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THVISTELMA

Milkonen, 1. (2014). "ME HALUTAAN YMMARTAA”: Vanhempien kisityksid fy-
sioterapeuttisesta ohjauksesta CP-lapsen botuliinihoidon yhteydessd. Terveystieteiden
laitos, Jyvaskyléan yliopisto, fysioterapian pro gradu -tutkielma, 54 s, 8 liitetta.

Kemialliset ja ortopediset hoidot ovat nousseet perinteisen fysioterapian rinnalle spasti-
suuden hoitokeinona. Siita huolimatta ettd kahden viime vuosikymmenen aikana naiden
hoitojen suosio on kasvanut, ne eivét korvaa perinteista fysioterapiaa. Kemiallisena hoi-
tona botuliinitoksiini A -hoidon suosio on perustunut leikkaustarpeen viivyttdmiseen,
kivun hallintaan seka spastisuuden helpottumisen kautta toiminnallisuuden lisdantymi-
seen erityisesti lievasti tai keskivaikeasti CP-vammaisilla lapsilla ja nuorilla.

Botuliinihoidon tehokas hyodyntdminen edellyttdd sek& fysioterapian etta perheen fy-
sioterapeuttisen ohjauksen toteutumista. Lapsen elinymparistd on perhe, ja vanhempien
kasityksid botuliinihoidon yhteydessa tapahtuvasta fysioterapeuttisesta ohjauksesta on
aiemmissa tutkimuksissa tutkittu vain vahan tai ei lainkaan. Tamén pro gradu -
tutkimuksen tavoitteena oli kuvata vanhempien kéasityksid saamastaan ohjauksesta kysei-
sen toimenpiteen yhteydessd. Tutkimus oli osa Jyvaskylan yliopiston ja Keski-Suomen
sairaanhoitopiirin Fysioterapeuttinen potilasohjaus -tutkimushanketta, ja sen aineistona
olivat Keski-Suomen keskussairaalassa 1.5.—-1.9.2013 botuliinihoitoa etukateissuunnitte-
lun mukaisesti saaneet CP-vammaiset lapset sekd heidan perheensa. Tutkimusaineisto
keréttiin haastatteluin. Tutkimukseen osallistuvia perheité oli kaksi, ja molempia perheité
haastateltiin kolme kertaa koko hoitoprosessin aikana. Pitkittdisasetelman avulla saatiin
kokonaiskasitys fysioterapeuttisesta ohjauksesta koko kyseisen hoidon yhteydessa.

Aineiston analyysi toteutettiin fenomenografisesti, ja analyysin perusteella botuliinihoi-
don yhteydessa toteutunut fysioterapeuttinen ohjaus koostui viidestd teemasta: 1) lapsen
toiminnallisuus, 2) Botox® -tiedon luonne, 3) kuntoutuksen asiantuntijuus, 4) kuntoutus
perheen arjessa ja 5) joustava perheen arki. Nama viisi teemaa ilmenivat kolmessa eri
kuvauskategoriassa. Vanhempien ymmarrys fysioterapeuttisesta ohjauksesta laajeni en-
simmaisestd, asiantuntijaldhtéisen tiedon kuvauskategoriasta (1) kohti ylint4, perheen
kehittava osallistuminen kuntoutuksessa -kuvauskategoriaa (I11). Vanhempien ymmar-
ryksen lisdé&ntyminen oli edellytyksena sille, ett4 perheet péé&sivat osallistumaan oman
lapsensa toiminnan edistdmiseen botuliinitoimenpiteen yhteydessé.

Perheiden ymmaértdmisen ja ohjauksen perhekeskeisyyden kasvun edellytyksena oli tie-
don lisd&ntyminen, joka auttoi perheitd ymmaértamaan fysioterapeuttista ohjausta ilmiéna
paremmin ja perhe pééasi osallistumaan lapsen kuntoutukseen aiempaa kokonaisvaltai-
semmin. Vanhempien kasitykset saamastaan fysioterapeuttisesta ohjauksesta olivat sa-
mansuuntaisia: ohjaus oli haluttua eika tietoa voinut olla tarjolla liikaa. Vanhemmat toi-
voivat fysioterapeuttien hyddyntédvan ohjauksessaan ladketieteellisten termien avaamista
ja avointa puhetta. Liséksi huomionarvoista oli vanhempien halu osallistua kuntoutta-
vaan toimintaan.

Avainsanat: CP-oireyhtym4, botuliinihoito, fysioterapia, ohjaus, fenomenografia



ABSTRACT

Milkonen, 1. (2014). “WE WANT TO UNDERSTAND”: Parents’ perceptions of patient
counseling during botulinum toxin treatment to a child with cerebral palsy. Department
of Health Sciences, University of Jyviskyld, physiotherapy Master’s thesis, 54 pp., 8
appendicies.

Chemical and orthopedic interventions are widely used as a treatment for spasticity. De-
spite that, they are not going to replace conventional physiotherapy. As a chemical
treatment, botulinum toxin type A’s popularity has been based on its potential to post-
pone surgical treatments, control pain and to ease spasticity especially in the group of
mildly impaired children and young people with Cerebral Palsy. Previous studies show
that a little is known about physiotherapy interventions and the role of physiotherapists
during botulinum toxin treatment. Considering this neural toxin, research has been very
much based on pharmacological point of view. Efficient exploitation of botulinum toxin
treatment requires both physiotherapy and physiotherapeutic counseling of the family.
Family is child’s natural environment, and parents perceptions of physiotherapeutic
counseling given during botulinum toxin treatment has been studied only a little.

The aim of this Master’s Thesis was to explore parents’ perceptions of patient counseling
given to the family before, after and during child’s botulinum toxin treatment. Study was
part of the Fysioterapeuttinen potilasohjaus -project, which was executed in co-operation
with the University of Jyvaskyld and the Hospital District of Central Finland (KSSHP).
The study material consisted of children who had botulinum toxin -injections in the time
frame of 1.5.-1.9.2013 and their families. Two families attended this study and the data
was collected by interviews. Both families were interviewed three times during the
treatment to get the general view of botulinum toxin treatment and patient counseling.

The research method in this Master’s Thesis was phenomenographic analysis. Based on
the analysis, physiotherapeutic counseling given to the family consisted of five themes:
1) child’s functionality, 2) nature of Botox® information, 3) expertise of rehabilitation,
4) rehabilitation in daily life and 5) adaptive daily life. These five themes appeared in
three levels. Parents’ understanding of physiotherapeutic counseling increased from the
first, category of professional knowledge (I), towards the highest, parents’ improving
participation in rehabilitation -category (lll). Parents’ progressive understanding was
required in order that they were able to participate to promote their child’s activity dur-
ing botulinum toxin treatment.

Requirements of growing understanding and family-centeredness was increased infor-
mation, that helped parents understand physiotherapeutic counseling better as a phenom-
ena, and enabled families to participate in their child’s rehabilitation more comprehen-
sively than before. Parents’ perceptions of counseling given to them by physiotherapists
were much alike: counseling was wanted and there was never too much information.
Parents appreciated translating of medical terms and open, honest speech. In addition,
parents desire to be involved in their child’s rehabilitation was worth of noticing.

Key words: Cerebral Palsy, Botulinum Toxin, patient counseling, phenomenography
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1 JOHDANTO

Tassa tyossa tarkasteltiin fenomenografisen analyysimenetelmén keinoin vanhempien kési-
tyksi& saamastaan fysioterapeuttisesta ohjauksesta CP-lapsen botuliinihoidon yhteydessa. CP-
vammaisista yli 70 prosentilla on spastinen oireyhtyma, jonka hoitoon ja kuntoutukseen kay-
tetdan perinteisen fysioterapian ohessa myos operatiivisia ja kemiallisia hoitomuotoja. Spasti-
suus on ylemméan motoneuronin vaurion aiheuttama oire, joka aiheuttaa lihasten yliaktiivi-
suutta (Hardy 1983, Edwards 2002). Sita esiintyy useissa neurologisissa sairauksissa, mutta
sen vaikutus toimintakykyyn on yksiléllinen. Spastisuuteen liittyy kohonnut lihasjanteys (hy-
pertonia) ja raajojen jonkinasteinen jaykkyys (Bobath & Bobath 1975, Hardy 1983, Kaski ym.
2002). Spastisuutta esiintyy useissa neurologisissa sairauksissa kuten multippeliskleroosissa
(MS-tauti), aivohalvauksessa ja CP-oireyhtyméssa. Tassa tydssa spastisuutta kasitellaan CP-

oireyhtyman oireena.

Kemiallisista hoitomuodoista tassa tydssa kasitelty botuliinitoksiini tyyppi-A:n terapeuttinen
kayttd spastisuuden hoidossa on lisddntynyt viimeisen kahdenkymmenen vuoden aikana
huomattavasti (Gorter ym. 2013). Botuliinitoksiini on kemiallisista ja farmakologisista hoito-
muodoista tunnetuin. Lihaksensisédisen botuliinitoksiini A -injektion aikaansaama spastisen
lihaksen rentoutuminen mahdollistaa tehokkaan toiminnallisen harjoittelun ja spastisen lihak-
sen vastavaikuttajalihaksen vahvistamisen. On osoitettu, ettd botuliinitoksiinin hydty muun
muassa leikkaustarpeen viivyttdmisessa on selkeé (Davis & Barnes 2000, Graham ym. 2000),
haittavaikutuksien esiintyessa vain harvalla hoidetulla (Cosgrove ym. 1994, Koman ym.
2000). Fysioterapiainterventioita, fysioterapian sisaltoa, fysioterapeutin roolia ja vanhempien
kasityksid on botuliinihoidon yhteydessa kuvattu nykyisessa tutkimuksessa melko vahan. On
kuitenkin esitetty, ettd kombinaatiohoito — botuliinihoito yhdistettynd intensiiviseen kuntou-
tukseen — saa aikaan parhaan mahdollisen lopputuloksen kun tavoitellaan lisdéntynytta toi-
minnallisuutta ja nivelen liikelaajuutta sekd pienempad biomekaanisesti virheellistd nivel-
kuormitusta (Leach 1997, Autti-Ramo 1999, Davis & Barnes 2000, Cobeljic ym. 2009). Yh-
distetyn botuliinihoidon ja fysioterapian vaikuttavuuden tutkimuksen tekee haastavaksi CP-
oireyhtyman erilaiset ilmenemismuodot ja vaikeusasteet: kahta samanlaista tapausta ei ole,

jolloin my6s fysioterapeutin rooli sek& kuntoutuksen sisélt6 vaihtelevat.



Botuliinihoitoa on aiemmissa tutkimuksissa tutkittu melko paljon ldhinnd ladketieteellisesta
nakokulmasta spastisuuden hoitokeinona (Fehlings ym. 2002, Gorter ym. 2013). Kirjallisuus-
katsauksessa raportoiduissa tutkimuksissa vanhempien ja lasten ndkokulmat botuliinihoidon
yhteydessé tapahtuvasta fysioterapeuttisesta ohjauksesta ja perheen arjesta ovat jaaneet vahal-
le huomiolle tai niité ei ole huomioitu lainkaan. Tutkimustiedon puuttuessa herési mielenkiin-
to tutkia fysioterapeuttien antamaa ohjausta myds perheiden ndkokulmasta. Lapsen kuntoutta-
va toiminta tapahtuu suurimman osan ajasta kotona, jolloin vanhempien rooli kuntoutuksen
toimijoina on suuri. Vanhempia ei useinkaan mielletda kuntoutuksen aktiivisiksi osapuoliksi,
vaikka juuri he ovat oman lapsensa kasvun ja kehityksen asiantuntijoita (Melamies ym. 2004),
kun vastaavasti fysioterapeutin asiantuntija-asema liittyy terveydenhuollon jérjestamaan kun-
toutukseen. Namé kaksi asiantuntijuutta tulee kuntouttavan arjen toiminnassa huomioida tasa-
arvoisesti eri ndkokulmista riippumatta. Tutkimuksesta saatuja tuloksia voidaan hyddyntaa

ohjauksen kehittdmiseksi seka perhekeskeisyyden ja arjen toiminnan tukemiseksi.

Fysioterapeuttinen ohjaus on nykyaan perhekeskeisempéé kuin koskaan aiemmin. Kuntoutta-
vat toiminnot on tuotu terapiatiloista ladhemmas arkea. Vanhempien ja lapsen tarpeita kuunnel-
laan ja heidadn mielipiteensd huomioidaan kuntoutuksen tavoitteenasettelussa. Taman tutki-
muksen tavoitteena oli nostaa esille vanhempien aani, jotta lapsen botuliinihoidon yhteydessa
annettua ohjausta ja hajanaisia kaytantoja kyetadan yhtendistaimaan seka kehittaméaan edelleen
perheiden tarpeita vastaaviksi. Tutkimusta varten haastateltiin kolmesti kahta keskisuomalais-
ta perhettd koko hoitoprosessin ajan, jotta saatiin kokonaiskasitys fysioterapeuttisesta ohjauk-
sesta kyseisen hoidon yhteydessa. Tutkimus oli osa Jyvaskylan yliopiston ja Keski-Suomen

keskussairaalan Fysioterapeuttinen potilasohjaus -tutkimushanketta (2013-2016).



2 CP-OIREYHTYMA

CP-oireyhtyma on yleisin lapsuuden fyysisen ja motorisen toiminnan vajavuutta selittava syy
(Himmelmann ym. 2005). Keskushermoston vaurio aiheuttaa kyvyttomyyden yllapitadd kehon
normaali asento sekd liikkua biomekaanisesti energiatehokkailla liikemalleilla. CP-
oireyhtymaan johtaa sikiokaudella tai ennen kolmatta ikdvuotta tapahtunut kehittyvan aivoku-
doksen vaurio, ja etiologia on osassa tapauksista tuntematon. Kehittyvan aivokudoksen vau-
rio, joka on aiheuttanut CP-oireyhtyman, on pysyvd, mutta ei etenevd (Rosenbaum 2003).
Lapsen aivojen plastisiteetin, kuntoutuksen intensiteetin muutosten ja kasvun seké kehityksen
myota oirekuva muuttuu jatkuvasti (Hardy 1983, Bobath & Bobath 1984, Autti-Rd&mo6 2004,
Gibson ym. 2007, Rosenbaum ym. 2007). CP-vamma jaotellaan eri I4hteista riippuen oireiden
mukaisesti spastiseen, dyskineettiseen ja ataktiseen muotoon tai vastaavasti anatomisen esiin-
tyvyytensd (unilateraalinen, bilateraalinen) mukaisesti. Dyskineettinen CP-vamma voi olla
dystoninen tai atetoottinen (Keats 1965, Bobath & Bobath 1975, Hardy 1983, Gibson ym.
2007).

Vaikka CP-oireyhtymaan johtaneet tekijat saattavat olla epéselvia eikd CP-oireyhtyman syn-
tya tai kehitysta voida ennustaa, joitakin CP-vamman syntyyn myoétavaikuttavia riskitekijoita
tunnetaan. Muun muassa ennenaikainen syntymé, alhainen syntymapaino, monikkoraskaus,
synnytyksenaikaiset komplikaatiot kuten hapenpuute seké& neonataalikauden infektiot voivat
johtaa keskushermoston vaurioon ja CP-oireyhtyman syntyyn (Keats 1965, Kaski 2002, Ro-
senbaum 2003, Autti-Rd&mo6 2004, Jacobsson ym. 2004, Neufeld ym. 2005, Platt ym. 2007).
Suomessa syntyy vuosittain noin 100-120 lasta, joilla diagnosoidaan CP-oireyhtyma (Suomen
CP-liitto ry). CP-oireyhtymaa sairastavien lasten ja aikuisten tarkkaa maaraa ei ole tiedossa,

silld Suomessa ei ole CP-vammarekisteria.

2.1 Spastinen CP-oireyhtyma

Spastinen CP-oireyhtymé& on CP-vamman yleisin muoto. Spastisuutta esiintyy noin 70—
90%:1la CP-vammaisista (Delgado & Combes 1999, Odding ym. 2006, Gibson ym. 2007).
Patologisesti spastisuus perustuu epanormaalisti kohonneeseen venytysrefleksiin, ja kohonnut
lihasjantevyys (tonus), voi haitata halutun liikkeen suorittamista. Patologisesti kohonnut lihas-

tonus seka spastisuus ovat aina merkkeja neurologisesta sairaudesta tai vammasta. Spastinen
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lihas on hypertonisessa tilassa, ja tonus liséantyy erilaisten &rsykkeiden - kuten asennon, tun-
netilan tai lampdotilan - muuttuessa (Autti-R&mo 1999).

Spastisuuden liikkumiseen aiheuttama virheellinen liikemalli kuormittaa tuki- ja liikuntaeli-
mistoa virheellisesti, mika aiheuttaa lihaksen vasymisen tavallista nopeammin, mahdollisesti
Kipua sek& pysyvia kontraktuuria (Hardy 1983, Autti-Ramd 1999). Autti-Ra4mo (1999) toteaa-
kin, ettd virheellista kuormitusta aiheutuu, kun spastinen lihas tai lihasryhma kasvaa poikkea-
vaan tahtiin muiden ympérdivien lihasten seka antagonistilihasryhménsa kanssa. Spastisen
lihaksen venyvyys heikkenee ja lihaksen massa pienenee (atrofia). Unilateraaliseessa CP-
vammassa affektoituneen puolen kuormitus on véhaisempi kuin terveen. Luustorakenteiden
vahentynyt kuormitus yhdistettyna fyysisen aktiivisuuden puutteeseen vaikuttaa myos luun
kasvuun ja tiheyteen (Suomen osteoporoosiliitto ry). Spastisen lihaksen ollessa jatkuvasti ly-
hentyneessé eli supistuneessa tilassa, myos kyseisen lihaksen aineenvaihdunta toimii muita
terveitd lihaksia hitaammin (Autti-R&mo 1999). Yleisid spastisen CP-vamman muotoja ovat
muun muassa hemiplegia (unilateraalinen), diplegia (bilateraalinen) seka tetraplegia (taulukko
1).

TAULUKKO 1. CP-oireyhtyman luokittelu anatomisen esiintyvyytensa perusteella (Tilton
2004).

Diagnoosi Oireiden kuvaus

Hemiplegia spastica Vartalon toisen puolen raajat affektoituneet, raajojen heikko toiminta
Diplegia spastica Alaraajat affektoituneet yléraajoja enemmaén, lihasheikkoutta

Tetraplegia spastica Vartalon kaikissa raajoissa vaikeita motoriikan hairioita ja lihasheikkoutta

Spastiseen CP-vammaan kuten muihinkin ylemmé&n motoneuronin alueen vaurioihin liittyy
usein kohonneet tai vilkkaat jdnnevenytysheijasteet, kuten patellarefleksi ja babinski (Bobath
& Bobath 1975, Hardy 1983). Hemiplegiassa vain kehon toinen puoli on affektoitunut, kun
vastaavasti diplegiassa alaraajat ovat vaikeammin affektoituneet kuin ylaraajat. Spastisen CP-
vamman vaikein muoto, tetraplegia, aiheuttaa vaikeita motoriikan hairi6ita kaikissa raajoissa
(Keats 1965, Bobath & Bobath 1975, Autti-R&m6 2004). Toimintakykyluokkaa (Gross Motor
Function Classification System, GMFCS, taulukko 2) maéariteltdessa on muistettava, ettd

vamma-aste voi vaihdella huomattavastikin saman diagnoosiryhman sisélla.



TAULUKKO 2. Gross Motor Function Classification System, GMFCS (Maenpéa ym. 2012,
Rosenbaum 2003).

GMFCS Toimintarajoitteet

| Itsendinen kévely ilman rajoitteita

1 Itsendinen, mutta rajoittunut kdvely ilman apuvélineitd

11 Itsendinen kavely apuvélineen avulla sisatiloissa

v Itsendinen liikkuminen rajoittunutta, kdyttda sdhkokayttoistd tai manuaalista pyodratuolia

\Y/ Itsendinen liikkuminen ei onnistu, kuljetetaan

2.2 CP-oireyhtyméan motoriset hairiot

CP-oireyhtymaéan liittyvid motorisia hairioita ovat Papavasilioun (2009) mukaan

1) poikkeava lihasjanteys, joka vaikuttaa yksilon asentoon, ryhtiin ja liikkeisiin
2) tasapainon hallinnan ja koordinaation hairiot

3) heikentynyt lihasvoima ja

4) tarkan motorisen kontrollin vaikeudet.

Poikkeava lihasjanteys voi olla CP-vammaisella lapsella poikkeavasti kohonnut (hypertonia)
tai madaltunut (hypotonia), ja poikkeava lihasjanteys vaikuttaa usein erilaisten virheasentojen
syntyyn ja sitd kautta haitallisesti liikkumiseen, ryhtiin ja asennon yllapitdmiseen. Tamé joh-
taa my0s tasapainon hallinnan, koordinaation ja motorisen kontrollin vaikeuksiin (Papa-
vasiliou 2009). Kyseisten CP-vammaan liittyvien motoristen hairididen liséksi lapsilla ja nuo-
rilla, joilla on CP-vamma, voi olla useita liitinndisoireita, kuten epilepsiaa, naénkaytén on-
gelmia, hairiditd havaintokyvyssa tai kommunikoinnissa sekda psyykkisid hairioitd (Keats
1965, Bobath & Bobath 1975, Autti-Ramo6 2004, Rosenbaum 2007). CP-oireyhtymaan liitty-

via liitdnnéisoireita ei tdssa tydssa ole kasitelty tarkemmin.



2.3 CP-oireyhtyma4 ja kuntoutuksen jarjestaminen

Kela vastaa vaikeavammaisten laakinnéllisen kuntoutuksen jarjestamisestd, ja Kelan maksa-
mat kuntoutuspalvelut ovat téssa sairausryhmadssé painottuneet voimakkaasti lapsiin, nuoriin
ja nuoriin aikuisiin. Maamme noin 6500 CP-vammaisesta 1967 henkil6d kuului Kelan kun-
toutuspalvelujen piiriin vuonna 2012 (Kelan kuntoutustilasto 2012, Suomen CP-liitto ry).
Heisté alle 15-vuotiaita oli 515, ja 16—-24-vuotiaita nuoria 485. Lainsaadant6 ohjaa yhteiskun-
taa tarjoamaan lapselle ja perheelle monipuolisesti erilaisia kuntoutuksen palveluita. Kuntou-
tuspalvelut ja -etuudet maaraytyvat vuodelta 1991 perdisin olevan kuntoutuslainsdaddannon
perusteella (Kemppainen 2004), ja CP-vammaisen lapsen kuntoutuspalvelujen jérjestdmista
séatelevat muun muassa kansanterveyslaki (L28.1/1972/66), erikoissairaanhoitolaki
(L1.12.1989/1062), laki kuntoutuksen asiakasyhteistyosta (L13.6.2003/497) ja laki Kansan-
eldkelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista (L15.7.2005/566). Henkilot,
joilla on CP-oireyhtymé, tarvitsevat kuntoutusta usein I&pi elaméan (Notko ym. 2009).

Lapsia ja nuoria, joilla on CP-vamma, kuntoutetaan usein moniammatillisessa yhteistyossa eri
terapeuttien, lapsen vanhempien, péivahoitajien, ohjaajien ja opettajien kesken yksilollisesti
laaditun kuntoutussuunnitelman mukaisesti. Lastenneurologin koordinoimalla tavoitteellisella
kuntoutuksella pyritddn tukemaan lapsen motorista kehitysta, kykya toimia itsenaisesti seka
yhteisollistd osallistumista (Notko ym. 2009). Yleisimpid terapiamuotoja ovat fysio- ja toi-
mintaterapia, ja fysioterapeutit kantavat padvastuun CP-vammaisen lapsen fyysisen kuntou-
tuksen toteutumisesta. Kuntoutukselle ja kuntoutumiselle mééritelldaén kuntoutussuunnitelman
avulla yksil6llinen tavoite. Uuden, opittavan asian tulee olla lahell& jo lapsen hallitsemia taito-
ja, niin sanotulla lahikehityksen vyohykkeelld (Vygotsky 1979). Tamé yllapitadd kuntoutujan
motivaatiota, kun harjoitettava toiminta ei ole kuntoutujalle liian helppo, eik& liian vaikea.

Kuntoutustarve voi vaihdella yksil6llisesti hyvinkin paljon. Péavastuu kuntoutuksen jarjestéa-
misestd on kotikunnan julkisella terveydenhuollon sektorilla. Kunta vastaa kuntoutuksen kus-
tannuksista silloin, kun henkil0 ei esimerkiksi lievdn vamma-asteensa vuoksi kuulu Kelan
kuntoutuspiiriin (Suomen CP-liitto ry). N&itd henkiloitd ovat muun muassa monet CP-
vammaiset hemiplegia -lapset ja -nuoret. Kuntoutusta voidaan toteuttaa paivéhoidon tai kou-
lupéivan yhteydessa, terapeutin vastaanotolla tai lapsen kotona. Lapsen kuntoutusta suunnitel-
lessa tulee muistaa huomioida lapsen ja hdnen laheistensa tarpeet, tavoitteet ja voimavarat
(Sipari 2008, 15-18).



Fysioterapia on olennainen osa lapsen neurologista kuntoutusta. CP-oireyhtymaan liittyva
spastisuus aiheuttaa lapsille toiminnallista haittaa, joka vaikeuttaa liikkumista. Fysioterapialla
pyritddn hypertonisen lihasjantevyyden normalisointiin ja toissijaisten oireiden, kuten kont-
raktuurien, ennaltaehkaisyyn. Tastd huolimatta spastisuuden vahentyminen ei itsessédén ole
fysioterapian pddmadrd, vaan spastisuuden védhenemisen aikaansaamat hyddyt toimintakyvys-
sé (Scrutton 1984, Stevenson 2010).

Tehokas ja tavoitteellinen fysioterapia edellyttdd lapsen kokonaisvaltaista toimintakyvyn ar-
viointia suurimpien ongelmien maéarittdmiseksi. Toimintakyvyn arviointi helpottaa terapian
suunnittelua ja terapian vaikuttavuuden arviointia (Bobath & Bobath 1984). Lapsen toiminta-
kyvyn arviointiin liittyy olennaisesti myds apuvalinetarpeen arviointi. Fysioterapeutin tehté-
vand on arvioida yksilollisesti mahdollisten tukien, lastoituksen ja ortoosien hyddynnettavyys
kuntoutuksessa. Neuro Developmental Treatment (NDT) on Suomessa yleisimmin kéytetty
CP-vammaisten lasten fysioterapeuttinen kuntoutusmuoto. Terapian tarkoituksena on patolo-
gisesti poikkeavan lihasjantevyyden - hypo- tai hypertonian — normalisoiminen ja liikkumisen
manuaalinen fasilitointi oikeiden liikemallien oppimiseksi (Bobath & Bobath 1984). Lapsen
neurologinen kuntoutus siséltdd muun muassa kokonaisvaltaista toiminnallista harjoittelua,
vahvistavaa lihaskuntoharjoittelua, liikkumisen fasilitointia manuaalisesti, liikkuvuusharjoit-
telua ja fysikaalista terapiaa, kuten FES- ja NMES -sahkdstimulaatiota. Liséksi liikunnallisen
aktiivisuuden puutteesta johtuen CP-vammaisilla lapsilla on usein myos heikentynyt fyysinen
kunto, jolloin fyysinen aerobinen harjoittelu voi olla tarpeen (Suomen CP-liitto ry). Myds
yksilollinen allasterapia voi olla osana lapsen fysioterapeuttista kuntoutusta. Lammin 32-34-

asteinen vesi rentouttaa lihaksia ja laukaisee spastisuutta (Autti-R&md 1999).

Toimintaterapia keskittyy CP-oireyhtymén affektoimien yl&raajojen toiminnallisen haitan
kuntoutukseen. Toimintaterapiassa harjoitetaan erityisesti hienomotorisia taitoja, jotka helpot-
tavat CP-vammaisen lapsen selviytymista paivittaisissé toiminnoissa (Lannin ym. 2004, Speth

2005, Rameckers ym. 2010, Suomen toimintaterapialiitto ry).

Puheterapiassa keskitytddn CP-vammaisen lapsen mahdollisiin puhe- ja kommunikointivai-
keuksiin ja kielen kehityksen viivastymiin. Suun ja nielun alueen motoriset ongelmat voivat
johtua patologisesti poikkeavasta lihastonuksesta, hypo- tai hypertoniasta, joka vaikeuttaa
puheen tuottamista ja nielemistd (Tolvanen 2009). Vaikeuksia voi olla puheen tuottamisen

lisaksi myds puheen ymmartdmiseen, lukemiseen ja Kirjoittamiseen liittyvissé toiminnoissa.



Naiden yleisimpien kuntoutusmuotojen lisdksi Kela kustantaa kuntouttavana toimintana rat-
sastusterapiaa silloin, kun se toteutuu ladkinnallisen kuntoutuksen, kuten fysioterapian tukena
(Haapalainen 1996). CP-oireyhtymén kuntoutukseen liittyy olennaisesti myds kirurgisina
hoitoina ja toimenpiteina erilaiset lihasten ja janteiden pidennykset, jotka yhdistettyna tehok-
kaaseen kuntoutukseen saavat aikaan pysyvid muutoksia CP-vammaisen liikkumisen biome-

kaniikkaan. Naita kirurgisia toimenpiteitd ei tassé tydssa ole esitelty tarkemmin.



3 BOTULIINITOKSIINI TYYPPI-A SPASTISUUDEN HOIDOSSA

Terapiakdyttoon kehitetty botuliinitoksiini jalostetaan Clostridium botulinum -bakteerista
(Davis & Barnes 2000). Lihaksensiséisend injektiona annetun botuliinitoksiinin paralyyttinen
vaikutus perustuu kemialliseen neuromuskulaaritransmission estamiseen. Botuliinitoksiinin
seitseman eri alatyyppid on nimikoitu kirjaimin A-G, ja pediatriseen tarkoitukseen kaytetaan
tyyppi A:ta. Spastisuuden hoidossa kaytettava botuliinitoksiini tunnetaan my6s muun muassa
kauppanimekkeill&d Dysport® ja Botox® (Davis & Barnes 2000).

Botuliinitoksiini A:ta on kéaytetty CP-vammaisten lasten ja nuorten spastisuuden hoidossa ja
kontraktuurien ennaltaehkaisyssa 1990-luvun alkupuolelta lahtien (Koman ym. 1993, Feh-
lings ym. 2002, Kang ym. 2007, Balbaloglu ym. 2011, Gorter ym. 2013). Botuliinitoksiini on
voimakas hermomyrkky, jonka kéyttd oikein annosteltuna la&ketieteelliseen, pediatriseen tar-
koitukseen, kuten spastisuuden hoitoon, on hyvaksyttya (Mackey ym. 2003). Hoito ja annos-
telu on aina suunniteltava yksilollisesti ottaen huomioon muun muassa spastisuuden voimak-
kuus seka hoidettavan lapsen koko (Graham ym. 2000, Tilton 2004, Stevenson 2010). Spasti-
sen lihaksen rentouduttua sen kasvu ja lihasvoimaltaan heikkojen antagonistilihasten harjoit-
taminen mahdollistuu. Tdma edesauttaa oikeiden liikemallien oppimista, ja lisdksi lihastasa-
painon parantuessa paivittdiset toiminnot ja toiminnallisuus helpottuvat (Leach 1997). Botu-
liinihoitoon tulee kuitenkin aina suhtautua varauksella. Vaste hoitoon on hyvin yksiléllinen, ja
vaikka lapsen sopivuutta botuliinihoitoon voidaan arvioida eri tavoin, lopullinen vaikutus lap-

sen toimintakykyyn ndhd&an vasta pistoksen jalkeen.

Botuliini-injektio annetaan lapselle usein kevyessa yleisanestesiassa (Tilton 2004). Injektio
kohdistetaan paikallisesti spastiseen lihakseen. Yleisid hoitoindikaatioita ovat muun muassa
alaraajojen lahentéjalihasten ja pohkeen alueen lihasten spastisuus. Lupaavia tuloksia on esi-
tetty myos useamman lihaksen yhtdaikaisesta botuliinihoidosta (Balbaloglu ym. 2011). Injek-
tio kohdistetaan oikeaan kohtaan lihaksessa palpoinnin, ultraddnen tai EMG-ohjauksen avulla
(Reddihough ym. 2002, Balbaloglu ym. 2011, O’Flaherty ym. 2011). Osalla hoidetuista esiin-
tyy véliaikaisia haittavaikutuksia. Injektoidun lihaksen laheisten lihasten valiaikainen heiken-
tyminen on yksi haittavaikutuksista (Fehlings ym. 2002, Gorter ym. 2013). Myds muun muas-
sa pistoskohdan arkuutta, punoitusta ja turvotusta seké flunssan kaltaisia oireita on raportoitu
(Séatila 2007, O’Flaherty ym. 2011). Haittavaikutusten esiintyminen riippuu hoidetun lihaksen
sijainnista seka botuliinitoksiinin annostelusta (Satila 2007, O Flaherty ym. 2011). Koska
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botuliinitoksiini tyyppi A:ta on kéytetty CP-vammaisten lasten spastisuuden hoidossa vasta
noin kahdenkymmenen vuoden ajan, ei pitkdaikaisesta, usein toistuvasta hoidosta mahdolli-

sesti aiheutuvasta haitasta ole juurikaan tutkimustietoa.

Botuliinitoksiinin véliaikaisen hoitovaikutuksen vuoksi spastisen lihaksen hoidossa saatetaan
kayttdd botuliini-injektioita toistuvasti. Injektion relaksoiva vaikutus lakkaa yksilollisesti
useimmiten noin 2-4 kuukautta hoidon jalkeen (Cosgrove ym. 1994, Graham ym. 2000, Pid-
cock 2004), ja toistettavien hoitojen valille suositellaan vahintddn kolmen kuukauden taukoa
(Gorter ym. 2013). Pistosten toistaminen voi mahdollisesti heikentda botuliinitoksiinin vaiku-
tusta spastisessa lihaksessa verrattuna yksittaisiin pistoksiin (Fehlings ym. 2002, Gorter ym.
2013). Naumann ym. (2006) ovat todenneet pitkdaikaisen botuliinihoidon olevan kudostasolla
seka turvallista ettd tehokasta, mutta Fehlings ym. (2002) ovat maininneet, ettd hoidettava
saattaa muodostaa yksilollisen resistenssin botuliinihoidolle usein toistettujen pistosten yhtey-
dessd, jolloin botuliinihoidolla ei saada aikaan toivottua hoitovaikutusta. Botuliinitoksiinin
annostelu seka hoitojen tiheys ovat mainittu suurimmiksi tekijoiksi resistenssin muodostumi-
selle (Fehlings ym. 2002).

3.1 Botuliinitoksiini tyyppi A:n vaikutus

Botuliinitoksiini A -hoidon tavoitteena on laskea spastisen lihaksen tonusta hermo-
lihasliitoksen valittajaaineen, asetyylikoliinin, toimintaan vaikuttamalla. Botuliinitoksiini A
sitoutuu liikehermopéaétteeseen, jolloin asetyylikoliinin vapautuminen synapsirakoon estyy
(Delgado & Combes 1999, Fehlings ym. 2002, Reddihough ym. 2002, Mackey ym. 2003,
Gorter ym. 2013). Nain hermoimpulssin johtuminen lihakseen on estynyt eik& lihassupistusta
tapahdu. Toksiinin aikaansaama lihashalvaus on valiaikainen, ja alkaa ilmetd noin 2-3 paivéa
injektion jalkeen. Kaksi viikkoa injektion jalkeen botuliinihoito on saavuttanut maksimaalisen
vaikutuksensa (Fehlings ym. 2002), ja hermopééte alkaa pikkuhiljaa muodostaa uusia synap-
seja toiminnaltaan inhiboidun synapsin tilalle, jolloin lihaksensisdisen botuliini-injektion re-
laksoiva, noin 2-4 kuukautta kestanyt vaikutus lakkaa (Cosgrove ym. 1994, Graham ym.
2000, Pidcock 2004). Botuliinihoidon vaikutuksia voidaan kuitenkin havaita viel& puoli vuot-
ta hoidon jalkeen (Fehlings ym. 2002, Gorter ym. 2013). Relaksoivan vaikutuksen voimak-
kuuteen ja kestoon vaikuttaa luonnollisesti my6s lihakseen injektoidun toksiinin sek& hoito-
kertojen maéara (Fehlings ym. 2002, Tilton 2004, Satila 2007).
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Paikallisen injektion jalkeen toksiini leviad ympardiviin lihaksiin siirtymélla solukalvon l&pi.
Botuliinitoksiini A lapaisee lihaskalvon, mutta kalvoa l&péistaessa toksiinin méaré véhenee
noin 25 %. Tama toksiinin levidminen muihin ympardiviin lihaksiin voi olla haluttu tai ei-
haluttu tapahtuma hoitovaikutusta ajatellen. Muun muassa kipsauksella aikaansaadun raajan
immobilisaation avulla voidaan lihasvenytyksen ohella pyrkia myos siihen, ettei toksiinin
levidmistd muihin ympéroiviin lihaksiin tapahtuisi lihaspumpputoiminnan ollessa minimaalis-
ta (Satila 2007). Lisaksi on esitetty, ettd botuliinitoksiini A vaikuttaa injektoidun lihaksen
lisaksi myo6s ympérdiviin lihaksiin ja lihasspindeleihin, autonomiseen hermostoon, kes-
kushermostoon ja mahdollisesti myds kivun tuntemukseen (S&tila 2007). Néita liitanndisvai-
kutuksia on kuitenkin tutkittu melko vahan.

3.2 Tutkimuskatsaus fysioterapiainterventioista ja fysioterapeutin roolista botuliinitok-
siini tyyppi-A -hoidon yhteydessa

Tutkimustietoa fysioterapiainterventioista ja fysioterapeutin roolista botuliinihoidon yhtey-
dessa haettiin systemaattisilla kirjallisuushauilla marraskuussa 2011. Kéytetyt tietokannat
olivat CINAHL, MedLine Ovid seka PEDro. Haut suoritettiin hakusanoilla, Cerebral Palsy,
Botulinum Toxin, Rehabilitation ja Physical Therapy (sisdltden kasitteet rehabilitation, home
rehabilitation, physical therapy, home physical therapy, pediatric physical therapy, rehabilita-
tion pediatric). Kyseisistd tietokannoista ndilla hakuperusteilla englanninkielisid artikkeleita
I0ytyi 122 kappaletta. Tuloksena Ovid Medline n=40, CINAHL n=82 sek& PEDro n=0. Kir-
jallisuuskatsauksen tutkimusten sisaanottokriteereissa edellytettiin, ettd tutkimusartikkelin tuli
ké&sitella lapsia ja/tai nuoria, joilla on CP-vamma. Lisaksi he olivat saaneet tai tulivat saamaan
botuliinitoksiini A -injektion spastisuuden hoitoon, ja kyseisen hoidon yhteydessa tuli olla
toteutunut fysioterapiaa. Se, ettd tutkimusartikkelissa oli mainittu erikseen botuliinihoito tai
fysioterapia, ei tayttanyt sisddnottokriteerejd, vaan botuliinihoidon ja terapian tuli olla toteu-
tunut yhdessa. Fysioterapian sisaltoa ja fysioterapeutin roolia késittelevié tutkimusartikkeleita
raportoitiin poissulkukriteerien jalkeen 23 kappaletta, ja vuokaavio hakuprosessista on esitelty
liitteessa 1 (liite 1).

Tutkimusten vertailu oli haasteellista, silla lahes kaikki raportoidut tutkimukset erosivat toi-
sistaan seka alkuasetelman, kaytetyn tutkimusmetodin ettd intervention suhteen. Nama fy-

sioterapeutin tehtavié ja fysioterapiainterventioiden siséltdja botuliinihoidon yhteydessa kasi-
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telleet tutkimukset olivat enimmékseen heikkolaatuisia, ja saivat Van Tulderin ym. (2003)
laadunarviointikriteerien perusteella 3-7/11 pistettd, keskiarvon ollessa 5,05 (taulukko 3). Kir-
jallisuushaun tuottamien tutkimusten laadun arviointi ja pistemenetykset on kuvattuna tar-

kemmin liitteessa 2 (liite 2).

TAULUKKO 3. Tutkimusten laadun arviointi (Van Tulder ym. 2003).

Laatupisteet

Tutkimusartikkeli (Van Tulder ym.

2003)
1 Rameckers ym. 2009: Botulinum toxin-a in children with congenital... mni
2 Rameckers ym. 2010: Effect of addition of botulinum toxin-A... 1
3 Bjornson ym. 2007: Botulinum toxin for spasticity in children... 1l
4 Satila & Huhtala 2010: Botulinum Toxin Type A Injections for... 6/11
5 Speth ym. 2005: Botulinum toxin A and upper limb functional... 6/
6 Scholtes ym. 2006: The combined effect of lower-limb multilevel... 6/11
7 Reddihough ym. 2002: Functional outcome of botulinum toxin A... S1
8 Bottos ym. 2003: Botulinum toxin with and without casting... 511
9 Scholtes ym. 2007: Effect of multilevel botulinum toxin A and... 5/11
10 Manganotti ym. 2007: Evaluation of botulinum toxin therapy... S/l
11 Kang ym. 2007: Effects of botulinum toxin A therapy with... 511
12 Rodriguez-Reyes ym. 2010: Botulinum toxin, physical and occupational therapy... 5/11
13 Detrembleur ym. 2002: Botulinum toxin and short-term electrical... 5/11
14 Wright ym. 2008: How do changes in body functions and structures... 411
15 Lannin ym. 2004: New South Wales therapy practices for children... 411
16 Pascual-Pascual ym. 2011: Treating spastic equinus foot from cerebral palsy... 411
17 Papavasiliou ym. 2006: Evaluation of a multimodal management... 411
18 Dumas ym. 2001: Expert consensus on physical therapist intervention... 411
19 Balbaloglu ym. 2011: Functional outcomes of multilevel... 4/11
20 Seifart ym. 2010: Functional electrical stimulation... 311

KESKIARVO 5,05/11
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Kolme laadullista tutkimusta arvioitiin Tong ym. (2007) kehittdman COREQ -
arviointimenetelman mukaisesti, ja ne pisteytettiin valille 12-16/32 (taulukko 4). My6s Antti-
la (2008) on raportoinut fysioterapiamenetelmien vaikuttavuutta késitellessa vaitostutkimuk-
sessaan tutkimusten vaihtelevasta laadusta. Satunnaistaminen oli useissa tutkimuksissa mai-
nittu, mutta sen toteuttamista ei ollut kuvattu tarkemmin. Liséksi sokkouttaminen on taman-
kaltaisissa interventiotutkimuksissa haasteellista ja lisdksi eettisesti kyseenalaista: onko oikein
altistaa lapsi injektiosta aiheutuvalle kivulle ja anestesiaan liittyville riskeille injektoimalla
lihakseen spastisuutta vahentavén botuliinitoksiini tyyppi A:n sijasta pelkkaa keittosuolaliuos-
ta. On myos pohdittava, voidaanko olla antamatta toiminnallisuuteen mahdollisesti paranta-
vasti vaikuttavaa hoitoa silloin, kun lapsi on siind kehitysvaiheessa, ettd hén siitd hyotyisi.
Néistd syistd johtuen sokkoutettuja, placebo-kontrolloituja tutkimuksia ei aiheesta ole juuri-
kaan tehty. Useimmat pistemenetykset johtuivatkin juuri sokkouttamisen puutteesta seké sa-

tunnaistamisen puutteellisesta kuvauksesta.

TAULUKKO 4. Tutkimusten laadun arviointi Coreqg-menetelmalla (Tong ym. 2007).

TUTKIMUSARTIKKELI LAATUPISTEET
(COREQ)
21 O'Neil ym. 2003:Physical therapy intervention for children... 12/32
22 Molenaers ym. 2006: The effects of quantitative gait assessment... 14/32
23 Mulligan & Wilmshurst 2006: Physiotherapy assessment and treatment... 16/32

Useissa raportoiduissa tutkimuksissa oli mainittu monia fysioterapian eri toteutumismuotoja.
Systemaattisen katsauksen tutkimusartikkeleiden sisaltdmien fysioterapiainterventioiden ku-
vaukset ja keskeisimmét tulokset on kuvattu tarkemmin liitteessé 3 (liite 3). Lihaksia vahvis-
tava tai venyttava harjoittelu oli sisallytetty lahes joka toiseen (43,5 %) botuliinihoidon yh-
teydessa toteutuneeseen fysioterapiaohjelmaan (taulukko 5). Toimintakyvyn tai botuliinihoi-
don hyddyttavyyden arviointi seka pre- ja postbotuliinimittaukset fysioterapeutin suorittamina
tulivat esiin vain noin reilussa kolmasosassa (34,8 %) tutkimusartikkeleista (Reddihough ym.
2002, O’Neil ym. 2003, Mulligan & Wilmshurst 2006, Papavasiliou ym. 2006, Bjornson ym.

2007, Wright ym. 2008, Satild & Huhtala 2010, Pascual-Pascual ym. 2011) (taulukko 5).
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Usein kyseisten arviointien ja mittauksien tekijéksi oli mainittu “mittaaja” tai “tutkimusavus-
taja”, jolloin ei voitu tietdd, suorittiko arvioinnit fysioterapeutti vai joku muu ammattihenkilo.
Arvioinnit ja mittaukset merkittiin fysioterapeutin tekemiksi vain, jos se oli artikkelissa ni-

menomaisesti erikseen mainittu.

Vaikka katsauksessa raportoiduissa tutkimusartikkeleissa kotiharjoittelun ohjaaminen ja sii-
hen motivointi mainittiin yhdeksi tarkeistd fysioterapeutin tehtévista botuliinihoidon yhtey-
dessd, raportoiduissa tutkimuksissa kotiohjaus esiintyi muun fysioterapian ohella tutkimusar-
tikkeleissa vain noin viidesosassa (21,7 %) (O’Neil ym. 2003, Lannin ym. 2004, Papavasiliou
ym. 2006, Seifart ym. 2010, Pascual-Pascual ym. 2011) (taulukko 5). Kotiharjoittelun ohjauk-
sessa kannustettiin lapsia ja heidan perheitédén toteuttamaan venyttely-, liikkuvuus- ja kévely-

harjoitteita itsenéisesti.

TAULUKKO 5. Botuliinihoidon yhteydessé toteutuneen fysioterapian sisaltd raportoiduissa
kahdessakymmenessékolmessa tutkimusartikkelissa.

Fysioterapian sisaltd N esiintyvyys-%
Lastoitus, ortoosit 17 73,9
Kokonaisvaltainen toiminnallinen/terapeuttinen harjoittelu ja/tai NDT 17 73,9
Venyttelyohjelma 10 43,5
Lihaksia vahvistava harjoittelu 10 43,5
Fysioterapeutin arviointi ja mittaukset 8 34,8
Toimintaterapia 6 26,1
Kotiharjoitteluohjeet 5 21,7
Séhkostimulaatio 5 21,7
Tarkemmin madrittelemétdn fysioterapia 5 21,7
Nivelten/pehmytkudoksen mobilisointi 3 13,0
Allasterapia 1 4,3

Ennen botuliinihoitoa fysioterapeutin tehtavd on arvioida, tuleeko mahdollisen botuliinihoi-
don kohteena oleva CP-vammainen lapsi tai nuori hydtymaan kyseisestad hoidosta. On mah-
dollista, ettd kognitiivisesti terveet, lievdn vamma-asteen (GMFCS | tai IlI) omaavat lapset
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hyotyisivat botuliinihoidosta parhaiten toiminnallisuuden parantuessa (Séatila & Huhtala
2010). Liséksi on esitetty, etta botuliinihoito tulisi aloittaa varhaisessa iassé, jolloin litkkumi-
sen liikemallit eivét ole vield vakiintuneet eikd pysyvia nivelkontraktuuria ole syntynyt (Mo-
lenaers ym. 2006). Hyvia tuloksia spastisuuden hoidosta botuliinitoksiinin avulla on kuitenkin

saatu my6s hieman vanhemmilta lapsilta (Rameckers ym. 2010).

Leach (1997) esitteli artikkelissaan fysioterapeutin tarkeimpien tehtévien jakautuvan botulii-
nihoidon yhteydessa viidelle eri osa-alueelle: 1) hoidon sopivuuden ja injektoitavan lihak-
sen/lihasryhmien méarittely, 2) alkuarviointi ja pre-botuliinimittaukset, 3) tavoitteiden méaarit-
tdminen, 4) fysioterapian toteutus botuliinihoidon jalkeen ja 5) lopputulosmuuttujien arviointi
ja post-botuliinimittaukset. Ennen botuliinihoitoa hoitava fysioterapeutti, lastenneurologi ja
perhe asettavat hoidolle yhteiset toiminnalliset tavoitteet. Botuliinihoidon yhteydessa fysiote-
rapeutin tehtdvana on tarkkailla hoitointervention aikaansaamia muutoksia lapsen toimintaky-
vyssd ja mahdollisten haittavaikutusten ilmaantuvuutta. Ennen botuliinihoitoa ja sen jalkeen
kuvattuja videoita voi hyodyntaa lapsen kévelyn mahdollisen biomekaanisen muutoksen tark-
kailussa. Liséksi terapeutti arvioi lihasjanteyden ja nivelliikkuvuuksien muutosta (Mackey
ym. 2003). Injektion jalkeen fysioterapian maaraa yleensa listadn botuliinihoidon maksimaa-
liseksi hyodyntamiseksi (O’Neil ym. 2003, Lannin ym. 2004, Speth ym. 2005, Scholtes ym.
2006, Manganotti ym. 2007, Scholtes ym. 2007, Rameckers ym. 2010, Balbaloglu ym. 2011).
Koska raajojen nivelten mobilisointi ja lihasvenytykset ovat tarkeité liikkuvuutta ja liikeratoja
yllapitavia terapian osa-alueita, fysioterapeutin tehtdvana on myos motivoida hoitosuhteessa
olevaa lasta tai nuorta ja hanen perhettaan suorittamaan lihasvenytyksia itsendisesti kotiympa-
ristossd. Lihasvenytys voidaan suorittaa passiivisesti myos lastan tai ortoosin avulla, jonka
kayttoon kannustetaan usein varsinkin botuliinihoidon yhteydessa (Autti-R&mo6 1999, Steven-
son 2010).

Eri terapiamenetelmista ei ollut katsauksen perusteella mahdollista osoittaa vaikuttavuuseroja,
mutta padosin ndkemys oli se, ettd botuliinihoito yksindén ei saavuttanut odotettuja hoitotu-
loksia. Lahes jokaisessa tutkimuksessa botuliinihoito oli yhdistetty fysioterapiaan, toimintate-
rapiaan tai yleiseen toiminnalliseen kuntoutukseen. Tulokset olivat yhdensuuntaiset sen suh-
teen ettd kokonaisvaltaista kuntoutusta ja fysioterapiaa botuliinihoidon yhteydessa tarvittiin
ldhes kiistattomasti, mutta siitd mik& fysioterapian siséllon olisi tullut olla, ei ollut vahvaa
tutkimusnayttod. Liséksi terapian intensiteettid oli kuvattu vain osassa tutkimuksista, eika sen

perusteella voitu péatelld, oliko terapian intensiteetilld merkitysta toivotun lopputuloksen ai-
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kaansaamiseksi. Toisaalta terapian intensiteettid oli nostettu useimmiten botuliniinhoidon jal-
keen, joten jai epéselvaksi, olisiko saavutetut hoitotulokset voineet olla saavutettavissa pelkél-
l& terapian intensiteetin lisdyksella. Myo6s fysioterapeutin tehtdvien selked raportointi oli
useissa tutkimusartikkeleissa vaatimaton tai puuttui kokonaan. Kokonaisvaltaisen tutkimus-
naytdn puuttuessa oli mahdotonta nostaa esiin yhta fysioterapian muotoa parempana kuin
muita. TAman on todennut myos Anttila (2008).

Fysioterapiaa ja fysioterapeutin roolia botuliinihoidon yhteydessa kasitelleista tutkimuksista
kavi ilmi, ettd useimmiten botuliinitoksiini A -hoidosta hyotyvat CP-oireyhtymén ja spasti-
suuden lievdd muotoa potevat lapset ja nuoret. Spastisuuden lieventyminen botuliinihoidon
myota johtaa usein uusien taitojen hallintaan. Sen sijaan kognitiiviset hairiot ja vaikea spasti-
suus merkitsevat useimmiten hyvin heikkoa tahdonalaista lihasvoimaa, jolloin spastisuuden
hetkellisesta lievittymisestd botuliinihoidon avulla ei todennékdisesti seuraa lasta tai nuorta
hyodyttavia uusia taitoja (Autti-Ramo 1999). Sen sijaan spastisuuden helpottuminen voi hel-
pottaa lapsen hoidosta ja huolenpidosta vastaavan henkilon péivittain lapselle tekemié hoito-

toimenpiteitd, kuten hygieniasta huolehtimista.

3.3 Perhelahtoinen kuntoutus

Siitékin huolimatta, etté lapsen elaméan ja kehitykseen vaikuttavat oleellisesti perhe ja lapsen
l&hiymparistd (Rosenbaum 2003), edell& esitellyissa tutkimusartikkeleissa on perehdytty bo-
tuliinitoksiiniin lahinna ladketieteellisestd ndkokulmasta ja fysioterapiaan asiantuntijan nako-
kulmasta. Perhel&htoistd, vanhempien kokemuksiin ja kasityksiin pohjautuvaa tutkimusta ei
t&std aiheesta ole juurikaan tehty. Aiemmat tutkimukset eivat esittele juurikaan lapsen ja per-

heen arkea ja siind ympdristossé toteutuvaa kuntoutumista.

Koska perhelahtdisyyden arvostus kuntoutuksen saralla on noussut (Rosenbaum 2003), myos
tutkimuksen aihe oli ajankohtainen. Suuri osa vanhemmista kokee, ettd lapsen vammalla on
merkittdva vaikutus lapsen tulevaisuuteen (Notko ym. 2009, 232). Vanhempien mielipiteita
tulee kuulla, ja heitd on kyettdva ymmartdmaan, jotta kuntouttava toiminta saataisiin parhaalla
mahdollisella tavalla kohdennetuksi perheen tarpeisiin. Lapsen yksilollisten ominaisuuksien
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lisdksi kuntoutustyontekijan on tallgin otettava huomioon myos perheen yksil6llinen toimin-
takulttuuri (Melamies ym. 2004, Sipari 2008, 15-18).

Dunst ym. (1991) ovat esitelleet vanhempien osallistumisen kehittymisen vaiheita (kuvio 1).
Myos Dunstin ym. (1991) malli pohjautuu ammattilaiskeskeisyydelle, ja vanhempien osallis-
tumisen kehittyminen edellyttdd vanhempien ymmartamisen laajenemista ja tiedon liséanty-
mistd, jotta perheet paasisivat osallistumaan oman lapsensa toiminnan edistdmiseen tasaver-

taisina kuntoutustyontekijan kanssa.

4) Perhekeskeinen
malli (family

centered)
3) Perheeseen

kohdistuva malli
(family focused)

2) Perhe
littolaisena (family
allied)

1) Ammattilais-
keskeinen malli
(professional
centered)

KUVIO 1. Vanhempien osallistumisen kehittymisen vaiheet (Dunst ym. 1991).

Ensimmaiselld tasolla on ammattilaiskeskeinen malli. Talla tasolla asiantuntijat méarittelevat
perheen tarpeet, ja vastaavat yksipuolisesti kuntoutussuunnitelmista ja niiden toteutuksesta.
Seuraavalla, perhe liittolaisena -tasolla, perheet ndhdaan asiantuntijoiden apuna. Kuntouttava
toiminta toteutuu talldin perheen paivittaisessa arjessa lapsen hyotya ajatellen. Kolmannella,

perheeseen kohdistuvan mallin tasolla, perheet ja asiantuntijat yhdistavat voimavaransa kun-
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toutuksen tarpeita ja tavoitteita maariteltdessa, ja perhe tarvitsee edelleen asiantuntijan ohjaus-
ta. Perhekeskeiselld, viimeisell& tasolla, perhe ottaa vastuun paatoksenteosta ja omista tarpeis-
taan. Asiantuntijan rooli on téalldin pienentynyt ammattilaiskeskeisen mallin tasolta perheen

tukijaksi.

3.4 Kuntouttava arki

Sipari (2008) on tutkinut mita kuntouttava arki on ja miten se toteutuu erityista tukea tarvitse-
vien lasten perheissd. Perheldhtdinen kuntoutuskéytantd ottaa huomioon kunkin perheen tar-
peet sekd omat tavat toimia (Sipari 2008, 15-18). Perheelle ja vanhemmille tarjotaan mahdol-
lisuutta osallistua lapsensa kuntouttavaan toimintaan liittyvaan paatdksentekoon, ja he saavat
osallistua kuntoutuksen suunnitteluun ja toteutukseen siind maarin, kun he itse katsovat sovel-
tuvaksi. Tésté huolimatta lapsen kokonaisvaltainen kuntoutus vaatii usein koko perheen sitou-
tumista. Vanhemmille onkin usein helpotus, jos lapsen kuntouttava arki ei tarvitse erityis-
osaamista tai erillisia harjoituksia (Sipari 2008, 76). Yleisesti ottaen perheissa, joissa on CP-
vammainen lapsi, pyritdén tavalliseen lapsiperheen toimintaan (Rosenbaum 2003). Tall6in on
hyva muistaa, ettd perheen saaman tuen tulee tukea arjen sujumista, eikd luoda lisad asioiden
jarjestamiseen liittyvié tehtavia (Sipari 2008, 20). Erityista tukea tarvitsevat lapset tarvitsevat
monenlaisia kuntoutuspalveluja. Lapsen kuljettaminen terapiasta toiseen useita kertoja viikos-
sa asettaa haasteita normaalin arkieldmén pyorittamiselle, varsinkin jos perheessa on muita
lapsia. Vanhemmilla on mahdollisuus pyyt&é apua asioihin, joissa kokevat tarvitsevansa per-

heen ulkopuolista apua.

Kuntouttavalla arjella pyritddn edesauttamaan CP-vammaisen lapsen osallistumista arkiel&-
man tilanteisiin tasavertaisesti muiden lasten kanssa. Kuntouttava arki ei ole itsestdénselvyys,
eikd arki itsessdan kuntouta, vaan arjessa toimivat ihmiset ja ihmisten vélinen toiminta eli
yhteistoiminta (Sipari 2008, 70). Perheen nakdkulmasta kuntoutuksen tulee muodostaa miele-

kas kokonaisuus, jolloin arki jarjestetdan kuntouttavan lapsen tueksi (Sipari 2008).

Kuntouttavan arjen lahtokohdaksi méariteltiin Siparin (2008) tutkimuksessa lapsen arjen —
kodin, pdivakodin ja koulun toimintojen — ensisijaisuus, johon kuntoutus liitetddn. Taten kun-

toutus ei ole erillistd toimintaa, ja sen tulee painottua arkeen (Melamies ym. 2004). Arjen toi-
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minnot, harrastukset, koulu ja terapia eivét ole toistensa vastakohtia tai edes vaihtoehtoja vaan
toisiaan tukevia asioita. Arjen asioissa voidaan ottaa huomioon kuntouttavia elementtej4, jol-
loin kyseessa on kuntoutus lapsen luonnollisen toiminnan yhteydessé esimerkiksi ruokailu- ja
leikkitilanteissa (Melamies ym. 2004, Sipari 2008, 70). Oppiminen ja paivittdin toteutuvat
lukuisat toistot ja kokemukset edistavat toimintakykyd. Harjoittelu voidaan toteuttaa arkisten
toimintojen yhteydessd, jolloin se on lapselle ja perheelle luontevinta (Sipari 2008, 71).

Kuntouttavan arjen toteutuminen edellyttda lapsen arjen tuntemista, perheen tarpeisiin vas-
taamista, heidan nakdkulmansa huomioimista ja kuulemista (Melamies ym. 2004). Tama4 tar-
koittaa usein sitd, ettd kuntoutusalan ammattilaisten tulisi jalkautua sinne, missa lapsi on, toi-
sin sanoen esimerkiksi kotiin, paivakotiin tai kouluun (Sipari 2008, 80). Palvelujérjestelméa on
merkittavassa roolissa kuntouttavan arjen jarjestamisessa. Siparin (2008, 69) tutkimuksessaan
haastattelemat terveydenhuollon ammattilaiset seka lasten vanhemmat totesivat yksimielisesti
kuntouttavan arjen hyvéksi ja yleiseksi kaytdnnoksi. Késitteend kuntouttavan arjen méarittely

koettiin haasteelliseksi sen monitahoisuuden vuoksi (kuvio 2).

Elamankaari:
lapsesta aikuiseksi,
omien asioiden hallinta,
osallistuminen,
mielekas toiminta,
omatoimisuustaidot

Arki kuntouttavaksi-keskustelu:
Kasvatus ja kuntoutus
on oppimista;
oppiminen on arkea

Jarjestelma:
Lait, asetukset,
jarjestdminen ja rahoitus,
kulttuurihistoriallinen ja
yhteiskunnallinen
kehitys

KUVIO 2. Arki kuntouttavaksi (Sipari 2008, 69)

Kuviossa 2 on esitetty lapsen kasvatus ja kuntoutus keskitssa, jota ympar0ivat elaménkaari
seka jarjestelma. Jarjestelma ja lapsen arkinen eldma toteutuvat erillising, ja jarjestelmé maa-
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rittdd muun muassa lapsen osallistumista ja omatoimisuutta. El&mankaari ja kuntouttava arki
pohjautuvat jéarjestelmalle: lainsdddantd maarittdd yhteiskunnan tarjoamia kuntoutuspalveluita
jolloin perheen ja lapsen tarpeet jadvat taka-alalle. Perhekeskeisyyden nakékulmaa on tarpeen

tutkia, jotta voidaan selvittda vastaako jarjestelma lainsaadantdineen perheiden tarpeisiin.

20



4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Taman tyon tavoitteena on kehittdd fysioterapeuttien antamaa ohjausta ja lapsen l&hipiirissa
saamaa kuntoutusta selvittdmélla, mitda vanhemmat kokevat fysioterapeuttisen ohjauksen

olennaisimmiksi sisalloiksi CP-lapsen botuliinihoidon yhteydessa.

Tutkimustehtava on:

1) Millaisia kasityksia CP-lasten vanhemmilla on fysioterapeuttisesta ohjauk-

sesta botuliinihoidon yhteydessa?

21



5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Aineiston sisaltamié kasityksid haluttiin tutkia ilman ettd aiemmat teoriat ohjaavat tyon ana-
lyysid ja ndin myos tulosta, joten analyysimenetelmédna kaytettiin kasitysten kuvaamiseen,
aineistosta nousevaan siséltolahtoiseen tulkintaan ja itse tutkimusaineistoon lahtokohtaisesti
pohjautuvaa fenomenografista tutkimusotetta (Richardson 1999, 64; Metsamuuronen 2005,
Marton & Pong 2005, Akerlind 2005). Téssé tutkimuksessa aineistonkeruumenetelmana kay-

tettiin haastattelua, ja tehdyt haastattelut olivat avoimia ja vapaamuotoisia.

Keskeisté tassa fenomenografisessa aineistonkeruussa oli avoimuus, jolloin tutkimuksen koh-
teena olevalle henkil6lle jatettiin tilaa luoda omat vastaukset. Tassa tutkimuksessa kaytetty
haastattelu antoi tdhan hyvat mahdollisuudet. Keskustelulle oli aihepiirit, mutta valmista ky-
symyksenasettelua ei ollut. Tdma oli olennaista, jotta aineistosta ilmeni nimenomaan tutkitta-
vien yksilolliset kasitykset ja ndkemykset. Haastateltavalla oli talldin mahdollisuus vieda kes-

kustelua suuntaan, joka oli hanelle itselleen merkityksellinen (Akerlind 2005).

5.1 Aineiston hankinta

Tutkimukseen osallistuvilta perheiltd edellytettiin, ettd heidan lapsellaan oli spastinen CP-
vamma, alaraajaan tai alaraajoihin kohdistuva botuliinihoito sekd suomen kielen riittdva hal-
linta. Tutkimukseen osallistuvien perheiden lapset olivat alle kouluikdisid. Haastateltavat
esiintyivat raportoidussa aineistossa anonyymisti, ja molemmat perheet, joille haastatteluja
tehtiin, halusivat olla tutkimuksessa mukana koko sen keston ajan. Haastatteluihin osallistui
kaiken kaikkiaan kaksi &iti& ja yksi isd. Perheen 1 lapsi (A) sai botuliinihoitoa toista kertaa.
Perheen 2 lapselle (B) botuliinihoito oli haastatteluajankohdan aikaan ensimmainen. YKsi
perhe, joka oli antanut tutkimukseen alustavan suostumuksensa, vetaytyi tutkimuksesta henki-
I6kohtaisiin syihin vedoten ennen kuin ensimmaistdkdin haastattelua ehdittiin tehdd. Yksi

perhe ei tayttanyt tutkimukseen osallistuvilta perheiltd edellytettya kielitaitovaatimusta.

Tutkimusaineistoa keréttiin 1.5.-1.9.2013 koko hoitoprosessin ajan, siten ettd molempia tut-
kimukseen osallistuneita perheitd haastateltiin kolme kertaa: ennen botuliinihoitoa, botuliini-
hoitopaivana seka botuliinihoidon jalkeen. Ensimmadiset haastattelut toteutuivat noin viikkoa
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ennen sovittua botuliinihoitopéivad. Nama haastattelut perustuivat vanhempien ennakkokési-
tyksiin tai aiempiin késityksiin ja kokemuksiin botuliinihoidosta ja sen yhteydessé toteutunee-
seen fysioterapeuttiseen ohjaukseen. Toinen haastattelu toteutui sairaalassa botuliinihoitopai-
vang, ja kolmas haastattelu noin 4-5 viikkoa botuliinihoidon jalkeen (kuvio 3). Kolmannen
haastattelun ajankohta méaaraytyi silla perusteella, etta botuliinihoidosta oletettavasti saatava
toiminnallinen hy6ty ja mahdollinen muutos lapsen toimintakyvyssé oli ehtinyt tulla esiin ja
vanhempien oli mahdollista arvioida lapsen toimintakyvyssé tapahtuneita mahdollisia muu-
toksia. Haastattelujen ajankohdat sovittiin perheiden kanssa puhelimitse, ja haastattelut toteu-
tettiin heille parhaiten sopineena ajankohtana annettujen aikarajojen puitteissa. Perheet olivat
jarjesténeet hyvin aikaa haastatteluihin vastaamiseen, ja haastattelutilanteissa vallitsikin Kkii-

reeton tunnelma.

Haastattelun aiheet ja sisallot olivat kullekin perheelle samat, mutta tarkentavat kysymykset
seké eri aihepiirien laajuus vaihtelivat. Vanhemmat saivat vapaasti kertoa heille itselleen mer-
kityksellisista asioista botuliinihoidon yhteydessé toteutuneesta fysioterapeuttisesta ohjauk-

sesta.

KSSHP:n seka hoitavan fysioterapeutin arvio lapsen toimintakyvyn muutoksista >
ehdotetaan Botox® -hoitoa > p&&tds hoidosta yhdessa lastenneurologin,
fysioterapeutin ja perheen kesken

Perheen haastattelu kotona ennen Botox® -hoitoa

\/

Lapsen Botox® -hoito 1-4 vk paatoksestd, fysioterapeutin ohjaus sairaalassa

Lapsen ja perheen haastattelu sairaalassa hoitopdivana

N/

Kontrollikdynti sairaalassa noin 5 vk Botox®- hoidon jalkeen
(perhe tapaa lastenneurologin ja/tai fysioterapeutin)

Perheen haastattelu kotona 3-4 vk Botox® -hoidon jalkeen

KUVIO 3. Tutkimusaineiston kerdadmisen vaiheet ja kaytetyt aineistonkeruumenetelmat.
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Haastattelut tapahtuivat hyvéssé vuorovaikutuksessa vanhempien ja haastattelijan kesken.
Haastattelut toteutettiin siten, ettd tutkimuksen tekija toteutti itse jokaisen kuudesta haastatte-
lusta (taulukot 5 ja 6). Sairaalahaastatteluissa haastattelutilanteeseen osallistui vain tutkimuk-
sen tekija ja yksi vanhempi, jotta vanhemmille tai sairaalan henkil6kunnalle ei aiheutunut
erityisjérjestelyjéd botuliinihoidon yhteydessa toteutuneesta vanhempien haastattelusta. Sairaa-
lahaastattelu oli liséksi kestoltaan selvasti lyhyempi kuin kotona toteutuneet haastattelut.

TAULUKKO 5. Haastattelutilanteet perheessa 1.

Tapaaminen Paikka Vastaaja Lapsen osallistuminen Haastateltavan liséksi lasna
haastattelutilanteessa

1. haastattelu  Koti Yksi vanhempi Lapsi l&4sna haastattelu- 1) Tutkimuksen tekija
tilanteessa 2) Tutkija

2. haastattelu ~ Sairaala  Yksi vanhempi Lapsi l4sna haastattelu- 1) Tutkimuksen tekija
tilanteessa

3. haastattelu  Koti Yksi vanhempi Lapsi lasna haastattelu- 1) Tutkimuksen tekija
tilanteessa 2) Tutkija

TAULUKKO 6. Haastattelutilanteet perheessa 2.

Tapaaminen Paikka Vastaaja Lapsen osallistuminen Haastateltavien liséksi lasna
haastattelutilanteessa

1. haastattelu  Kaoti Molemmat vanhemmat  Lapsi kotona, mutta ei 1) Tutkimuksen tekija
l4sna haastattelu- 2) Tutkija
tilanteessa 3) Lapsen liikkumista kuvan-

nut henkild

2. haastattelu  Sairaala  Yksi vanhempi Lapsi l&sna haastattelu- 1) Tutkimuksen tekija
tilanteessa

3. haastattelu  Koti Molemmat vanhemmat  Lapsi kotona, mutta ei 1) Tutkimuksen tekija
l4sné haastattelu- 2) Lapsen liikkumista kuvan-
tilanteessa nut henkild

5.2 Tutkijan esiymmarrys

Huusko ja Paloniemi (2006, 166) ovat esitelleet artikkelissaan Ahosen (1994, 122) seka Koro-

Ljunbergin (2005, 281) ilmaisut "hallittu subjektiviteetti” sekd kriittinen itsereflektio”, jotka

tarkoittavat tutkijan omien ennakko-oletusten huomiointia tutkimusprosessin eri vaiheiden

aikana. Taman pro gradu -tutkimuksen tekija on ammatiltaan fysioterapeutti, joka on tydsken-
24



nellyt yksityissektorilla CP-vammaisten lasten parissa, joten botuliinihoito spastisuuden hoi-
tomuotona on Kirjoittajalle tuttu.

Kirjoittajan esiymmarrys aiheeseen muodostui tyokokemuksesta seka alan kirjallisuuteen pe-
rehtymisestd. TyOdskenneltyadn Lapin sairaanhoitopiirin alueella ja tehdess&an taté tutkimusta
Keski-Suomen sairaanhoitopiirin alueella, tutkimuksen tekija tiedosti myds eroavaisuuksia
hoitokédytanteissa eri sairaanhoitopiirien valilla. Vaikka tulkinta ja tulokset muodostuivat ai-
neistolahtdisesti haastatteluiden sisalloistd, tutkija lahestyi aineistoa oman ennakko-

oletuksensa nakokulmasta.

5.3 Aineiston analyysi

Aineiston analyysi alkoi keraamisvaiheessa, kun tutkija teki itse jokaisen haastattelun saaden
talloin kokonaiskasityksen haastattelun kulusta ja sisallosta. Alustava analysointi jatkui, kun
tutkija kuunteli nauhurille tallennettua haastattelua ja litteroi aineiston tekstiksi. Yhteensa
kuusi kestoltaan erimittaista haastattelua tuottivat sanasta sanaan kirjoitettua, litteroitua ai-

neistoa 149 A4 -sivua rivivélilla 1,5 ja fonttikoolla 12.

Litteroinnin jalkeen, tutkimusaineistoa fenomenografisesti analysoitaessa, tutkijan yhtena
tehtdvand oli 10ytaa ja maaritelld huolellisesti lapikaydystéd aineistosta esiin nousevien kasit-
teiden sisaltoja ja niiden suhdetta toisiinsa, sekd pohtia kyseisten ilmididen yhtélaisyyksia ja
eroja (Akerlind 2005, Akerlind 2008a). Néista ilmididen kasityksista ja kuvauksista tutkija
muodosti merkityskokonaisuuksia (Marton & Pong 2005, Akerlind 2005) (kuvio 4).

11 v v
| | i i
- , Merkitys- Merkityskoko- Aineiston
ineiston Merkitys- yksikoiden naisuuksien teemat ia
keradminen ja yksikgiden jaottelu yhdistaminen kuvausj-
litterointi etsiminen merkityskoko- kuvaus- kategoriat
naisuuksiin kategorioihin 9

KUVIO 4. Analyysin eteneminen pro gradu -ty0ssa.
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Taulukossa 7 on esitelty kuvauskategorioiden siséltdmét merkityskokonaisuudet, jotka itses-
séan siséltavat merkitysyksikoitd, kuten yksittaisid sanoja tai kokonaisia lauseita vanhempien

puheesta (taulukko 7). Tutkija jaotteli merkitysyksikdt oman merkityskokonaisuutensa kautta

kuvauskategorioihin I-111.

TAULUKKO 7. Kuvauskategorioiden sisaltamat merkityskokonaisuudet.

Asiantuntijaléahtdinen tieto

(N

Asiantuntijaohjaus perheen
ehdoilla (1)

Perheen kehittava osallistumi-
nen kuntoutuksessa (111)

Asiantuntija tiedon l&dhteend

Asiantuntija antaa tietoa cp-
vammasta

Asiantuntija antaa tietoa botu-
liinitoksiinista

Asiantuntija antaa tietoa kun-

Asiantuntija huomioi perheen ja
lapsen tarpeet

Asiantuntija huomioi perheen ja
lapsen tavoitteet

Asiantuntija huomioi perheen
arjen sujuvuuden ja pyrkii edis-
tdma&dn sitd omalla toiminnallaan

Perhe toimijana kuntoutuksen
keskidssa

Perhe tietdd ja ymmartaa eri
toimenpiteiden tarkoituksen

Perhe kertoo kuntoutuksen vai-
kuttavuudesta

toutusmahdollisuuksista Perhe kertoo asiantuntijan toi-

minnasta

Asiantuntija puhuu ammatti-
termein Perhe kertoo saamastaan ohjauk-

sesta

Asiantuntija “valta-asemassa”
perheeseen nahden Perhe kasvattaa omaa vastuutaan

arjen kuntouttavasta toiminnasta

Perhe tasavertaisessa” asemas-
sa asiantuntijaan nahden

Vanhemmilta kysytyt aihepiirit olivat 1) ohjauksen siséltd, 2) ohjauksen soveltaminen ja 3)
vanhempien omat toiveet fysioterapeuttiselle ohjaukselle. Tutkija ryhmitteli jokaisen aineis-
tosta 16ytaméansa merkitysyksikon kuuluvaksi johonkin taulukossa 7 esiteltyyn merkityskoko-
naisuuteen (taulukko 7). Talla tavalla tutkija varmistui siit, ettd jokainen merkitseva ilmaisu
huomioitiin analyysissa. Merkityskokonaisuuksien sisaltdmien merkitysyksikdiden lukumé&ara
ei ollut merkitseva, vaan kaikki merkityskokonaisuudet olivat vanhempien késityksia tutkitta-
essa samanarvoisia riippumatta siitd, sisélsivatkdé ne yhden tai useampia merkitysyksikoita.
Aineiston analyysin tueksi tutkija on esittdnyt tdman tutkimuksen tulososiossa autenttisia lai-

nauksia vanhempien puheesta.
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6 TULOKSET

Vanhemmat puhuivat botuliinihoidon yhteydessa toteutuneesta fysioterapeuttisesta ohjaukses-
ta viidessd teemassa: 1) lapsen toiminnallisuus, 2) Botox® -tiedon luonne, 3) kuntoutuksen
asiantuntijuus, 4) kuntoutus perheen arjessa ja 5) joustava perheen arki. Naiden viiden teeman
sisdlld oli havaittavissa variaatioeroja, jotka tutkija kuvasi kolmessa eri kuvauskategoriassa:

1) Asiantuntijalédht6inen tieto
2) Asiantuntijaohjaus perheen ehdoilla

3) Perheen kehittava osallistuminen kuntoutuksessa.

Asiantuntijaléhtoisen tiedon kuvauskategoria (1) on perustana koko fysioterapeuttiselle ohja-
ukselle. Tassa kuvauskategoriassa vanhemmat jattavat lapsen toiminnallisuuden kehittymisen
asiantuntijan varaan. He tietavat mitd Botox® on, mutta se saattaa pelottaa heitd eik& heilld
ole kasitysta siitd, miten se auttaa heidan lastaan. Vanhemmat tietévat, ettd kuntoutuksen asi-
antuntija tekee hyvaa heidan lapselleen ja neuvoo myos heille mita tehdaén ja miten. Talldin

vanhemmat ovat valmiita osallistumaan arjen toimintaan.

Asiantuntijaohjaus perheen ehdoilla kuvauskategoriassa (I1) vanhemmat tuntevat lapsen toi-
minnallisuuden muutoksiin vaikuttavat tekijat. He tietdvat Botoxin® vaikutustavan, mutta
eivat vield ymmarra miten sitd voisi hyodyntad. Vanhemmat ovat edelleen hyvin paljon mo-
niammatillisen asiantuntijatiedon varassa, ja he odottavat saavansa tietoa ladkareilté ja tera-
peuteilta. Vanhemmat alkavat pohtia miksi kotiharjoittelu on térkeda botuliinihoidon yhtey-
dessé ja kysyvat siihen perusteluja asiantuntijalta. Vanhemmilla on mahdollisuus vaikuttaa
lapsen terapioiden toteutukseen muun muassa ajan ja paikan suhteen ja asiantuntija pyrkii
huomioimaan perheen tarpeet. Arki on muotoutunut joustavaksi, ja ohjattujen kotiharjoittei-

den toteutuminen suunnitellaan kotona itse lapsen tarpeet huomioiden.

Perheen kehittava osallistuminen kuntoutuksessa -kuvauskategoria (I11) osoittaa vanhempien
mahdollisuudet osallistua tasavertaisesti lapsen kuntoutusta koskevaan péaatoksentekoon. He
havaitsevat itse lapsen toiminnallisuudessa tapahtuvia muutoksia, ja kertovat niistd kuntoutus-
asiantuntijoille. Vanhemmat ymmartavat miten heidan lapsensa hyotyy Botox® hoidosta ja
ymmartavat myos kotiharjoitteiden merkityksen kyseisen hoidon yhteydessa. He esittavét

27



toivomuksia ja kysymyksid kuntoutusasiantuntijalle ja pohtivat saamansa ohjauksen sisaltoa

ja sen merkitysté lapsen toimintakyvylle. Vanhemmat ovat vastuussa paivittéisten kotiharjoit-

teiden toteutumisesta ja kuntouttavasta arjesta.

Kuvauskategoriat etenivét tietoa, osaamista ja ymmartdmistd avaavaan suuntaan kuvauskate-

gorioissa I, 1l ja 11 (taulukko 8). Ensimmaéisessd, asiantuntijalahtdisen ymmarryksen kuvaus-

kategoriassa, kuntoutusasiantuntijan (esimerkiksi laakari tai fysioterapeutti) rooli oli suuri

sekd kuntouttavassa toiminnassa etta perheen tiedonlédhteena. Kohti kolmatta kuvauskategori-

aa siirryttdessa perheen oma rooli ja osallisuus lapsen kuntoutuksessa kasvoi ja korostui. Kun-

touttavassa toiminnassa pééavastuu siirtyi pikkuhiljaa asiantuntijalta perheelle. Perheet olivat

arjessa oman toimintansa ja tarpeidensa asiantuntijoita.

TAULUKKO 8. Fysioterapeuttisen ohjauksen kuvauskategoriat ja niitd kuvaavat teemat.

KUVAUSKATEGORIA

I
Asiantuntijalahtoinen

I
Asiantuntijachjaus

1
Perheen kehittava

TEEMA tieto perheen ehdoilla osallistuminen
kuntoutuksessa
1) LAPSEN CP-vamman luonne ja Lapsen toiminnallisuu- | Muutokset lapsen toi-

TOIMINNALLISUUS

vanhempien odotukset

den muutoksiin vaikut-
tavat tekijat

minnallisuudessa

2) Botox® -TIEDON
LUONNE

Perhe tietdd mitd Botox®
on

Perhe tietdd miten ja
mihin Botox® vaikut-
taa

Perhe ymmarta4 Botox®
-hoidon tarkoituksen

3) KUNTOUTUKSEN
ASIANTUNTIJUUS

Kuntoutusasiantuntija
huomioi ja ymmartaa
perheen tarpeet seka
vanhempien tiedonhalun

Moniammatillisesti
toteutuva vanhempien
ohjaus Botox® -hoidon
yhteydessé

Kuntoutusasiantuntijan
toiminnan kehittdminen

4) KUNTOUTUS

Kuntoutusasiantuntija

Kuntoutusasiantuntija

Kuntoutusasiantuntijan

PERHEEN ARJESSA perheen tiedonl&hteend perheen arjen edistaja- | antama ohjaus ja sen

na sisélto
5) JOUSTAVA PERHEEN Lapsen erityistarpeiden Kuntouttava toiminta Vanhempien vastuullinen
ARKI huomiointi lapsen ehdoilla osallistuminen kuntout-

tavaan toimintaan
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6.1 Lapsen toiminnallisuus

KUVAUSKATEGORIA | | I i
Asiantuntijaléhtdinen Asiantuntijaohjaus Perheen kehittéava
TEEMA tieto perheen ehdoilla osallistuminen
kuntoutuksessa
1) LAPSEN CP-vamman luonne ja Lapsen toiminnallisuu- | Muutokset lapsen toi-
TOIMINNALLISUUS vanhempien odotukset den muutoksiin vaikut- | minnallisuudessa
tavat tekijat

Taman teeman yhteydessd vanhemmat toivoivat tietoa lapsen tilasta, erilaisista kuntoutus-
mahdollisuuksista, fysioterapian tavoitteista ja siitdi mihin millékin harjoitteella pyrittiin.
Vanhemmat kertoivat saamastaan ohjauksesta ja myds ohjauksessa havaitsemistaan puutteis-
ta. Erds vanhemmista toi ilmi joutuneensa itse tekemé&an aloitteen lapsen tilasta ja hoidosta
keskusteltaessa. Hanen pohdinnassaan ilmeni ndkokulma, ettd han oletti asiantuntijan ottavan
vastuun keskustelun aloittamisesta, ja hanen tehtdvakseen vanhempana jdisi tarkentavien ky-

symysten esittdminen (ks. taulukko 8).

Ensimmaisessd, asiantuntijaléhtdisen tiedon kuvauskategoriassa (CP-vamman luonne ja
vanhempien odotukset) vanhemmat kertoivat, mitd fysioterapeutit kertoivat heille CP-
oireyhtymasta ja sen kuntoutuksesta. Vanhemmat halusivat tietad mika lapsella on, miten lasta
Voi auttaa ja mitké ovat lapsen kuntoutumisen mahdollisuudet. My6s perheen muut sisarukset
kyselivat lapsen toimintakyvystd, ja vanhemmat tahtoivat kyeta selittdméaan asiaa heille mah-
dollisimman totuudenmukaisesti. Vanhemmat kuulivat terapeuteilta asioista, jotka olivat ol-
leet heille vieraita ennen erityistukea tarvitsevan lapsen syntymaa, ja painottivat myos, ettei

kaikkia asioita tule ajatelleeksi terveen lapsen vanhempana.

sité et minkalaista se on se spastisuus ja mika A:lla on --- ettd kerrotaan etta

)

miksi se on ndin ja miks laps liikkuu ndin’

Aineistosta ilmeni myds, ettd perheet kokivat kuntoutusasiantuntijan nakevén heidat kuntou-
tustoiminnassa sivullisina. Perhe saattoi kokea terapeutin ajattelevan, ettei perheelle tarvitse
selittdd kaikkea laaketieteellisin termein kuntoutuksesta kaytédvéd keskustelua. Perhe oletti
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terapeutin ajattelevan heistd, etteivat he ymmérré tai tietoa on heille liikaa. Hankalassa tilan-
teessa ollaan silloin, kun terapeutilla on paljon kerrottavanaan, mutta ajattelee perheen vas-
taanottokyvyn olevan rajallinen. Tdmén kaltaisen tilanteen syntyessa saatavilla oleva tieto ei

siirry sita tarvitsevalle.

“ettd md nyt ainakin oon kiinnostunu ja ku on omasta lapsesta kyse ni md niinku
oon hakenu tietoo paljo --- ei tarkota et me ei ymmarreta, ettd.. me halutaan

ymmdrtdd”

Asiantuntijaohjaus perheen ehdoilla (Lapsen toiminnallisuuden muutoksiin vaikuttavat teki-
jat) -kuvauskategoriassa (I11) vanhemmat korostivat edelleen suurta tiedonhaluaan. Luonnolli-
sesti vanhemmat halusivat tietoa heidan lastaan koskevista toimenpiteistd, mutta he olivat
Kiinnostuneita myds muista kuntoutusmahdollisuuksista. Tama osoitti halua osallistua omaa

lasta koskevan kuntoutuksen paatéksentekoon.

”...mitenkd.. niitd mahdollisesti niinku muilla hoidetaan ja, ja tota, ja tavallaan
niinku ikdan kun &aneen tekis sita arviointia siita, etta tarviiko nyt B:lle vai.. vai
ei... ettd niinku tietas tavallaan niista, ettd mitd, mita niinku mahdollisuuksia on

olemassa”

Perheen kehittdva osallistuminen kuntoutuksessa (Muutokset lapsen toiminnallisuudessa) -
kuvauskategoriassa (I11) vanhemmat kokivat fysioterapeutin antaman ohjauksen tarpeellisena.
Kaikki vanhemmat osasivat konkreettisesti kertoa fysioterapeutin antaman ohjeistuksen hyo-
dyistd. Haastatteluissa keskusteltiin lapsen toiminnallisuudessa tapahtuneista muutoksista
toteutuneen fysioterapian ja botuliinihoidon my6ta. Vanhempien arviot lapsen toimintakyvyn
muutoksista olivat selkedsti toiminnallisia. Vanhemmat ja terapeutit saattoivat puhua samasta
asiasta eri tavoin ja sanoin. Jos terapeutti kertoi lapsen takareisien ja pohkeiden lihaskireyksi-
en lievittymisestd, vanhempi saattoi todeta samasta asiasta yksinkertaisesti kantapaiden las-

keutuvan ldhemmas alustaa.
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”...mut se autto kylld sen verran et saatiin nuo niinku paremmin nuo kantapdcit

’

maahan seistessd ja kdvellessd ja sitte se oli helpompi venytelld niitd...’

6.2 Botox® -tiedon luonne

KUVAUSKATEGORIA | | 1] 1
Asiantuntijaldhtdinen Asiantuntijaohjaus Perheen kehittéava
TEEMA tieto perheen ehdoilla osallistuminen
kuntoutuksessa
2) Botox® -TIEDON Perhe tietdd mit4 Botox® Perhe tietdd miten ja Perhe ymmartaa
LUONNE on mihin Botox® vaikut- Botox® -hoidon
taa tarkoituksen

Botuliinihoidon aihealueen teemassa vanhemmat pohtivat monipuolisesti lapsen botuliinihoi-
toa. Hoidon lisdksi haastatteluissa ilmeni hoitoon liittyen vanhempia askarruttavia muitakin
tekijoitd, kuten lapsen nukuttaminen toimenpiteen ajaksi. Vanhemmat olivat kiinnostuneita
siit4, miten botuliinihoito vaikuttaisi lapseen ja voisiko hoidolla olla jotakin sivuvaikutuksia.
Kaikilla vanhemmilla ei ollut ennen lapsen botuliinihoitopédétosta tietoa, ettd kyseista ainetta,

kauppanimikkeeltadn Botoxia®, voidaan kayttaa spastisuuden helpottamiseen.

Ensimmaisessd, asiantuntijalahtoisen tiedon kuvauskategoriassa (Perhe tietdd mita Botox®
on) vanhemmat puhuivat Botoxista® ladkeaineena. He olivat saaneet kyseisesta lddkeaineesta
tietoa fysioterapeutilta ja neurologilta, ja erds vanhemmista kertoi etsineensa itse lisatietoa

hoidosta kirjoista ja Internetista.

’

”...et mitd tdmd aine on...’

”...alkuun se jotenki kuulosti aika hurjalta, ettd.. ettd tota, jos ideana on la-
mauttaa jotain hermoja vai miten se nyt meneekaan niin tota et haluanko ma

omalle lapselleni sellasta hoitoo.. ”
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Asiantuntijaohjaus perheen ehdoilla (Perhe tietdd miten ja mihin Botox® vaikuttaa) -
kuvauskategoriassa (I1) vanhemmat olivat saaneet tietoa botuliinitoksiinista l4akeaineena eri
ldhteistd. Heidan tietonsa syventyi monipuolissmmaksi, ja vanhemmat tiesivat paapiirteissaan

botuliinitoksiinin vaikutusmekanismin ja sen, mihin Botox® lihaksessa vaikuttaa.

”...oli vahan se ettd mihinkd se vaikuttaa.. et se lamaa niitd lihaksia, vihdse,
ja... hmmme... nii, et se vahd niinku lamaa sitd md en tid nyt onko se hermo-

lihasliitosta vai liha.. lihasta...”

Perheen kehittava osallistuminen kuntoutuksessa (Perhe ymmartaa Botox® -hoidon tarkoi-
tuksen) -kuvauskategoriassa (I11) perheen tiedot botuliinihoidosta olivat tdydentyneet. He
tiesivat mita ladkeaine on, sen haittavaikutukset, sek& miten ja mihin botuliinitoksiini vaikut-
taa. Vanhemmat ymmarsivét laajemmin myos hoidon tarkoituksen. Tama oli erityisen tarkeéa,
jotta vanhemmat sitoutuivat botuliinihoidon jalkeen tapahtuvaan terapian intensiteetin lisayk-
seen ja tehokkaampaan kotiharjoitteluun. Erds haastatelluista vanhemmista koki ymmaérta-
neensa hoidon tarkoituksen paremmin vasta toisen botuliinihoitokerran jalkeen, joka kuvastui

seuraavista autenttisista vanhempien kommenteista:

”...nyt on niinku paljo monipuolisempi et miten se... vaikuttaa asentoihin”™

”...silld tavallaan.. yritetddn kans herdtelld niitd muita lihaksia sithen toimin-

’

taan, musta se oli than tdrkee tieto..’
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6.3 Kuntoutuksen asiantuntijuus

KUVAUSKATEGORIA

TEEMA

|
Asiantuntijaléhtdinen
tieto

]
Asiantuntijachjaus
perheen ehdoilla

11

Perheen kehittava
osallistuminen
kuntoutuksessa

3) KUNTOUTUKSEN
ASIANTUNTIJUUS

Kuntoutusasiantuntija
huomioi ja ymmartaa
perheen tarpeet sekd
vanhempien tiedonha-

Moniammatillisesti
toteutuva vanhempien
ohjaus Botox® -hoidon
yhteydessé

Kuntoutusasiantuntijan
toiminnan kehittaminen

lun

Kuntoutuksen asiantuntijuus -teemassa ilmeni, ettd vanhemmat odottivat saavansa tietoa ja
neuvoja fysioterapeutilta. Fysioterapeutilla oli hoidon ja kuntoutuksen alkuvaiheessa asian-
tuntijan rooli, ennen kuin rooli siirtyi kuntoutuksen edetessé véhitellen yhda enemmén van-
hemmille. Onnistuneessa ohjauskokemuksessa vastuu kuntoutukseen liittyvista paatoksista ja
toteutuksesta jaettiin. Fysioterapeuttien antaman ohjauksen tavoitteena oli voimaannuttaa
vanhempia ottamaan vastuuta kuntouttavan toiminnan toteutumisesta kotona. Potilaskeskei-
syys ja ekokulttuurinen teoria tukivat tdménkaltaista tavoitteenasettelua. Ekokulttuurinen teo-
ria painottaa kuntoutuksen toteuttamista luonnollisessa ymparistdssa. Pienelle lapselle se on
luonnollisesti koti. Terapiatilanteet toteutuivat vaihtelevasti terapeutin vastaanotolla, paivéko-
dissa ja kotona. Perheléhtdinen toimintatapa ei kuitenkaan sovi kaikille perheille tai kaikkiin
tilanteisiin. Kuntoutuksen alkuvaiheessa perheellé oli puutteelliset tiedot ja taidot lapsen kun-
toutuksen tarpeesta, sen suunnittelusta ja toteutuksesta. Tallgin asiantuntijan rooli oli korostu-

nut.

Vaikka toiminnassa pyrittiin kohti kuntouttavaa arkea, ei erillisen fysioterapian tai muun kun-
touttavan toiminnan merkitysté tule véheksya. Vaikka vanhemmat tunsivatkin oman lapsensa
parhaiten, lapsen kuntoutus vaati myds ammattitaitoisen terapeutin ty6td, hanen kokemustaan
ja ammattitaitoaan. Yhteistyd vanhempien ja terapeutin valilla oli toiminnan ydin, jonka avul-
la voitiin saada aikaan parempia tuloksia kuin ainoastaan terapeutin vastaanotolla tapahtuvilla

kuntouttavilla toimenpiteilld (ks. taulukko 8).

Ensimmaisessd, asiantuntijaldhtdisen tiedon kuvauskategoriassa (Kuntoutusasiantuntija
huomioi ja ymmartad perheen tarpeet sekéa vanhempien tiedonhalun) vanhemmat nostivat

esiin vuorovaikutuksen tarkeyden kuntoutusasiantuntijan sekd vanhempien valilla. My0s téssa
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teemassa nousi esiin vanhempien suuri tiedonhalu (ks. Lapsen toiminnallisuus -teema). Van-
hemmat kokivat, etteivat he vélttdmattd ymmarra kaikkea ladketieteellista termistod, ja halu-

sivatkin, ettd termit avataan” heille ymmaérrettdvadn muotoon.

”...vaikka se on sitd ammattitermid et mut ettd ne avataan ne vaikka ne termit,

me halutaan tietdd et miksi ndin”’

Asiantuntijaohjaus perheen ehdoilla (Moniammatillisesti toteutuva vanhempien ohjaus Bo-
tox ® -hoidon yhteydessd) -kuvauskategoriassa (I1) kdvi vahvimmin ilmi asiantuntijan toi-
minnan heikkoudet vanhempien nakdkulmasta. Erds vanhemmista koki laékérin ja terapeutin
keskustelleen lapsen botuliinihoidosta keskendén, jattden vanhemman huomiotta. Taméan kal-
taisessa tilanteessa vanhempi saattoi kokea olevansa sivusta seuraajana tilanteessa, joka koski
hanen lastaan. Lopputuloksena vanhemman kuvailemassa tilanteessa héan jai kokonaan vaille

tietoa siitd, mille alueille botuliinia aiottiin injektoida:

“sitd ei oikein koottu siind lopussa et mihinkd ne pistdid ku ne.. fysioterapeutti ja
laakari puhu tavallaan keskenaén et mista kirista ja mihin pistetaan niin mulle

ei nyt.. jadny selvdks se ettd mihin nyt pistetddn edes..”

Vanhemmat nostivat haastatteluissa esille toivomuksen keskusteluiden avoimuudesta: lapsen
ollessa pieni, asioita voi selittdd myds hanen kuultensa. Lapsen kasvaessa asiat tulisi kertoa
siten, ettd myos lapsi ne ymmartad. Haastatelluilla oli myos paljon hyvaa kerrottavaa botulii-
nihoitopdivana tapahtuneesta ohjauksesta ja vanhemmat kokivat, ettd heitd huomioitiin hoito-
paivénd sairaalassa hyvin. Hoitajia oli koko ajan 1asn, eikd vanhemmille tullut tunnetta siité,
etteivat he olisi tienneet mitd seuraavaksi tapahtuu. Fysioterapeutti oli vieraillut lapsen ja van-
hemman luona useamman kerran hoitopdivéand, joten vanhempi Kiitteli hyvistd mahdollisuuk-

sista kysya fysioterapeutilta mielt4 askarruttaneista asioista:
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”...siind sitten kdvi sen operaation jdlkeen kdvi tdd lddkdri ja sitte fysiotera-
peutti siind niinku juttelemassa vahan, vahan siita niinku jatkosta ettd mit&, mita

nyt sitten tdstd eteenpdin’

Perheen kehittdva osallistuminen kuntoutuksessa (Kuntoutusasiantuntijan toiminnan kehit-
tdminen) -kuvauskategoriassa (111) perheilld oli jo kokemusta botuliinihoidosta ja he pohtivat
asiantuntijan toiminnan kehittdmisen mahdollisuuksia. Varsinkin ensimmaisen botuliinihoi-
don yhteyteen vanhemmat kaipasivat konkreettisia ohjeita ja vinkkej& lapsen kuntoutumisen
ja toiminnallisuuden tukemiseen kotona. Osa vanhemmista toivoi Kirjallista opasta kotiin to-
deten hoitopaivén sairaalassa olleen pitkd ja hektinen, eivétka kaikki péivan aikana saadut
tiedot jadneet muistiin. Kotona oppaasta asioita olisi ollut helppo kerrata. Taméa helpottaisi
myos tilannetta, jolloin annetut ohjeet olivat pelkastadan toisen vanhemman muistin varassa, ja
hanen tehtdvandan oli kotona siirtda tietoa eteenpéin toiselle vanhemmalle. Usein lapsella oli
hoitopdivanaan mukana sairaalassa vain toinen vanhemmista, joten tdma tilanne toistui ko-
deissa usein. Vanhemmat ehdottivat toiminnan kehittdmiseksi myds “’kehonkuvakarttaa”, jo-
hon olisi ollut piirrettynd kehon &ériviivat ja rastilla merkityt paikat, joihin botuliini-injektio
on laitettu. Tdmé ei kuormittaisi fysioterapeutin tai ladkarin tyotaakkaa kohtuuttomasti, mutta

olisi vanhemmille arvokas lisé kotiharjoitteita suoritettaessa.

”...pistoksen jilkeen niin ite kysyin et miten t4a hoito pitdd huomioida nytten,
meijan taalla kotona.. niin kysyttéessa sitten ohjattiin etta venytyksia --- et mina
kuitenkin jouduin tekem&an sen kysymyksen et ma toivoisin et silti niinku.. an-

nettais ohjeistusta ehké& etukateen tai sitte sielld kdynnilld”

Myd6s ohjausympéristd oli haastattelujen perusteella vanhemmille merkityksellinen. Asiat
jaivat paremmin muistiin, kun ymparilla ei ollut halin&4. Erés haastatelluista esitti oman toi-

vomuksensa annettavasta ohjauksesta seuraavasti:

”...ottaa Joku rauhallinen paikka ja niinku kertois niinku.. tai sit.. antais niita

ohjeita kirjallisesti”
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6.4 Kuntoutus perheen arjessa

KUVAUSKATEGORIA | | 1 i
Asiantuntijaléhtdinen | Asiantuntijachjaus Perheen kehittéava
TEEMA tieto perheen ehdoilla osallistuminen
kuntoutuksessa
4) KUNTOUTUS PER- Kuntoutusasiantuntija Kuntoutusasiantuntija Kuntoutusasiantuntijan
HEEN ARJESSA perheen tiedonl&hteend | perheen arjen edistijand | antama ohjaus ja sen
sisélto

Vanhemmat kokivat lapsen kuljettamisen terapioihin kuluttavan heidén voimavarojaan erityi-
sesti silloin, jos terapia toteutui useita kertoja viikossa ja perheessd oli myds muita lapsia.
Erds vanhempi totesikin tdssd yhteydessd, ettd “arki on aika vilkasta lasten kanssa”. Myds-
kaan kotona toteutunut fysioterapia ei vélttamatta helpottanut perheen arkea odotetulla tavalla,
koska myos kotona toteutunut fysioterapia edellytti perheeltd aikataulujen jarjestelya. Van-
hemmat kokivat kuntoutuksen toteutustavan vaikuttavan arkeen helpottavasti silloin, kun fy-

sioterapia toteutui paivakodissa lapsen hoitopdivan aikana (ks. taulukko 8).

”...et sit mun piti aina jdrjestdd se ohjelma niin et A nukku sitd enne hetken ja
Sit md jou uin herdttddn ja sit ldhtee jumppaan ja... sillo alussa varsinki oli sita,
ja sita etta piti kuljettaa ja.. no sit ku oli kotona niin.. tuli Kelan kuntoutus niin
rupes kdymaan niinku taalla kotona niin tota oli se tietysti aina se jarjestely et
noniin nyt me ei lahetd mihinkaan tai kauppa-asioita hoitamaan tai.. et joku tu-
lee tdnne ja jumpataan ja.. no sit A saatto olla taas tosi vasyny ja.. sitte melkei
heti syomddn ja nukkumaan ku kymmeneltd kdavi aamulla ettd... et helpompaa se

on kun on pdivikodissa ja se jumpat jdrjestetddn sielld”

Ensimmaisessd, asiantuntijaldhtdisen tiedon kuvauskategoriassa (Kuntoutusasiantuntija per-
heen tiedonlédhteend) kuntoutusasiantuntija toimi perheen ensisijaisena tiedonldhteend lapsen
toimintakyvyn suhteen. Vanhemmat eivét puheessaan erotelleet, saivatko he tietoa sairaalassa
tyoskentelevélté fysioterapeutilta vai varsinaiselta terapian toteutuksesta vastanneelta avopuo-

len fysioterapeutilta. Vanhemmat kokivat vuorovaikutussuhteen olevan niin vahva, ettd misté

36




tahansa lapseen liittyvista asioista on voinut asiantuntijalta kysya. Olennaista oli, ettd van-
hemmat tiesivat, etteivat he ole yksin. Heill& oli tiedossaan, ettd halutessaan heill& oli mahdol-
lisuus kysyé asiantuntijalta kuntoutukseen liittyvista asioista, ja ettd kuntoutustyontekijélla oli

asiantuntijuutta juuri heidén lapsensa kuntoutukseen ja toimintakykyyn liittyen.

”...on ollu mahollista kysyd ja et.. kertoo sit jos on joku asia ettd haluan kysyd

ettd mitenkd tdd on ja.. ja miten nyt nditd venytetddn..”

Asiantuntijaohjaus perheen ehdoilla (Kuntoutusasiantuntija perheen arjen edistdjand) -
kuvauskategoriassa (I1) vanhemmat kertoivat, miten heidan mielipiteensa oli huomioitu kun-
toutuksen jarjestamistd koskevissa asioissa. Palvelujen joustavuutta kiiteltiin muun muassa

seuraavasti:

”...niinku ne fysioterapiakdynnitkin on ollut yleensd vartin yli kaheksan aamul-

la, ettd se ei oo niinku keskelld pdivid.”

Fysioterapian ajankohta oli tarkedd vanhemmille, kun lasta jouduttiin kuljettamaan terapioi-
hin. Tdma sujuvoitti vanhempien tydohon menoa seka lapsen péivakotipdivaa, eikd paivaan
tullut katkoksia. Lapsen kuljetus terapiaan onnistui ikaan kuin samalla matkalla, eika erillisia

kuljetuksia tarvittu. Tyo- ja hoitopdivan jalkeen oli aikaa yhdessa toimimiselle.

Perheen kehittava osallistuminen kuntoutuksessa (Kuntoutusasiantuntijan antama ohjaus ja
sen sisaltd) -kuvauskategoriassa (I11) perheet pohtivat asiantuntijalta saamaansa ohjausta ja
sen sisdltod, sekd miten toimintaa voisi kehittaa edelleen. Yhteistyo terapeutin kanssa koettiin
sujuvaksi, ja vanhemmat kokivat ohjauksen asiantuntevaksi sek& lapsen toiminnallisuutta
edistavaksi. Vanhempien mielipide oli, etta terapeuttien antamat ohjeet koettiin ennen kaikkea
hyviksi ja toimiviksi. Vanhemmat kertoivat liséksi, ettd ilman terapeutin ohjausta he olisivat
itse saattaneet tehdd kotona esimerkiksi kdvelyharjoituksia liian varhain lapsen motoriseen

kehitysvaiheeseen ndhden. Terapeutin ohjeistuksen avulla vanhemmat ymmarsivat myos
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konttaamisen, vuorotahtisuuden ja vartalon kiertojen merkityksen lapsen kehitysvaiheissa ja
tiedostivat miten kyseiset taidot olivat yhteydessa kavelemaan oppimiseen.

“hyvid ohjeita on saatu koska vanhempina ois tietysti ruvettu heti ettd nyt kdve-
lytetaan, silla sité oppii.. et ei 0o kiire sita kavelya opetella etta opetellaan ensin

naita muita taitoja”

6.5 Joustava perheen arki

KUVAUSKATEGORIA | | 1 11

Asiantuntijaldhtéinen | Asiantuntijaohjaus Perheen kehittéava
TEEMA tieto perheen ehdoilla osallistuminen
kuntoutuksessa

5) JOUSTAVA PERHEEN Lapsen erityistarpeiden | Kuntouttava toiminta Vanhempien vastuullinen
ARKI huomiointi lapsen ehdoilla osallistuminen kuntout-
tavaan toimintaan

Tdassa teemassa vanhemmat pohtivat omaa arkeaan lasten kanssa. Haastattelussa keskusteltiin
perheen arjen toimintaan vaikuttavista tekijoista. Botuliinihoidon ei koettu aiheuttavan van-
hemmille hankaluuksia tai erityisjarjestelyitd arjessaan. Botuliinihoito vaati vanhemmalta
vapaa-aikaa tyosta tai opinnoista, mutta tatdkaan ei koettu hankalaksi jarjestdd. Vanhemmista
se, joka sai toistd helpommin vapaata, oli lapsen mukana sairaalassa hoitopdivana. Haastatte-
luissa vanhemmat toivat ilmi miten he kokivat oman arkensa, ohjattujen harjoitteiden toteu-
tumisen kotona sekd mita vaikutusta fysioterapeutin kotikdynneilld oli ollut heidén arkeensa
(ks. taulukko 8).

Ensimmaisessd, asiantuntijalahtisen tiedon kuvauskategoriassa (Lapsen erityistarpeiden
huomiointi) vanhemmat pohtivat, mik& heidan lapsestaan tai arjestaan teki erityisen. Arjessa
tehtiin kuntouttavia harjoitteita ja lasta kuljetettiin terapioihin. Vanhemmat eivét kokeneet
lasta vammaiseksi, vaan nékivat, etta lapsi tarvitsee mahdollisesti muita enemmaén tukea saa-
vuttaakseen kaikki samat mahdollisuudet eldaméssa kuin muutkin. Vanhemman kommentista

kuvastui, ettd heidén arjessaan tehddan aivan samoja asioita kuin muissakin perheissa:
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”...el sitd niinku oikeestaan mietitd, mietitd tdssd, ettd on jotain niinku erityis-

ta 2

Kuvauskategoriassa Il Asiantuntijaohjaus perheen ehdoilla (Kuntouttava toiminta lapsen
ehdoilla) vanhemmat kertoivat, miten arjen kuntoutus toteutui heidén perheesséan. Haastatel-
lut vanhemmat huomioivat, ettd asiantuntijan tuli olla ohjauksessaan tilanteen tasalla, ettei
perhe kokenut itsedan paineistetuksi toteuttamaan tiettyd maaraa harjoitteita paivittain. Joskus
valiin saattoi osua péivia jolloin ohjatut venytykset jaivat tekemattd. Erds vanhemmista tie-
dosti, etta kuntouttavaa toimintaa oli arjessa heidan ymparilla&n paljon, ja kaikki toteutettiin

lapsen ja perheen ehdoilla:

”...et A on kylld hirveen innokas niinku tekemaan ja ei oo koskaan ollu vaikee

iz

jumpattava tavallaan.. mutta leikin keinoinhan se on...

Eraalla vanhemmalla oli hyvin luonnollinen lahestymistapa kotona toteutuvaan kuntouttavaan
toimintaan. Kommentista kuvastui tunnettua maalaisjarked; jos han oli esimerkiksi sairaana
tai lapsi kenties huonolla tuulella, ei ohjattuja harjoitteita ollut valttdmatonta saada mahtu-
maan péivittdiseen ohjelmaan. Seinét eivét kaatuneet paalle, vaikka harjoitteet ja venytykset
olisivatkin jaaneet yhtend paivana tekematta. Arjen toiminnot, kuten ruokailutilanteet ja pu-

keutuminen, kuntouttivat lasta jo itsessaan toistuessaan useita kertoja péivan aikana.

“oon kuullu monet jotka.. moni stressaa ettd mulla on noita kavereita jotka niin-
ku stressaa sita hirveesti ettd ku voi ettd ku pitda teha ja taas pitéa tehd.. ma nyt

suon itelleni sen ettd.. en koko aika oo A:n kimpussa”

Perheen kehittdva osallistuminen kuntoutuksessa (Vanhempien vastuullinen osallistuminen
kuntouttavaan toimintaan) -kuvauskategoriassa (I11) erés vanhempi Kiitteli sitd, miten hénen
kasityksensa fysioterapiasta oli monipuolistunut nyt, kun hanelld oli ollut useammin mahdol-

lisuus olla 1asn& fysioterapiatilanteessa terapeutin vieraillessa perheen kotona. Pienen lapsen
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perheessé oli tarke&& ohjata lapsen paivittéistd ymparistod, vanhempia ja paivahoidon henki-
Iokuntaa, tukemaan lapsen kehitystd. Haastatelluista perheista toinen sai fysioterapeutin ohja-
usta kotona. Néin perhe sai tarkead, heille henkilokohtaista ohjausta omassa tutussa ymparis-
tossd. Kuntoutuksen toteutuminen kotona tuotti vanhemman nakdkulmasta ohjauksen siséallol-
le lisdarvoa, mutta tdman liséksi kotona toteutuvan fysioterapian ja ohjauksen koettiin kuiten-
kin aiheuttavan omia arjen lisdjarjestelyitdén (ks. Kuntoutus perheen arjessa -teema).

”...monipuolisempaa on nytte tad ehka johtuen.. maa epailen siita etta..nyt jain

kotia ja.. nyt on kotona kayny (fysioterapeutti) tiivistetysti...”

6.6 Tulosten johtopaatokset

Vanhemmat punnitsivat botuliinihoidon hy6tyja ja mahdollisia haittavaikutuksia, koska ky-
seessd on voimakas hermomyrkky. Fysioterapeutin antama ohjaus oli merkityksellista botulii-
nihoidon hyddyntamiseksi tehokkaasti, silld vanhemmat kantoivat padvastuun paivittdisten
harjoitteiden toteutumisesta. Vanhempien kasitykset saamastaan fysioterapeuttisesta ohjauk-
sesta olivat hyvin samansuuntaisia: ohjaus oli haluttua, se koettiin tarkeéksi, eika tietoa ollut
koskaan liikaa. Laéketieteellisten termien avaamista ja asioista avoimesti puhumista arvostet-
tiin. Lisaksi huomionarvoista oli vanhempien halu osallistua kuntouttavaan toimintaan ja sen

kehittdmistyohon.

Vanhempien kasitysten teemat varioivat kukin kapeammasta laajempaan I, Il ja Il kuvauska-
tegorioissa (ks. seuraava sivu, kuvio 5) (ks. myos taulukko 8). Vanhempien ymmarrys fysiote-
rapeuttisesta ohjauksesta laajeni pikkuhiljaa ensimmaéisestd, asiantuntijalahtdisen tiedon ku-
vauskategoriasta () kohti ylint4, perheen kehittdva osallistuminen kuntoutuksessa -
kuvauskategoriaa (I11). Vanhempien ymmarryksen lisd&dntyminen oli edellytyksena sille, etta
vanhemmat ja perheet paasivat osallistumaan oman lapsensa toiminnan edistamiseen botulii-
nitoimenpiteen yhteydessad. Myos Sipari (2008) on todennut kuntoutuksen olevan murrosvai-
heessa yksil0asiantuntijuudesta kohti yhteisfasiantuntijuutta, jolloin terveydenhuollon toimija
toteuttaa kuntoutusta yhteistoiminnassa perheen ja muun alojen asiantuntijoiden kanssa. Kun-
kin lapsen kuntoutuksessa perhekeskeiseen malliin siirrytdén véhitellen, ja perheiden on mah-

dollista osallistua kuntouttavaan toimintaan aiempaa enemman.
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Asiantuntijalahtoinen
tieto

KUVIO 5. CP-lapsen botuliinihoidon yhteydessa toteutuvan fysioterapeuttisen ohjauksen ku-
vauskategoriat ja vanhempien késitysten laajeneminen.

Aiempi tutkimustieto ja tdmén tyon kappaleessa 3 tutkijan esittelemat tutkimusartikkelit (mm.
Scholtes ym. 2006, Manganotti ym. 2007, Scholtes ym. 2007, Rameckers ym. 2010, Satil4 &
Huhtala 2010, Balbaloglu ym. 2011; ks. taulukot 3 ja 4) keskittyvat kolmion alimpaan osaan,
asiantuntijalédhtoisen tiedon kuvauskategoriaan. Myds Sipari (2008) on tuonut esille, etta ai-
emmat tutkimukset késittelevat kuntouttavaa toimintaa ja moniammatillista yhteisty6té asian-
tuntijoiden vélisen toiminnan nékokulmasta, lapsen ja perheen ollessa toiminnan kohteena.
Vanhempia ei usein mielletd kuntoutuksen aktiiviseksi osapuoleksi, vaikka juuri he ovat oman
lapsensa kasvun ja kehityksen asiantuntijoita (Melamies ym. 2004). Asiantuntijal&htdisen
tiedon kuvauskategoriassa jarjestelma toimii asiantuntijaldhtoisesti eikd perhekeskeisyys to-
teudu. Perhe kykeni ymmértdmaén lapsen botuliinihoidon merkitystd vain asiantuntijal&htoi-
sen tiedon avulla, jolloin heiddan mahdollisuutensa osallistua lapsensa kuntoutusta koskevaan
paatoksentekoon oli puutteellinen ja he olivat asiantuntijan tarjoaman tiedon varassa. Perhei-

den ymmartdmisen edellytyksend oli tiedon lisddntyminen, joka auttoi heitd ymmartdméaan
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fysioterapeuttista ohjausta ilmiond paremmin ja perhe paasi osallistumaan lapsen kuntoutuk-
seen aiempaa kokonaisvaltaisemmin. Vanhempien ymmaértdmisen ja tiedon kehittyminen

noudatteli Dunstin ym. (1991) esittelemid vanhempien osallisuuden kehittymisen vaiheita (Kks.
kappale 3).
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7 POHDINTA

Pro gradu -tyon tavoitteena oli tuoda esiin vanhempien kasityksia fysioterapeuttisesta ohjauk-
sesta botuliinihoidon yhteydessa. Tutkimuksen tavoitteena oli vastata tutkimustehtavaan 1)
Millaisia kasityksia lasten vanhemmilla on fysioterapeuttisesta ohjauksesta botuliinihoidon
yhteydess&? Tutkimuksella pyrittiin tuomaan perheen &&ni kuuluviin hyvasté fysioterapeutti-

sesta ohjauksesta kaytavaan keskusteluun.

Vanhemmat olivat hyvin suostuvaisia kertomaan saamastaan ohjauksesta ja toivoivat tdmén
tutkimustydn hyodyttavan heidan itsensa lisaksi myods muita perheitd. Tutkimukseen osallis-
tuvien perheiden pieneen maaraan vaikutti aineistonkeruun ajoittuminen kesan ajalle: kesa-
kuukausien aikana Keski-Suomen keskussairaalassa ei toteutunut ainoatakaan etukateen
suunniteltua CP-lapsen botuliinihoitoa. Haastateltavien pienestd méérasta huolimatta haastat-
teluaineisto oli melko runsas, ja tdamén mahdollisesti se, ettd yksittdisen perheen haastattelu
toteutui kaikkiaan kolme kertaa koko hoitojakson aikana. N4in aineistoon saatiin runsautta ja
lisdksi tutkijan oli mahdollista selvittdd vanhempien késitysten mahdolliset muutokset tutki-
tusta ilmiosta botuliinihoidon jalkeen tapahtuneessa haastattelussa. Tamén mahdollisti vain
koko hoitotoimenpiteen ajanjakson kestényt seuranta suunnitteluvaiheesta hoidon loppuarvi-

ointiin asti.

Haastattelujen sisaltamat aihepiirit olivat ohjauksen sisaltd, saatujen ohjeiden soveltaminen
sekd vanhempien omat toiveet ja mahdolliset kehitysehdotukset saamalleen ohjaukselle. Tut-
kija pyrki selvittdmédan vanhempien késityksia saamastaan fysioterapeuttisesta ohjauksesta
kysymyksin mité4 fysioterapeutin ohjaamia harjoitteita kotona on tehty ja mist4 syystd. Van-
hemmat osasivat kertoa kdytdnnon harjoitteista, mutta eivat osanneet perustella miksi harjoit-
teet olivat tarkeitd lapsen toimintakyvylle. Vanhempien puheessa sekoittuivat paikoitellen
haastateltavien omat kokemukset sekd heidén kéasityksensa annetusta fysioterapeuttisesta oh-
jauksesta. Lisaksi vanhemmat eivét rajanneet selkedsti puheessaan hoitavan fysioterapeutin
sekd keskussairaalan arvioivan fysioterapeutin antamaa ohjausta. Vanhemmat eivét siis oma-
aloitteisesti haastatteluissa erotelleet miltd taholta ovat ohjausta saaneet, mutta osasivat sen
kertoa tarkentavien kysymysten yhteydessa. Perheen arjen toiminnasta puhuessa vanhemmat
kertoivat myos keskusteluista muiden vanhempien kanssa. Aineistossa vanhempien puheesta

kuitenkin erotti milloin perhe puhui omasta arjestaan ja milloin kasityksestdan jonkun muun
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perheen arjesta. Nama késitykset jonkun muun perheen arjesta perustuivat muiden CP-lasten
vanhempien kanssa kaytyihin keskusteluihin.

Ensimmaisen botuliinihoidon yhteydessa fysioterapeuttinen ohjaus toteutui asiantuntijaléhtoi-
sen tiedon kuvauskategoriassa (I). Asiantuntija oli perheen tiedonléhteend, ja vanhemmat
luottivat fysioterapeutin asiantuntemukseen muun muassa botuliinihoidon turvallisuuden ja
sen hyodyllisyyden suhteen. Vanhemmat eivét osanneet kysyé asiantuntijalta lisatietoa, koska
eivét tienneet, mitd kysya. Vanhempien késitykset ohjauksen olennaisimmista ilmidista laaje-
nivat ja ymmarrys lisadntyi toisen botuliinihoidon yhteydessd, ja vanhempien oli helpompi
perustella omaa toimintaansa: he tiesivat, miten saatu fysioterapeuttinen ohjaus edesauttaa
heidén lapsensa toimintakykya ja heidén oli mahdollista esittda fysioterapeuteille tarkentavia
kysymyksid. Tama lisasi vanhempien osallisuutta lapsen kuntouttavaan toimintaan botuliini-
hoidon yhteydessa ja oli edellytyksend myds asiantuntijaldhtoisen tiedon kuvauskategoriasta
(I) siirtymisessé toiselle, asiantuntijaohjaus perheen ehdoilla -kuvauskategoriaan (I1). Myds
Sipari (2008) on todennut vanhempien tiedon lisdédntymisen olevan edellytyksena véhitellen
perhekeskeiseen kuntoutuksen toteutusmalliin siirryttaessd. Analyysin avulla tutkija on 16yta-
nyt vastauksen siihen, mitkd ovat vanhempien késitykset fysioterapeuttisesta ohjauksesta ja
miten fysioterapeuttinen ohjaus nivoutuu osaksi arkea perheessd, jossa on CP-vammainen
lapsi. Terapia ja lapsen arki perheessa eivat olleet erillisia, vaan toisiaan tukevia tekijoita.
Tulokset raportoitiin teemoittain ja tutkija toi vanhempien nakokulman ohjauksesta selkeasti
ilmi. Vanhempien kasitykset fysioterapeuttisesta ohjauksesta CP-lapsen botuliinihoidon yh-
teydessa perustuivat vahvasti heiddn omiin kokemuksiinsa ja ne olivat, ettd fysioterapeuttinen
ohjaus on tarked osa CP-vammaisen lapsen kuntoutusta. Ohjaus ei kuitenkaan aina vastannut
vanhempien suureen tiedonhaluun. Sinélldan siind ett4d vanhemmat arvostavat ohjauksen ja
fysioterapian térkeédksi osaksi lapsen kuntouttavaa toimintaa ei itsessddn ollut mitddn uutta,
mutta huomionarvoista tutkimuksessa oli vanhempien halu osallistua kuntouttavaan toimin-
taan. Vanhempien tiedon lisdantyessa kuntoutus néyttaytyi osana perheen arkea ja paivittaista
toimintaa, koska he osasivat huomioida lapsen tarpeita paremmin ja tiesivéat keinoja, miten
tukea lapsen toiminnallisuutta. Liséksi perheen tarpeiden ja toimintavalmiuksien huomiointi
osoitti selkedsti ohjauksen painottumista asiantuntijakeskeisyydesta kohti perhekeskeisyytta,

ja kyseinen vanhempien osallisuuden kehittdminen olikin tyon oleellinen tavoite.

Toistaiseksi aiemmat tutkimukset ovat keskittyneet tutkimaan annettua fysioterapeuttista oh-

jausta asiantuntijan ndkokulmasta (Sipari 2008). Jotta fysioterapeuttisen ohjauksen perhekes-
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keisyys ja vanhempien osallisuus lapsen kuntoutusta koskevaan p&&atoksentekoon toteutuisi
aiempaa paremmin, on vanhempien tiedonsaantia tuettava. Myoskaidn maamme kattava palve-
lujarjestelma ei kykene vastaamaan perheen tarpeisiin, mikali perheelld ei ole riittavasti tietoa
heille kuuluvista etuuksista ja oikeuksista. Tiedon lisddntyminen auttaa vanhempia ymmarta-
méaan CP-vammaa, sen hoitoa ja kuntoutusta ja niiden merkitysta lapsen toimintakyvylle.
Vanhempien tulee olla my0ds itse aktiivisia tiedonhankinnassa, jotta he itse edistavét fysiote-

rapeuttisen ohjauksen toteutumista kuvauskategorioissa Il ja 11 (ks. taulukko 8).

7.1 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen toteuttaminen alkoi tutkimussuunnitelman laatimisella. Tutkimussuunnitelma
sisdlsi tutkimuksen tavoitteet ja suunnitellun aikataulun. Tutkimuslupa allekirjoitettiin Keski-
Suomen keskussairaalassa 18.3.2013, jonka jalkeen tutkija aloitti aineistonhankinnan. Helsin-
gin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri (HUS) on antanut kyseisestd tutkimusalueesta puoltavan
eettisen lausunnon 16.6.2009.

Tutkija kertoi Keski-Suomen keskussairaalan lasten tiimin fysioterapeuteille tutkimuksesta ja
sen tavoitteista, ja fysioterapeutteja pyydettiin jakamaan arviointik&ynneille tulevien lasten
vanhemmille tiedote tulevasta tutkimuksesta (liitteet 4 ja 5). Fysioterapeutti kysyi alustavasti
vanhemmilta suostumusta tutkimukseen osallistumisesta, ja myontdvan vastauksen jalkeen
tutkija sai kayttoonsa perheen yhteystiedot kertoakseen tutkimuksesta lisad. Lapsen ja perheen
osallistuminen tutkimukseen edellytti molempien vanhempien kirjallista suostumusta (liitteet
6 ja 7). Suostumuslomakkeita sailytettiin Keski-Suomen keskussairaalassa fysioterapian osas-
tosihteerin toimistossa, lukitussa kaapissa. Haastateltavien antamat kirjalliset suostumukset
olivat edellytyksend tutkimuksen toteuttamiselle, ja vanhemmista kumpi tahansa olisi voinut
kieltdd lapsensa ja perheensa osallistumisen tutkimukseen. Tutkimukseen osallistuminen oli
taysin vapaaehtoista eika siitd annettu mink&énlaista palkkiota. Vanhemmille painotettiin, etta

heill4 on missé tahansa tutkimuksen vaiheessa oikeus vetdytya tutkimuksesta.

Tutkimusprosessin aikana noudatettiin hyvaa tieteellista kaytdntoa sek& koordinoivan tahon,

Jyvéskylén yliopiston, eettisia ohjeita. Lisaksi tutkimustulokset pyrittiin esittdmaan mahdolli-

simman avoimesti hyddyntden autenttisia lainauksia vanhempien puheesta. Valmiista rapor-

tista perheet eivét ole tunnistettavissa. Keski-Suomen keskussairaalan lasten fysioterapiatii-
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min henkilokunta oli tietoinen haastatteluun osallistuneista perheistd, silla henkilokunnan teh-
tavana oli kysya alustava lupa perheeltd yhteystietojen luovuttamista varten. Tassa ty0ssé ai-
neiston pienestd koosta johtuen suorien lainausten kayttamiseen liittyy teoriassa mahdollinen
tunnistamisen riski, vaikka lainauksien yhteydessa ei ollut mainintaa vastaajasta tai vastaajan

sukupuolesta.

7.2 Luotettavuuden arviointi

Fenomenografisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida monipuolisesti. Tutkija pereh-
tyi fenomenografiseen metodologiaan taustakirjallisuuden avulla (Marton & Pong 2005,
Akerlind 2005, Akerlind 2008a, Akerlind 2008b). Tama lisési tutkimuksen luotettavuutta, kun
lukija tietda tutkijan olleen hyvin perilla kayttamastdan metodista. Ennen varsinaisen aineis-
tonkeruun aloittamista tutkija perehtyi myos sairaalan hoitokdyténteisiin seuraamalla yhta

botuliinihoitotoimenpidetta.

Olennaista taman fenomenografisen tutkimuksen luotettavuuden tarkastelussa oli tutkimus-
analyysin aineistolahtoisyys ja se, miten tutkija toi lukijalle ilmi oman suhteensa tutkimusai-
neistoon. Tutkija lahestyi tutkimusaineistoa tietystd lahtokohdasta kasin, ja hanen tuli olla
avoin uusille nakokulmille (Akerlind 2005). On luonnollista, ettd kasitykset ovat erilaisia eri
ihmisill4 ja aina jollakin tasolla aikaan ja paikkaan sidottuja (Akerlind 2008b). Kasitykset

voivat myds muuttua (Marton & Pong 2005, Metsamuuronen 2005).

Luotettavuuden arviointiin vaikutti se, kuinka selkeésti tutkija oli raportoinut tutkimuksensa
vaiheet ja aineistoanalyysin prosessin (Huusko & Paloniemi 2006, 170). T&ssé tutkimuksessa
hyodynnetyt suorat lainaukset vanhempien puheesta lisésivat lukijan mahdollisuuksia pereh-
tya aineistoon ja arvioida tutkijan tekemi& valintoja. Suorat lainaukset antoivat myos lukijalle

mahdollisuuden muodostaa oma, eridva mielipide tutkijan tulkinnan kanssa.

Huolellinen litterointi lisési koko aineiston luotettavuutta. Litterointia helpotti se, etté tutkija
oli itse ollut 1asnd haastattelutilanteessa. Nauhurilta erotti helposti eri henkil6iden puheenvuo-
rot myos silloin, kun nauhurilla oli paéllekkaisté puhetta. Kaksi haastattelua kuudesta on litte-
roinut avustava opiskelija, joka ei osallistunut haastattelutilanteeseen. Litteroinnin jélkeen

tutkija kévi aineistoa 1api useaan otteeseen etsien uusia nakdkulmia (Akerlind 2005).
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Tutkimusaineiston sisaltd analysoitiin litteroinnin jalkeen systemaattisesti, ja jokainen havain-
toyksikkd tuli olla mahdollista sijoittaa omaan paikkaansa tutkijan luomaan aineiston luoki-
tukseen. Tutkijan oli pyrittava subjektiiviseen tutkimusaineiston tulkintaan seka systemaatti-
suuteen merkitysyksikoiden ja merkityskokonaisuuksien muodostuksessa. Yksittéisten ha-
vaintojen huomiotta jattaminen olisi heikentanyt tutkimuksen luotettavuutta sek& asettanut
tutkijan asemaan, jossa hanen tekemi&an luokitteluvalintoja olisi voitu epaill& harkinnanvarai-
siksi (Eskola & Suoranta 2008, Huusko & Paloniemi 2006, 169).

Fenomenografisen tutkimuksen l&dhtokohdista katsoen tdman tutkimuksen rajoitteena voi olla
se, ettd tutkimuksen tekija on itse lasten kanssa tydskennellyt fysioterapeutti. Tutkija on ana-
lysoinut aineistoa fysioterapeutin lahtokohdista, mutta pyrkinyt haastattelutilanteessa anta-
maan vanhemmille aikaa ja tilaa puhua omista kokemuksistaan ilman johdattelua. VVanhem-
mille ei tietoisesti kerrottu tutkijan ammattitaustaa, ettei se vaikuttaisi vanhempien puheeseen.
Joissakin keskusteluyhteyksissa haastateltavalle saattoi ilmetd haastattelijan perehtyneisyys

kasilla olevaan aiheeseen.

7.3 Jatkotutkimusehdotukset

Fysioterapeuttisen ohjauksen kehittdmistad botuliinihoidon yhteydessé lisdisi edelleen seka
fysioterapeuttien ettd lasten ja nuorten oman nékdkulman mukaan tuominen hyvista ohjaus-
kaytanteista kaytavaan keskusteluun. Haastateltavan lapsen tai nuoren tulee tallin olla riitta-
van kypsa kertomaan omasta kokemuksestaan tai ndkemyksestaan fysioterapeuttisen ohjauk-
sen kohteena. Tdméan haastattelututkimuksen perusteella vanhemmat kaipasivat fysioterapeut-
tisen ohjauksen sisalldlle my6s yhtendisia suosituksia. Ammattikorkeakoulutasoisina opinnay-
tet0ind voisi toteuttaa lyhyitd oppaita botuliinihoitoon tulevalle lapselle ja hanen perheelleen

tai esimerkiksi annettavaksi lapsen péivahoitoon.
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LIITE 1. Systemaattinen kirjallisuushaku 11/2011.

Kirjallisuushaku 11/2011
MEDLINE n=40
CINAHL n=82
PEDRO n=0

n=122

> Duplikaatteja n=16

N
106 tutkimusartikkelia

Otsikon ja/tai abstraktin perusteella
hylityt tutkimukset n=12
-Injektiotekniikat ja —tarkkuus n=4
-Aikuisten kuntoutus/fysioterapia n=4
-Kuolaaminen n=3

-Ei CP-oireyhtymi n=1

\/V

AV.4
94 tutkimusartikkelia

Artikkelin saatavuuden perusteella hylityt
tutkimukset n=25

") -Saatavilla vain abstraktitasoinen
tiivistelmd n=19

-artikkelit, jotka eivit saatavilla n=6

AV.4
69 tutkimusartikkelia

Sisdllén perusteella hylatyt artikkelit n=42
-Kuvailevan tiedon artikkelit (ei tehtya
tutkimusta) n=21

-Sisdlt6 ei vastaa tutkimuskysymykseen
n=21

N

N7

\/
27 tutkimusartikkelia

,) -review-katsauksia n=4

~
Lopulliseen katsaukseen ja laadunarviointiin

n=23 tutkimusartikkelia
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LIITE 2. Kirjallisuushaun tuottamien tutkimusten laadun arviointi (Van Tulder ym. 2003)
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11 Yht.
X 711
X 711

10
X
X
X
X
X

X
X

Rameckers ym. 2009
2 Rameckers ym. 2010
3 Bjornson ym. 2007

1

X
X

7/11
6/11
6/11
6/11
5/11
5/11
5/11

X X

X X

4 Sitila & Huhtala 2010

5 Speth ym. 2005

6 Scholtes ym. 2006

X
X
X

7 Reddihough ym. 2002
8 Bottos ym. 2003

9 Scholtes ym. 2007

5/11
5/11
5/11
5/11

12 Rodriguez-Reyes ym. 2010
13 Detrembleur ym. 2002
14 Wright ym. 2008

10 Manganotti ym. 2007
15 Lannin ym. 2004

11 Kang ym. 2007

4/11
4/11
4/11
4/11
4/11
4/11
3/11

X
X
X
X
X
X
X

16 Pascual-Pascual ym. 2011
17 Papavasiliou ym. 2006
18 Dumas ym. 2001

19 Balbaloglu ym. 2011
20 Seifart ym. 2010
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LIITE 3. Systemaattisen katsauksen tutkimusartikkeleiden siséltdmien fysioterapiainterventioiden kuvaukset ja keskeisimmat tulokset.
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Botulinum
f:%llgl-'ir:n Kokonaisvaltainen ranteen ROM lisadntyi
with conaen- 30min ft + 30 Itoiminnallinen terapeuttinen ROM. AS Alkumittaus; fysio- ja toimintaterapialla.
ital Raq 20 4-16v yldraaja min tt; 3x/vko; harioittelu IihaksiaF\)/ahvistavat MA T 2vk,6ja9 BTX-A:in hyddyllisyydestd 7/11  RCT
:an.Izers m 6 ki ajan harJ'oitteet, lastoitus/ortoosit, tt Kk lihasvoiman ja toiminnal-
ym. ] ' ' lisuuden suhteen ei nayttoa
2009
Effect of
addition of 30min ft + . BTX-A ja intensiivinen
. . . . . .. pROM, alkumittaus; S e
bot_ulmum 20 4-16v yliraaja 30min Ft, Llhal_<5|a vahV|§tava harjoittelu, aROM. AS, 2 vk, 3kk, te(ap_la hoyd_yttaa yIa(anaa 711 RCT
toxin-A... 3x/vko; 6kk lastoitus/ortoosit, tt toiminnallisissa, suoritus-
X MA 6kk, 9 kk . > g
Rameckers ajan kykya vaativissa tehtdvissa
ym. 2010
Botulinum BTX-A hoidolla mitatta-
- . T SMS, vissa oleviin fysiologisiin
toxin for ft:n arviointi ja mittaukset, koko- . o LI Y
. s . . GMFM, alkumittaus;  ja mekaanisiin maareisiin
spasticity in 3,1- . véhintdan naisvaltainen te- . i .
. 33 alaraaja o : - MAS, 3,8,12ja24 positiivinen vaikutus, 7/11 RCT
children... 119v 1h/vk rap./toiminnallinen harjoittelu, K i .
Bjornson lastoitus/ortoosit PROM, v mutta pot. osaflistumisessa
J GAS, DTR ja toiminnassa ei muutok-

ym. 2007 sia




Botulinum
Toxin Type
A Injections
for... Satila
& Huhtala
2010

Botulinum
toxin A and
upper limb

functional...

Speth ym.
2005

The com-
bined effect
of lower-
limb multi-
level...

Scholtes ym.

2006

Functional
outcome of
botulinum
toxin A...
Reddihough
ym. 2002

Botulinum
toxin with
and without
casting...
Bottos ym.
2003

36

20

46

49

10

1,5-9,6

4-16 v

ka8 v
+-2,1

1v
10kk -
6v 8
kk

4-11v

alaraaja

ylaraaja

alaraaja

alaraaja

alaraaja

siséltd ja inten-
siteetti pysyivat
muuttumatto-
mina, ei kuvat-
tu

30min ft +
30min tt 3x/vk;
6 kk ajan

45-60min; 3-
5x/vk; 12 vk
ajan

ei kuvattu

ft:n arviointi ja mittaukset, lastoi-

tus ja/tai ortoosi

Kokonaisvaltai-

nen/toiminnallinen terap. harjoit-
telu, venyttelyohjelma, lastoi-
tus/ortoosit, lihaksia vahvistava

harjoittelu, tt

Kokonaisvaltai-

nen/toiminnallinen terapeuttinen
harjoittelu, lihaksia vahvistavat

harjoitteet, lastoitus/ortoosit,
venyttelyohjelma

ft:n arviointi ja mittaukset, koko-

naisvaltainen toiminnallinen
terap. harjoittelu, lastoi-
tus/ortoosit, allasterapia

Kokonaisvaltai-

nen/toiminnallinen terapeuttinen
harjoittelu, venyttelyohjelma,
lihaksia vahvistavat harjoitteet,

lastoitus/ortoosit

pROM,
modified
Tardieu
Scale,
MAS, GAS,
OGS

MA, PEDI,
ROM, AS,
Zancolli
score,
House score

GMFM

GMFM,
VAB,
MAS,
ROM, go-
niometri

GMFM, AS

alkumittaus;
1,2jad kk

Alkumittaus;
2 ja6vk; 3,
6 ja 9 kk

Alkumittaus;
6,12, 24 ja
48 vk

Alkumittaus;
3jabkk
(seuranta 12
kk)

alkumittaus;
1,4 jal12 kk

Lapset, joilla toiminnalli-
nen haitta on pieni
(GMEFCS I-11), hyotyvat
botuliinihoidosta parhaiten

Nayttd on riitthmaton
antamaan suosituksia
BTX-A:n kayttamiseksi
spastisen ylaraajan hoidos-
sa

BTX-A hoito yhdistettyna
tehokkaaseen fysioterapi-
aan parantaa merkittavasti
CP-lapsen toimintakykyéa
verrattuna BT X-A hoitoon
ilman fysioterapiaa

Alaraajojen vahentynyt
spastisiteetti saattaa vai-
kuttaa yl&raajojen hieno-
motorisiin taitoihin

BTX-A vahenté spasti-
suutta ja yhdistettyna las-
toitukseen hoidon hyddyt
pysyvat ylla pidemman
ajan kuin ilman lastoitusta

6/11

6/11

6/11

5/11

5/11

Prospec-
tive
study

Rando-
mized
Trial

Rando-
mized
Clinical
Trial

Rando-
mized
Clinical
Trial

Pilot
study,
vertaile-
va tut-
kimus




10

11

12

Effect of
multilevel
botulinum
toxin A
and... Schol-
tes ym. 2007

46

Evaluation
of botulinum
toxin thera-
py...
Manganotti
ym. 2007

10

Effects of
botulinum
toxin A ther-
apy with...
Kang ym.
2007

18

Botulinum
toxin, physi-
cal and oc-
cupational
therapy...
Rodriguez-
Reyes ym.
2010

10

4-11v

6-13 v

16 kk-
10v

3-6v

alaraaja

alaraaja

alaraaja

yléraaja

45-60min; 3-
5x/vk; 12 vk
ajan

2h ft; 5x/vk

ft 2x/vK, lisaksi
sahkostimu-
laatio 30 min;
2x/Ivk; 2vk ajan

30min ft +
30min tt x 10;
20 min NMES
x 10

Kokonaisvaltai-
nen/toiminnallinen terapeuttinen
harjoittelu, venyttelyohjelma,
lihaksia vahvistavat harjoitteet,
lastoitus/ortoosit

Kokonaisvaltai-
nen/toiminnallinen terapeuttinen
harjoittelu

Sahkdstimulaatio, tarkemmin
madrittelematon ft

Kokonaisvaltai-
nen/toiminnallinen terapeuttinen
harjoittelu, venyttelyohjelma,
NMES, tt, nivel-

ten/pehmytkudoksen mobilisointi

GAIT,
dROM,
goniometri

ROM,
MAS,
VGA,
GMFCS

MAS,
ROM, PRS

MAS,
aROM,
Jebsen test

alkumittaus;
6,12ja24
vk

alkumittaus;
1kk

Alkumittaus;
2 vk, 3kk

Alkumittaus;
4 ja6 vk

BTX-A hoito ja intensiivi-
nen fysioterapia paransivat
merkittavasti kavelyn
laatua ja véhensi spasti-
suutta (6vk injektion jal-
keen), vaikutusta ei havait-
tavissa endd 24 vk mitta-
uksessa.

5/11

Spastisuuden ja klonuksen
vahentyminen, pROM
kasvu hoidetun alaraajan
nilkkanivelessa kaikilla
tutkituilla

5/11

Lyhytaikainen séhkasti-
mulaatio BT X-A hoidon
jalkeen parantaa nilkan
ROM:a ja kédvelyn liike-
mallia

5/11

NMES:n kéytosté fysio- ja
toimintaterapian yhteydes-
sd saattaa olla hoytya
BTX-A hoidon jalkeen

5/11

Rando-
mized
Clinical
Trial

Open/pil
ot study

Prospec-
tive
study;
kontrol-
loitu
vertaile-
va tut-
kimus

Pilot
study




13

14

15

16

17

Botulinum
toxin and
short-term
electrical...
Detrembleur
ym. 2002

How do
changes in
body func-
tions...
Wright ym.
2008

New South
Wales ther-
apy practices
for chil-
dren... Lan-
nin ym. 2004

Treating
spastic
equinus foot
from cere-
bral palsy...
Pascual-
Pascual ym.
2011

Evaluation
of a multi-
modal man-
agement...
Papavasiliou
ym. 2006

12

35

59 ft
It

117

57

4,75-6

3-12v

1,53-
249 v
(ka
7,02v)

2,5-
135v

alaraaja

alaraaja

yléa- ja

alaraaja

alaraaja

alaraaja

ft 2-3 x/VK,
lisaksi sahko-
stimulaatio
30min; 6x/pv;
3pv ajan

terapian inten-
siteetin kasvu
BTX-A hoidon
jalkeen 7-8 vk
ajan

sisalto ja inten-

siteetti pysyivat

muuttumatto-
mina, ei kuvat-
tu

2-3 x/vk

Kokonaisvaltai-

nen/toiminnallinen terap. harjoit-
telu, venyttelyohjelma, lihaksia
vahvistava harjoittelu, sahkdsti-

mulaatio

Kokonaisvaltai-

nen/toiminnallinen terap. harjoit-

telu

Kokonaisvaltai-

nen/toiminnallinen harjoittelu,
lastoitus/ortoosit, venyttelyoh-

jelma, tt, kotiohjeet

ft:n arviointi/mittaukset, lastoi-
tus/ortoosit, kotiharjoitteluohjeet,
nivelten/pehmytkudoksen mobi-
lisointi, tarkemmin méaarittelema-

tén ft

ft:n arviointi ja mittaukset, koko-

naisvaltainen/toiminnallinen

terapeuttinen harjoittelu/NDT,
lastoitus/ortoosit, kotiharjoitte-

luohjeet

MAS,
ROM, PRS,
goniometri

GAS, modi-
fied Tardieu
scale,
GMFM,
timed walk,
PEDI,
PODCI

ROM, spas-
tisuuden
arviointi
subjektiivi-
sesti arvi-
oimalla

GAS, MAS,
Koman
Physician
Rate Scale

GMFM,
GMFCS,
MAS, go-
niometri

Alkumittaus;
1, 3ja6 kk

alkumittaus;
2 ja 6 kk

alkumittaus;
6-8 vk

Alkumittaus;
10pv,1ja3
kk (seuranta
18 Kkk)

Lyhytaikainen séhkosti-
mulaatio BTX-A hoidon
jalkeen ei paranna kdve-
Iyn liikemallia verrattuna
BTX-A hoitoon ilman
sahkdstimulaatiota

Spastisiteetti merkittavasti
vahentynyt 6kk alkumitta-
uksesta; timed walk -tulos
merkittavasti parantunut 2
Kk, ja tulos pysynyt ylla
6kk mittauksessa

Terapeutit kdyttavat BTX-
A hoidon jalkeen pd&osin
spesifeja interventioita
botuliinihoidon maksimaa-
liseksi hyddyntamiseksi

Spastisiteetti ja alaraajojen
virheasennot ké&vellessa
vahentyivat merkittavasti,
botuliinin annostelu voi
vaikuttaa lopputulokseen

Lapset, joilla toiminnalli-
nen haitta oli suuri
(GMFCS V) hybtyivat
kuntoutuksesta, joka sisal-
si BTX-A hoidon

5/11

4/11

4/11

4/11

4/11

Rando-
mized
Clinical
Trial

Prospec-
tive
study,
yhden
hoidetun
ryhmén
seuranta-
tutkimus

Survey

Clinical
retro-
spective
study
(analysis
of cases)

Prospec-
tive
study




18

19

20

21

Expert con-
sensus on
physical
therapist
interven-
tion... Dumas
ym. 2001

Functional
outcomes of
multilevel...
Balbaloglu
ym. 2011

Functional
electrical
stimula-
tion...
Seifart ym.
2010

Physical
therapy
intervention
for chil-
dren...
O'Neil ym.
2003

a1t
16 3-8v
5 4-6 v
6ft 2-11v

alaraaja

alaraaja

alaraaja

alaraaja

60-90min;
5x/vk; 4 vk
ajan

ft sisalto ja
intensiteetti
ennallaan,
lisaksi FES
30min/pv;
5x/vko; 4 vk
ajan

30-60min; 1-
3x/vko, kohon-
nut intensiteetti
BTX-A injekti-
on jalkeen

Kokonaisvaltai-

nen/toiminnallinen harjoittelu,
lastoitus/ortoosit, lihaksia vah-
vistava harj., NMES, mobilisoin-

ti

Kokonaisvaltai-

nen/toiminnallinen terapeuttinen
harjoittelu, venyttelyohjelma,
lihaksia vahvistavat harjoitteet,

lastoitus/ortoosit

Séhkostimulaatio (FES), kotihar-
joitteluohjeet, tarkemmin madrit-

telematon ft

ft:n arviointi ja mittaukset, koko-

naisvaltainen/toiminnallinen

terap. harjoittelu, lihaksia vahvis-
tava harjoittelu, venyttelyohjel-

ma, lastoitus/ortoosi, koti-
harj.ohjeet

Kuuden
minuutin
kavelytesti,
OGS, MAS,
dROM

10 m kéave-
lytesti,
ROM, dy-
namometri
lihasvoiman
mittaukseen

alkumittaus;
1ja3kk

Alkumittauk-
set (3); lisak-
si4-5hin-
jektion jal-
keen; 3-35
pv injektion
jalkeen; 4 vk
FES aloitta-
misen jal-
keen, 2kk

Terapeutit kayttavat BT X-
A hoidon jalkeen paéosin
spesifeja interventioita
botuliinihoidon maksimaa-
liseksi hyddyntamiseksi -
mutta interventiot vaihte-
levat lapsen toiminnallisen
tason mukaan

BTX-A hoidon ja intensii-
visen fysioterapian my6té
spastisuus helpottuu;
ROM, kévelynopeus ja -
etdisyys kasvavat ja kéve-
Iyn liikemallin virheelli-
syys véhenee

FES:n hyoty epéselva
plantaarifleksoreiden vah-
vistumiseen ja kavelyno-
peuteen

4/11

4/11

3/11

Survey

Prospec-
tive
study

A sing-
le-
subject
study

struktu-
roitu
puhelin-
haastat-
telu




Physiothera- . .
py assess- 30-60min; ft:n arviointi ja mittaukset, koko- GMFM, BTX-A, f.“a ortoosit ovat
. : g GAS, ensisijaisia hoitomenetel-
ment and Ix/vk, BTX-A naisvaltainen terap. harjoittelu, . ) NPT
. . . 0 . dROM, Alkumittaus; mia kognitiivisesti nor- A case
22 | treatment... 1 3,5v alaraaja hoidon jalkeen venyttelyohjelma, lastoitus ja/tai T
. . - R . PROM, 10 vk maalille, itsendisesti liik- study
Mulligan & 2x/IVk; 5 vk ortoosi, tarkemmin maéarittelema- " .
X ; .. PRS, kéve- kuvalle alle 4-vuotiaalle
Wilmshurst ajan ton ft lynopeus CP-lapselle
2006
The effects ft, tt, ortoosien kaytto ja
ita- BTX-A hoi lisi aloi
of quantita kad7 . . ) A hoito tlisi aloittaa Retros-
tive gait . . Lastoitus/ortoosit, tt, tarkemmin varhaisessa iass4, jolloin .
23 424 v +/- alaraaja ei kuvattu o o _ _ . . S pective
assessment... maéritteleméaton ft virheelliset motoriset lii-
15v L . study
Molenaers kemallit eivét ole vield
ym. 2006 vakiintuneet

AS = Ashworth Scale; aROM = active Range of Motion; DTR = Deep-Tendon Reflexes; dROM = dynamic Range of Motion; GAIT = Gait Analysis Interval Testing; GAS = Goal Attainment Scale; GMFCS = Gross

Motor Function Classification System; GMFM = Gross Motor Function Measure; MA = Melbourne Assessment of Unilateral Upper Limb Function; MAS = Modified Ashworth Scale, OGS = Observational Gait Scale;
PEDI = The Pediatric Evaluation of Disability Inventory; PODCI = The Pediatric Outcomes Data Collection Instrument; pPROM = passive Range of Motion; PRS = Physician Rate Scale, SMS = Spasticity Measurement
System; VAB = The Vulpe Assessment Battery; VGA = Video Gait Analysis
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Tiedote FYSIOTERAPEUTTINEN POTILAAN OHJAUS SAIRAALASSA -
tutkimukseen osallistumisesta - kirje vanhemmille ja lapsille.

Keski-Suomen Keskussairaala/Lastentaudit 28.4.2013

Fysioterapia

Hyva lapsi tai nuori

Olet tulossa lihasjannitysta véhentdvaan Botox -hoitoon. Hoidon yhteydessa saat kotiin jump-
paohjeita, kuten lihasten venytysohjeita fysioterapeutilta. Haluaisimme tietdd millaista oli
tehda harjoituksia kotona ja milta ne tuntuivat. Haluaisimme myos tietdd miten opit tekemaan
harjoitukset.

Kerddmme tietoa kuvaamalla videolla kuinka fysioterapeutti ndyttaa sinulle ja vanhemmillesi
kotiharjoitukset ja yhden tilanteen kotonasi, jossa teette vanhempien kanssa kotiharjoituksia.
Kévisimme my0s kotonasi keskustelemassa sinun ja vanhempiesi kanssa siitd, miten jumppa-
ohjeet ovat sopineet sinulle ja miten olette niita tehneet.

Haastattelijana ja kuvaajana toimii Jyvéaskylén yliopiston terveystieteen laitoksen opiskelija.
Saamistamme tiedoista kirjoitamme tekstin (kertomuksen eli raportin), mutta siihen ei tule
nimeasi tai kuvaasi. Kaikkia videot ja haastattelut havitetddn kun raportti on valmis.

Osallistuminen ei ole pakollista, mutta toivomme kohteliaimmin, ett4 sinulle sopii olla muka-
na videoinnissa ja ettd voimme haastatella vanhempiasi.

Marja Arkela, TtT Arja Piirainen, FT
osastonhoitaja tutkimuksesta vastaava
Marja.arkela-kautiainen@ksshp.fi arja.piirainen@jyu.fi

p. 014-2691546 p. 040-408 2686
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Tiedote FYSIOTERAPEUTTINEN POTILAAN OHJAUS SAIRAALASSA -
tutkimukseen osallistumisesta - kirje vanhemmille.

Keski-Suomen Keskussairaala/Lastentaudit 28.4.2013

Fysioterapia

Hyvat vanhemmat

Keski-Suomen Keskussairaalassa kaynnistetdan tutkimus, jossa selvitetaan millaista lihasjan-
nitysta vahentévaan Botox -hoitoon liittyva potilasohjaus on ollut. Tutkimukseen liittyy ohja-
ustilanteen videointi sairaalassa botox -hoitopdivana ja kotona hoidon jalkeen. Kotikaynnin
yhteydessé haastatellaan vanhempia ja lasta/nuorta. Haastattelussa keskustellaan siitd, miten
saatuja kotiohjeita on ollut mahdollista toteuttaa, miten ohjeet ovat soveltuneet lapsel-
le/nuorelle ja minké&laisia haasteita hoitoon on liittynyt.

Haastattelijana ja kuvaajana toimii Jyvaskylén yliopiston terveystieteen laitoksen opiskelija.
Haastattelut nauhoitetaan ja haastattelija kirjoittaa ne nauhalta paperille nimettémina. Nauhat
havitetaan selvityksen valmistuttua.

Tiedot kasitellaan luottamuksellisesti. Tutkimusty6 tulee olemaan julkinen asiakirja, josta ei
kuitenkaan paljastu tutkimukseen osallistuneen henkilon nimed tai mitddn muuta tietoa, josta
hanet voisi tunnistaa. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Osallistuminen tai osal-
listumatta jattaminen ei vaikuta lapsenne saamaan hoitoon. Osallistumisesta ei aiheudu kus-
tannuksia.

Toivomme kohteliaimmin, etté osallistutte tutkimukseen.

Marja Arkela, TtT Arja Piirainen, FT
osastonhoitaja tutkimuksesta vastaava
Marja.arkela-kautiainen@ksshp.fi arja.piirainen@jyu.fi

p. 014-2691546 p. 040-408 2686
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LIITEG6

Suostumus FYSIOTERAPEUTTINEN POTILAAN OHJAUS SAIRAALASSA -
tutkimukseen osallistumiseen - kirje vanhemmille ja lapsille.

Keski-Suomen Keskussairaala/Lastentaudit 28.4.2013

Fysioterapia

SUOSTUMUS

Suostun

(nimi ja sosiaaliturvatunnus)

(osoite ja puhelinnumero)

Lihasjannitysta vahentdvan Botox -hoidon arviointiin liittyvaan haastattelu- ja videointitutki-
mukseen.

. .2013

Huoltajan allekirjoitus ja nimen selvennys Tutkimukseen osallistuvan lapsen

allekirjoitus ja nimen selvennys

Suostumuksen vastaanottaja ja nimen selvennys
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LITE 7

Suostumus FYSIOTERAPEUTTINEN POTILAAN OHJAUS SAIRAALASSA -
tutkimukseen osallistumiseen - kirje vanhemmille.

Keski-Suomen Keskussairaala/Lastentaudit 28.4.2013

Fysioterapia

SUOSTUMUS

Suostun

(nimi ja sosiaaliturvatunnus)

(osoite ja puhelinnumero)

Lihasjannitysté vahentdvan Botox -hoidon arviointiin liittyv&én haastattelu- ja videointitutki-
mukseen.

. .2013

Huoltajan allekirjoitus ja nimen selvennys Huoltajan allekirjoitus ja nimen selven-
nys

Suostumuksen vastaanottaja ja nimen selvennys



LIITE 8. Teemahaastattelun runko.

Haastattelun teemat: a) ohjauksen sisalté
b) annettujen ohjeiden soveltaminen

c) omat toiveet ohjaukselle

Haastattelun runko:

1) Mika on vanhempien kasitys harjoitteista (esimerkiksi harjoitteiden maéara, vaikeustaso,
ovatko annetut harjoitteet toteutuneet kotona, millaisia haasteita kuntoutukseen on liittynyt,
mika on harjoitteiden merkitys)

2) Vanhempien kasitys botuliinihoidon ja fysioterapiaohjauksen merkityksesta lapsen
toimintakykyyn ja avuntarpeeseen (huomioiden, ettd vastaus tdhan kysymykseen voi muut-
tua ennen botuliinihoitoa/botuliinihoidon jélkeen tehdyssé haastattelussa)

3) Vanhempien kasitys botuliinihoidon ja fysioterapiaohjauksen hyodyista (miten on
edistanyt toimintaa arjen ymparistoissa, ottaen huomioon esimerkiksi mahdolliset toimintaky-
vyn muutokset)

4) Vanhempien kasitys botuliinihoidon ja fysioterapiaohjauksen mahdollisista haitoista
(esim. haittavaikutukset, kuljetukset, tydpoissaolot, muut haittavaikutukset)

5) Vanhempien kasitys toteutuneesta kotiharjoittelusta

6) Vanhempien kasitys fysioterapiaohjauksen hyddyllisyydestéd suhteessa muihin terapi-
oihin/lapsen harrastuksiin



