ja harjoittelu toteutuu ilman erityistd ponnistelua. Vaiheelle tyypillisesti
harjoittelun tulisi toteutua ilman ammattihenkilon ohjausta, sisaisen motivaation synnyttya.
Kontrollikdyntejad voidaan edelleen sailyttdd lapsen kehityksen tukena, jolloin
fysioterapeuttisen ohjauksen tulisi olla yksilon tarpeista ldhtevda ja omaan harjoitteluun

valmentavaa.
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

Tuloksissa havaittiin tavoitteiden kasitysten rakentuvan nelitasoisena hierarkkisena mallina,
joka on tyypillinen fenomenografisen tutkimuksen tulosten rakenteessa (Lepp & Ringsberg
2002, 116-117). Kuvauskategoriat varioivat kolmen teeman mukaisesti tiedon luonteen,
toimintakyvyn edistdmisen ja tavoitteen omaksumisen siséltoind. Erityisen merkille pantavaa
oli vanhempien késitysten ja motorisen oppimisen vaiheiden yhtevaisyys, mité tutkimuksissa
ei ole aiemmin esitetty. Tulosten perusteella tulisi kiinnittdd aiempaa enemman huomiota
siithen, millaisena vanhemmat ké&sittdvat fysioterapian padaméaran sekd asettaa ja sanoittaa
tavoite yhdessa. Tavoitteen asettamisen tulisi kdynnistyd Waden (2009) mukaan perheen
toiveiden ja odotusten kuulemisella, joka ensimmadisessa kuvauskategoriassa nayttaytyy
vanhempien reflektiona sekd odotuksista heijastuvana Kkriittisend pohdintana. Tavoitteen
syvyysasteita voi konkretisoida ICF-luokituksen avulla esimerkiksi ruumiin ja kehon
rakenteet ja toiminnoista suorituksiin ja osallistumiseen. Tall6in motorisen oppimisen
vaihemallin mukaan taidon ajatellaan kehittyvan prosessinomaisena valmiudesta taidoksi,
esimerkiksi kyvyksi kavella vahemmaén haitallisesti kuormittavalla liikemallilla tai
symmetrisempéand istuma-asentona. McDougall ja Wright (2009) totesivat ICF-CY:n
jasennyksen tukevan tavoitteen asettamista ja padmaardn muotoilu onnistui GAS:n avulla
mitattavuuteen muotoon. Tavoite asettiin osallistumisen ja ymparistotekijoiden nakékulmasta,
jolloin yhden toiminnallisen taidon toteutumista voitiin tukea kahden eri tekijan mitattavina
muutoksina (McDougall & Wright 2009).

Motorisen oppimisen nakokulmasta ensimmaisessé vaiheessa tulisi painottaa tiedon antamista
sekd tavoitteen ja harjoittelun vélisen yhteyden ymmaérrettavyyttd. Halvarsson ym. (2010)
havaitsivat tuloksissaan samankaltaisesti fysioterapeutilta odotettavan ndyttéon perustuvaa
faktatietoa harjoittelun vaikutuksista. Tiedon lisdksi vanhemmat kaipasivat ymmarrysté
venytysten linkittymisestd toiminnallisiin tavoitteisiin (Uotinen 2008; Halvarsson ym. 2010),
joka téssé tutkimuksessa esiintyi toiveena ymmartad enemman fysiologiasta ja anatomiasta.
Vanhempien kertomuksissa nousi vain vdhdn esiin tavoitteiden siirtyminen kudostasolta

suorituksiin  liikkumisessa tai osallistumisessa liikunnallisiin  harrastuksiin, jolloin
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kokonaiskuva tavoitetilasta jai kapea-alaiseksi. Vanhemmista useimmin haastatteluun
osallistujana oli perheen &iti, joka mukailee Christy ym. (2010, 9) tutkimuksen
haastatteluaineistoa. T&ssd tutkimuksessa ainut haastatteluun osallistunut isd nosti esiin
toiveen, ettd harjoittelun perusteita ja taustaa kerrottaisiin vanhemmille ennen intervention
aloittamista. Paakkari ym. (2011) havaitsivat niin ikdan terveyteen liittyvassad oppimisessa
ensimmaisend tiedon saamisen, muistiinpalauttamisen ja jasentamisen, jonka jalkeen tietoa on
mahdollista hyddyntdd omassa toiminnassa. Ensisijaista on Hokkasen ym. (2009, 291) yhta
lailla raportoima ohjauksessa kéytetyn kielen ymmarrettavyys, kayttokelpoisuus ja omaan
tilanteeseen sovellettavuus. Vanhemman kokema ohjaamistaitojen sekd tavoitteiden
saavuttamisen kompetenssin vahvistuu, kun tavoitteet nousevat paivittdisista toimista (dien
ym. 2009). Fysioterapeuttisen ohjauksen ndkdkulmasta voidaankin miettid, onko vélittdmasti
pistoksen jalkeen toteutettu ohjaus tarkoituksenmukainen vai kohdentuisiko ohjaus paremmin
esimerkiksi pistoksen jalkeisend pdivand perheen kotona. Piggot ym. (2003) havaitsivat
samansuuntaisesti vanhemman kyvyn ottaa vastaan ohjausta paremmaksi silloin, kun uuteen
tilanteeseen oli ollut aikaa sopeutua. Taman tutkimuksen tulokset osoittivat vanhempien
olevan kiinnostuneita harjoittelun padméaarastd, joka tulisi hyodyntaé esimerkiksi Jienid ym.
(2009) mukaillen osallistamalla vanhempia tavoitteen asettamiseen arkisten kontekstien ja
tehtdvien kautta. Osallistuminen voisi osoittautua hyodylliseksi erityisesti Kriittisten vaiheiden
siirtymissé. Paakkarin ym. (2011) mukaan oppimisessa rakentuu seuraavaksi yksilolle tarkeitéa

merkityksid, jolloin reflektion avulla syvennetaan késitysta omasta itsestd ja toiminnasta.

Motorisen oppimisen toisessa vaiheessa harjoittelua tuki vaihtoehtoisten ja sovellettavien
liikkeiden ohjaus. Téssa vaiheessa tutkimuksen tulosten mukaan sitoutuminen tavoitteeseen
oli vankkaa ja kuntoutuja kokeilee erilaisia ymparist6jd harjoittelun toteutuksessa.
Oppimisessa korostui omatoiminen harjoittelu ja harjoittelukokemuksen kartuttaminen,
jolloin fysioterapeuttisen ohjauksen maaran lisdédminen ei ole olennaista. Weindling ym.
(2007) todensi tutkimuksessaan, ettei kerran viikossa toteutuneella fysioterapialla tai
perheiden tukityontekijoilla ollut merkitsevaa vaikutusta perheiden kokemaan stressiin tai
palveluiden tarpeeseen. Vanhemman sitoutuessa harjoitteluun voidaan roolin ndhda
kehittyvan auktoriteetista valmentajaksi Halvarssonin ym. (2010) tutkimuksen tuloksia
mukaillen. Harjoitteluun liittyvien kokemusten lisdantyessa ajattelu kehittyy johtaen yksilon
henkilokohtaiseen kasvuun. Kolmannessa motorisen oppimisen vaiheessa toiminta on

automatisoitunutta, harjoittelu toteutuessa ilman ponnistelua tai erityistd huomiointia osana
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arjen eri konteksteja ylintd kuvauskategoriaa mukaillen. Harjoittelun tullessa luontaiseksi
osaksi elamaa esimerkiksi interaktiivisten pelien tuella, havaitsivat Sandlund ym. (2012) yhta
lailla vanhempien koetun kuormittuneisuuden véhenevén ja lapsen oma motivaatio liséantyi.
Videopelien todettiin lisddvan harjoittelun aikaista sosiaalista vuorovaikutusta (Sandlund ym.
2012), jolloin harjoittelusta saadaan kokonaisvaltaisia hyotyja. Paakkarin ym. (2011)
tutkimuksessa ylimpand kuvauskategoriana havaittiin niin ikd&n yhteis0sséd jaetun
merkityksen olevan tarkeda terveyteen liittyvéassa oppimisessa. Talldin oppiminen toteutuu
yhteisen dialogin avulla, kuten téssa tutkimuksessa erés lapsi kuvasi keskustelua ystavansa

kanssa harrastuksen yhteydessa.

Taman tutkimuksen tulosten perusteella fysioterapian pddmaéraa koskevalle keskustelulle
tulisi antaa tila ja aika perheiden ohjaustilanteissa. Kasitys tavoitteesta on muuttuva, jonka
vuoksi ammattilaisen on tarkeda tunnistaa perheen ndkemyksen muutos ja vastata ohjauksella
uudenlaiseen oppimiseen. Harjoittelun progressiivisuuden kannalta olisi hyva pohtia, miten
harjoittelun kuormituksen muuttaminen olisi mahdollista toteuttaa lapsen botuliinihoidon
jalkeisessd harjoittelussa vai toteutuuko harjoittelu optimaalisesti samankaltaisena pysyvan
kuormituksen kautta. Fysioterapeutin ohjauksen nakdkulmasta kuormitukseen ja liikkeisiin
liittyvat muutokset edellyttavat harjoittelun kontrollointia puhelimitse tai kotikéynnin
intervention aikana. Toimintakyvyn edistdmisen teema herattdd kysymyksen viidennen
kategorian kehittymisesta kuntoutujan itse suunnittelemien aktiviteettien, harrastusten tai
harjoitteiden muodossa, jotka tukisivat yksilollisesti kuntoutumista tai toimintakyvyn
sdilyttamistd. Tamankaltainen kehitys edellyttéisi fysioterapeutin kykya tukea kuntoutujan
valtaistumista (empowerment) kohti ymmarrysta siitd, ettd kuntoutuja voi olla oman
tilanteensa paras asiantuntija. Toisaalta valtaistumista voisi tukea moniammatillisena
yhteistyond, jolloin muutosten edellyttdmiin vaatimuksiin voidaan vastata ottamalla aidosti

huomioon yksilén kokonaisvaltaisuus.

6.2 Luotettavuus ja eettisyys

Fenomenografisessa tutkimuksessa luotettavuutta osoittaa tutkijan kyky kuvata yksildiden

késityksid tietystd ilmiosta. Aineiston peilautuu tutkijan kautta, jonka vuoksi tutkimusprosessi
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on aina subjektiivinen (Ashworth & Lucas 2000; Akerlind 2012). Tassa tutkimuksessa
tarkoituksena oli kuvailla vanhempien késityksid lapsen fysioterapian p&améaérastd, joka
kuvattiin tuloksissa kasitysten hierarkkisina kuvauskategorioina. Kasitykset voivat esiintya
merkityksind tai rakenteina (Marton & Pong 2005), joista molemmat olivat ldsna tamén
tutkimuksen tuloksissa. Tuloksissa oli havaittavissa kaksi kriittista aspektia ja tulosten
kaytantoon siirrettavyys osoitettiin vanhempien oppimisen uudenlaisen tarkastelun avulla
(motorinen oppiminen). Fenomenografisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella
tutkimuskysymyksen ja valitun menetelméan vastaavuudella (Ashworth & Lucas 2000;
Akerlind 2012). Tassd tutkimuksessa fenomenografia mahdollisti kasitysten tarkastelun
hierarkkisena mallina ja toisaalta kuvauskategorioissa oli havaittavissa teemojen
(merkitysten) variaatio. Validiteettia tarkastellaan valittman (communicative) ja
pragmaattisen ominaisuuksien kautta. Valiton validiteetti kuvaa tutkimuksen metodologisten
valintojen tarkoituksenmukaisuutta ja raportoinnin laatua (Akerlind 2012). Téssé
tutkimuksessa valittomén validiteetin toteutumista tukee tutkimuskysymyksen ja valitun
menetelman vastaavuus sekd tuloksissa kuvattu osallistuneiden kasitysten variaation
nakyvyys. Pragmaattisesta ndkokulmasta taman tutkimuksen tulokset tuovat lisdarvoa
fysioterapeuttisen ohjauksen viitekehykseen erityisesti motorisen oppimisen mukaanoton
kautta. Akerlindin (2012) mukaan tulosten hyodyllisyys on osa valideetin rakentumista
fenomenografisessa tutkimuksessa. Fenomenografian valinta perusteltiin ja metodi

aukikirjoitettiin.

Tiedonkeruun aikana luotettavuus huomioitiin  suunnittelemalla ennalta tarkentavia
lisakysymyksia seka nauhoittamalla haastattelut. Puhujien &anet olivat hyvin tunnistettavissa
eikd aineiston hankinnassa esiintynyt teknisid vaikeuksia. Kahden haastattelijan
osallistuminen lisési haastattelutilanteiden luotettavuutta. Haastattelurungon kayton seké
teknisen vélineiston toimivuuden on todettu yleisesti lisddvan tiedonkeruun luotettavuutta
(Tuomi & Sarajarvi 2013, 140-141; Hirsjarvi & Hurme 2011, 184). Fenomenografisessa
tutkimuksessa validiteetin tarkastelu ndhdaan késityksen, merkitysten ja puheessa esiintyvien
ilmausten vuorovaikutuksen kuvauksen toteutumisena (Sin 2010). Luotettavuus koostuukin
osallistuneiden kasityksen kuvauksesta, eikd pyrkimyksend ole saavuttaa kasitysten
toistettavuutta tai samankaltaisuutta (Akerlind 2012). Keskeista on todellisuuden merkitysten
tunnistaminen yksilollisiksi, tietysséd ajassa ja tilanteessa koettuina ilmidind. Merkitykset

luodaan vuorovaikutuksessa, yhteydessé toisiin, joka madrittdd osaltaan kasitteellistdmista
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(Akerlind 2012; Hirsjarvi & Hurme 2011, 16-17). Tutkimuksen tulokset kuvaavatkin
perheiden sen hetkisid kasityksid harjoittelun tavoitteista, joka voi vdrittyd eri sévyin
ohjauskokemuksen, ammattilaisen tuen ja kannustuksen myo6td. Luotettavuuden osalta on
hyva pohtia, olisiko kohdennetulla teemahaastattelulla voitu saada tarkempaa tietoa
vanhempien Kkasityksistd. Laadullisessa tutkimuksessa aineiston koko ei sindlldan ole
mittarina tutkimuksen luotettavuudelle, vaan aineiston saturaation voidaan nahda ohjaavan
aineiston maarallista hankintaa. Saturaationa pidetddn aineiston kattavuutta suhteessa
tutkimusongelmaan, jota arvioidaan aineiston hankinnan aikana. Tassé tutkimuksessa tutkija
oli osa tutkijaryhm&a, jossa keskeisia kysymyksid pohdittiin  yhdessa. Tutkijan
menetelmallinen osaaminen ja kokemus peilautuvat tutkimuksen luotettavuuteen, jolloin tdma
tutkielma voidaan nédhdé osaltaan tutkijan oman oppimisen valineena. Tutkijan subjektius on
osa tutkimusprosessia (Akerlind 2012; Syrjala ym. 1995, 122). Omien kasitysten vaikutusten
vahentdmiseksi tutkijan tulisi esittdd esioletuksensa aiheesta, jolloin k&sitysten tunnistamisen
avulla voi reflektoida niiden vaikutusta analyysiin ja tulosten kasittelyyn (Sin 2010; Hirsjarvi
& Hurme 2011, 18). Téassa tutkimuksessa on esioletus kuvattu lapindkyvasti ja toisaalta
tuloksissa nayttaytyi esioletusta syvemmin variaatiota vanhempien kasityksissa. Vanhempien
kasitysten laajuus voi osoittaa tutkijan avoimuutta tutkimusprosessin aikana aineista
tarkastellessa. Odotuksena oli todeta tavoitteisiin liittyvien ké&sitysten niukkuus seka
ammattilaisen suhtautuminen vanhempiin ohjaukseen kohteena. Oletuksena oli, ettd
ohjauksessa vanhemmat eivat olisi riittdvan nakyva toimija tavoitteiden asettamisessa.
Tavoitteiden arveltiin olevan terveydenhuollon asiantuntijan kasityksia siit4, millaiseen
tarpeeseen ja toiveeseen hoito on tarkoituksenmukaista kohdentaa. Taméa kasitys sailyi

tutkijan nakemyksena koko tutkimusprosessin ajan.

Lapsitutkimuksissa eettisyyden huomioiminen korostuu. Eettisen toiminnan perusteina
nahdaan luottamuksellisuus, suostumuksen antaminen, yksityisyys ja seuraukset (Hirsjarvi &
Hurme 2011, 19-20). Tdhan tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista eikd vaikuttanut
hoidon toteutumiseen. Tutkimukseen oli saatu lupa sairaanhoitopiirin eettiselta toimikunnalta
ja  perheet  tayttivdt  Kkirjallisen  suostumuslomakkeen  ennen  osallistumista.
Luottamuksellisuuden varmistamiseksi aineiston kasittelyssa noudatettiin hienovaraisuutta.
Perheiden tunnistamattomuuden turvaaminen varmistettiin tutkimukseen osallistuneiden
anonymiteetilla (Hirsjarvi & Hurme 2011, 19-20).
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6.3 Tutkimuksen hyodyllisyys ja jatkotutkimusten aiheita

Tulosten avulla voidaan jatkossa kehittdd perheiden fysioterapeuttista ohjausta
perhekeskeisemmaksi. Vanhempien kasitysten hierarkkisuus voidaan huomioida fysioterapian
tavoitteisiin liittyvassa keskustelussa, tunnistaa vanhemman kasityksen yhtenevaisyys
motorisen oppimisen vaiheeseen ja kohdentaa ohjaus oppimisen tarpeisiin. Tutkimuksen
valmistumisen aikaan fysioterapiaan heijastuu taloudellisesti vaikea aika, joka edellyttda
toiminnan tehostamista my6s ohjauksen nakokulmasta. Ohjauksen tulisi kohdentua yha
paremmin asiakkaan oppimisen vaiheeseen, jotta tavoitteen saavuttaminen on mahdollista ja
ammattihenkilon ohjaus on tarkoituksenmukaista. Kriittisiin vaiheisiin (aspektit) voidaan
kiinnittdd ohjauksessa erityistd huomiota, joka tukee kuntoutujan omaa vastuunottoa
harjoittelusta. Talloin harjoittelun on mahdollista tulla osaksi elam&a toiminnallisina ja
arkielamaan liittyvina tavoitteina, toiveina ja odotuksina. Perheet olivat aiemmin kayneet
lavitse botuliinihoitoon liittyvén harjoittelun, jonka wvuoksi mielenkiintoista verrata
ensimmadisen botuliinihoitojakson ja tdmén tutkimuksen tuloksia: eroavatko késitykset eri
vaiheessa botuliinihoidon sarjaa olevilla perheilld. Fysioterapiassa tarkastellaan yha
useammin harjoitteluun sitoutumista ja sen merkitystd, jonka tutkiminen perheiden

sanoittamana vankistaisi edelleen ymmarrysta perheiden kasityksista.
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Tutkimus

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimusasetelma

Osallistuneet

Interventio

Tulokset

Hoare ym 2013. Intensive
therapy following upper limb
botulinum toxin A injection in
young children with unilateral
cerebral palsy: a randomized
trial.

Tutkimuksessa selvitettiin onko
tehostetun ké&den kéyton (modified
Constraint - Induced Movement
Therapy, mCMIT) —terapia
tehokkaampaa kaksikatisyytta
korostavaan toimintaterapiaan
(Bimanual Occupational Therapy,
BOT) verrattuna.

Randomisoitu (tietokone),
kontrolloitu, sokkoutettu
tutkimus. Mittaukset
alkutilanteessa (1-2viikkoa
ennen pistosta) ja 1, 3 ja 6 kk
pistoksen jélkeen.

Tutkimukseen osallistui 34 lasta
(poikia n=20, tyttdja n=14), i&ltdén 18
kk — 6 v (ka 3v). Osallistujat jaettiin
koe- (n=17) ja kontrolliryhmé&én
(n=17).

Interventio oli kestoltaan 8 viikkoa,
siséltden kaksi kertaa viikossa 60
minuutin kestoisen ohjatun terapian
seka yksildllisesti suunnitellun
péivittaisen kotiharjoitteluohjelman.

Tulokset osoittivat, ettei tehostetun kéden
kayttd (mCIMT) yhdessa intensiivisemman
kotiharjoittelun kanssa ollut tehokkaampaa
kuin kaksikatisen toiminnan harjoittelu
toimintaterapiassa (BOT) botuliini-injektion
saaneiden cp-lasten kuntoutuksessa.

Williams ym 2013. Combining
strength training and botulinum
neurotoxin intervention in
children with cerebral palsy: the
impact on muscle morphology
and strength.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittad botuliinitoksiini A:n ja
lihasvoimaharjoittelun yhdistdmisen
vaikutuksia lihasmorfologiaan ja

lihasvoimaan cp-vammaisilla lapsilla.

Vertailututkimus, osallistujat
randomisoitu, mittaajat
sokkoutettu. Tutkimuksen aikana
nelja mittauskertaa (2 ja 12
viikkoa ennen hoitoa seké 5 ja 14
viikkoa pistoksen saamisen
jalkeen).

Tutkimukseen osallistui 15 lasta,
poikia n= 10, tyttdja n=5. Lapset cp-
vammaisia, joilla spastinen diplegia.
Oireiden vaikeusaste GMFCS I-11.
Lapset i&ltdan 5-12 -vuotiaita. Kaikki
osallistuneet olivat saaneet aiemmin
botuliinia ainakin kahdesti (ka=8.93
krt), pistokset annettiin bilateraalisesti
alaraajoihin.

Interventio koostui kolme kertaa
viikossa 10 viikon ajan toteutetusta
kotiharjoittelusta yhdessé
vanhempien kanssa.
Harjoitusohjelman pdivitys kahden
viikon vélein liikuntafysiologin
toimesta.

Tulokset osoittivat botuliinitoksiinin
vaikuttaneen seké harjoittelujakson lisénneen
lihasvoimaa merkitsevasti. Lisaksi
merkitsevyys havaittiin lapsen tavoitteiden
saavuttamisessa.

Engstrom ym 2010. Does
botulinum toxin A improve the
walking pattern in children with
idiopathic toe-walking?

Tutkimuksessa selvitettiin voidaanko
botuliinitoksiini A —hoidolla
vaikuttaa lasten kévelyyn
idiopaattisessa varvaskavelyssa.

Mittaukset toteutettiin ennen
interventiota, 3 viikon seka 3, 6
ja 12 kuukauden kuluttua hoidon
jalkeen.

Tutkimukseen osallistui 15
ortopedisen klinikan lapsipotilasta
(poikia n=19, tyttdja n=>5), ialtaan 5-
13 vuotiaita (ka 9 vuotta). Kaikki
lapset aloittaneet kdvelyn ennen 18kk
ikéa.

Fysioterapeutin ohjeistama
kotiohjelma sisélsi venytykset
pohjelihaksille viisi kertaa viikossa ja
paivittain véhintaan 50 kanta-
askellusta.

Botuliinitoksiini hoito yhdessa
harjoitusohjelman kanssa voi vaikuttaa
varvaskdvelyyn, mutta varvastuksen
lopettaminen jai satunnaiseksi.

Seifart ym 2010. Functional
Electrical Stimulation to Lower
Limb Muscles After Botox in
Children With Cerebral Palsy.

Tutkimuksessa arvioitiin
botuliinitoksiinihoidon jalkeisen
alaraajojen toiminnallisen
séhkdstimulaation (FES) vaikutusta
cp — lasten itse-valittuun
kavelynopeuteen, plantaari — ja
dorsifleksorilihasten voimaan seka
FES — hoidon optimaalista ajoitusta.

Satunnaistettu johtaneen tutkijan
toimesta (lappu hatusta).
Alkumittauksia suoritettiin 3,
4.mittaus 4-5 h pistoksen
jalkeen, 5. mittaus FES-hoidon
aloittamisen pdivané, 6. mittaus
FES-jakson paatyttya ja
7.mittaus 2 kk kuluttua.

Tutkimukseen osallistui viisi lasta
(n=5), joista kolme toteutti pistoksen
jélkeisen FES — kotiohjelman ja kaksi
kotiohjelman. Kaikilla lapsilla oli
todettu cp:n seurauksena spastinen
hemiplegia. Lapset olivat iéltdan 4-6
vuotiaita.

Interventio koostui neljan viikon
kotiharjoittelu ohjelmasta.
Kotiharjoittelu sisdlsi FES:n lisaksi 5
kertaa viikossa toteutetun 30
minuutin kestoisen
kévelyharjoituksen.

Tulokset osoittivat isometrisen lihasvoiman
lisdéntyneen plantaarifleksoreissa, mutta
muutosta ei havaittu isometrisessa
voimantuotossa dorsifleksoreissa. Lisaksi 32
vuorokauden olevan optimaalinen FES —
hoidon aloittamiselle pistoksen jélkeen.




TAULUKKO 4. Harjoittelun sisallon kuvaus tutkimusten interventioista.
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Hoare ym. 2013

Williams ym. 2013

Engstrom ym. 2010  Seifart ym. 2010

Venyttely X X
Laitehoidot
Lihasvoimaharjoittelu X
Toiminnalliset tehtavat X X
Kavely X
Pedro 3
PubMed 5
Cinahl 25
Cochrane 0
Poissulku otsikon
perusteella
(n=28)
1 1 1 1
PubMed 2
Pedro 1 . . ulkopuolelta 1
Lo Christy ym 2010 @ien ym 2009 Cochrane 0 .
Weindling ym 2007 Piggot ym 2003
Sandlund ym 2012 Halvarsson ym 2010

KUVA 7. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen 5/2014 flow chart vanhempien kokemuksista

lapsen kotiharjoittelun toteutuksesta.
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TAULUKKO 5. Systemaattinen Kirjallisuuskatsaus 5/2014 vanhempien kokemuksista lapsen kotiharjoittelun toteutuksesta.

Tutkimuksen tarkoitus

Interventio

Menetelma

Tulokset

Weindling ym. 2007.
Additional therapy for young
children with spastic cerebral
palsy: a randomised controlled
trial.

Selvittaa perheiden kokemia
tarpeita seka perhettd tukevien
palveluiden
tarkoituksenmukaisuutta cp-
lapsen fysioterapiassa.

Intervention 6 kk, 3
ryhmaa:

1) tavanomainen ft,

2) PA -ryhmassa ft-
avustajan tukema ryhma,
3) FSW -ryhméssa
sosiaalisen tuen avustaja
harjoittelussa.

RCT, sokkoutus, kustannus-
tehokkuus-analyysi. Aineiston
koko 67 perhettd, 6 kk
seurannassa 34 perhetta.
Aineistonkeruu laadullisessa ja
maéarallisessd muodossa.

Fysioterapialla (1krt/vko) ei merkitsevaa vaikuttavuutta padmuuttujiin
lyhyella tai pitkélla aikavalilla. Perheiden tukitydntekija ei vahentanyt
merkitsevasti perheiden stressia tai tarpeita. Aiheutuneiden
kustannusten maara sidoksissa lapsen toimintakyvyn vaikea-
asteisuuteen. Vanhemmat kokivat terapian hyddyn objektiivisten
mittareiden tuloksia suuremmaksi.

Christy ym. 2010. Parent and
therapist perceptions of an
intense model of physical
therapy.

Selvittdd vanhempien ja
fysioterapeuttien kasityksié
intensiivisesta
fysioterapiajaksosta cp-lapsilla.

Interventio 3 viikon ajan
4 tuntia pdivassé 5
paivand viikossa.

Aineiston koko 5 vanhempaa, 5
lasta, 5 terapeuttia. Laadullinen
aineisto.

Tuloksina teemat: 1) parantunut motorinen toiminta 2) vahvistunut
itsevarmuus ja kyky toimia itsendisesti 3) kuormitus harjoittelun aikana,
mutta ei kertojen vélissd 4) vahvistunut osallistuminen 5) vasymys
harjoittelun aikana, sitoutuminen tavoitteisiin.

Sandlund ym. 2012. Motion
interactive video games in
home training for children with
cerebral palsy: parents' percep-
tions.

Tutkia vanhempien kokemuksia
interaktiivisten videopelien
kaytosta cp-lasten
kotiharjoittelussa.

Tutkimukseen osallistui
15 lievéan tai keskivaikean
Cp-vamman omaavan
lapsen perhetta.
Harjoittelun tavoitteena
vahintadan 20 minuuttia
paivéssd 4 viikon ajan.

Laadullinen aineisto keréatty
puolistrukturoiduin
teemahaastatteluin.

Tuloksissa harjoittelu nayttaytyi positiivisena kokemuksena liséten
lapsen motivaatiota harjoitteluun ja vahensi vanhempien kuormittumista
kotiharjoittelun toteuttamisessa.

Videopeli-avusteinen harjoittelu voi lisatd motivaatiota sekd sosiaalista
vuorovaikutusta vahentden vanhempien kuormitusta.

Halvarsson ym. 2010. From
authority to coach — Parents ’
experiences of stretching as a
home programme for children
with cerebral palsy

Tutkia vanhempien kokemuksia
lapsen kotiharjoitteluohjelman
siséltdméstd venyttelysta.

Ei erillistd interventiota.
Osallistumisen
edellytyksena
saannollisen, venyttelyd
siséltavan kotiharjoittelun
toteuttaminen.

Laadullinen aineisto 15 (naisia
10, miehi& 5) vanhemman
puolistrukturoidusta
haastattelusta Grounded teorian
avulla analysoituna.

Tuloksena ydinkategoria "auktoriteetista valmentajaksi* sekd kategoriat
"lapsen ja vanhemman vélinen vuorovaikutus” ja "vanhemman
edellytykset venyttelyn aikana”. Lapsen osallistumisen néhtiin
muuttuvan i&n myotd, joka ohjasi vanhempaa erilaiseen toimijan
rooliin. Harjoittelun toteuttaminen lis&si vanhempien kokemusta
kuormittuneisuudesta seka vaatimuksista. Aika, ammattihenkildiden
tuki sekd stressia lieventévat keinot tukivat harjoittelun toteutumista.

@ien ym. 2009. Goal-setting in
paediatric rehabilitation:
perceptions of parents and
professional

Tutkia vanhempien ja
terapeuttien kokemuksia
terapian tavoitteiden
asettamisesta ja
implementoinnista
esikouluikaisill4 cp-vamman
omaavilla lapsilla.

Kotiharjoittelujaksot 3 ja
5 kuukautta, liséksi kolme
péivan mittaista
ohjauskayntia
kuntokeskuksessa.

Vanhempien (n=24), lasten
(n=13) ja henkilékunnan (n=39)
ryhméhaastattelut (n= 76)
kahdesti toteutettuna.

Teemoiksi tunnistettiin 1) tavoitteet lisddvat kompetenssia, 2) tavoitteet
ohjaavat huomiota, 3) tavoitteet osana péivittaista elamad. Vanhemman
aktiivinen osallistuminen tavoitteen asettamiseen lisd4 harjoitteluun
liittyvdd pystyvyyden sekd tasavertaisuuden tunnetta. Tavoitteet
nousivat esiin arjen tilanteista.

Piggot ym. 2003. Parental
Adjustment to Having a Child
with Cerebral Palsy

and Participation

in Home Therapy Programs

Tutkia vanhempien ja
terapeuttien nakemyksié
kotiharjoittelun avaintekijoista
sekd siihen liittyvista
huolenaiheista.

Ei interventiota.

Aineisto (n=12) vanhempien
(n=8) ja terapeuttien (n=4)
syvahaastatteluina + havaintoina,
analyysi grounded theory —
menetelmalla.

Tuloksissa havaittiin vanhempien omaavan jatkuvan haasteen lapsen
erityistarpeiden vuoksi. Vanhemmat tarvitsivat alussa enemmaén
fysioterapeutin tukea harjoitteluun, jotta kokonaistilanteen kasittelylle
jaa riittdvasti aikaa ja vastuunotto kotiharjoittelusta mahdollistuu
véhitellen.
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