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TIIVISTELMA

Kuntoutuminen on yksilollistd toimintaa, mika edellyttda tarpeiden tunnistamista, yksilollis-
ten tavoitteiden asettamista ja kuntoutumista tukevien toimenpiteiden suunnittelua yhdessa
kuntoutujan ja hidnen ldheistensa kanssa sekd oikea-aikaista toteutusta. CP (Cerebral Palsy)
on yleisin pitkdaikaista ja vaativaa moniammatillista kuntoutusta vaativa diagnoosiryhma.
Tassa raportissa kuvataan hankekokonaisuus, jonka tavoitteeksi asetettiin kansallisesti yh-
denmukainen arviointimenetelmien kdyttd CP-oireiston hoidossa ja kuntoutuksessa. Hank-
keen ensimmaisessa vaiheessa todettiin kansallisesti epayhtendinen kdytantd toimintakyvyn
arvioinnissa seka laakinnallisen hoidon ja kuntoutuksen toteutuksessa lapsilla ja nuorilla, joil-
la on CP-oireisto. Toisessa hankevaiheessa tunnistettiin ja pilotoitiin moniammatillisen tyo6-
ryhman yhteistydssa kliiniseen kdyttoon soveltuvat arviointimenetelméat. Hankkeen kolman-
nessa vaiheessa keskityttiin valittujen arviointimenetelmien implementointiin laajempaan
kansalliseen kdyttoon ja lopuksi arvioitiin, miten toimintakdytdnto todellisuudessa muuttui.

Lopullisiin arviointimenetelmiin paatyminen ja niiden implementoiminen kaytdntd6én on
edellyttinyt eri menetelmien kaytettdvyyden testaamista, niiden lisdarvon tunnistamista,
toistuvaa valintojen kyseenalaistamista, laajaa yhteistyota ja jatkuvaa koulutusta seka koulu-
tusmateriaalin kehittdmista. Keskeistd muutosprosessin onnistumisessa on ollut kunkin paik-
kakunnan ja ammattirvhmdn muutoksen toteutumisesta vastuullisten tydntekijoiden (ns.
knowledge broker) sitoutunut ty6 yhteisen tavoitteen saavuttamiseksi. Hankekokonaisuus on
osoittanut, ettd muutosprosessissa tarvitaan valmiutta ja rohkeutta oman toiminnan kriitti-
seen tarkasteluun. Arkitoiminnan tekeminen nakyvaksi videoimalla kuntoutussuunnitelma-
palavereja ja analysoimalla tarkemmin asiakirjojen kuten kuntoutussuunnitelmien sisaltéja
auttoi tunnistamaan, ettad ohjeet ja puheet eivit yksindan riitd muuttamaan toimintakaytanto-
ja. Muutokseen vaaditaan paitsi kunkin tyontekijan myds organisaation osaamisen ja asentei-
den muutosta seka aikaresursseja.

Kansallisesti yhtendisista arviointimenetelmistd sopiminen on ajankohtainen asia, silla sote-
uudistuksessa toimenpiteiden oikein kohdistaminen ja vaikutusten vertaisarviointi tulevat
olemaan keskeisid periaatteita. Tama hankekokonaisuus keskittyi CP-oireistoon, mutta samaa
toimintamallia voidaan kdyttdda myos muiden sairauksien, oireyhtymien sekd vammojen ar-
viointikdytantdjen yhdenmukaistamiseen. Yhtendiseen arviointikdytint6on on mahdollista
paastd, mutta muutoksen toteutus on pitkadllinen prosessi, jossa on jatkuvasti huomioitava
niin muutosta fasilitoivat kuin estavatkin tekijat. Hankekokonaisuus osoitti myds, etta toimin-
takyvyn arviointimenetelmia ei tule valita kdytdnnon toimijoita kuulematta ja ilman ettd me-
netelmien kliininen kaytettavyys ja merkitys varmistetaan.



1 JOHDANTO

[lona Autti-Ramo

Vuonna 2003 Hyksin lasten kuntoutusyksikon osastonyliladkari ja lastenneurologian profes-
sori Helena Pihko pyysi Finohtaa selvittimaan, miten kuntoutuksen resurssit tulisi kohdistaa
potilaille, joilla on CP-oireisto. Cerebral Palsy eli CP on yldkasite hyvin monimuotoisille ja oi-
rekuvaltaan vaihteleville tiloille, joille on yhteista kehittyvissa aivoissa tapahtuneen vaurion
aiheuttama asentojen ja liikkeiden hallinnan vaikeus (Rosenbaum ym. 2006). CP-oireisto on
vain harvoin puhdas liikehairi6. Erilaiset liitanndisongelmat kuten hahmottamisen ja oppimi-
sen vaikeudet, sydomisongelmat seka epilepsia ovat hyvin yleisid. CP-oireisto on pysyva ja se
todetaan yleensa varhaislapsuudessa. Lapset, nuoret ja aikuiset, joilla on CP-oireisto, seka
heiddn perheensa tarvitsevat lapi eliman eriasteisesti tukea selvitdkseen arjessa ja pystyak-
seen osallistumaan yhteiskunnan toimintaan.

Tassa raportissa kuvataan kolme toisiaan seuraavaa ja toisiinsa sidottua hanketta, jotka liitty-
vat CP-oireiston hoidon, seurannan ja kuntoutuksen kehittdmiseen. Ensimmainen Finohtan
toteuttama kaksiosainen hanke kasitti kirjallisuuskatsauksia erityisesti fysioterapian vaikut-
tavuudesta sekd Suomen kidytdntdjen selvittimisen. Kuntoutusmenetelmien vaikuttavuutta
koskeva osuus on kuvattu Heidi Anttilan vaitoskirjassa (Anttila 2008). Tassa tyopaperissa ku-
vataan CP-oireiston hoito- ja kuntoutuskdytdnnot vuonna 2003 -hankkeen keskeiset tulokset.
Finohtan hankkeen tulosten johdosta kdynnistettiin vuonna 2008 Kelan myontaman rahoi-
tuksen turvin Tyksin, Hyksin ja Turun kaupungin lastenneurologisten yksikdiden yhteistyona
toteuttama hanke, jonka tavoitteena oli yhdenmukaistaa toimintakyvyn arvioinnissa kaytetta-
vat menetelmat. Kolmannessa, vuonna 2011 kdynnistyneessa hankkeessa valitut arviointime-
netelmadt siirrettiin osaksi laajempaa toimintakdytiantéd. Tama hanke toteutettiin yhteensa
viidessa eri yksikdssa Oulussa, Kuopiossa ja Helsingissd Oppimis- ja ohjauskeskus Valterin
Ruskiksen yksikon vetdmdnd. Hankkeen aikana toteutettiin toimintakdytintéjen muutoksen
arviointiosuus yhteistydssa Oulun ammattikorkeakoulun kanssa. Hankekokonaisuuden kol-
mas vaihe sai rahoitusta seka Kelalta etta Arvo ja Lea Ylpp6 Saatiolta. Tassa raportissa esitet-
tyihin kolmeen erilliseen hankkeeseen osallistuneet vastuutyontekijat on esitetty liitteessa 1.

Kukin hanke on edennyt edellisen vaiheen tulosten ohjaamana. Tavoitteena on ollut yhtenai-
sen, lapsen ja perheiden tarpeita kuuntelevan arviointikdytdnnon luominen lastenneurologi-
siin tyoryhmiin. Yhtendinen arviointikdytidntd mahdollistaa vertaisarvioinnin kehittdmisen
seka kansallisesti yhdenvertaisen mahdollisuuden saada yksil6llisia tarpeita ja tavoitteita vas-
taavia hoito- ja kuntoutuspalveluja asuinpaikasta riippumatta. Tavoitteena oli myods luoda
malli, jota voidaan soveltaa kuntoutuskaytdantéjen yhdenmukaistamiseksi muissakin sairaus-
ja vammaryhmissa.

Tassa raportoidun hankekokonaisuuden rinnalla Suomen Lastenneurologinen yhdistys perus-
ti tyoryhman kuntoutuksen sisdllon kansalliseksi yhdenmukaistamiseksi. Tyéryhman teke-
man selvitystyon pohjalta Suomen lastenneurologiyhdistys antoi suosituksen Hyvasta kun-
toutuskaytannosta vuonna 2015 (Kiviranta ym. 2016).



2 KUNTOUTUKSEN JA KUNTOUTUMISEN YLEINEN VIITEKEHYS

[lona Autti-Ramo

Kuntoutuminen on yksilollistda toimintaa, mika edellyttda tarpeiden tunnistamista, yksilollis-
ten tavoitteiden asettamista, kuntoutumista tukevien toimenpiteiden suunnittelua yhdessa
kuntoutujan ja hanen ldheistensa kanssa seka oikea-aikaista toteutusta. Lapsen ja nuoren yk-
silollisesti suunniteltu kuntoutus koostuu monista eri osatekijoitd, joista lddkinnallinen kun-
toutus on vain yksi tekija (taulukko 1). Kuntoutusta ei tule erottaa kasvatuksesta ja opetuk-
sesta vaan optimaalinen lapsen kehityksen turvaaminen edellyttda kaikkien kehitysta tuke-
vien elementtien - kuntoutuksen, kasvatuksen ja opetuksen - yhteensovittamista (Koivikko ja
Autti-Ramo 2006; Koivikko ja Sipari 2006; Kauppila ym. 2016).

Taulukko 1. Lapsen ja nuoren kuntoutumisen osatekijat ja ndista vastaavat tahot.

Toiminta

Vastuutahto

Siséltd

Yksiloterapia, ryhmaterapia,
sopeutumisvalmennuskurssit,
osastokuntoutus

Terveydenhuolto, Kela

Omien realististen tavoitteiden asettaminen
Omien mahdollisuuksien ja rajoitteiden tunnis-
taminen

Uuden suorituksen opettelu

Terapiassa opitun suorituksen siirtaminen
lapsen arkiymparistdssa toteutettavaksi
Lapsen arkielamaan osallistuvien henkildiden
ohjaaminen

Arkeen siirtyva harjoittelu

Perhe ja lapsi, paiva-
koti/koulu

Toistuva harjoittelu arjessa tekee suoritukses-
ta taidon, jota lapsi oppii itsenaisesti kaytta-
maan

Lasta kannustetaan, ja onnistumisesta seka
oppimisesta palkitaan ja iloitaan

Lapsi oppii kayttamaan ja soveltamaan uutta
taitoa erilaisissa toimintaymparistoissa (koti,
koulu, pihapiiri jne.)

Vapaa-ajan harrastustoiminta

Yhteiskunta, kotikunta,
koulu, vanhemmat

Mahdollisuus osallistua ika- ja/tai kehitys-
tasoa vastaaviin harrastuksiin

Harrastus parantaa fyysista suorituskykya,
sosiaalisia taitoja, tukee itsenaistymista seka
parantaa elamanlaatua

Ympariston ja asenteiden
muutokset

Sosiaali- ja terveydenhuolto,
paivakoti, koulu, kotikunta,
kansallinen lainsaadanto

Ympariston ja asenteiden asettamien esteiden
poistaminen lapsen arkiymparistosta

Lapsen kanssa liikkuminen ja yhteiskunnan
toimintaan osallistuminen helpottuu

Apuvalineet ja avustavat
palvelut

Terveydenhuolto, sosiaali-
toimi, Kela

Toimintarajoitteiden korvaaminen erilaisten
teknisten valineiden tai avustavan henkilo-
kunnan avulla




Kuntoutuksen suunnittelussa on pyrittdva asettamaan yksil6lliset ja realistiset tavoitteet. Ta-
han WHO:n toimintakyvyn luokitus ICF on tuonut merkittavan avun, koska se luo yhteista
ymmarrystd tukevan kasitteiston (kuvio 1; Paltamaa ja Musikka-Siirtola 2016). Kaikki ICF:n
tekijat vaikuttavat yksilon elamanlaatuun.

Kuvio 1. ICF-luokittelu.

Laaketieteellinen terveydentila

A
v v v

Ruumiin/kehon . . .
toiminnot ja rakenteet “«—> Suoritukset <+—> Osallistuminen

t 4 ;
v v

Ymparistotekijat Yksilotekijat

Laakinnallisen kuntoutuksen yleiset tavoitteet ovat
e estda fyysisten rajoitteiden lisadntyminen
e parantaa tai yllapitaa toimintaa
e parantaa tai yllapitaa suorituksen tasoa
e edesauttaa osallistumista
e poistaa ympdriston rajoitteita
e auttaa henkilokohtaisessa kasvussa myonteiseen tulevaisuuskuvaan
e tukea perheen hyvinvointia.

Yksilotasolla tavoitteiden asettamisessa on huomioitava lapsen ja vanhempien sekd myos lap-
sen arkeen oleellisesti kuuluvien muiden aikuisten (esim. pdivakotihenkilékunta, opettajat)
nakemys tavoitteiden tarkeydesta ja realistisuudesta kussakin ymparistossa.

Lasten kuntoutus on muuttunut viimeisten vuosikymmenien aikana merkittavasti. 1980-
luvulla kuntoutus oli hyvin terapiakeskeistd, lasta "korjaavaa” ja normaaliin suoritukseen
pyrkivaa. 1990-luvulla kuntoutuksen tavoite muuttui lapsen ruumiintason ongelmia korjaa-
vasta sovittuja toimintoja harjoittavaksi eli toiminnalliseksi (Ketelaar ym. 2001; Law ym.
2007). Samanaikaisesti kuntoutus muuttui perhekeskeiseksi, perheen yksildlliset tarpeet
huomioivaksi (Palisano ym. 2010). Vanhempien rooli muuttui, heista tuli aktiivisia kuntou-
tuksen suunnitteluun ja toteuttamiseen osallistuvia toimijoita. 2000-luvulla kuntoutuksen
tarkedksi tavoitteeksi on tullut osallistumisen mahdollistaminen. Kehon tason ongelmien kor-
jaamista ja estamista seka yksittdisten taitojen oppimista tirkeammaksi on muodostunut mo-
nipuolinen toiminta arjessa. Usko intensiivisen harjoittelun vaikutukseen on sailynyt ja osin
vahvistunutkin, mutta intensiivinen harjoittelu on siirretty terapiatilanteesta arjessa toistu-
vasti tapahtuvaksi, lasta motivoivaksi oppimiskokonaisuudeksi (esimerkkina tehostettu yla-
raajan terapeuttinen harjoittelu, ks. Eliasson ym. 2014).

Lapsen "korjaamisen” sijaan tavoitteeksi on myos asetettu lapsen hyvaksyminen omana itse-
ndan ja ympariston (asenteiden, ohjaamisen, osallistamisen ja ympariston rakenteiden) muut-



taminen lapsen optimaalisen toiminnan mahdollistamiseksi. Yhteis6llisessa kuntoutusmallis-
sa kuntoutuksen, kasvatuksen ja opetuksen tavoitteet ja toimintakdytannot yhdistetdan lap-
sen kehitystd parhaiten tukevaksi kokonaisuudeksi (Kauppila ym. 2016). Yksiloterapeutin
rooli muuttuu yksilokuntouttajasta lapsen toimintaymparistéa ohjaavaksi lapsen henkil6koh-
taiseksi "valmentajaksi”.

Toimintakyvyn arviointi perustuu ICF:n toimintakykyluokituksen mukaiseen toimintakyvyn
kokonaisvaltaiseen arviointiin (Paltamaa ja Musikka-Siirtola 2016). Lasten toimintakyvyn ar-
vioinnissa ongelmana ei ole mittareiden puute vaan niiden liiallinen maara ja heikko luotetta-
vuus. Erilaisia kehitystason mittareita on satoja, mutta vain harvan osalta tiedetdan, kuinka
valideja ne ovat muutoksen arviointiin. Viela vihemman tiedetdan, milloin mittarissa tapah-
tunut muutos on myo6s lapsen ajankohtaisen tai tulevan toimintakyvyn kannalta merkittava.
My®ds lapsen luonnollinen kehitys aiheuttaa muutoksia, jotka voivat olla merkittivampia kuin
kuntoutuksella aikaansaatu muutos. Yhtendisten, standardoitujen ja muutosta validisti mit-
taavien kehitystestien edelleen kehittiminen on tarkead, samoin kansallisesti yhtendinen mit-
tareiden valinta.

Hyva kuntoutussuunnitelma perustuu ICF:n toimintakykyluokituksen mukaisiin yksil6llisiin
tavoitteisiin ja muutosta tulee myds seurata toimintakyvyn eri osa-alueilla (Karhula ym. 2016;
Suomela-Markkanen ja Peltola 2016). Moniammatillinen ja laaja-alainen kehityksen seuranta
vaatii aikaa ja henkiloresursseja mutta se on tiarkedd, jotta seuraava kuntoutussuunnitelma
voidaan perustaa seka tunnistettuihin tarpeisiin ettd muutoksen mahdollisuuksien realisoi-
tumiseen.

Kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa on tdrkeda arvioida myos vanhempien hyvin-
vointi ja voimavarat; yli- tai alimitoitettu kuntoutus voi kohtuuttomasti rasittaa perheen hy-
vinvointia. Toisaalta perheen muut tapahtumat - sisaruksen syntyma, perheen jasenen vaka-
va sairastuminen, taloudelliset vaikeudet - voivat merkittavasti vaikuttaa kuntoutuksen ja
kuntoutumisen toteutumisen mahdollisuuksiin (Autti-Ramoé ym. 2016). My6s ndma tekijat tu-
lee huomioida arvioitaessa yksittdisen lapsen kohdalla kuntoutuksen vaikuttavuutta ja riitta-

vyytta.

3 CP-OIREISTO

Helena Madenpaa ja Leena Haataja

3.1 Maaritelma

CP-oireisto johtuu kehittyvissa aivoissa tapahtuneesta vauriosta asennon ylldpitoa ja tah-
donalaista liiketta saatelevilla aivoalueilla. Vaurio voi syntya sikidaikana, vastasyntyneisyys-
vaiheessa tai varhaislapsuudessa. Aivovaurio johtaa aina pysyvaan, mutta toimintakyvyn suh-
teen eriasteisiin liikkumisen, asennon yllapitdmisen ja toiminnan vaikeuksiin. Motoristen oi-
reiden lisdksi esiintyy usein liitinndisongelmia aivovaurion ajankohdasta, laajuudesta ja si-
jainnista riippuen (Rosenbaum ym. 2006). Yleisia liitdnndisongelmia ovat alyllisen kehityksen
poikkeavuudet, kommunikaation ongelmat, epilepsia ja aistitoimintojen poikkeavuudet (Han-
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na ym. 2009). Koska liitinndisongelmat ovat erittdin yleisia, puhutaankin usein CP-oireistosta
CP-vamman sijaan.

3.2 Esiintyvyys ja etiologia

CP-oireiston esiintyvyydeksi Euroopassa on askettdin raportoitu 1,8 %o (Sellier ym. 2016).
Suomessa syntyy vuosittain keskimaarin 100 lasta, joilla diagnosoidaan varhaislapsuudessa
CP-oireisto. Oireet aiheuttava aivovaurio voi johtua monesta eri tekijastd, ja yleensa kyseessa
onkin usean tekijan yhteisvaikutus. Aivovaurioista 75-80 % tapahtuu jo raskauden aikana
(esim. aivojen kehityksellinen poikkeavuus, aivoinfarkti), 10 % synnytyksen yhteydessa
(esim. aivojen hapenpuutteen aiheuttama vaurio) ja 12-21 % syntyman jilkeen (esim. kes-
kushermostoinfektio) (Maenpaa 2014).

3.3 CP-vamman kliininen luokittelu: vaikeusaste, topografia

ja lihasjantevyys

CP-vamma voidaan kliinisessa tydssa luokitella karkeasti vaikeusasteen mukaan lieviin, kes-
kivaikeisiin ja vaikeisiin oireistoihin. Lievassa muodossa lapsi liikkuu ilman liikkumisen apu-
valinettd, mutta motoriikassa on laadullisia ongelmia (esim. tasapainovaikeudet epatasaisessa
maastossa). Keskivaikeassa muodossa lapsi tarvitsee liikkumisen apuvéalineen ja henkil6koh-
taista avustamista arjen eri tilanteissa. Vaikeassa muodossa lapsi tarvitsee avustamista ldhes
kaikissa paivittdisissa toiminnoissa.

Topografinen jaottelu perustuu anatomiseen ajatteluun siitd, mika tai mitkad kehon osista toi-
mivat poikkeavasti. Monoplegia viittaa yhden raajan toimintaongelmaan, hemiplegia toisen
kehonpuoliskon ja sen puoleisen raajaparin, diplegia molempien alaraajojen, triplegia kolmen
raajan ja tetraplegia kaikkien raajojen toimintakyvyn hairi6on.

Lihasjantevyyden mukainen jaottelu perustuu siihen, ettd CP-oireistoon liittyy aina poik-
keavuus lihasjantevyydessa eli tonuksessa. Spastisen lihaksen jantevyys on kohonnut (hyper-
tonia). Spastisuus johtuu pyramidiradan eli ylemman motoneuronin vauriosta. Spastiset CP-
oireistot ovat kaikista yleisimpida CP:n muotoja kattaen 85-90 % koko potilasryhmasta.

Ekstrapyramidaalijdrjestelman vaurio (tyvitumakkeissa, talamuksessa ja/tai pikkuaivoissa)
aiheuttaa ei-spastisen oireiston, joiden yleisyys on 10-15 % kaikista CP-oireistoista. Talloin
lihasjantevyys on tavanomaista matalampi (hypotonia) tai vaihtelee hypotoniasta hypertoni-
aan ja pdinvastoin (dystonia). Ei-spastinen CP-oireisto jaetaan kahteen alatyyppiin: dyskineet-
tiseen ja ataktiseen muotoon. Dyskineettinen oireisto ilmenee dystonisena tai atetoottisena
liikehairiona. Atetoosi tarkoittaa tahattomia pakkoliikkeitd, joita esiintyy erityisesti kasvoilla
ja raajojen karkiosissa. Samalla henkil6l1la voi esiintyd useamman tyyppisia motorisia liikehai-
rioita tai spastisuutta yhdessa liikehairion kanssa. Talloin CP-oireisto luokitellaan vallitsevan
oireen mukaisesti tai oireistoa kutsutaan sekamuotoiseksi (Mdaenpaa 2014).
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3.3.1 Spastinen CP-oireisto

Spastisen CP-oireiston alatyypit ovat hemiplegia, diplegia ja tetraplegia motorisen toiminta-
ongelman anatomisen sijainnin mukaan.

Hemiplegiassa poikkeavasti kohonnut lihasjdntevyys ja liikemallit esiintyvat toisella puolella
kehoa. Hemiplegian osuus kaikista CP-vammoista on ldhes 40 %. Eurooppalaisen CP-oireiston
ladketieteellisen asiantuntijaverkoston, Surveillance of CP in Europe (SCPE), suosittelema
termi hemiplegialle on unilateraalinen CP. Hemiplegia on yleensa spastinen, mutta siihen voi
liittyd my0s dyskineettinen oire, jos aivovaurio ulottuu talamukseen ja/tai tyvitumakkeisiin.

Diplegiassa motorinen toimintarajoite esiintyy ensisijaisesti alaraajoissa, mutta usein ylaraa-
jojen toiminnassa on myos poikkeavuutta. Diplegiassa on usein puolieroa alaraajojen toimin-
nassa.

Tetraplegiassa molempien yliaraajojen toiminta on vahintdan yhta rajoittunutta kuin alaraajo-
jen. Aivovaurion sijainnin ja tdstd aiheutuvan jantevyyden poikkeavuuden sekd mahdollisen
liikkehdirion mukaan tetraplegia jaotellaan vallitsevan ongelman mukaan spastiseen tai dysto-
niseen muotoon.

Diplegian ja tetraplegian erottaminen toisistaan on toisinaan vaikeaa, koska kyseessa on aivo-
jen vaurion laajuuteen ja sijaintiin liittyva oirekuvan jatkumo. SCPE-verkosto on ehdottanut,
ettd diplegia ja tetraplegia yhdistettaisiin alaryhmaksi bilateraalinen CP-oireisto (Surveillance
of Cerebral Palsy in Europe 2000). Kaikista CP-oireistoista on bilateraalisia lahes 60 %.

3.3.2 Dyskineettinen CP-oireisto

Dyskineettisen CP-oireiston hallitsevia piirteitd ovat tahaton lihasjantevyyden vaihtelu (dysto-
nia) ja erityisesti raajojen karkiosissa ja kasvoissa ndkyvat rytmiset pakkoliikkeet (atetoosi),
jotka syntyvat ekstrapyramidaalijarjestelmén vaurioitumisesta. Dyskineettistd muotoa esiintyy
6-10 %:ssa kaikista CP-oireistoista. Dyskineettinen oireisto aiheuttaa yleensa huomattavia mo-
torisia vaikeuksia ja siihen liittyy usein myds hengityksen ja puheen koordinaation vaikeutta.

3.3.3 Ataktinen CP-oireisto

Ataktisessa CP-oireistossa lihakset eivat toimi koordinoidusti ja vartalon jantevyys on hypo-
toninen. Ataktista muotoa esiintyy 4 %:ssa kaikista CP-oireistoista. Oireet ilmenevat tyypilli-
sesti vartaloataksiana, jolloin tasapainon ylldpitiminen on vaikeaa. Tahdonalaiset liikkeet
ovat tyypillisesti epatarkkoja ja hapuilevia. Ataksian yhteydessa esiintyy usein tahattomia ny-
kivia silmanliikkeitd (nystagmus).

3.4 Diagnoosin asettaminen

Ei ole olemassa kahta lasta tai nuorta, joiden CP-oireisto olisi tdysin samanlainen. Kyseessa on
hyvin heterogeeninen kokonaisuus, mihin liittyvia tyypillisid oireita esiintyy my0s monissa
muissa sairauksissa (esim. harvinaiset metaboliset sairaudet, spastiset parapareesit, kromo-


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Surveillance%20of%20Cerebral%20Palsy%20in%20Europe%5BCorporate%20Author%5D
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Surveillance%20of%20Cerebral%20Palsy%20in%20Europe%5BCorporate%20Author%5D
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somipoikkeavuudet). Aivovamman todentamiseksi kaikille lapsille, joilla epailladn kliinisten oi-
reiden perusteella CP-oireistoa, tehddan aivojen magneettikuvaus (MRI). Oirekuvan selittava
aivokudoksen vaurio todetaan MRI-kuvassa noin 88 %:lla potilaista, silla kaikki sikidaikana syn-
tyneet vauriot eivat valttdmatta ole enda havaittavissa my6hemmassa vaiheessa. CP-diagnoosin
asettaminen edellyttda lapsen motorisen kehityksen tiivistd seurantaa, jotta liikuntaongelman
pysyvyys ja vaikeusaste voidaan madritella. Vaikea CP-oireisto voidaan diagnosoida jo ensim-
maisten elinkuukausien aikana, lievimmatkin 18-24 kuukauden ikdan mennessi. Viimeistian
4 vuoden ikdan mennessa diagnoosi on tarkentunut CP-oireiston tyypin suhteen.

3.5 Liitannaisoireet

[tsendinen kdvely apuvalineen kanssa tai ilman mahdollistuu 70 %:1la henkil6ist3, joilla on CP-
oireisto. Vaikean nakévamman esiintyvyys on 10 % ja vaikean kuulovamman esiintyvyys 4 %
(Novak 2014). Epilepsiaa esiintyy 25 %:lla, ja se voi vaikuttaa jokapaivaiseen toimintakykyyn
joskus jopa enemman kuin motoriset ongelmat.

CP-oireiston monimuotoisuudesta johtuen kognitiivisen kehitystason arvioiminen on usein
vaikeaa, koska motoriset ongelmat rajoittavat psykologisten testien hieno- ja visuomotoristen
tehtdvaosioiden tekemista ja luotettavaa arviointia. Kirjallisuudessa dlyllisen kehitysvammai-
suuden esiintyvyysluvut vaihtelevatkin 30-50 % valilla (Hanna ym. 2009; Novak 2014). Osa-
na yleisen kognitiivisen suorituskyvyn ongelmia tai itsendisend erityisvaikeutena esiintyy
monimuotoisia kielenkehityksen ja kommunikaation hairiéitd. Kun puheella kommunikointi
on rajoittunut tai se ei ole lainkaan mahdollista, hyddynnetddn puhetta tukevia ja korvaavia
kommunikaatiomenetelmia (AAC, Augmentative and Alternative Communication). Tallaisia
menetelmid ovat esimerkiksi viittomakieli, keholla kommunikointi, puhetulkkaus, sokeainkir-
joitus, esine- ja kuvaviestintd seka BLISS-kieli. Puhetta voidaan tuottaa my®ds erilaisten tieto-
konesovellutusten avulla ja ndita laitteita voidaan ohjata esimerkiksi ndppdimiston, kosketus-
ndyton tai katseohjauksen avulla.

Osaan CP-oireistoista liittyy vaikeita suun alueen motorisen koordinoinnin ongelmia, jotka ai-
heuttavat ruoan hienontamisen ja ruoan seki nesteiden nielemisen ongelmia. Riittdvan ravit-
semuksen turvaamiseksi voidaan talloin joutua asettamaan mahalaukkuavanne (gastro-
stooma), jolloin ravitsemus turvataan ravitsemusliuoksilla. Gastrostooman tarvitsee n. 6-7 %
lapsista, joilla on CP-oireisto.

CP-oireistoon voi liittyda myos sekundaarisia nivelten ja tukirangan kehitys- ja kuormituson-
gelmia. Lapsilla ja nuorilla tavallisin ongelma on lonkan subluksaatio, missa reisiluun paa ei
pysy optimaalisessa asennossa lonkan nivelkuopassa, vaan liukuu pois normaalista asennosta.
Kansainvalisen kirjallisuuden mukaan lonkan subluksaation esiintyvyys on 30 %. Subluksaa-
tio edeltaa lonkan taydellista luksaatiota, joka korreloi CP-oireiston vaikeusasteeseen. Liikun-
tarajoitteiden vuoksi CP-oireistoon voi liittya varhain alkava luukudoksen haurastuminen eli
osteoporoosi. Lapsen ravitsemuksessa on huomioitava riittiva kalsiumin ja D-vitamiinin
saanti. Lonkkaongelmiin, muiden nivelten ja selkdarangan kuormitusongelmiin, spastisuuteen
ja pakkoliikkeisiin voi liittyd myos kiputiloja. Elamanlaatua kartoittavissa tutkimuksissa tode-
taan toistuvasti riittdmaton kivunhoito (Boling ym. 2015).
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CP-oireistoon voi liittyd monimuotoisia kdyttaytymisen ongelmia ja psykiatrisen sairastumi-
sen kohonnut riski. On tarkea muistaa, ettd myos toimintakyvyn suhteen lievemmin rajoittu-
neet henkil6t ovat alttiita psykiatrisille ongelmille, vaikka heilla ei olisi mitddn muita tyypilli-
sia liitdnnaisoireita.

3.6 Kuntoutus ja hoito

CP-oireisto edellyttiaa lahes aina koko lapsuusidn jatkuvaa saannollistd moniammatillista kun-
toutusta. Kuntoutuksen avulla tuetaan lapsen mahdollisuuksia leikkia, toimia ja oppia uutta,
jotta han selviytyisi pdivittdisista toiminnoista mahdollisimman itsendisesti omassa lahiym-
paristdssadn ja osallistuminen ikdryhman toimintaan mahdollistuisi. Apuvalineiden tarpeen
arviointi ja yksilollisten muutostdéiden suunnittelu ovat keskeinen osa kuntoutumista tukevaa
prosessia. Apuvalineiden tehtdavana on asennon ja liikkeen hallinnan helpottuminen ja lapsen
itsendisen tai avustetun toimintakyvyn parantaminen seka osallistumisen mahdollistaminen.

CP-oireistoa ei voida parantaa, mutta toimintakykyyn voidaan vaikuttaa monin eri keinoin.
Voimakasta spastisuutta voidaan useissa tilanteissa helpottaa kohdennetuilla (esim. pohje-
lihakset) botuliinitoksiinipistoksilla tai yleisesti lihasten spastisuutta alentavalla suun kautta
otettavalla baklofeenilddkitykselld. Erittdin vaikeissa tilanteissa baklofeenihoito voidaan an-
nostella ohjelmoitavan pumpun avulla suoraan selkdydinnesteeseen (ITB, intratekaalinen
baklofeenihoito). Ortopedisia hoitoja tarvitaan, mikali muista hoitokeinoista huolimatta lihas-
ten kontraktuurataipumusta ei saada hallintaan tai luuston virheellinen kuormitus aiheuttaa
kipua, vaikeuttaa kavelykykya tai johtaa nivelen sijoiltaan menoon. Nykykdytannén mukaan
leikkaushoito toteutetaan usein monitasokirurgisena toimenpiteena yksittaisten toisiaan seu-
raavien leikkausten sijaan. Kyseessa on vaativa leikkaus, mihin liittyy pitkd postoperatiivinen
osastokuntoutusjakso (4-7 viikkoa) ja kotiutumisen jdlkeen tiivis jatkokuntoutuksen tarve
6 kuukauden ajan. Myds kasikirurgisista toimenpiteistd on joissakin tilanteissa hyotya ylaraa-
jan toimintakyvyn parantamiseksi (Maenpaa 2014).

4 SUOMEN KAYTANNOT CP-OIREISTON HOIDOSSA
JA KUNTOUTUKSESSA 2003, HANKKEEN | VAIHE

[lona Autti-Ramo

Suomessa CP-oireiston diagnoosi, hoito ja kuntoutuksen suunnittelu on keskitetty lasten-
neurologisiin tyoryhmiin, joita johtaa yleensa lastenneurologi. Lastenneurologisia tyéryhmia
on kaikissa Suomen yliopistosairaaloissa, keskussairaaloissa, muutamissa liikuntavammaisten
erityiskouluissa seka joissakin kaupungeissa myos avohuollon erityispoliklinikoilla. Tassa lu-
vussa kuvataan Suomen toimintakdytannot vuonna 2003, jolloin hankekokonaisuus kdynnis-
tyi. Toimintakdytantoja kartoitettiin strukturoidun kyselyn ja videoitujen tapausesimerkkien
avulla. Suomen kaytantdja kartoittavan tutkimuksen vastuuhenkiléna toimi lastenneurologian
erikoislaakari [lona Autti-Ramo.
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4.1 Hoito- ja kuntoutusmenetelmien saatavuus ja kayttdo Suomessa

4.1.1 HKyselytutkimuksen toteutus

Vuonna 2003 lahetettiin strukturoitu kyselylomake kaikille suomalaisille keskus- ja yliopisto-
sairaaloiden (n = 20) sekd Folkhalsanin ja kolmen liikuntavammaisten lasten erityiskoulun
(nykyisen Oppimis- ja ohjauskeskus Valterin Ruskiksen, Madntykankaan ja Tervavaylan yksi-
kot) lastenneurologisille kuntoutustyéryhmille. Tutkimuksessa ei ollut mukana Ahvenanmaan
keskussairaalan, aluesairaaloiden ja erityisneuvoloiden kuntoutustyéryhmia. Tyoéryhmilta ky-
syttiin tydryhman kokoonpanoa ja kokoa, ryhman yleisia yhteisty6- ja toimintatapoja, ryhman
tapaamien lasten maaraa ja jatkohoitopaikkoja seka yleisimpien terapia- ja hoitomenetelmien
alueellista saatavuutta ja kayttéa CP-oireiston hoidossa. Kuntoutusty6ryhmia pyydettiin vas-
taamaan kysymyksiin yhdessa ja nimedmaan yhteyshenkilo, joka valitti tiedot. Raportissa ku-
vataan keskus- ja yliopistosairaaloiden sekad kuntoutuksen osalta myos osin Folkhalsanin il-
moittamat kaytannot. Folkhdlsan vastasi vuonna 2003 suurelta osin paitsi Ahvenanmaan
my0s ruotsinkielisen rannikon vaikeavammaisten lasten kuntoutuksen suunnittelusta. Taulu-
koissa Folkhalsanin vastaukset on soveltuvin osin lisitty keskussairaaloiden tuloksiin, jolloin
vastaajien kokonaismaara on 21.

4.1.2 HKyselytutkimuksen tulokset

Kuntoutustyéryhmien kokoonpano

Keskus- ja yliopistosairaaloiden kuntoutustyéryhmissa oli useimmiten seitsemastda kymme-
neen eri terveydenhuollon ammattilaista. Viidessa tyoryhmassa oli mukana yli kymmenen ja-
sentd, ja yksi tyoryhma ilmoitti, ettd siihen kuuluu 40 henkil6a. Eri ammattiryhmien osallis-
tuminen kuntoutusty6ryhmiin on esitetty kuviossa 2.

Kuvio 2. Erilaisten ammattihenkildiden osallistuminen kuntoutustydéryhmiin yliopisto- ja keskussairaaloissa seka
Folkhélsanissa.
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Kuntoutustyoryhmien tapaamat potilasmaarat

Lapsia, joilla oli CP-oireisto, hoidettiin kaikissa keskus- ja yliopistosairaaloissa. Kuntoutustyo-
ryhmat arvioivat tavanneensa edellisten 12 kuukauden aikana keskimadrin 46 lasta, joilla oli
CP-oireisto (vihimmilldan noin 10 ja enimmilldan 200). Useimmiten lapset tulivat kuntoutus-
tyoryhmien seurantaan viimeistdan yhden vuoden ikdising, ja hoitovastuu jatkui, kunnes he
tayttivat keskimdarin 14,7 vuotta (vaihteluvali 14-17). Alueellisesti esiintyi my6s hoitovas-
tuun keskittdmista (esimerkkind Oulussa Tervavaylan koulu 5 vuoden iadsta lahtien). Ruotsin-
kieliset lapset, joilla oli vaikea CP-oireisto, kdavivat 2000 luvun alussa usein myds Folkhal-
sanissa kuntoutusjaksoilla, mutta heidan hoitovastuunsa oli keskussairaalassa.

Kehitysvammaisia lapsia, joilla oli CP-oireisto, tyéryhmat arvioivat tavanneensa edellisten
12 kuukauden aikana viahimmillddan 2 ja enimmillddn 100. Heitd hoidettiin tyoéryhmissa ylei-
simmin 13-18-vuotiaiksi asti. Jatkohoito siirtyi useimmiten (n = 19) erityishuoltopiirien vas-
tuulle. Pieni osa kehitysvammaisista lapsista ohjattiin jatkohoitoon my6s terveyskeskukseen
tai aikuisneurologiseen yksikkoon.

KuntoutustyGryhmien toimintatavat kuntoutuksen suunnittelussa

Puolet sairaaloista (n = 10) ilmoitti, ettd he tekevat kuntoutussuunnitelmia yhta paljon seka
sairaalan poliklinikalla ettd osastolla. Kahdeksassa sairaalassa kuntoutussuunnitelmat tehtiin
aina tai useimmiten poliklinikalla, ja lopuissa kolmessa padasiassa osastolla. Niista sairaalois-
ta, joista lasten kuntoutussuunnitelmia tehtiin poliklinikalla (n = 18), seitseman ilmoitti, etta
tyoryhma aina tai useimmiten keskustelee lapsen tutkimustuloksista keskenddn ennen niiden
antamista vanhemmille. Perati yhdeksassa sairaalassa kukin erityistyontekija antoi tutkimus-
tulokset erikseen vanhemmille, ja vain noin kolmasosassa sairaaloista (5/18) suurin osa ryh-
maa kertoi arviointitulokset yhdessa vanhemmille. Vain kahdella poliklinikalla tutkimustulok-
set vanhemmille antoi aina tai useimmiten ladkari yksin. Kun lasten kuntoutussuunnitelmia
tehtiin osastolla (n = 12), kymmenessa sairaalassa tyéryhma keskusteli keskendan ldhes aina
lapsen tutkimustuloksista ennen niiden antamista vanhemmille. Osastolla tehtyjen arvioiden
jalkeen useimmiten koko kuntoutusryhma (n = 7/12) tapasi vanhemmat yhdessd, mutta osas-
sa erityistyontekijat tapasivat erikseen tai ladkari kertoi yksin tutkimustuloksista vanhem-
mille.

Kuntoutustyéryhmia pyydettiin arvioimaan omaa toimintatapaansa hoito- ja kuntoutussuun-
nitelmien osalta vastaamalla erilaisiin vaittamiin koskien mittareiden seka lapsen tavoitteiden
huomioimista. Yhdeksan sairaalaa ilmoitti, ettd he aina tai useimmiten arvioivat lapsen edis-
tymisen objektiivisin mittarein. Kahdeksantoista sairaalaa kertoi, ettad objektiiviset mittaustu-
lokset vaikuttavat lapsen kuntoutussuunnitelman sisaltoon. Vain noin puolet sairaaloista il-
moitti ottavansa aina huomioon lapsen omat tavoitteet kuntoutussuunnitelmaa laatiessaan,
kuudessa sairaalassa lapsen tavoitteet otettiin huomioon useimmiten ja kolmessa sairaalassa
noin puolessa kuntoutussuunnitelmista. Kaikki sairaalat ottivat aina tai useimmiten vanhem-
pien kertomat tavoitteet huomioon.
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Erilaisten terapioiden saatavuus ja kaytto

Eri terapiamenetelmista parhaiten saatavilla oli fysioterapiaa (kuvio 3). Neljan sairaalan tyo-
ryhmat (Lapin, Keski-Suomen ja Mikkelin keskussairaalan sekd Folkhdlsanin tyéryhma) il-
moittivat suurista kuntakohtaisista vaihteluista terapioiden saatavuudessa omalla vastuualu-
eellaan.

Vuonna 2003 CP-oireistoon liittyvaa kuntoutusta toteutti avohoidossa arviolta 500 fysiotera-
peuttia, yli 200 puheterapeuttia, vajaat 200 toimintaterapeuttia, noin 50 ratsastusterapeuttia
janoin 20 neuropsykologia ja musiikkiterapeuttia.

Kuvio 3. Erilaisten terapioiden saatavuus. Yliopisto- ja keskussairaaloiden seka Folkhalsanin vastaukset yhdistet-
ty.
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4.2 Kuntoutuksen suunnittelu ja sisalto potilasesimerkkien avulla

4.2.1 Toimintakaytantojen kartoitus

Kliinisen toimintakdytannon selvittamiseksi valittiin HUS Lasten ja Nuorten sairaalan potilais-
ta kolme leikki-ikaista lasta, joilla oli vaikeusasteeltaan ja erityispiirteiltddn erilainen diplegia
spastica -tyyppinen CP-oireisto. Kaikista lapsista oli kdytettavissa kontrollikdynnin yhteydes-
sd taltioitu video. Lisdksi laadittiin lyhyt kuvaus lasten kliinisesta tilanteesta sekd aiemmista
hoidoista ja kuntoutuksesta (taulukko 2, s. 17). Kaikki lapset olivat saaneet korotettua vam-
maistukea ja vastuu kuntoutuksen jarjestamisesta oli Kelalla. Vanhemmat hyviaksyivat lapsen
tietojen kayton tutkimukseen. Tutkimukseen saatiin lupa HUSin Lasten ja Nuorten sairaalan
seka Stakesin eettisilta toimikunnilta.
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Taulukko 2. Yhteenveto tutkimukseen osallistuneiden kolmen lapsen aikaisemmasta kuntoutuksesta, laaketie-
teellisesta erityisongelmasta, liikuntavamman vaikeusasteesta, litannaisongelmista seka lapsen aikaisemmista

hoitomuodoista.

A

B

c

k&

2 v9kk

4 v 2 kk

3v5Kkk

Aikaisempi yksilokuntou-
tus

Fysioterapia 2 x vk

Fysioterapia 2 x vk

Fysioterapia 2 x vk
Puheterapia 1 x vk

Laaketieteellinen erityis-
ongelma

Pohjelihaksen kontraktuu-
ra eli rakenteellinen lyhe-

Lonkan uhkaava
sijoiltaanmeno

Voimakas hypotonia ja
lihasvoiman heikkous

nema

GMFCS-luokka Il 1] v

Liitannaisongelmat Ei lisdongelmia Visuaaliset ja hienomoto-

riset erityisvaikeudet

Visuaaliset, hienomotori-
set ja toiminnallisen naon
kayton vaikeudet

Perhetilanne ja hoito-
muoto

Il/1l lapsi (kaksoset),
perhepaivahoito

I/11l lapsi,
paivakoti + avustaja

I/1 lapsi,
paivakoti + avustaja

GMFCS = Gross Motor Function Classification System.

Tutkimukseen osallistuvia lastenneurologisia kuntoutusyksikdéita (5 yliopistosairaalaa ja 15
keskussairaalaa pois lukien Ahvenanmaa) pyydettiin jarjestimaan 2-3 tunnin moniammatil-
linen tapaaminen, jolloin he katsovat yhdessa lasten videokoosteet sekd vastaavat yhdessa
tyoryhmalle esitettyihin kysymyksiin. Lasten taustatietoihin oli mahdollista tutustua jo ennen
moniammatillista kokousta. Ryhmalle esitetyt kysymykset koskivat seuraavia aiheita:

1. Mita ladketieteellisia toimenpiteita yksikkonne tulisi antamaan kullekin lapselle oman
kliinisen kdytantonne mukaisesti?

2. Laatikaa yhdessa kullekin lapselle ladketieteellinen kuntoutussuunnitelma seuraavaa
vuotta varten oman kuntoutuskaytidntonne mukaisesti.

3. Kirjatkaa kullekin lapselle kolme tdrkeintd kuntoutuksen tavoitetta.

Kaikki lastenneurologiset kuntoutusyksikot toimittivat vastauskaavakkeet Finohtaan.

4.2.2 Toimintakaytantoja kartoittavan tutkimuksen tulokset

Laaketieteelliset toimenpiteet

Yhteenveto ehdotetuista ladketieteellisistd toimenpiteistd on taulukossa 3 (s. 18). Ehdotetut
toimenpiteet kuvataan tarkemmin kunkin lapsen osalta.
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Taulukko 3. Yhteenveto kullekin esimerkkilapselle ehdotetuista laaketieteellisista toimenpiteista.

A B C
Yliopisto- Keskus- Yliopisto- Keskus- Yliopisto- Keskus-
sairaala sairaala sairaala sairaala sairaala sairaala
(N=05) (N =15) (N=5) (N =15) (N=05) (N=15)

Spastisuutta vahen- 0 0 0 4 0 1
tava po. laadkehoito
Botuliinihoito 5 11 + 32 5 8 + 4a 4 11+ 32
Lihasten sahko-
stimulaatio 2 6+14 2 3 2 3
Kirurginen hoito 1 2 0 6 0 2
Alqraajaortoosm 5 9 0 4 0 2
vaihto
Lycra-asu 0 1 3 1 2 5

3 ahetetaan yliopistosairaalaan hoidon toteuttamista varten.
po. = per oraalinen, suun kautta otettava.

Lapsi A. Lapsen ladketieteellinen ongelma oli vasemman nilkan rajoittunut liike pohjelihaksen
kontraktuurasta johtuen. Sen ensisijaiseksi hoidoksi 19/20 sairaalaa ehdotti botuliinitoksiini-
hoitoa. 15 sairaalaa ilmoitti, mihin lihasryhmiin he tdssa tilanteessa injisoisivat botuliinia:
vain gastrocnemius (N = 1), gastrocnemius ja soleus (N = 4), mediaaliset hamstring-lihakset
(N = 1), gastrocnemius ja hamstring-lihakset (N = 3), gastrocnemius, soleus ja hamstring-
lihakset (N = 5), gastrocnemius, hamstring ja adductor-lihakset (N = 1). Lisdksi kolme sairaa-
laa olisi hoitanut myds oikean puolen gastrocnemius- ja soleus-lihakset.

Viisitoista sairaalaa olisi botuliinihoidon lisdksi laittanut lapselle sdarimittaisen alaraajakipsin
2-6 viikon ajaksi. 10 sairaalaa olisi kayttanyt umpikipsid, 5 valilla poistettavaa avokipsia.
6 sairaalaa jatkaisi kipsihoidon jalkeen ydlastalla, yolastahoidon kestoa ei ilmoitettu.

Kahdeksan sairaalaa olisi yhdistanyt botuliinihoitoon sdhkéstimulaationhoidon, joko Kipsi-
hoidon kanssa tai ilman. Kaikki olisivat stimuloineet tibialis anterior -lihasta, yksi lisdksi pe-
roneus- ja yksi gastrocnemius-lihasta. Kuusi sairaalaa ilmoitti kdyttdvansa vain tunneaisti-
muksen (kutinatuntemus) aiheuttavaa stimulaation voimakkuutta, kolme lihasta supistavaa
voimakkuutta ja kaksi olisi kdayttanyt vain mikrovirtaa (ei aiheuta kutinatuntemusta tai lihas-
supistusta). Ehdotettu sdhkéhoidon kesto vaihteli 2 viikosta 6 kuukauteen ja sihkéhoidon in-
tensiteetti vaihteli 3 kerrasta paivassa 2 kertaan viikossa.

Yksikaan sairaala ei ehdottanut kirurgista pohjelihaksen pidennysta ensisijaiseksi vaihtoeh-
doksi ja vain yksi sairaala esitti tdiman toissijaisena vaihtoehtona.

Vain noin puolet sairaaloista oli tyytyvaisia lapsen alaraajaortoosin malliin. 7 sairaalaa olisi
vaihtanut ortoosit dynaamisiksi nilkkatuiksi (DAFO), 2 nivelellisiksi saarimittaisiksi tuiksi ja 2
jaykiksi nilkkapituisiksi tuiksi.
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Lapsi B: Lapsen ladketieteellinen erityisongelma oli rajoittuneet lonkan liikkeet ja oikean lon-
kan sivuttaissiirtyma nivelkuopassa, mika tarkoittaa kohonnutta lonkan sijoiltaan menon ris-
kida. 17/21 sairaalaa olisi hoitanut lonkkatilanteen botuliini-injektioiden avulla. 12 sairaalaa
ilmoitti hoidettavat lihasryhmat: ileopsoas (N = 1), ileopsoas ja hamstring-lihakset (N = 1),
ileopsoas, adductor ja gastrocnemius-lihakset (N = 2), ileopsoas, adductor, gastrocnemius ja
soleus-lihakset (N = 1), ileopsoas, adductor sekd mediaaliset hamstring- ja gastrocnemius-
lihakset (N = 1), adductor ja mediaaliset hamstring-lihakset (N = 3), adductor ja gastrocne-
mius-lihakset (N = 1), mediaaliset hamstring- ja gastrocnemius-lihakset (N = 2).

Kaksitoista sairaalaa ilmoitti, ettd he yhdistdisivat botuliinihoitoon alaraajojen kipsihoidon.
Esitetyn kipsihoidon kestot vaihtelivat 3 viikosta 8 viikkoon.

Viisi sairaala yhdistaisi botuliinihoitoon pakaralihaksen (gluteus medius) (N = 4) ja/tai reiden
nelipdisen ojentajalihaksen (quadriceps femoris) (N = 2) sahkéhoidon. Sdhkéhoidon ehdote-
tut kestot vaihtelivat 3-8 viikon valilld ja intensiteetti kolmen pdivittdisen ja kahden viikoit-
taisen hoitokerran valilla.

Vain kaksi sairaalaa suositti ensisijaiseksi hoidoksi lonkan ldhentdjalihasten pidennysleik-
kausta, jota varten lapsi olisi ldhetetty kirurgiseen arvioon. Toinen ndista sairaaloista ehdotti
liséksi akillesjanteen pidennysleikkauksen harkintaa.

Lapsen alaraajaortooseihin oltiin padsaantdisesti tyytyvaisid. Vain 4 olisi vaihtanut ortoosin
nilkan ojennusta estdvdan muotoon, ndistd kolme olisi ollut nivelellistd mallia. Seitseman sai-
raalaa ehdotti alaraajoja loitonnukseen ohjaavan ortoosin (SWASH-ortoosi) kokeilua. Nelja
sairaalaa olisi tilannut lapselle mittojen mukaisen lycrapuvun vartalon asentotuntoa ja hallin-
taa parantamaan.

Seitsemdn keskussairaalaa olisi lahettanyt lapsen yliopistosairaalaan kokonaisarvioon ja yksi
olisi halunnut intratekaalisen baklofeenipumpun kokeilua.

Lapsi C: Lapsella ei ollut mitdan valitonta ladketieteellisen hoidon tarvetta. Tastd huolimatta
18 sairaalaa olisi ohjelmoinut myds tdlle lapselle botuliinihoidon. 14 sairaalaa ilmoitti, mita li-
hasryhmida he hoitaisivat: adductor ja mediaaliset hamstring-lihakset (N =8), adductor-
lihakset (N = 3), mediaaliset hamstring-lihakset (N = 2), adductor ja mediaaliset hamstring-
seka gastrocnemius-lihakset (N = 1).

Kolme sairaalaa olisi yhdistanyt alaraajojen kipsauksen botuliinihoitoon mutta vain yksi sai-
raala ilmoitti kipsihoidon keston (6 viikkoa). Viisi sairaala olisi kokeillut sdhkéstimulaatiohoi-
toa. Kaksi olisi antanut sahkdstimulaatiohoitoa pakaralihaksiin, kaksi reiden ojentajalihaksiin
ja yksi ranteen ojentajiin. Seitseman sairaalaa olisi tilannut lapselle lycra-asun, joista osa ly-
hythihaisen ja osa pitkdhihaisen. Vastaavasti osa olisi tilannut lycrapukuun lyhyet ja osa pit-
kat lahkeet.
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Kaksi sairaalaa olisi lahettanyt lapsen kirurgiseen arvioon adductor-tenomia-ajatuksella. Kak-
si sairaalaa olisi vaihtanut alaraajaortoosit nivelellisiksi sdarimittaisiksi tuiksi. Kolme sairaa-
laa olisi ldhettdnyt lapsen ndkévammaisten yksikkoon konsultaatioon.

Lasten kuntoutussuunnitelmat

Yksiloterapioiden kestot vaihtelivat 45-60 minuutin valilla ja intensiteetit kolmesta kerrasta
viikossa yhteen kertaan kuukaudessa. Analyysia varten ilmoitetut yksiléterapiamaarat lasket-
tiin yhteen tunteina vuotta kohden (taulukko 5, s. 21). Kaikki sairaalat eivat ilmoittaneet toi-
minta- ja puheterapian maaraa vaan ainoastaan ndiden tarpeen. Osa sairaaloista ilmoitti rat-
sastusterapian osana fysioterapiaa sitd korvaavana terapiana, osa erillisena terapiamuotona.
Perinteisten yksiloterapioiden lisdksi ehdotettiin myos allasterapiaa, ryhmaterapiaa seka
toiminnallisen ndénkaytén kuntoutusta.

Yksiloterapioiden ehdotetuissa maarissa oli huomattavat lapsikohtaiset erot. Suurin keski-
maardinen terapiamaara oli lapsella C, jolla oli moninaisia erityisongelmia vaikean liikunta-
vamman lisdksi. Keskussairaaloiden ehdottamat terapiamdarat eivat korreloineet vastuu-
alueensa yliopistosairaalan ehdottamiin terapiamaariin eli jokainen sairaala oli muodostanut
oman nakemyksensa yksilokuntoutuksen tarpeesta.

Kuntoutuksen tavoitteet

Kuntoutustyéryhmia pyydettiin nimedan kuntoutuksen kolme tarkeinta tavoitetta vapaassa
muodossa. Ryhmat olivat Kkirjanneet yhteensa 175 tavoitetta. Tavoitteet jaettiin ICF-
luokittelua mukaileviin teemoihin (taulukko 4).

Taulukko 4. Kuntoutuksen tavoitteiden jakaantuminen.

Lapsi A Lapsi B Lapsi C
Kehon rakenne 27 49 % 23 38% 19 28 %
Suoritukset 9 16 % 12 20% 22 30%
Osallistuminen 14 15 % 15 25% 15 22%
Apuvéline 0 0% 4 7% 6 10 %
Eldaménlaatu 1 2% 1 2% 0 2%
Perheen hyvinvointi 4 7% 4 7% 3 3%
Ymparistd / muutosty0 tai asennemuokkaus 0 0 2 3% 1 2%
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Taulukko 5. Kullekin esimerkkilapselle suositeltujen yksildterapiamaarien vaihteluvalit.

Lapsi A Lapsi B Lapsi C
Yliopistosairaala Keskussairaala Yliopistosairaala Keskussairaala Yliopistosairaala Keskussairaala
N=5 N=15 N=5 N=15 N=5 N=15
Sairaa- Sairaa- Sairaa- Sairaa- Sairaa- Sairaa-
Tuntia/ loiden Tuntia/ loiden Tuntia/ loiden Tuntia/ loiden Tuntia/ loiden Tuntia/ loiden
Terapia vuosi maara vuosi maara Vuosi maara vuosi maara vuosi maara Vuosi maara
Fysio-
terapia 71-100 5 60-140 15 58-150 5 67-200 15 80-100 5 75-150 15
Toiminta-
terapia 10 1 0 0 20-40 5 20-45 13 30-60 5 0-95 14
Puhe-
terapia 0 0 0 0 20 1 5 1 EM-34 5 15-45 13
Ratsastus-
terapia 10 1 10-20 2 EM-20 3 EM-38 11 EM-45 3 EM-20 7
Muut
terapiat 0 15 1 0 EM-33 4 EM 1 EM-15 5
Yhteensa
(mediaani
ja vaihte- 90 (71-110) 75 (60-140) 140 (113-190) 130 (106-200) 160 (130-164) 156 (100-225)
luvali)

EM = ei maaritelty.
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4.3 Kaytossa olleet arviointimenetelmat

Lastenneurologisten yksikoiden kdyttamia arviointimenetelmia kartoitettiin 5 yliopistosairaa-
laan ja 15 keskussairaalaan lahetettyjen kyselykaavakkeiden seka eri ammattiryhmiin kohdis-
tettujen teemahaastattelujen avulla. Tulokset on julkaistu opinndytetyona (Suoranta 2005).
CP-oireistossa kaytettyja arviointimenetelmia oli yhteensd 217. Ammattiryhmistad eniten ar-
viointimenetelmia oli kdytéssa puheterapeuteilla (81), seuraavaksi fysioterapeuteilla (62),
psykologeilla (56) ja toimintaterapeuteilla (48). Ladkarit kertoivat kdyttavansa 12:ta eri ar-
viointimenetelmad, liikuntafysiologit 5:td, hoitajat ja opettajat ilmoittivat kumpikin kaytta-
vansa 2:ta menetelmda. Arviointimenetelmien kirjoa kuvaa lisdksi se, ettd puheterapeuttien ja
fysioterapeuttien ilmoittamista menetelmistd noin 70 prosenttia kdytettiin vain yhdessa pai-
kassa ja psykologien sekd toimintaterapeuttien ilmoittamista mittareista noin puolta kaytet-
tiin vain yhdessa paikassa. Yksikdan mittari ei ollut jokaisessa sairaalassa kaytossa. Kaytetyis-
ta mittareista WeeFimia kaytettiin yli ammattirajojen mutta tdmakin mittari oli kaytéssa vain
9 sairaalassa.

4.4 Yhteenveto CP-hankkeen | vaiheesta

Yhtendisten valtakunnallisten suositusten puuttuessa ladketieteellinen hoito ja kuntoutus pe-
rustuivat padasiassa hoitavan yksikon kliiniseen kokemukseen ja erot sairaaloiden valilla oli-
vat huomattavat. My6s alueelliset erot kuntoutuksen asiantuntijaresursseissa olivat suuria
niin lastenneurologisten tyoéryhmien kuin avohoidossa kuntoutusta toteuttavien ammattilais-
ten osalta.

Esimerkkilasten avulla tehty ladketieteellisten hoitojen kartoitus osoitti huomattavia eroja
lastenneurologisten tyéryhmien toiminnassa. Esimerkkitapaukset osoittivat, ettd uusia mene-
telmid otetaan nopeasti kiayttoon, jo ennen kuin niiden optimaalisesta kdytdstda on olemassa
luotettavaa tutkimusnayttoa tai hoitosuosituksia.

Lapsikohtaisesti suositeltujen yksiloterapioiden maarissa todettiin lahes nelinkertaiset erot
eri sairaaloiden valilla. Erot eivat selittyneet terapeuttien alueellisella saatavuudella tai koulu-
tuksesta vastaavan yliopistosairaalan kaytiannolla. Kuntoutuksen tavoitteet painottuivat ke-
honrakenteisiin, vain harvoin huomioitiin osallistumisen mahdollisuuksien parantaminen.

Vuosina 2003-2004 kuntoutuksen suunnittelulle, kuntoutustoimenpiteiden valinnalle seka
kuntoutuksen toteutukselle CP-oireyhtymassa oli ominaista tieteellisen nayton heikkous ja
vahyys. Toimintakyvyn ja kuntoutuksen vaikuttavuuden arviointiin kaytettiin hyvin erilaisia
arviointimenetelmia. Yli puolet mittareista oli kdytdssa vain yhdessa sairaalassa eikd yhta-
kaan mittaria kdytetty kaikissa sairaaloissa. Nykykaytiannon selvittdminen osoitti, ettd kun-
toutuksen arkivaikuttavuuden arvioimiseksi on valttdmatontda yhdenmukaistaa toimintaky-
vyn arviointimenetelmien kayttoa.

Finohtan hanke osoitti tarpeen kdynnistda kansallinen projekti kuntoutuksen ja hoidon yhte-
naisen toimintamallin suunnittelemiseksi seka toteuttamiseksi. Tunnistettuja tavoitteita oli-
vat
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1. yhtendisista arviointimenetelmista sopiminen
e ikdryhmittdin tarkeimpien kliiniseen kdytantdon soveltuvien mittareiden tunnista-
minen
e kunkin mittarin kdyttomahdollisuudet CP-oireiston eri vaikeusasteissa
2. kuntoutus- ja hoitokdytantdjen yhdenmukaistaminen
e kansallinen suositus hyvasta kuntoutuskaytannosta
e vertaisarviointiin perustuva seuranta ja arkivaikuttavuuden selvittaminen
o yksittdisten, vaikuttavuudeltaan epaselvien menetelmien hallittu kdayttoonotto.

Tdssa raportissa kuvataan seuraavaksi hankekokonaisuus, jossa keskityttiin validien, kliini-
seen ty0hon soveltuvien toimintakyvyn arviointimenetelmien valintaan yhtendisen toiminta-
kdytdnnon edistidmiseksi.

5 ARVIOINTIMENETELMIEN VALINTA, CP-HANKKEEN Il VAIHE

Leena Haataja ja Helena Maenpaa

5.1 Tavoitteet

CP-hankkeen II vaiheen ensimmadisend tavoitteena oli tunnistaa tutkimusnaytt66n perustuvia
kliiniseen tyohon, kuntoutuksen suunnitteluun ja sen tuloksellisuuden arviointiin soveltuvia
arviointimenetelmia, joiden avulla pystytddn muodostamaan kasitys lapsen tai nuoren koko-
naistilanteesta kansainvalisen ICF-luokituksen mukaisesti. Toisena tavoitteena oli testata va-
littujen tutkimusndytt6on perustuvien arviointimenetelmien soveltuvuus ja hyoty kliinisessa
potilastydssa. Kolmantena tavoitteena oli laatia saatavilla olevaan kansainvéliseen ja hank-
keen II vaiheen aikana saatuun tutkimusndytt6on perustuva suositus CP-oireiston arviointiin
soveltuvista menetelmista.

5.2 Tutkimusaineisto

Tutkimukseen kutsuttiin mukaan kaikki ajanjaksoina 1.1.-30.6.2009 ja 1.1.-30.6.2010 Hyksin
ja Tyksin seka Turun sosiaali- ja terveystoimen lastenneurologian yksikoissa tutkimusjaksolla
kdyneet lapset ja nuoret, joilla oli lastenneurologin varmistama CP-oireisto. Tutkimukseen
osallistui 269 lasta tai nuorta (ika 0,8-20 vuotta). Kaikkien tutkimukseen osallistuvien lasten
vanhemmilta ja 12 vuotta tayttdneilta luku- ja kirjoitustaitoisilta nuorilta pyydettiin kirjalli-
nen suostumus tutkimukseen. Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin eettisen toimikun-
nan puolto myonnettiin hankkeelle tammikuussa 2009.

5.3 Moniammatillinen tyoryhma

Hankkeen II vaiheen ja Tyksin moniammatillisen tyéryhman vastuuladkarind toimi lasten-
neurologian yliladkari, professori Leena Haataja. Hyksin ty6ryhman vastaavana laakarina
toimi lastenneurologian erikoisladkari, LT Helena Maenpda ja Turun sosiaali- ja terveystoi-
men tyoryhman vastaavana ladkarina toimi lastenneurologian erikoislaakari, LT Tarja Varho.
Tutkimushankkeen koordinaattoriksi valittiin fysioterapeutti Wivi Forsten. Koordinaattori
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vastasi kolmen eri tahon tyéryhmien valisten yhteistydneuvottelujen suunnittelusta ja toteu-
tuksesta, tiedottamisesta, tutkimusraporttien ja -tulosten keskitetysta tallentamisesta ja toimi
hankkeessa ammattirajat ylittdvdna yhteyshenkilona. Kussakin moniammatillisessa tyoryh-
massa oli mukana vahintaan yksi ladkari, fysioterapeutti, toimintaterapeutti, puheterapeutti,
psykologi, sairaanhoitaja ja kuntoutusohjaaja. Kaikki ammattiryhmat valitsivat keskuudestaan
1-2 vastaavaa yhteyshenkil6d, joka varmisti tiedonkulun ammattiryvhman sisalla ja koordi-
naattorin valilla. Ammattiryhmien yhteyshenkilot vastasivat myos siitd, ettd kliinisen tutki-
musjakson aikana hanketulokset olivat systemaattisesti kirjattuina ennakkoon sovittuina
ajankohtina. Yhteyshenkilot myos esittelivit ammattiryhmansa ajantasaisen tilanteen ja tut-
kimustulokset hankepalavereissa, joita pidettiin sddnnollisesti kaksi kertaa vuodessa.

5.4 Arviointimenetelmien valintaprosessi

Hankkeen ensimmaisessa vaiheessa vuonna 2008 fysio-, toiminta- ja puheterapeutit, psykolo-
git seka laakarit kavivat systemaattisesti lapi yksikossaan kaytossa olevat arviointimenetel-
mat ja kartoittivat myds kokemustietoa niiden soveltuvuudesta CP-oireiston arviointiin. Ta-
man jalkeen tyoryhma kartoitti muita mahdollisia soveltuvia arviointimenetelmia. Ammatti-
ryhmien edustajat hakivat systemaattisesti suomen-, ruotsin- tai englanninkielistd tutkimus-
kirjallisuutta arvioinnissa kdytettdavien mittareiden ominaisuuksista. Saatavilla olevan tutki-
mustiedon arvioinnin perusteina oli tieto mittarin patevyydesta (validiteetti) ja luotettavuu-
desta (reliabiliteetti), kansainvilinen tunnettavuus seka soveltuvuus kliiniseen tydskentelyyn
lapsipotilailla. Lisdksi kiinnitettiin huomiota siihen, miten mittari kuvaa todellista arjen toi-
mintakykya seka tunnistaa kliinisesti merkittdvan muutoksen kehon rakenteen ja toiminnan,
suoriutumisen ja osallistumisen tasoilla (ICF-toimintakykyluokitus, Paltamaa ja Musikka-
Siirtola 2016). Arviointimenetelma ei myodskaan voinut perustua kalliisiin erityislaitteisiin tai
koulutuksiin, joita ei jarjestetty Suomessa.

Kahdessa Kkliinisessa tutkimusvaiheessa, joita kutsuttiin pilotti I- ja pilotti II -vaiheiksi, kaikki
ammattiryvhmat kirjasivat systemaattisesti projektia varten suunnitellulle lomakkeelle mit-
tausten tulokset, testiin kuluneen ajan, tulosten analysointiin kuluneen ajan seka testituloksen
merkityksen kuntoutuksen suunnittelussa sekd kuntoutujan ja vanhempien ohjauksessa.
Kahden pilottivaiheen ja niiden tulosten analysoinnin jalkeen muodostettiin suositus CP-
oireiston kliiniseen arviointiin soveltuvista menetelmistd. Hankkeen eteneminen on esitetty
kuviossa 4 (s. 25).
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Kuvio 4. CP-hankkeen Il vaiheen eteneminen.

Artikkelit ammattilehtiin ﬁ
ammattiryhmittain Projektiin tulivat mukaan Ruskeasuon, Tervavaylén ja Manty-
kankaan erityiskoulut seka KYS ja OYS.
Loppuraportit kayttokelpoi-
sista mittareista ammatti- Uusien yksikdiden koulutus organisoitu vuoden 2011 aikana.
ryhmittain
2011 @
Pilotti Il analysointivaihe
Pilotti Il kliininen osa 1.1.-30.6.
2010 ©
Pilotti | analysointivaihe
Pilotti | kliininen osa 1.1.-30.6.
2009
1.1.-31.12. Tiedonkeruu kansallisesti ja kansainvalisesti kay-
t0ssa olevista luotettavista arviointimenetelmista ammatti-
ryhmittain: Pilotti :een mukaan otettavien mittareiden mittari-
kuvausten laatiminen, Valmistautuminen Pilotti l:een
1/2008 CP- projektin aloituskokous: HYKS, TYKS,
Turun Terveystoimi ja Kela
2008 ‘
mmmmm  Moniammatilliset yhteistydtapaamiset Pilotti |

HKki, Turku
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5.5 Toteutus ja tulokset ammattiryhmittain

5.5.1 Laakarit

Lastenneurologit vastasivat erotusdiagnostisista tutkimuksista ja vahvistivat diagnoosit seka
ICD-10:n ettd SCPE:n (Surveillance of CP in Europe) mukaisesti (taulukko 6).

Taulukko 6. Tutkimusaineisto ICD-10:n ja SCPE:n suosituksen mukaisesti luokiteltuna.

ICD-10 SCPE Tutkimusaineisto, N (%)
G80.0 Spastinen tetraplegia Bilateraalinen spastinen 118 (44)

G80.1 Spastinen diplegia

G80.2 Spastinen hemiplegia Unilateraalinen spastinen 112 (41)

G80.3 Dyskineettinen CP Dyskineettinen 27 (10)

G80.4 Ataktinen CP Ataktinen 5(2)

G80.8 Muut CP-vammat ("sekamuotoinen”) Ei maaritelty 7 (3)

G80.9 Maarittamaton CP-vamma

Esitiedot koottiin SCPE:n tiedonkeruukaavakkeen (History form) mukaisesti. Kuntoutussuunni-
telmiin ja diagnoosin liitteeksi kirjattiin systemaattisesti lapsen toimintakyvysta kertovat luoki-
tukset karkeamotoriikan (Gross Motor Function Classification System, GMFCS), kasien kdyton
(Manual Ability Classification System, MACS) ja kommunikaation (Communication Function
Classification System, CFCS) suhteen (taulukko 7). Kognitiivinen taso luokiteltiin alustavasti ne-
liportaisesti: 1) ikdtasoinen suoriutuminen, 2) erityisvaikeutta, muuten ikitasoinen suoriutu-
minen, 3) lieva viive kokonaiskehityksessa (heikko taso) ja 4) alyllinen kehitysvamma. Ladkarin
vastuulla oli myos se, ettd kaikkien kuntoutusarviokdyntien yhteydessa keskusteltiin vanhem-
pien ja lasten/nuorten kanssa kuntoutuksen tavoitteista GAS-menetelman mukaisesti.

Taulukko 7. Tutkimusryhma@ luokiteltuna toimintakyvyn mukaan.

| I 1] v \'
Toimintakykyasteikko N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
GMFCS (n = 268) 134 (50) 52(19) | 36(13) | 28(10) 18 (7)
MACS (n =228) 88 (39) 82 (36) | 38(17) 15 (7) 5(2)
CFCS (n = 265) 181 (68) 37 (14) 20 (8) 22 (8) 5(2)
Kognitiotaso (n = 268) 97 (36) 93 (35) 43 (16) 35(13)

GMFCS = Gross Motor Function Classification System.

MACS = Manual Ability Classification System.

CFCS = Communication Function Classification System.

Kognition arviossa kaytetty karkea kliininen luokittelu: 1) ikatasoinen suoriutuminen, 2) erityisvaikeutta, muuten ikatasoinen suoriutuminen, 3)
lieva viive kokonaiskehityksessa (heikko taso), 4) kehitysvamma.

5.5.2 Fysioterapeutit

Finohtan hankkeessa tehdyn kysely- ja haastattelututkimuksen mukaan fysioterapeutit kaytti-
vat yli 60 arviointimenetelmaa CP-oireiston arviointiin (Suoranta 2015). Pilotti I:een valittiin
edella kuvatuin kriteerein 8 eri arviointimenetelmaa, jotka edustivat kahta eri ICF-tasoa (kehon
rakenne ja toiminta ja suoritukset). Nditd menetelmia kaytettiin 131 lapsen tutkimuksessa (yh-
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teensa 216 arviota). Pilotti I:n tulosten analysoinnin perusteella Pilotti II:een valittiin arviointi-
menetelmiksi kliininen arviointi (lihasvoima, nivelten aktiiviset ja passiiviset liikelaajuudet seka
spastisiteetti), karkeamotoriikan arvio (Gross Motor Function Measure, GMFM-66), arvio kave-
lyn rasittavuudesta (Physical cost index, PCI) ja 6 minuutin kavelytesti (Six Minute Walking
Test, 6MWT). Kuntoutuksen tavoitteiden asettamiseen kaytettiin GAS-menetelmaa. Pilotti Il:n
aikana tehtiin yhteensa 535 arviota 135 lapselle. Valitut arviointimenetelmat edustivat kaikkia
ICF-tasoja ja ne osoittautuivat kliinisessa tyossa lapsen tilannetta hyvin kuvaaviksi (Forstén ja
Jaakkola 2011). Taulukkoon 8 on koottu fysioterapeuttien suosittelemat arviointimenetelmat.

Taulukko 8. Fysioterapeuttien suosittelemat arviointimenetelmat ika ja vamman vaikeusaste huomioiden.

Tutkimukseen meneva
aika (min, ka., kaikki
Iké Iké Iké Iké luokat, analyysi
GMFCS-taso 0-2v 3-4v 5-8v >9v huomioitu)
I Lihastoiminta: |Lihastoiminta |Lihastoiminta Lihastoiminta
(PROM, AROM, |GAS GAS GAS
" e | spastisuus, GMFCS GMFM-66 GMFM-66
o, =2/ | catch, lihas- GMFM-66 6MWT 6MWT
¥ voima) Movement ABC | PCI PCI
- GAS Movement ABC | Movement ABC
1] Lihastoiminta: |Lihastoiminta |Lihastoiminta Lihastoiminta
(PROM, AROM, |GAS GAS GAS
e " |spastisuus, |GMFCS GMFM-66 GMFM-66
' catch, lihas- GMFM-66 6MWT 6MWT
P voima) Movement ABC | PCI PCI
GAS Movement ABC | Movement ABC Lihastoiminta 60-90
Il Lihastoiminta: |Lihastoiminta |Lihastoiminta Lihastoiminta GAS 30-60
(PROM, AROM, |GAS GAS GAS GMFCS 10
~ - spastisuus, GMFCS GMFM-66 GMFM-66 GMFM-66 60
Be  lEh catch, lihas- GMFM-66 6MWT PCI 6MWT 20
L &g |voima) PCI PCI 20
GAS TUG TUG 20
v Lihastoiminta: |Lihastoiminta |Lihastoiminta Lihastoiminta ABC-2 60
(PROM, AROM, |GAS GAS GAS
® ©  |spastisuus, |GMFCS GMFM-66 GMFM-66
5 % |cateh, lihas- GMFM-66 TUG TUG
ds6 6@s  |voima)
GAS
\Y Lihastoiminta: |Lihastoiminta |Lihastoiminta Lihastoiminta
(PROM, AROM, |GAS GAS GAS
B _  |spastisuss,  |GMFCS GMFM-66 GMFM-66
“ " |catch, lihas- GMFM-66
Od- . Dé= |voima)
GAS

GMFCS = Gross Motor Function Classification System.

GMFM = Gross Motor Function Measure.

AROM = aktiivinen liikerata.
PROM = passiivinen liikerata.
Catch = venytysheijastevasteen nivelkulma.
Spastisuus = kohonnut lihasjantevyys, ylemman motoneuronin vaurio.
PCI = Physiological cost index (energian kulutus).
6MWT = 6 min walking test (kavelytesti).
TUG = Timed up and go (kavelytesti).
GAS = Goal Attainment Scaling (tavoitteiden asettamisen asteikko).
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5.5.3 Toimintaterapeutit

Finohtan hankkeen osana tehdyn haastattelututkimuksen mukaan toimintaterapeuttien kay-
tossa oli 48 arviointimenetelmaa (Suoranta 2015). CP-hankkeen toisen vaiheen tavoitteena oli
tunnistaa ne arviointimenetelmat, joiden avulla pystyttdisiin parhaiten mittaamaan kasien
kdyttoad, havaintotoimintoja, visuomotoriikkaa, leikkia ja arjen toimintoihin osallistumista se-
ka auttamaan arjen ja kuntoutuksen tavoitteiden asettamisessa. Ensimmaisessa arviossa vali-
koitui 23 menetelmad3, joista 8 arviointimenetelmaa otettiin lopulta mukaan pilotti I ja II:ssa
kaytettavaksi. Lisdksi 8 menetelmaa suositeltiin "tarvittaessa” kaytettavdksi. Nama mittarit,
lukuun ottamatta tunnon ja leikin arviointia, jaivat kuitenkin my6hemmassa vaiheessa pois
vahdisen kayton vuoksi. Suosituksiin kuului myo6s kliininen arviointiosuus, mika sisalsi haas-
tattelun, havainnoinnin sekd mahdollisen apuviline- ja kodinmuutostarpeen arvion.

Lopulliseen suositukseen valitut 8 mittaria on jaoteltu lapsen idn ja toimintakyvyn mukaan,
koska samoja mittareita ei voida kayttaa kaikilla lapsilla. Koontikaavakkeista saadun palaut-
teen mukaan kaikkien testien tuloksia ja testitilannetta pystyttiin hyddyntamaan kuntoutuk-
sen tavoitteiden ja sisdllon suunnittelussa. Pilotti II:ssa toimintaterapeutit arvioivat yhteensa
118 lasta ja nuorta (Hellén ja Kyyronen 2011). Taulukkoon 9 on koottu toimintaterapeuttien
suosittelemat arviointimenetelmat.

Taulukko 9. Toimintaterapeuttien suosittelemat arviointimenetelmat ikd ja vamman vaikeusaste huomioiden.
Arviointimenetelmat valitaan 0-3-vuotiaille GMFCS-tason mukaan ja 4-vuotiaille ja sita vanhemmille MACS-tason
mukaan.

Tutkimukseen meneva
lka MACS- | lka lka aika (min, ka., kaikki luo-
GMFCS-taso 0-3v taso 4-8v >0v kat, analyysi huomioitu)?
I . MFED/M-FUN | | BOT-2/M-FUN AHA /Melbourne
@ = | AHA AHA /Melbourne | Beery-VMI
“ta L% | COPM Beery-VMI BOT-2
{_r= QUEST COPM
COPM
I MFED/M-FUN | Il M-FUN AHA/Melbourne
" e AHA AHA/Melbourne | Beery-VMI
" LT | COPM Beery-VMI BOT-2 AHA 45
{ |5 QUEST COPM Melbourne 60
' COPM QUEST 45
I MFED/M-FUN | llI M-FUN AHA/Melbourne S?/Tl\il 258)
_l_" - AHA AHA/Melbourne | Beery-VMI MFED 50
S A COPM Beery-VMI BOT-2
AP M-Fun 60
G OCL QUEST COPM COPM 20
COPM
v e r MFED \Y QUEST COPM
COPM COPM
o ‘0 éo@
V [ ¢ COPM v COPM COPM
@ R

GMFCS = Gross Motor Function Classification System; MACS = Manual Ability Classification System; M-FUN = Miller Function & Participation
Scales; MFED = Munchener Functionellen Entwicklungsdiagnostik; AHA = Assisting Hand Assessment; COPM = Canadian Occupational Perfor-
mance Measure; BOT-2 = Bruininks-Oseretsky Test of Motor Proficiency; Melbourne = Melbourne Assessment of Unilateral Limb Function.
Beery-VMI = The Beery-Buktenica Developmental Test of Visual-Motor Integration with Supplemental Developmental Test of Visual Perception
and Motor Coordination; QUEST = Quality of Upper Extremity Skills Test.
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5.5.4 Puheterapeutit

Finohtan hankkeen aikana puheterapeutit kdyttivit Suomessa CP-oireiston arviointiin yli 80
eri arviointimenetelmaa (Suoranta 2005). Menetelmien joukossa ei ollut yhtikdan suomen-
kielista testia, jotka olisi suunniteltu huomioimaan CP-oireiston motoriset ongelmat. Kommu-
nikointitaidot ovat kokonaisuus, johon vaikuttavat muun muassa kontakti, naénkaytto, kuulo,
kommunikointikumppani, kokemusmaailma, kognitiiviset taidot, tilanne, kulttuurierot, viestin
sisdltd ja motoriset taidot. Tatd ilmiasultaan monimuotoista kokonaisuutta on erittidin haas-
teellista arvioida ja pisteyttaa testeihin perustuvilla menetelmilld. Suomessa ei myoskaan ole
arviointimenetelmia puhetta tukevien ja korvaavien kommunikointimenetelmien kaytolle.
Puheterapeutit arvioivat CP-projektin aikana 71 lasta ja nuorta (Rastio ja Strom 2013).

Hankkeeseen saatiin kevaalla 2008 koekayttoon kanadalaisen puheterapeutti Mary Hidecke-
rin kehittima kommunikoinnin sujuvuutta kuvaava luokittelu CFCS (Communication Function
Classification Scale, Hidecker 2011)1, josta puheterapeutit tekivat virallisen suomennoksen.
CFCS-luokittelussa arvioidaan, miten henkilén kommunikointi sujuu arjen tyypillisissa tilan-
teissa ja miten hin pystyy osallistumaan omissa yhteisdissadn. Luokittelussa otetaan huomi-
oon kommunikointitahti, kumppanin merkitys (tuttu/vieras) ja roolien vaihdon sujuvuus
(ymmartaminen/ilmaisu) arjen tilanteissa. Kommunikointikeino (esim. puhe, kuvat) ja kogni-
tiivinen taso voi olla mikd tahansa. Kommunikoinnin luokituksen lisdksi hankkeessa kaytet-
tiin puheterapeuttien CP-hankkeen pilotti I -vaiheessa kehittimaa verbaalimotoriikan ja syo6-
mistaitojen viisiportaista luokitusta (Rastio ja Strom 2013). Verbaalimotoriikan luokitus on
edelleen kaytossa (taulukko 10). Hankkeen aikana julkaistiin kansainvalinen CP-oireiston tut-
kimiseen kehitetty syomisen ja juomisen taitojen luokittelu (EDACS = Eating and Drinking
Ability Classification System for Individuals with Cerebral Palsy) (Sellers ym. 2013), jota suo-
sitellaan jatkossa kaytettavaksi.

Taulukko 10. Verbaalimotoristen taitojen luokittelu.

| Normaalia, ianmukaista

Il Kypsymatonta, ilmaisu ymmarrettavaa

1] Paaosin ymmarrettavaa ilmaisua (voi olla kankeaa, epatarkkaa, epanormaali puherytmi ym.)

v Paaosin epaselvaa ilmaisua (voi olla kankeaa, epatarkkaa, epanormaali puherytmi ym.)

\Y Puhemotorinen hallinta erittdin vaikeaa, voi olla sanahahmoja, dantelya

Puheterapeutit suosittelivat myos kuolaamisen maaran ja esiintyvyyden vaikeusasteen luokit-
telua (Thomas-Stonell ja Greenberg 1988).

5.5.5 Psykologit

Psykologeilla ei ole kdytossa suomen- tai ruotsinkielisida arviointimenetelmid, jotka ottaisivat
huomioon erityisesti CP-oireistoon liittyvat naénkayton ja motoriset vaikeudet. Mikali mah-
dollista, psykologit kayttivat kognitiiviseen arviointiin standardoituja kansainvalisia testeja
(Bayley-I1I, WPPSI-R, WISC-III, Leiter-R, NEPSY-II). Tassa tutkimuksessa kognitiivinen suori-

1 Ks. http://www.cfcs.us.


http://www.cfcs.us/
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tustaso luokiteltiin karkeasti: 1) ikdtasoinen suoriutuminen, 2) erityisvaikeutta, muuten ika-
tasoinen suoriutuminen, 3) lieva viive kokonaiskehityksessa (heikko taso) ja 4) kehitysvam-
ma.

Mahdollisuuksien mukaan ensimmdinen psykologin tutkimus suositellaan tehtdavaksi noin
2 vuoden idssd, mutta viimeistadn 5-vuotiaana kouluvalmiuksien arvioimiseksi. Jos pidennet-
ty oppivelvollisuus vaikuttaa todenndkoiseltd, arvio suositellaan tehtdavaksi jo 4-vuotiaana.
Koulun aloittamisen jalkeen ja peruskoulun yldasteella esimerkiksi jatko-opiskeluja ajatellen
psykologin tutkimusten tarve tulee harkita yksilokohtaisesti.

5.5.6 Hoitajat

CP-oireistoon liittyy usein toiminnallisen nadénkaytén ongelmia. Yksittdisid nddnvaraisen
hahmottamisen taitoja arvioidaan seka toimintaterapeutin ettda psykologin tutkimustilanteis-
sa, mutta toiminnallisen ndénkayton seulontaan ei ole ollut valmista toimintamallia eika ar-
viointivalineitd. Taman hankkeen tiedonkeruuvaiheen aikana sairaanhoitajat kehittivat yh-
teistyossa silmalddkarien, ndadnkuntoutusohjaajien ja lastenneurologien kanssa kliiniseen
kdyttoon soveltuvan toiminnallisen ndén seulontatestin (liite 2). Projektin aikana toiminnalli-
sen ndonkayton tutkimus tehtiin yhteensa 111 lapselle ja nuorelle (ikd 1-18 vuotta). Suurella
osalla oli vaikeuksia suoriutua yhdesta tai useammasta testin osiosta. Ruuhkautumisilmio eli
vaikeus erottaa toisiaan hyvin ldahelld olevia kohteita toisistaan on yleinen aivoperaisissa na-
kovammoissa. Tama nousi pilottivaiheessa erityisen merkittdavaksi arvioitavaksi tekijaksi.
Ymparisto sisdltda paljon erilaisia nakoéarsykkeitd ja monisisaltoistd kuvatietoa, joten ruuh-
kautumisilmio voi vaikeuttaa arjessa selviytymista ja lukemaan oppimista. Ensimmainen toi-
minnallisen nd6nkdyton seulontatutkimus sekd vanhempien haastattelu tulisi tehda viimeis-
taan kahden vuoden idssa ja toinen 4-5-vuotiaana ennen psykologin kehitysarviota.

5.6 Yhteenveto CP-hankkeen Il vaiheesta

CP-hankkeen II vaiheen tavoitteena oli tunnistaa ne arviointimenetelmat, joiden avulla pysty-
tddn muodostamaan kiasitys CP-vammaisen lapsen kokonaistilanteesta kansainvalisen ICF-
luokituksen mukaisesti. Kokemuksemme mukaan CP-oireistoa varten kehitetyt kansainvali-
sessa kaytossa olevat toimintakykyluokitukset (GMFCS, MACS, CFCS) yhdistettyna diagnoosiin
(ICD-10, SCPE) kuvaavat lapsen omatoimista suoriutumista ja avun tarvetta arjessa. Toimin-
nallisen nddnkdyton arvioinnin seulontamenetelmd on herdattanyt huomioimaan CP-
oireistoon liittyvat monimuotoiset toiminnallisen ndén ongelmat. Hankkeen my6td olemme
nyt mukana kansainvalisessa yhteistyohankkeessa, jonka tavoitteena on kehittdd myos toi-
minnalliselle naénkaytolle viisiportainen toimintakykyluokitus.

Jotta muutos moniammatillisessa tyéryhmassa on mahdollinen, tarvitaan ty6ryhmien kaik-
kien jasenten sitoutumista. CP-projektin I vaiheessa nimettiin kustakin ammattiryhmasta yh-
teyshenkil6t, jotka olivat avainasemassa hankkeen onnistumiselle. He pitivat omissa ryhmis-
sdan ylla motivaatiota, kannustivat ja huolehtivat aikataulussa pysymisesta sovittujen mitta-
reiden tulosten sekd muiden yhteisesti sovittujen tietojen kerdamisessa. Ammattiryvhmien yh-
teyshenkil6t olivat ammatillisesti monipuolisesti kouluttautuneita ja potilastydssa kokeneita
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henkil6itd, jotka pystyivat myos analysoimaan uusien arviointimenetelmien toimivuutta ja
kantamaan vastuun arviointimenetelmien jatkosuosituksesta.

Projektikoordinaattori oli keskeinen tekija hankkeen edistymiselle. Hin valmisteli yhteistyo-
tahojen moniammatilliset tapaamiset, jotka olivat tarkeita ja motivoivia informaatio-, palaute-
ja suunnittelutilaisuuksia. Ndissa kukin ammattiryhma pystyi jakamaan kokemuksiaan keske-
naan. Uusien tyotapojen omaksuminen ei ole helppoa pitkaan kliinista tyota tehneessa tyo-
ryhmassa. Tassakin projektissa koettiin jonkin verran vastustusta uusien arviointimenetel-
mien kayttéonotossa. Hanke on selvasti osoittanut, ettd kdytossa olevien tyétapojen arviointi
ja kehittdiminen on mahdollista moniammatillisessa tyoryhmassa. Onnistuminen vaatii kui-
tenkin riittdvaa tietoa toistemme tyon sisadllostd, keskustelevaa tyootetta ja toistemme am-
mattitaidon kunnioittamista. Tdman hankkeen tavoitteiden saavuttamista edesauttoi Kelan
erillisrahoitus, jonka avulla vastuuhenkilot pystyivat ottamaan virkavapaata (tyypillisesti yk-
sittdisia pdivid) omasta tyostdadn ja keskittymadn hankkeen eteenpdin viemiseen.

CP-hankkeen II vaiheen tavoitteet saavutettiin, koska projektin tavoite oli selked, ammatilli-
sesti motivoiva ja kaikilla tyontekijoilla oli mahdollisuus vaikuttaa omissa ryhmissaan lopul-
listen arviointimenetelmien valintaan. Projektin tuloksena ldydettiin yhteisesti hyvaksytyt
Kkliiniseen tyohon sopivat luotettavat arviointimenetelmat kuntoutuksen suunnitteluun ja vai-
kuttavuuden seurantaan. Projektin tuloksena toiminnalliset luokitukset otettiin systemaatti-
seen kayttoon ICD-10 diagnoosin rinnalle kuvaamaan lapsen toimintakykya ja avun tarvetta
arjessa. GAS-menetelman kayttoonotto lisasi lapsen ja perheen mahdollisuutta osallistua kun-
toutuksen suunnitteluun ja tavoitteiden toteutumisen arviointiin. Kun tavoitteet ovat kuntou-
tujalle ja perheelle merkityksellisid, niiden saavuttamiseen on helpompi sitoutua arjessa. Pro-
jekti on auttanut myos tiedostamaan CP-oireistoon liittyvat yleiset naonkayton ongelmat ja
niiden vaikutuksen lapsen liikkumiseen, kommunikointiin, oppimiseen ja sosiaaliseen toimin-
taan.

6 VALITTUJEN MENETELMIEN IMPLEMENTOINTI,
CP-HANKKEEN Il VAIHE

Tuula Kiviranta ja Arja Veijola

6.1 Tavoitteet

CP-hankkeen II vaiheen jdlkeen nahtiin tarkedksi laajentaa toimintamallia erityyppisiin toi-
mintayksikoihin eri puolella Suomea. Hankkeen III vaihe alkoi vuoden 2011 lopussa.

CP-hankkeen III vaiheessa haluttiin selvittdaa, miten kdytidntdjen muutosprosessit etenevat ja
miten uusien arviointimenetelmien kdyttéonotto vaikuttaa ty6ryhmien toimintatapoihin ja
-kaytantoihin. Lisdksi haluttiin koota terapeuteilta palautetta siitd, miten uudet arviointime-
netelmat soveltuvat vaikeavammaisten lasten ja nuorten toimintakyvyn arviointiin erilaissa
lastenneurologisissa yksikoissa. Samalla haluttiin selvittdaa, nakyvatké arviointikdaytantojen
muutokset esimerkiksi kuntoutussuunnitelmien sisdlloissd, moniammatillisten tyéryhmien
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tuottamissa arvioissa ja huoltajien palautteissa. Jatkohankkeen tavoitteeksi asetettiin myos
lasten ja nuorten terveydentilaa ja hyvinvointia koskeva tiedonkeruu.

Kolmannen vaiheen tavoitteita asetettaessa haluttiin pohtia kehittimishankkeen vaikutuksia
pitkalla aikavalilla my6s valtakunnan tasolla. Kuviossa 5 on esitetty jatkohankkeen suunnitte-

luvaiheessa koottuja yleisia tavoitteita, toimenpiteitd ja mahdollisia vaikutuksia.

CP-hankkeen III vaiheen toteuttamiselle saatiin lupa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopii-

rin eettiselti toimikunnalta.

Kuvio 5. CP-hankkeen kolmannen vaiheen yleiset tavoitteet.

Tavoitteet Toimenpiteet Tuotokset ja tulokset
Saada tietoa CP- Tutkimusosio Raportit Tutkimus-
vammaisten lasten (tutkimus- 1. Perhekeskeisen tuloksien
toimintakyvyn kysymykset, tydn kysely perusteella
arviointiin valittujen joihin vastataan) (perheet, tehdyt
arviointimenetel- tydntekijat) kehittamis-
mien toimivuudesta Viestinta 2. Kuntoutus- suositukset
eri toimintaymparis- asianosaisille suunnitelmien
toissa tahoille sisallon analyysi
3. Sosiaaliturva

Selvittaa Arviointic 4. Tyéryhmien
hankkeessa mETEEmiEn tyoskentelyn
mukana olevien kayttoonottoa muutos(?)
tahojen nakemyksia edeltanyt
arviointimenetel- koulutus, Artikkelit Arviointi-
mien kayttéonoton valineiden kotimaisiin ja menetelmien
vaikutuksesta hankinta kansainvalisiin tuottamaa
yhteistyéhon lehtiin tietoa
- henkilosto Tyéryhmien hyédynnetaan
- perheet tukiprosessi Arviointi- kuntoutuksen
I;Ji?(?j:ukseen (kokemuksien menetelmia suunnittelussa,

vaihto ja niista osataan kayttaa toteutuksessa

osallistuvat muut

o ja seurannassa
tahot/toimijat

oppiminen, oikealla tavalla
asiantuntijoiden

/ammattilaisten

Arvioida vertaistuki)
arviointimenetel-
.mlen. kgyttoonqttoa Verkostoitu-
ja toimintatapojen ) .
minen (oppi-
muutosta .
laitokset,
hankkeessa
) muut
mukana olevissa s
organisaatioissa G TS
g hankkeet, mm.
VLK-hanke
2007-2011)

Hankkeen arviointi

Lyhyen aikavélin

vaikutukset

CP-lapsen
toimintakykya
arvioidaan
yhdenmukaisilla
menetelmilla

Hankkeessa
mukana olevien
tahojen toiminta-
kaytannét ja
ammatti-
henkildiden
tyokaytannot
kehittyvat
hankkeessa
saadun
arviointitiedon ja
kokemuksen
perusteella

yhtendisemmiksi.

Pitkan aikavalin
vaikutukset

CP-vammaisen
lapsen
kuntoutuksen
toteutumista
seurataan
jarjestelmallisesti
suunnittelusta
toteutukseen ja
kuntoutuksen
vaikuttavuuden
arviointiin

Kuntoutukseen
osallistuvien
tahojen ja
ammatti-
henkiléiden
toimintatavat ja
tyokaytannot
yhdenmukais-
tuvat

Toimintakyvyn ja
kuntoutuksen
seuranta- ja
arviointi-
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6.2 Toteuttaminen ja tiedonkeruu

CP-hanke laajeni syksylla 2011, kun mukaan tulivat Kuopion ja Oulun yliopistollisten sairaa-
loiden lastenneurologiset tyoryhmat seka Oppimis- ja ohjauskeskus Valterin toimipisteet Hel-
singissa (Ruskis), Oulussa (Tervavayld) ja Kuopiossa (Mantykangas). CP-hankkeen III vaiheen
vetdjana toimi lastenneurologian erikoisladakari, LT Tuula Kiviranta Ruskiksen toimipisteesta.
Kuopiossa vastuuhenkil6ina olivat lastenneurologian, lastentautien ja perinnéllisyysladketie-
teen erikoislaakari Tuija Lopponen KYSissa ja lastenpsykiatrian erikoisladkari Helena Anttila-
Qvist Mantykankaan toimipisteessa. Oulussa vetdjat vaihtuivat sekda OYSissa (lastenneurolo-
gian erikoislaakari, LKT Leena Vainionpaa ja LT Heli Helander) ettd Valterin Tervavaylan yk-
sikdssa (lastentautien erikoisladkarit Liisa Virkkunen ja Tarja Junnikkala). Lisdksi kussakin
yksikossa oli jokaisella ammattikunnalla vastuuhenkilot. Tiedonkeruusta huolehti osa-
aikaisena toiminut tutkimushoitaja Kati Immonen. Oulun ammattikorkeakoulussa vastuuhen-
kiléna toimi yliopettaja, TtT Arja Veijola. Kuvioon 6 (s. 34) on koottu yhteenveto hankkeen III
vaiheen etenemisesta.

CP-hankkeen III vaiheessa otettiin kdyttoon yhtendiset arviointimenetelmat uusissa yksikois-
sd. Terapeuttien kayttamat toimintakyvyn arviointimenetelmat olivat pddosin samat kuin CP-
hankkeen toisessa vaiheessa pilotoinnin jalkeen (Mdenpaa ym. 2012). Eniten uusia mittareita
tuli kdayttoon toiminta- ja fysioterapeuteille. Puheterapeuttien osuutta taydennettiin testaa-
malla kansainvalisessd kdytdssa olevaa kuolaamisen luokittelua (Thomas-Stonell ja Green-
berg 1988).

Hankkeen alkuvaiheessa terapeutit saivat koulutusta uusien menetelmien ja mittareiden kayt-
toon. Arviointimenetelmista toimintaterapeuttien kdyttoon tarkoitettu AHA-testi vaati erilli-
sen koulutuksen suorittamisen ja testimateriaalien hankinnan. Myés MFUN:n kaytt66n suosi-
teltiin erillistd maksullista koulutusta. Toimintaterapeuttien testeista ei COPM:a lukuun otta-
matta ollut virallisesti tehtyja suomennoksia kaytossa.

Hyksin vastuuterapeutit, jotka olivat kadyttaneet valittuja mittareita vuosia, osallistuivat tyo-
ryhmien perehdytykseen. Kunkin ammattiryvhman vastuuhenkilot tapasivat 1-2 kertaa vuo-
dessa hankkeen aikana. Lisdksi osalla ammattiryhmista oli omia koulutuksiin ja tyon kehitta-
miseen liittyvia tapaamisia.

CP-hankkeen sisdiseen tiedonvaihtoon perustettiin omat Yammer-sivustot eri ammattiryh-
mien kdyttoon. Hankkeen aikana ty6ryhmien valille muodostui ammatillinen verkosto, joka
mahdollisti yhteydenpidon ja kokemusten vaihdon. CP-hankkeelle perustettiin omat koti-
sivut, joille koottiin tietoa mm. kdytetyista arviointimenetelmista ja hankkeen tuloksista.

Uusien mittareiden kayttokelpoisuutta ja soveltuvuutta CP-oireiston arviointiin selvitettiin
keradamalla systemaattisesti palautteita terapeuteilta kyselylomakkeilla. Tietoa kerattiin mm.
arviointiin kuluneesta ajasta ja siinad ilmenneista haasteista seka arvioinnin tuottaman tiedon
hyodyllisyydesta kuntoutussuunnitelman laadinnassa.

2 Ks. http://www.cp-hanke.fi.
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Arviointikdytiantojen yhtendistidmisen lisdksi tavoitteena oli ICF-pohjaisen ajattelumallin seka
GAS-menetelmdn kayttéonotto. Moniammatilliset tyoryhmat saivat hankkeeseen liittyen kou-
lutusta sekd ICF:n ettd GAS:n kaytosta. Taman lisaksi osa hankkeeseen osallistuneista yhtei-
soistd hankki konsultaatiota ja ohjausta ndiden menetelmien kayttéonottamiseen.

Hankkeeseen liittyneessa laajassa arviointiosuudessa koottiin tietoa tyéryhmien toimintamal-
lien muuttumisesta useita menetelmia kayttaen. Toimintakdytant6jen muutoksen arvioinnis-
sa kdytetyt menetelmat olivat
e moniammatillisten kuntoutusty6ryhmien arvio omasta toiminnasta (kyselyt hankkeen
eri vaiheissa ja loppuyhteenveto etdpalaverissa hankkeen loppumisen jidlkeen)
e kuntoutussuunnitelmapalaverien videoinnit (havainnointiaineisto)
e perheiden kokemukset hoitoprosessien toteutumisesta ja perhekeskeisesta toiminta-
mallista (M-POC-20-kysely)
e tyontekijoiden nakemykset hoitoprosessien toteutumisesta ja perhekeskeisesta toi-
mintamallista (M-POC-SP-kysely)
e kuntoutussuunnitelmien sisaltdanalyysit (muutokset hankkeen aikana).

Hankkeen yhteydessa kerdttiin tietoa lasten ja nuorten CP-oireyhtyman etiologiasta ja tausta-
tekijoistd. Diagnoosin lisdksi sairauskertomuspapereista koottiin tietoa mm. liitinndisongel-
mista ja niiden vaikeusasteesta (mm. kognitiivisen toiminnan poikkeavuudet, kommunikaa-
tion ja sydmisen ongelmat, toiminnallisen naénkdyton vaikeudet, epilepsia, tuki- ja liikunta-
elimiston oireet ja niiden vaatimat hoitotoimenpiteet).

Lasten ja nuorten eldmdnlaatua tutkittiin kdyttamalla CP-spesifid eldamanlaatumittaria (CP-
QOL, Waters ym. 2006) ja terveyteen liittyvda elamanlaatumittaria (16-D, Sintonen 2013). Li-
sdksi nuorilla oli mahdollisuus vastata Lasten ja nuorten hyvinvointikyselyyn, joka pohjautuu
Oulun seudulla aiemmin tehtyyn kyselyyn vastaavan ikaisille lapsille ja nuorille Tukeva-
hankkeen yhteydessa. Perheiltd kerattiin tietoa my6s vammaisetuuksista ja sosiaaliturvasta.

6.3 Aineiston kuvaus

Hankkeessa oli mukana yhteensa 166 lasta ja nuorta. Heistd hieman suurempi osa oli poikia
(53 %) ja keski-ika oli 12,4 vuotta (vaihteluvali 2-20 vuotta). Suurin osa lapsista ja nuorista
tutkittiin Oppimis- ja ohjauskeskus Valterin yksikoissa (78 %), joissa arvioitujen lasten ja
nuorten keski-ika oli 13,8 vuotta (vaihteluvali 7-20 vuotta). Sairaalassa seurannassa kdyneet
lapset olivat idltddn nuorempia: keski-ika oli 7,5 vuotta, vaihteluvali 2-18 vuotta.

Taulukosta 11 ndhdaan eri CP-alatyyppien yleisyys tutkimusaineistossa. ICD-10-luokituksen
mukaista ryhmittelya kdytettdessa spastinen diplegia oli yleisin (33 %) ja spastinen hemiple-
gia toiseksi yleisin (31 %) paadiagnoosi. Muut CP-muodot olivat selvasti harvinaisempia.

SCPE-luokituksen mukaan yleisin oli bilateraalinen (molemminpuolinen) spastinen CP-muoto
(47 %) ja toiseksi yleisin unilateraalinen (toispuolinen) spastinen CP-muoto (31 %). Kirjalli-
suuden ja aiempien tutkimusten (Maenpda 2014) mukaan spastinen CP-muoto kattaa noin
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85 % CP-vammoista. Samansuuntaisesti tdssa tutkimuksessa 78 %:lla lapsista ja nuorista oli
spastinen CP-oireisto.

Taulukko 11. Diagnoosijakauma tutkimusaineistossa seka ICD-10:n etta SCPE:n (Surveillance of CP in Europe) CP-
diagnoosiluokittelun mukaisesti.

ICD-10 SCPE N (%)
G80.0 Spastinen tetraplegia Molemminpuolinen spastinen 78 (47)
G80.1 Spastinen diplegia

G80.2 Spastinen hemiplegia Unilateraalinen spastinen 51 (31)
G80.3 Dyskineettinen CP Dyskineettinen 30 (18)
G80.4 Ataktinen CP Ataktinen 2(1)
G80.8 Muut CP-vammat ("sekamuotoinen”) Ei maaritelty 5(3)
G80.9 Maarittdmatén CP-vamma

Lasten ja -nuorten toimintakykya arvioitiin luokittelevien menetelmien avulla: GMFCS-,
MACS-, CFCS- ja kognitioluokitus (taulukko 12).

Taulukko 12. Toiminnalliset tasot.

| [ I IV v
Toimintakykyasteikko N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
GMFCS (N = 163) 51(31) | 31(19) | 34(21) | 28(17) | 19(12)
MACS (N = 153) 38(25) | 41(27) | 33(22) | 18(12) | 23(15)
CFCS (N = 163) 83(51) | 33(20) | 21(13) | 20(12) 6 (4)
Kognitiotaso (N = 162) 24 (15) | 38(23) | 34(21) | 66 (41)

GMFCS = Gross Motor Function Classification System.

CFCS = Communication Function Classification System.

MACS = Manual Ability Classification System.

Kognition luokittelu: (1) ikatasoinen suoriutuminen, (2) erityisvaikeutta, muuten ikdtasoinen suoriutuminen, (3) lieva viive kokonaiskehitykses-
sa (heikko taso), (4) kehitysvamma.

Hankkeessa kerattiin tietoa myo6s sivudiagnoosien yleisyydesta (taulukko 13). Niiden maara
kuvastaa CP-oireistoon liittyvan aivojen kudosvaurion laajuutta ja vaikutusta muihinkin kuin
motorisiin toimintoihin.

Taulukko 13. Tarkeimpien sivudiagnoosien yleisyydet.

Diagnoosi N (%) Diagnoosi N (%)
Lieva kehitysvammaisuus (F70) 25 (15) | Epilepsia (G40-G41) 45 (27)
Keskivaikea kehitysvammaisuus (F71) 9 (5) Puheen ja kielen kehityksen hairio (F80) 12 (7)
Vaikea kehitysvammaisuus (F72) 7(4) Oppimiskyvyn hairio (F81) 10 (6)
Maarittamaton kehitysvammaisuus (F79) 13 (8) Dysartria/anartria 9 (5)




37

Lapsista 85 %:lla oli ainakin yksi sivudiagnoosi, 64 %:lla ainakin kaksi sivudiagnoosia ja
49 %:lla ainakin kolme sivudiagnoosia. Yhdelle lapselle oli merkitty yksitoista sivudiagnoosia.
My6s aiemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd suurimmalla osalla CP-diagnoosin saaneista
lapsista on ainakin yksi sivudiagnoosi (Hidecker ym. 2012; Maenpaa 2014).

Tutkimuksessa tarkasteltiin yksittdisia sivudiagnooseja erikseen. Epilepsia on Kkirjallisuuden
mukaan yleinen CP-lasten sivudiagnoosi ja myds tassa tutkimuksessa 27 %:lla lapsista ja nuo-
rista oli diagnosoitu epilepsia. Joka kolmannella lapsella oli diagnoosiluettelossa mainittu ke-
hitysvammadiagnoosi. Psykologien tekemadssa kognitiivisen tason luokittelussa tatd isommal-
la osalla (41 %) oli kognitiivinen kehitys arvioitu kehitysvammaisen tasoiseksi, mutta sita ei
ollut aina kirjattu erillisena diagnoosina.

6.4 Mittareiden kayttoonottoon liittyneet terapeuttien kokemukset
Kun uusia toimintakyvyn arviointimenetelmia alettiin kayttda uusissa toimintayksikoissa, ha-
luttiin selvittdd tarkemmin fysio- ja toimintaterapeuttien kokemuksia niiden kaytosta. Hank-
keessa kartoitettiin,

e kuinka paljon aikaa terapeutit kdyttivat mittaustilanteeseen

¢ ilmenik6 mittaustilanteissa ongelmia

e vaikuttiko mittaustulos terapeutin oman arvion mukaan lapsen kuntoutuksen suunnit-

teluun.

Terapeutit tayttivat hankkeen eri vaiheessa yhteensa 904 vastauslomaketta, joista kahdeksas-
satoista oli puuttuvia tietoja. Lopullinen aineisto muodostui 886 mittauslomakkeesta.

CP-hankkeen III vaiheen alussa vuonna 2011 tutkimukseen osallistuneilla fysioterapeuteilla
oli eniten kayttokokemusta GMFM66-mittarista. Kuitenkin kolmessa yksikdssa toivottiin sen
kayttoon koulutusta ja ohjausta. Toiseksi eniten kokemusta heilla oli nivelten passiivisten lii-
keratojen mittaamisesta (PROM) ja spastisuuden arvioinnista. Lihastoiminnan arviointiin
kaikki yksikot toivoivat saavansa ohjausta, koulutusta ja toimintakdytdntdjen yhtendistamista.
Samoin PCI-testin ja 6 minuutin kavelytestin toteutukseen haluttiin yhdenmukaisten kaytan-
tojen ohjeistusta.

Toimintaterapeuteilla oli eniten aiempaa kokemusta Beery VMI -mittarista. Se oli ainoa ar-
viointimenetelmid, joka oli ollut kaikissa yksikdissa kaytossa jo ennen CP-hankkeen kolmatta
vaihetta. AHA-, Melbourne-, QUEST- ja M-FUN-mittarit olivat kukin olleet kdytdssa ainoastaan
yhdessd, mutta ei samassa yksikossa. BOT-2- ja MFED-mittarit olivat olleet kiaytossa kahdessa
yksikdssd. COPM ei ollut vakiintuneessa kdaytdssa missaan yksikdssa. Ohjauksen tarvetta oli-
kin COPM-menetelméan kaytosta kaikissa yksikoissa. Hankkeen alkuvaiheessa jarjestettiin mit-
tareiden kayttoon liittyvaa koulutusta ja konsultaatioita. Osa mittareista edellytti lisaksi erilli-
sen maksullisen koulutuksen kdymista (ks. edella).

Seuranta osoitti, ettd toimintakyvyn arviointiin kdytetty aika lyheni, kun mittareita oli kaytet-
ty 1-2 vuotta. Eniten oli lyhentynyt lihasvoiman arviointiin kdytetty aika. Passiivisten liikera-
tojen mittaus (PROM) muodosti poikkeuksen siten, ettd keskimadrin testaamiseen kulunut ai-
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ka oli pysynyt kutakuinkin samana, mutta hajonta eri terapeuttien valilla oli pienentynyt (Vei-
jola ym. 2015; Veijola ja Kiviranta 2015).

Mittaustilanteisiin liittyvat ongelmat voitiin jakaa mittariin, terapeutin mittarin hallintaan se-
ka organisaatioon liittyviin tekijoihin. Lisdksi terapeutit kuvasivat mittaustilanteisiin liittyvina
ongelmina myo6s lapsen tarkkaavaisuuden ongelmia, joita olivat mm. lapsen keskittymisvai-
keudet ja lapsen huomion kiinnittyminen herkasti epdolennaiseen. Mittariin liittyvat ongel-
mat liittyivat mittarin soveltuvuuteen esimerkiksi tietyn ikdisen lapsen toimintakyvyn arvi-
ointiin (Veijola ym. 2015; Veijola ja Kiviranta 2015).

Terapeutin mittarin hallintaan liittyvid ongelmia ilmeni mittareiden tiedollisessa ja taidolli-
sessa hallinnassa. Mittareiden kdyttod ohjaavia kasikirjoja ei aina tunnettu riittavan hyvin. Li-
saksi mittareiden kadyttod ei aina hallittu riittdvan hyvin. Nama ongelmat korostuivat erityi-
sesti hankkeen alkuvaiheessa. Organisaatioon liittyvat ongelmat kohdentuivat mittausten to-
teutukseen liittyviin aikaresursseihin. Tyypillinen mittauksen toteuttamiseen liittyva ongelma
oli ajanpuute (Veijola ym. 2015; Veijola ja Kiviranta 2015).

Terapeuttien kokemukset mittarin antamien tulosten merkityksesta kuntoutuksen suunnitte-
luun vaihtelivat paljon. Fysioterapeuttien kdyttdmista arviointimenetelmistd useimmin kun-
toutuksen suunnitteluun vaikuttivat passiivisten liikeratojen (PROM) mittaukset ja Catch-
arviointi (venytysheijastevasteen nivelkulma). PCI- eli energian kulutuksen mittausten ar-
viointeja ja GMFM66-mittarin tuloksia fysioterapeutit hyddynsivat seuraavaksi eniten. Muista
mittareista fysioterapeutit kokivat TUG-mittarin antamista tuloksista olevan vahiten hyotya
kuntoutuksen suunnittelussa (Veijola ym. 2015).

Toimintaterapeutit hyddynsivat eniten kuntoutuksen suunnittelussa COPM:n tuloksia (73 %).
Melbournen tulokset vaikuttivat toimintaterapeuttien mielestd kuntoutuksen suunnitteluun
noin kolmasosassa mittauksista ja QUEST:n antamat tulokset hieman alle puolessa mittauksis-
ta (Veijola ja Kiviranta 2015). Osassa mittauksista mittausmaarien vahaisyys voi vaaristaa tu-
loksia.

Kuvioon 7 (s. 39) on koottu yhteen fysio- ja toimintaterapeutin kokemukset eri mittareiden
hyodyista kuntoutuksen suunnittelussa.

CP-hankkeen yhteydessa Hyksin fysioterapeutit valmistivat videomateriaalin ja kirjalliset oh-
jeet alaraajojen liikeratojen ja spastisuuden arvioinnista helpottamaan mittausten tekemista.
Video on ammattilaisten kaytettavissa CP-hankkeen kotisivuilla. Video on saanut positiivista
palautetta hankkeeseen osallistuneilta ja muilta fysioterapeuteilta sekad alan opiskelijoilta ja
opettajilta.
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Kuvio 7. Mittaustuloksen vaikutus kuntoutuksen suunnitteluun fysio- ja toimintaterapeuttien palautteen mukaan.
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6.5 Tyoryhmien toiminnan arviointi

6.5.1 Lahtotilanne eri yksikoissa

Eri yksikdiden moniammatilliset kuntoutustyéryhmat olivat toimintamalleiltaan hyvin erilai-
sia. Erikoissairaanhoidon yksikoistd KYSissd kuntoutuksen suunnittelu toteutui tdysin po-
likliinisesti, kun taas OYSissa oli polikliinisen tyon ohella kdytéssa myds osastotyyppinen ar-
viointimalli. OYSista lapset, joilla on CP-oireyhtymd, siirtyivat 5 vuoden idssa Oppimis- ja oh-
jauskeskus Valterin Tervavaylan toimipisteen seurantaan. KYSissa padosa kouluikaisista lap-
sista jatkoi erikoissairaanhoidon seurannassa ja ainoastaan osa siirtyi Valterin Mantykankaan
toimipisteen seurantaan tai oppilaiksi.

Sairaaloiden ja oppimis- ja ohjauskeskus Valterin kuntoutuksen suunnittelun ja toteutuksen
toimintamallit poikkesivat toisistaan. Tervavaylan, Mdntykankaan ja Ruskiksen moniammatil-
liset kuntoutustyoryhmat laativat sekd kuntoutussuunnitelmat ettd huolehtivat niiden mukai-
sesti omien oppilaidensa oppimisvalmiuksia tukevasta kuntoutuksesta. Tdman lisdksi Terva-
vaylan ja Mantykankaan yksikoissa arvioitiin kuntoutussuunnitelmien toteutusta seka laadit-
tiin kuntoutussuunnitelmia yksikéiden ohjaustoiminnan piirissa oleville lapsille ja nuorille,
jotka kadvivat useimmiten kerran vuodessa naissa Valteri-yksikoissa tukijaksoilla.
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Seka vanhempien etta lasten ja nuorten osallistuminen sairaaloiden ja Valteri-toimipisteiden
moniammatillisiin kuntoutuksen suunnittelupalavereihin vaihteli sekd organisaatio- etta ti-
lannekohtaisesti. Sairaalassa lapset osallistuivat harvoin kuntoutussuunnitelmapalavereihin,
mika voi osaltaan selittya lasten idlla. Valteri-kouluissa lapset osallistuivat palavereihin huo-
mattavasti useammin, osassa toimipisteistad lahes poikkeuksetta. Kaikissa toimipisteissa mo-
niammatilliset kuntoutustyéryhmat muodostuivat samojen erityisalojen asiantuntijoista, mut-
ta lapsen ja nuoren omissa toimintaymparistoissa toimivien ammattihenkiléiden (esimerkiksi
terapeuttien) osallistuminen kokouksiin vaihteli. Kuntoutusty6ryhmissa vetajana (puheenjoh-
taja) toimi pddasiassa erikoisladkari. Tyypillista toiminnalle oli, ettd ns. avopuolen terapeut-
teihin yhteytta pidettiin puhelimella ja kirjallisten palautteiden valityksella. Kuntoutuksen ta-
voitteiden asettamiselle ei ollut yhdenmukaista toimintamallia. Ennen hankkeen alkamista
GAS-menetelmaa kaytettiin soveltaen ainoastaan yhdessa yksikdssa.

Hankkeen alussa kaikissa organisaatioissa tunnistettiin tarve yhdenmukaistaa toimintakay-
tant6ja myos muissa diagnoosiryhmissa. Muutosta kaipasivat myos kuntoutuksen suunnitte-
lun seka kirjaamisen toimintamallit. Kriittisesti arvioitiin myos perhe- ja lapsilahtoista toimin-
taa, ja paadyttiin siihen, ettd myos se edellyttaa kehittamista kaikkia sitouttavan yhdenmukai-
sen kaytdnnon varmistamiseksi. Tavoitteiden asettamisen kaytantod koettiin erityisen tarke-
aksi muutoksen kohteeksi. Kaikissa yhteisdissa tunnistettiin tarve kehittdd moniammatillista
yhteistyota. Myos avopalveluja tuottavien terapeuttien osallisuus kuntoutuksen suunnittelus-
sa ja tavoitteiden asettamisprosessissa tuotiin esille. Kaikissa Valteri- ja sairaalayksikoissa oli
vahva johdon sitoutuminen muutokseen.

6.5.2 Muutokset Ill vaiheen ensimmaisen hankevuoden aikana

Kuntoutustyéryhmien kehittdminen kdynnistyi kaikissa yksikdissa heti CP-hankkeen III vai-
heen alussa. Tyoryhmia pyydettiin kyselylomakkeessa kuvaamaan heiddan omassa toiminnas-
saan ensimmadisen hankevuoden aikana tehtyja muutoksia. Yksikdéiden toiminnoissa tunnis-
tettiin monenlaisia ja -tasoisia muutoksia. Yhteista kehittamistyodlle oli yhdenmukaisten toi-
mintamallien ja -kdytdntojen tavoitteellinen kehittiminen. Muutosprosessit kohdentuivat se-
ka rakenteisiin etta resursseihin.

Toimintakyvyn arvioinnissa oli otettu uusia arviointimenetelmia kdyttoon ja toimittiin yhteis-
ten ohjeiden mukaan. Lisaksi kuvattiin vanhojen toimintamallien poisjattamista seka vakiin-
tuvaa uutta kdytdant6a, mita kohti toimintaa kehitettiin.

Kuntoutuksen suunnittelussa muutokset kohdentuivat GAS-menetelman kaytén harjoitteluun.
Muutoksia oli tehty myds kirjaamisen kaytdnnoissa. Yhteistyossa tapahtuneita muutoksia ku-
vattiin lasten kanssa tydskentelevien terapeuttien ja muiden ammattihenkiléiden yhteistyon
tiivistymisend. Perhe- ja lapsilahtdisen toimintamallin muutokset ilmenivat siind, ettd ammat-
tihenkil6t kiinnittivat enemman huomiota lapsen ja nuoren kanssa keskusteluun. Lisaksi tun-
nistettiin mm. muutoksia kiaytannoissa tavata perheita.

Tyoryhmilta kysyttiin myds, minkalaisia haasteita kuntoutuksen arvioinnin ja suunnittelun
kehittamistydssa oli ollut. Sairaaloiden tydryhmien esittimat haasteet liittyivat resurssien
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riittdvyyteen; seka aikaan ettd henkilostoon. Haasteita oli myds sekd uusien menetelmien ja
kaytantojen kayttoon ottamisessa ettd konkreettisesti mittareiden kaytossa. Perheen mukaan
ottaminen ja perheen osallisuuden lisddminen kuvattiin myos haasteena.

Valteri-toimipisteiden tyoryhmien esittdmat haasteet voitiin jakaa tydnsuunnitteluun, ajan-
kdytt6on, muuttuneeseen asiantuntijuuteen seka valineisiin. Tyon suunnitteluun ja ajankayt-
toon liittyvat haasteet liittyivat ajankdyton hallintaan (esimerkiksi arviointien paallekkaisyys
ja toiden yleinen organisointi) sekd monitoimijaisen tyén muutokseen. Muuttuneeseen asian-
tuntijuuteen liittyvat haasteet kohdentuivat arviointitaitoon sekda kuntoutuksen suunnittelu-
osaamiseen yleensa. Nama liittyivat vanhempien erilaiseen osallisuuteen ja aikaisempaa oppi-
laslahtoisempdan toimintaan. Haasteita tuotiin esille myods mittareiden toimivuudessa esi-
merkiksi vaikeavammaisten lasten ja nuorten arvioinnissa, sekad uusien tyovalineiden maksul-
lisuudessa.

Osa tyoryhmien kuvaamista haasteista oli yhdenmukaisia ymparistosta riippumatta. Naita
olivat esimerkiksi moniammatillisen ja monitoimijaisen yhteistyén mahdollistumiseen liitty-
vat haasteet seka erilliset resursseihin liittyvat ongelmat. Haasteita tunnistettiin my6s muu-
toksen johtamisessa. Tyontekijoihin liittyvid haasteita olivat lapsi- ja perheldahtdinen toiminta
seka verkostotyo yleensa. Tyovalineiden uudistaminen seka hallittu ajankaytto yksilotasolla
kuvautui myds haasteena.

6.5.3 Hankkeen loppuvaiheen muutokset

CP-hankkeeseen osallistuneet tyoryhmat vastasivat toimintakaytantojaan koskevaan kyselyyn
hankkeen paattymisen jalkeen alkuvuodesta 2016. Kyselylld haluttiin selvittdd, mitd muutok-
sia ty6ryhmien toiminnassa oli tapahtunut hankkeen loppuvaiheessa ja sen jilkeen, ja miten
mittareita kdytettiin, kun hankkeen tiedonkeruuvaiheen loppumisesta oli kulunut yli vuosi.
Taman jalkeen eri yksikoiden tyoryhmilla oli kevaalla 2016 etayhteyksin toteutettu yhteispa-
laveri, jossa kaytiin lapi hankeprosessia ja toimintakdytant6jen muutoksia yhdessa.

Kaikissa tyoryhmissa CP-hanke oli saattanut alkuun prosessin arvioida ja tarkastella omaa
toimintaansa Kkriittisesti. Mittareiden kdytdssd tapahtuneen muutoksen lisdksi ty6ryhmien
toimintakdytantdjen muutosten todettiin palvelevan laajemmin kaikkia potilas- ja asiakas-
ryhmid. Nama muutokset tulivat esille sekd tyéryhmien kirjallisissa vastauksissa ettd hank-
keen jalkeen jarjestetyssa etdpalaverissa. Kehittdmistyon todettiin jatkuneen hankkeen lop-
pumisen jalkeen aktiivisesti kaikissa yksikodissa.

Kdytantojen kehittymista kuvattiin usealla tasolla. Kuntoutuksen suunnittelussa lapsi tai nuo-
ri ja perhe pyrittiin ottamaan entista paremmin mukaan tavoitteiden asettamiseen ja suunnit-
teluun. Heidan toiveitaan selvitettiin jo etukdteen kyselylomakkeiden avulla, joita oli otettu
eri yksikoissa kayttoon. Kuntoutussuunnitelmapalavereissa pyrittiin tietoisesti pois aiemmas-
ta mallista, jossa tyontekijit vuorollaan kdyvat lapi tarkasti omia tutkimustuloksiaan ammat-
tispesifilla kielelld. Keskustelun pohjana olivat esimerkiksi lapsen kykyalueet tai toiminta-
kyky, jonka kuvauksessa kaytettiin ICF-pohjaa. Kirjaamiskaytédntoja oli selkeytetty seka pala-
verin aikana ettd varsinaisen kuntoutussuunnitelman osalta.
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CP-hankkeessa kayttoon otetut toimintakyvyn arvioinnin mittarit olivat padosin kaytossa
edelleen hankkeen loppumisen jalkeen. Selkeimmin kadyttoon oli otettu vamman vaikeusastet-
ta kuvaavat luokittelevat toimintakykyluokat (GMFCS, MACS, CFCS). My6s verbaalimotoristen
taitojen ja sy0mistaitojen luokitteluja kaytettiin kaikissa yksikoissa. Kuolaamisen maaran ja
esiintymisen luokittelu oli koettu mielekkaaksi niilla lapsilla, joilla sita oli tarpeen arvioida
tarkemmin erityisesti hoitointerventioiden yhteydessa.

Fysioterapeuttien arviointikdytantdjen kuvattiin muuttuneen esimerkiksi siten, etta arviointi
perustui enemman mittaustuloksiin, kun se aiemmin oli enemman havainnointiin perustuvaa
toiminnan kuvausta. Toisaalta mittauksia ei tehty vain testausta varten vaan kdytdannon tie-
don saamista varten. Mittarin antamia tuloksia osattiin my6s paremmin hyédyntaa arkikayt-
toon, esimerkiksi PCI antoi tietoa kdvelyn kuormittavuudesta ja helpotti paatoksia ottaa kave-
lyn apuvalineita kiayttoon. Fysioterapeuttien arvioinnissa spastisuuden ja nivelten liikeratojen
mittaus oli jadsentyneempaa ja rutiininomaisempaa kuin aiemmin. Yksittdisistd mittareista
GMFM-66:n kaytossa oli eniten vaihtelua eri yksikoiden valilla. Vaihtelut mittarin kaytossa
riippuivat my0s tutkittavien lasten idstid. Vanhemmilla ja vaikeavammaisilla lapsilla se ei juu-
rikaan antanut uutta tietoa muiden arviointimenetelmien tueksi. Jotkut mittarit (esimerkiksi
6 minuutin kavelytesti) oli otettu kaytt66n myds muissa diagnoosiryhmissa.

Toimintaterapeuttien kayttdmistd menetelmistd COPM:aa oli opittu hyédyntamaan kuntou-
tuksen tavoitteiden asettamisessa ja se nosti erityisesti lapsen tai nuoren omat tavoitteet esil-
le. Yksittdisista testeista Beery-VMI oli useimmin kaytetty testi hankkeen jalkeenkin. Toisaalta
se oli toimintaterapeuteille tutuin testi jo ennen hankkeen aloitusta. Joidenkin mittareiden
pakollinen kdyttokoulutus (AHA) rajoitti niiden kayttoa silloin kun tyéryhmasta lahti pois ai-
noa koulutuksen kdynyt terapeutti. Melbourne-testin saatavuudessa oli myos haasteita, mika
esti sen kayttoa joissakin yksikoissa. Osa arviointimenetelmistd oli selkeasti tiettyyn ikdkau-
teen rajoitettuja ja taman vuoksi alle kouluikdisille suunnattuja testeja ei kaytetty Valteri-
kouluissa.

Toiminnallisen naénkayton arviointi kouluikaisilla lapsilla oli jo ennen CP-hankkeen III vai-
heen kdynnistymistd vakiintunut Valterin yksikdissd ja yhdessd yliopistosairaalassa.
CP-hankkeen II vaiheen aikana kehitetty seulontamenetelma otettiin kdyttéon toisessa yli-
opistosairaalassa.

[CF-luokitteluun perustuvan ajattelun ja GAS:n kaytto koettiin edelleen haasteelliseksi. Lahes
kaikki ilmoittivat ottaneensa kdyttoon GAS-menetelman. Arjen tavoitteita asetettiin useimmi-
ten kolme, mutta kaikissa yksikdissd niiden arvioinnissa ei kdytetty asteikkoa. Sairaaloissa
GAS:n kaytto koettiin haasteelliseksi. Arjen tavoitteissa pyrittiin ottamaan huomioon ennen
kaikkea perheen esille nostamat asiat ja tavoitteita pyrittiin asettamaan useammille ICF:n osa-
alueelle.

Tyontekijavaihdokset olivat joissakin yksikdissa suuria. Niita selvitettiin hankkeen loppumis-
vaiheessa tehdylla kyselylla. Henkilovaihdokset olivat erityisen haasteellisia niissa yksikoissa,
joissa ammattiryhman ainoa tai kaikki tyontekijat vaihtuivat (esimerkiksi toimintaterapeutti,
psykologi, ladkari). Jokaisessa yksikossa oli vaihtunut vahintaan yksi tyontekija ja joissakin



43

lahes kaikki tyoryhman jasenet. CP-hankkeen vetovastuussa ollut ladkari vaihtui kahdessa yk-
sikossa viidestd. Arviointimenetelmiin liittyvan osaamisen hankkiminen ja yllapitaminen on
ymmarrettavasti vaikeaa pienissa toimintayksikoissa, joissa mittareiden kaytto on rajoittunut
muutamille henkildille.

6.6 Kuntoutussuunnitelmien sisaltéanalyysit

CP-hankkeen III vaiheen aikana tehtiin eri yksikdissa useita satoja kuntoutussuunnitelmia
166 lapselle ja nuorelle. Osalle lapsista tehtiin yksi kuntoutussuunnitelma, suurimmalle osalle
kaksi ja pienemmalle osalle tatd useampia. Suunnitelmista valittiin tarkempaan analyysiin sel-
laisten lasten ja nuorten suunnitelmat, joita oli tehty jo ennen hankkeen alkamista (vuosina
2010-2011) seka hankkeen loppuvaiheessa tai heti sen jalkeen (v. 2014). Sisédltéanalyysit on
tehty yliopettaja Arja Veijolan (OAMK) ja yliopettaja Ira Jeglinsky-Kankaisen (Arcada) ohjaa-
mina opinnaytetdina.

Kuntoutussuunnitelmien analyysissa kaytettiin kahta tapaa:

1. Systemaattinen tausta-aineiston kerdys tarkastuslistaa kayttdaen. Keratyt taustatiedot
olivat mm. CP-luokittelu, viittaus HOJKSiin, maininta erityistyontekijoista, kaytetyt ar-
viointimittarit, suunnitelman toteutukseen integroidut terapiamuodot ja maarat, per-
heen rooli kuntoutuksen kokonaisuudessa ja GAS-menetelman kaytto.

2. Selvitettiin, mille alueelle laajaa ICF-ydinlistaa toimintakyvyn kuvaus ja kuntoutukselle
asetetut tavoitteet sijoittuvat (menetelmaa kuvataan termilla siltaus).

Suunnitelmien analysointity6 jatkuu ja viimeiset opinnaytetyot valmistuvat lukuvuoden 2017
aikana. Vaikka kaikkien yksikdiden kuntoutussuunnitelmien sisidltbanalyyseja ei ole viela teh-
ty, on niissd ensimmadisten arvioiden mukaan ollut ndhtavissa positiivisina muutoksina toi-
mintakyvyn kuvauksen laajeneminen aiempaa useammille ICF:n osa-alueille. Pddosa tavoit-
teista sijoittui ICF:n osa-alueelle Suoritukset ja osallistuminen. Tama on selked ero verrattuna
Finohtan vuonna 2003 tekemadan selvitykseen CP-hankkeen ensimmaisessa vaiheessa, jolloin
tavoitteista huomattava osa kohdistui Kehon rakenteisiin. Toimintakykyluokitukset oli otettu
jarjestelmallisesti kdyttoon kuvaamaan CP-oireyhtymén aiheuttamaa haittaa toimintakyvyn
eri osa-alueilla. Suunnitelmien rakenteiden todettiin myds jdsentyneen verrattuna tilantee-
seen ennen hankkeen kdynnistymista.

6.7 Kuntoutussuunnitelmapalavereiden videointi

Kuntoutussuunnitelmapalavereiden videoinnit toteutettiin alkuvuodesta 2013, kun uusien
arviointikdytantdjen kayttoonotosta oli kulunut aikaa noin vuosi. Perhe- seka lapsilahtoiseen
toimintaan oli joko Kkiinnitetty erityistd huomiota hankkeen alusta alkaen tai toiminnassa oli
ollut hyvat edellytykset muutokselle, mikd nakyi kuntoutussuunnitelmien videoaineistoissa.
Lapsi tai nuori sekd hanen vanhempansa olivat kiintea osa tyéryhmaa. Perheldhtoisyys ilmeni
muun muassa vanhempien vaihtelevana osallistumisena tyéoryhman toimintaan. Vanhempien
rooli tydoryhmissa vaihteli enemman tilanteen kuin organisaation mukaan. Vanhemmat maa-
rittivat hyvin pitkille itse oman roolinsa aktiivisuuden tai passiivisuuden. Yksittdisissa tyo-
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ryhmissd vanhempien puheenvuorot vaihtelivat suuresti. Niissa tuettiin hyvin lapsen/nuoren
osallisuutta. Tarvittaessa kaytettiin korvaavia kommunikointimenetelmia ja valineita.

Monialaiset kuntoutuksen arvioinnin ja suunnittelun ty6ryhmat ilmentéavat jo itsessiddn mo-
niammatillisuutta, monitieteisyytta ja monitoimijuutta. Hankkeen alussa tyéryhmien toimin-
tamalleille oli ominaista, ettd puheenjohtajana toimi erikoislaakari. Palaverit aloitettiin hyvin
yhdenmukaisen mallin mukaan. Palaverin alussa vetdja huolehti esittadytymisesta seka kertoi
tavallisesti palaverin rakenteesta, mihin kuului mm. palaveriin varattu aika seka tietoa siit4,
miten palaverissa edetdan. Tyoskentelyn alussa tyéryhman vetdja kertoi usein myos kokoon-
tumisen tavoitteen. Tyoryhmille oli ominaista, ettd sen vetdja antoi palaverin alkuvaiheessa ti-
lannekuvauksen lapsesta/nuoresta.

Moniammatillisissa kuntoutuksen tyéryhmissa tuotettiin ICF-viitekehykseen kiinnittyvan, CP-
vammaisten lasten ja nuorten laajan ydinlistan mukainen laaja-alainen ja moniulotteinen ku-
vaus lapsen/nuoren toimintakyvystd, johon integroitui tilannekatsaus ladketieteellisesta ja
toiminnallisesta terveydentilasta. Ladketieteellisessa terveydentilassa esitettiin esimerkiksi
lapsen/nuoren ladkehoito, joka kohdistui hdanen perussairauksiensa ja kivun hoitoon.

Palavereihin osallistuneet ammattihenkil6t ja lapsi/nuori sekd hanen vanhempansa kuvasivat
yhdessa lapsen/nuoren toimintaa eri toimintaympdaristoissa sisa- ja ulkotiloissa. Kuvaukset
kohdentuivat ICF:n osa-alueelle Suoritukset ja osallistuminen. Kuvauksista muodostui selkea
kasitys siitd, mitd ja miten lapsi/nuori pystyy tekemaan itsendisesti ja millaista apua tai oh-
jausta han tarvitsee. Ndin muodostui kattava kuvaus lapsen/nuoren suoritustasosta, mika on
hdnen toimintakyknsad konkreettisissa elamantilanteissa mm. kotona, paivahoidossa ja kou-
lussa. Tata tdydensi kuntoutuksen arviointi- ja vastuuyksikossa tuotettu toimintakykykuvaus,
mika sisalsi myos suorituskyvyn kuvauksen eli kuvauksen vakioidussa testitilanteessa tietylla
testilla tai mittarilla tuotettuna. Lapsen ja nuoren suorituskykytiedon kuvautuminen laajan
CP-ydinlistan mukaisesti ei kuitenkaan tullut kuntoutusty6ryhmdn toiminnassa selkeasti
esille.

Suorituskyky kuvautui tyypillisesti hyvin usein ammattilaisen kertomana kuvauksena. Tasta
saattoi paatella ammattilaisen kdyttidneen toimintakykyarvioinnissa jotakin arviointimene-
telmda tai toimintakykytestid. Joskus asiantuntija kertoi selkedsti kuvauksessaan, mita ar-
viointimenetelmaa oli kdyttdnyt ja mika oli arviointitulos, mutta kuvattua toimintakykya ei
voinut puheen pohjalta kiinnittda videoinnin analysoinnissa mihinkdan laajan CP-ydinlistan
aihealueisiin suoraan.

Moniammatilliset tyéryhmat tuottivat palaverin aikana myoés tilannekatsauksen lap-
sen/nuoren apuvalineistd ja niiden merkityksesta hanen toimintakykyynsa. Vammaispalve-
luihin liittyen moniammatillisissa tyéryhmissa puhuttiin myos erilaisista etuuksista. Puheessa
tuli esille lapsen/nuoren tarvitsema henkilokohtainen tuki esimerkiksi kuljetuspalvelun tai
henkilokohtaisen avustajan tarpeena.

Kuntoutuksen moniammatillissa tyoryhmissa tuotettiin myos lapsen/nuoren kuntoutuksen
tavoitteita. Tavoitteet olivat joko perheen ty6ryhmatapaamisessa tilannekohtaisesti esittimia
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tavoitteita tai lapsen/nuoren ja joskus myo6s vanhempien etukiteen asettamia tavoitteita. Yh-
teista ndille tavoitteille oli niiden osuvuus eli ne kiinnittyivat lapsen/nuoren ja hianen per-
heensa eldamaan. Etukidteen maaritettyjen perhelahtdisten tavoitteiden esittdmisessa viitattiin
usein GAS-tavoitteisiin tai COPM-menetelmdn kayttoon. GAS-menetelman kayttod ei kuiten-
kaan palavereissa ilmennyt menetelman kayttéprosessin mukaisesti. GAS-menetelman kayt-
toonottaminen osoittautuikin haasteelliseksi.

Kaikki hankkeeseen osallistuneet tyoryhmat kehittivat moniammatillisen tyéryhmansa toi-
mintaa katsomalla ja analysoimalla omien tyéryhmakokoustensa videotallenteita. Oman toi-
minnan ndkeminen avasi tydryhman jasenten keskuudessa vilkkaan keskustelun.

Tyoryhmissa keskustelua heratti erityisesti palavereiden asiantuntijavuoroinen kdytantomal-
li, missa eri alan ammattiryhmat kertoivat vuorotellen oman nakékulmansa lapsen tilanteesta.
Toisaalta tyéryhmien toiminnassa tunnistettiin myds kumppanuutta rakentava toimintamalli,
missa edettiin asiakokonaisuuksien mukaan ja jossa kaikilla oli yndenmukainen mahdollisuus
esittda omia mielipiteitddn tai kysymyksia.

Tyoryhmat tuottivat itse oman toimintansa kehittdmisen kohteet ja suunnittelivat niiden to-
teuttamisen hankkeen loppuvaiheen ajalle. Videointi toimi erittdin hyvana interventiona muu-
tosprosessin etenemisen tukemiseksi.

6.8 Perheiden kokemukset ja tyontekijoiden nakemykset
hoitoprosessien toteutumisesta ja perhekeskeisesta toimintamallista

6.8.1 M-POC-kyselyjen tulokset

Selvitettdessd kuntoutuksen asiakasldhtdisyyden todentumista ja palveluiden perhekeskei-
syyttd Kkaytettiin Measure of Processes of Care (MPOC) kyselylomakkeita. MPOC-
kyselylomakkeet ovat strukturoituja, valideja ja luotettavia tydkaluja arvioitaessa kuntoutus-
prosessin perhekeskeisyytta (King ym. 1998; Woodside ym. 2001). Tassa tutkimuksessa kay-
tettiin Measure of Processes of Care-20 (MPOC-20) -kyselylomaketta arvioitaessa perheiden
kasitystd saamastaan perhekeskeisesta palvelusta ja Measure of Processes of Care for Service
Providers (MPOC-SP) -kyselylomaketta arvioitaessa ammattilaisten kasitystd antamastaan
perhekeskeisesta palvelusta. Molemmissa lomakkeissa on seitsemdnluokkainen asteikko (1 =
ei lainkaan, 7 = hyvin paljon). Kysymykset jakautuvat perheiden kyselyssa (MPOC-20) viiteen
osa-alueeseen ja ammattilaisten kyselyssa (MPOC-SP) neljaan osa-alueeseen. Huoltajat vasta-
sivat kyselyyn kuntoutussuunnitelmapalaveriin osallistumisen yhteydessd; osa kerran ja osa
useamman kerran. Ammattilaiset vastasivat kyselyyn kahden vuoden valein vuonna 2012 ja
2014.

Yhteensa 203 perhettd vastasi MPOC-20 kyselyyn, heista 96 perhetta hankkeen alussa (2011-
2012) ja 107 perhettd hankkeen lopussa (2013-2014). Perheistd 53 vastasi kyselyyn seka
alussa ettd lopussa. Kaikki perheet arvioivat perhekeskeisyyden melko hyvaksi (keskiarvot
kyselyn eri osa-alueilla 3,98-5,35). Parhaaksi osa-alueeksi arvioitiin kuntoutujan kunnioittava
ja kokonaisvaltainen kohtelu ja heikoimmaksi osa-alueeksi arvioitiin yleisen tiedon tarjonta.
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Yleisella tiedolla tarkoitetaan perheiden valisen vertaistuen edistdmistd, eri palveluita koske-
vaa neuvontaa ja tiedon tarjoamista eri muodoissa. Keskiarvot hankkeen alussa ja hankkeen
lopussa olivat hyvin samansuuntaisia, tosin keskihajonta oli hieman pienempi hankkeen lo-
pussa. Osa-alueiden keskiarvot suhteessa taustamuuttujiin (kuten ikd, sukupuoli, vamma-
luokka, koulu/sairaala) eivat osoittaneet tilastollisesti merkitsevaa eroavaisuutta.

Hankkeen alussa 63 ammattilaista (vastausprosentti 76 %) ja hankkeen lopussa 61 ammatti-
laista (72 %) osallistui MPOC-SP kyselyyn. Kahden vuoden aikana oli tapahtunut eri yksikois-
sd paljon tyontekijavaihdoksia. Puolet jalkimmaiseen kyselyyn vastanneista ei ollut vastannut
kyselyyn ensimmaisella kerralla. Kyselyihin vastasi seitsemdn eri ammattiryhmaa, joista suu-
rin osa oli fysioterapeutteja (30 %), toimintaterapeutteja (18 %) ja hoitajia (15 %). Ammatti-
laiset arvioivat tarjoavansa melko hyvaa perhekeskeista palvelua (keskiarvot kyselyn eri osa-
alueilla 3,68-5,45). Henkilon kunnioitettavaa kohtelua arvioitiin parhaaksi ja yleisen tiedon
tarjoaminen heikoimmaksi palveluksi. Keskiarvot olivat kutakuinkin samansuuntaisia hank-
keen alussa ja lopussa. Ammattiryhmien valilla oli tilastollisesti merkitsevia eroja alkuarvi-
oinnin ja loppuarvioinnin valilla seka yleisen tiedon etta erityisen tiedon antamisessa. Esi-
merkiksi sosiaalityontekijat ja kuntoutusohjaajat arvioivat antavansa yleista tietoa paremmin
kuin fysioterapeutit, toimintaterapeutit ja puheterapeutit.

6.8.2 Perheiden osallistuminen toiminnan jatkokehittamiseen

CP-hankkeen III vaiheen loppumisen jalkeen kevaalla 2016 pidetyssa tyoryhmien etapalave-
rissa sovittiin, ettd hankkeessa mukana olleet tyéryhmat jatkavat omassa yksikdssdan perhei-
den kanssa toiminnan kehittamista jarjestamalla esimerkiksi palautekeskustelun 2-3 perheen
kanssa. Tapaamisen tavoitteeksi asetettiin yhdessa perheiden kanssa pohtia, kuinka toimintaa
kehitetddn entistd perhelahtéisemmaksi, jotta kuntoutuksen tavoitteet ja toteutus palvelevat
lapsen ja nuoren sekd heiddan perheidensa arkea mahdollisimman hyvin. Tapaamiset on tar-
koitettu kunkin toimintayksikdén oman toiminnan kehittdmiseen eika siitd koota tutkimustie-
toa hankkeeseen liittyen.

6.9 Yhteenveto CP-hankkeen lll vaiheesta

CP-hankkeen kolmannen vaiheen aikana otettiin kdyttoon aiemmin pilotoidut ja kayttoon
suositellut arviointimenetelmét eri puolella Suomea erilaisissa toimintaymparistoissa. Toi-
mintakdytantdjen muutosprosessin arviointi tuotti seka subjektiivista ettd objektiivista tietoa
siitd, miten laajasta ja pitkdkestoisesta muutosprosessista oli kyse.

Tarkeita asioita hankkeen kolmannen vaiheen toteutuksessa ovat olleet tydryhmien muutos-
prosessia tukevat monimuotoiset menetelmat (videointi-interventio, kyselyt, tydryhmien ta-
paamiset, etdyhteydet) ja prosessin pitkdjanteisyys, mikda on nakynyt hankkeen loppumisen
jalkeisena aktiivisena kehittamistyon jatkumisena.
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CP-hankkeen myo6ta on laadittu suositus CP-vammaisten lasten ja nuorten toimintakyvyn ar-
vioinnista ja seurannasta, joka on julkaistu Toimia-tietokannassa3 vuonna 2016. Suosituksen
toivotaan yhtendistdvan arviointikdytantoja kaikissa yksikoissa, joissa laaditaan kuntoutus-
suunnitelmia lapsilla ja nuorille, joilla on CP-oireisto.

CP-hankkeen tuloksia ja suosituksia on esitelty useissa valtakunnallisissa ja alueellisissa kou-
lutustilaisuuksissa, joiden kautta tiedon on toivottu myos levidavan. Hankkeessa on kiinnitetty
huomiota my6s ammatillisten julkaisujen ja lehtien kautta tapahtuvaan tiedon levittimiseen
kirjoittamalla tuloksista artikkeleita (mm. Veijola ym. 2015; Veijola ja Kiviranta 2015) seka
jakamalla tietoa CP-hankkeen kotisivuilla, joita toistaiseksi yllapitda Oppimis- ja ohjauskeskus
Valteri.

Mittausten tekeminen yhdenmukaisilla arviointimenetelmilld osoittautui uusissa toimintayk-
sikoissa osin haasteelliseksi. Kdytantojen yhtendistdmiseksi laadittu ohjausmateriaali koettiin
erittdin tarpeelliseksi. Hankkeen saamalla rahoituksella valmistettiin fysioterapeuttien opis-
kelu- ja ohjauskayttoon videomateriaalia alaraajojen spastisuuden arvioinnista ja liikeratojen
mittauksesta. Videomateriaali on vapaasti kdytettavissda CP-hankkeen kotisivujen kautta.

Kerattdessd systemaattisesti tietoa lasten ja nuorten terveydentilaan vaikuttavista tekijoista
ja seurantakdytdnnoistd on havaittu yhtendistdmisen tarvetta myds muilla hoidon ja seuran-
nan osa-alueilla. Tarked havainto on ollut esimerkiksi lonkkien epdyhtendinen radiologinen
seuranta. Lonkkaluksaatiotaipumuksen mahdollisimman varhainen toteaminen ja siihen
puuttuminen vahentdd myohemmalla iadlla esiin tulevia sekundaarisia tuki- ja liikuntaelimis-
ton kipuja sekd parantaa elamidnlaatua. CP-hankkeen kokemusten johdosta on paadytty laati-
maan ehdotus lonkkaseurannan yhtendistamisestd Pohjoismaisen kidytdannon mukaiseksi
(CP-UP, Uppféljningsprogram for Cerebral Pares).

CP-hankkeeseen liittyneen tiedonkeruun myo6ta on ensimmaista kertaa Suomessa koottu tie-
toa lasten ja nuorten eldmanlaadusta hankkeen aikana virallisesti kdannetyn CP-oireistolle
spesifin mittariston avulla. Vaikka elamanlaatu kyselyn perusteella on padosin hyva, heiken-
tavat sitd mahdolliset kivut sekd osallistumisen rajoitukset (Boling ym. 2013 ja 2015). Nama
asiat tulee pitda mielessa, kun suunnitellaan kuntoutuksen tavoitteita ja lasten sekd nuorten
seurannassa huomioon otettavia tekijoita.

7 ARVIOINTIKAYTANTOJEN MUUTOKSIIN LITTYVAT HAASTEET

Tuula Kiviranta, Leena Haataja, Helena Mdenpaa ja llona Autti-Ramo

Hankkeen keskeisimmaksi tavoitteeksi asetettu arviointikdytantdjen yhdenmukaistaminen on
toteutunut hankkeessa mukana olleissa yksikoissa. Hankkeen aikana kerattiin tietoa muutos-
prosessin etenemisestd ja uusien mittareiden kdyttéonottamiseen vaikuttavista tekijoista.
Hankkeessa oli mukana erilaisia ja erikokoisia tyoryhmig, joiden toimintakdytdannot olivat hy-

3 Ks. http://www.toimia.fi.
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vin erilaisia. Jokainen yksikkod on joutunut pohtimaan, miten arviointikdytantéjen yhdenmu-
kaistaminen erilaisissa toimintaymparistdissa voidaan parhaiten toteuttaa. Seuraavaan tau-
lukkoon on koottu tekijoitd, joiden huomattiin vaikuttavan siihen, miten yhdenmukaisten ar-

viointimenetelmien ja toimintakdytdntdjen kdyttéonotto onnistuu (taulukko 14).

Taulukko 14. Yhteisesti sovittujen arviointimenetelmien kayttéonoton onnistumiseen vaikuttavia tekijoita.

Kohde Tekija

Toiminta- Arviointiin kaytettavissa oleva aika

yksikkoon e taysin polikliininen tyd / arviointi osastolla / arviointi kouluympéristéssa
liittyvat tekijat o aikaresurssien riittévyys

Tyoyksikon yleiset asenteet
Esimiesten tuki
Yksikdn koko ja henkildstdn vaihtuvuus
o 1 tyOntekija/ammattiryhma riskitekija
e jos CP-vammaisten lasten maara toiminta-alueella pieni, mittareiden kéyttokokemusta
kertyy hitaasti
e isossa yksikdssa tyontekijdilla mahdollisuus erikoistua eiké vaihtuvuus toisaalta
hankaloita arviointikaytantdjen jatkuvuutta
Ryhman tuki
e omasta ammattiryhmasta ja hankkeessa mukana olevista muista yksikoista saatu
kannustava tuki

Mittariin liittyvat
tekijat

Mittarin kayton/tulkinnan edellyttdman kurssin suorittaminen ja koulutuksen maksullisuus
e koulutuksia jarjestettava riittavan usein
e maksullisuus voi olla pienissa yksikbissa rajaava tekija

Kayttdkoulutus ja ohjaus
o vertaistuki ja ohjaus kayttéonoton yhteydessa keskeisen tarkeaa

Lapseen/nuoreen | CP-oireiston vaikeusaste
liittyvat e arvioinnissa esiin tulevat haasteet eivat aina korreloi vamman vaikeusasteeseen
tekijat Tarkkaavuuden ja keskittymisen haasteet
Ohjeiden ymmartamisen vaikeudet (mm. kehitysvamma)
Tyontekijaan Suhtautuminen muutoksiin
liittyvat tekijat e vakiintuneet omat toimintatavat voivat hidastaa muutosprosessia

Tyokokemuksen pituus, kokemus lasten ja perheiden kanssa tyoskentelysta
Mittarien tiedollinen ja taidollinen hallinta
Taito hyddyntada mittaustuloksia kuntoutuksen suunnittelussa ja tavoitteen asettamisessa

Hankkeen oh-
jaamiseen liitty-
vat tekijat

Selkea tavoitteenasettelu
Riittavan pitka toteutusaikataulu
Monimuotoiset interventiomenetelmat
e videointi ja oman toiminnan arviointi tdman pohjalta tehokas interventiokeino
toiminnan muutokseen
Tydéryhmien tukeminen
e saanndlliset tapaamiset
o etdyhteysmahdollisuus
Jatkoseurannasta sopiminen
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8 YHTEENVETO

[lona Autti-Ramo, Leena Haataja, Helena Maenpaa ja Tuula Kiviranta

CP edustaa hyvin heterogeenista potilasryhmaa ja oirekuva on hyvin monimuotoinen seka yk-
silollinen. Yhteista kaikille potilaille, joilla on CP-oireisto, on elinikdinen toimintakykyyn seka
eldimédnlaatuun vaikuttava oirekuva seka kasvun ja kehityksen my6ta muuttuvat fyysiset ra-
joitteet ja rakenteelliset muutokset. He tarvitsevat moniammatillista ty6ryhmaa seurannan,
hoidon ja kuntoutuksen suunnittelussa sekd usein myos hoidon ja kuntoutuksen toteutukses-
sa ja vaikuttavuuden arvioinnissa.

Taman hankekokonaisuuden I vaiheessa todettiin suuret erot eri sairaaloiden valilla toimin-
takyvyn arvioinnissa, ladketieteellisen hoidon ja kuntoutuksen suunnittelussa, toimintata-
voissa seka alueellisissa resursseissa. Lastenneurologiset tydryhmait ottivat nopeasti kayttéon
uusia hoito- ja kuntoutusmuotoja jo ennen kuin vakuuttavaa ndyttéa niiden vaikuttavuudesta
oli olemassa. Kansallisesti yhtendisistd arviointimenetelmista sopiminen koettiin tarpeellisek-
si, jotta kdytdntoa voidaan luotettavasti vertaisarvioida ja ottaa uusia menetelmia ja toimin-
tamuotoja hallitusti kdyttoon. Tassa raportissa keskitytdan yhteisten arviointimenetelmien
madrittamisen hankekokonaisuuteen. Yhteiset arviointimenetelmdt ovat keskeinen valine
hoidon ja kuntoutuksen tarpeen, tavoitteen seka vaikutusten arvioimiseksi.

Moniulotteisen ja idn myo6tda muuntuvan toimintakyvyn kuvaaminen edellyttdd moniammatil-
lista arviota. Hankekokonaisuus suunniteltiin siten, ettd kukin ammattikunta valitsi itse
omaan tyohonsa sopivimmat ja patevimmat arviointimenetelmat. Lopullisiin arviointimene-
telmiin paatyminen ja niiden implementoituminen kdytidntoon on edellyttidnyt eri menetel-
mien kaytettavyyden testaamista, lisdarvon tunnistamista, toistuvaa valintojen kyseenalais-
tamista, laajaa yhteistyota ja jatkuvaa koulutusta sekd koulutusmateriaalin kehittdmista. Kes-
keistd muutosprosessin onnistumisessa on ollut kunkin paikkakunnan ja ammattiryhman
muutoksen toteutumisesta vastuullisten tyontekijoiden (ns. knowledge broker) sitoutunut tyo
yhteisen tavoitteen saavuttamiseksi.

Tama hankekokonaisuus on myds osoittanut, ettd ammattilaisten on tarkea pystya kriittisesti
arvioimaan omaa toimintaansa niin nayttoon perustuvien menetelmien kuin hyvien kaytanto-
jen osalta. Lasten ja perheiden kuuleminen valittaessa ladketieteellisia hoitoja tai laadittaessa
kuntoutussuunnitelmaa on vaarassa jadda professionaalisen puheen alle. Todellisen toimin-
nan tekeminen nakyvaksi kdytdnnon videoinnin avulla on ainoa mahdollisuus tehda kunkin
osapuolen toiminta ja otettu tai annettu roolitus nakyvaksi. On tarked ymmartaa, ettd ohjeet ja
puheet eivat yksinddn riitd muuttamaan toimintakdytdantéja. Muutokseen vaaditaan paitsi
kunkin tyontekijan my06s organisaation osaamisen ja asenteiden muutosta seka aikaresurs-
seja.

Tamaén kansallisen kehittimishankkeen arviointimittareiden valintaa koskevat suositukset on
otettu kliiniseen kayttéon neljassa yliopistosairaalassa ja kolmessa Oppimis- ja ohjauskeskus
Valterin yksikdssa. Toiminnan ylldpitiminen edellyttda jatkuvaa laadunvarmistusta seka uu-
sien tyontekijoiden koulutusta. Yhteinen ymmarrys toimintakyvyn arviointimenetelmista on
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lisdnnyt myds ladketieteellisten hoitojen ja kuntoutuksen tarpeen, tavoitteiden, sisdllon seka
vaikuttavuuden arvioinnin yhdenmukaistamisen tarkeyden ymmartamista.

Tama hankekokonaisuus keskittyi CP-oireistoon, mutta samaa toimintamallia voidaan kdyttaa
my0s muiden sairauksien, oireyhtymien sekd vammojen arviointikdytantéjen yhdenmukais-
tamiseen. Yhtendiseen arviointikdytanto6n on mahdollista padstd, mutta muutoksen toteutus
osoittautui pitkalliseksi prosessiksi, jossa oli jatkuvasti huomioitava sekda muutosta fasilitoivat
ettd estavat tekijat.

Kansallisesti yhtendisista arviointimenetelmista sopiminen on talla hetkella erittidin ajankoh-
tainen asia. Toimenpiteiden oikein kohdistaminen ja vaikutusten vertaisarviointi tulevat ole-
maan keskeisid periaatteita uudistettaessa sosiaali- ja terveydenhuoltoa. CP-hanke-
kokonaisuus osoitti, ettd toimintakyvyn arviointimenetelmia ei tule valita kdytannon toimijoi-
ta kuulematta ja ilman, ettd menetelmien kliininen kaytettdvyys varmistetaan. Vain sellaiset
menetelmdt implementoituvat kaytantoon, jotka osoittautuvat arjessa niin potilaille kuin ter-
veydenhuollon toimijoille lisdarvoa tuottaviksi. Vaikuttavuuden arviointiin tulee valita vain
sellaisia mittareita, joiden avulla on mahdollista tunnistaa merkityksellinen muutos.

Samanaikaisesti CP-hankkeen kanssa on Suomessa kdyty laajemmin keskustelua lasten ja
nuorten hyvista kuntoutuskaytannoistd. Suomen Lastenneurologisen Yhdistyksen asettama
tyoryhma teki suosituksen tavallisimpien lastenneurologisten vammojen ja sairauksien hyvis-
ta kuntoutuskaytannoistd, mukaan lukien CP-oireisto (Kiviranta ym. 2015, paivitys 2016).
Suosituksessa korostetaan arjessa tapahtuvan kuntoutuksen merkitystd ja lapsen, perheen
seka koulun roolia kuntoutuksen tavoitteiden asettamisessa ja saavuttamisessa.
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LIITTEET

Liite 1: CP-oireiston arviointimenetelmahankkeen vastuuhenkilot eri vaiheissa ja
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Liite 2: Toiminnallisen nadén kaytén tutkiminen

OOk, WN -

O 0

Toiminnallisen naénkaytén
tutkimus

. Viivojen suunta ja pituus

. Kasvojen tunnistaminen ja katsekontakti
. Imeiden tunnistus

. Esineen tunnistaminen

. Muodon tunnistaminen

. Tilaorientaatio ja etdisyyksien/syvyyden

hahmottaminen

7. Nakokentta
. Liikkeen tunnistaminen
. Ruuhkautuminen, Crowding




1a. Viivojen suunta ja pituus

LEA-postilaatikko

Miksi tutkitaan

* Liikuntavammaisilla lapsilla on usein suuntien
hahmottamisen vaikeuksia, jotka ilmenevat
esim. tilassa liikkumisessa tai kuvioiden
tunnistamisessa

e Postilaatikko-testissa testataan visuaalista
viivojen suuntien havaitsemista ja silma-
kasikoordinaatiota




1b. Viivojen suunta ja pituus
Viivojen piirtaminen

Miksi tutkitaan

* Visuomotorinen testi

 Testaa paitsi aivojen kykya hahmottaa
viivojen suuntia, myos
- kielellista kykya oivaltaa tehtava
- kykya matkia
- nakdmuistia
- silma-kasi-yhteistyota




2.Kasvojen tunnistaminen ja
katsekontakti

-
y -

Miksi tutkitaan

* Kasvojen tunnistamisen vaikeus voi olla muista
erillinen, ainoa nakoétoimintojen hairio

* Katsekontakti on oleellinen osa
vuorovaikutusta ja sen puuttuminen voi olla
sosiaalisia suhteita rajoittava ongelma




3. llmeiden tunnistus

Heidin ilme -kortit
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Miksi tutkitaan

* lImeiden tunnistuksen vaikeus esiintyy usein
ainoana nadnkayton ongelmana

* |Imeiden tunnistamisen vaikeus heikentaa
oleellisesti lapsen vuorovaikutuskykyija, jolloin
oireena voivat olla sosiaaliset vaikeudet

* Esim. lapsella saattaa olla vaikeuksia selvita
lapsiryhmassa




4. Esineen tunnistaminen

Nalle, hammasharja, lusikka

Miksi tutkitaan

+ Kyseessa on pienille lapsille soveltuva muotojen
tunnistamisen testi

« Hahmonaon testaaminen tarkeaa, koska
hahmonaon puuttuminen kuvastaa
nakoongelman vaikeusastetta




5. Muodon tunnistaminen

LEA-palapeli

o
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Miksi tutkitaan

* Testaa muodon tunnistamista

* Edellyttaa erilainen-samanlainen-kasitteen
ymmartamista

* Testaa myos silma-kasi-koordinaatiota
* Osa naontarkkuuden testaamista




6. Tilaorientaatio ja etaisyyksien
/syvyyden hahmottaminen

Miksi tutkitaan

* Liittyy ympariston avaruudelliseen
hahmottamiseen

* Kykya tarvitaan ymparistossa liikkuessa

* Jos konkreettisen tilan hahmottaminen on
vaikeaa, myos geometriset tehtavat ovat usein
vaikeita




7. Nakokentta

Miksi tutkitaan

Nakokenttapuutos vaikeuttaa esim.

* ymparistdssa liikkumista: portaat pelottavat,
liikkenteen havainnointi vaikeaa

* l[ukemista: seuraavan rivin tai sanan
|6ytaminen vaikeaa




8. Liikkeen tunnistaminen
PEPI, Dalmatialainen liikkeessa

Lo . :.__-._\'*- 3
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Miksi tutkitaaan

Pepitesti on liikenadn seulontatesti

PEPI:n kuva haviaa taustaansa, paitsi kun se
liikkuu

Neljan eri animaation aikana voidaan tarkkailla

lapsen reaktiota nakokentan kummallakin
puolella

Testaa my0s fiksaatiota eli katseen
kohdistamista, sakkadeja eli nopeita silmien
liikkeita ja hitaita seurantaliikkeita
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9. Ruuhkautuminen, Crowding

Mauri Kunnas

”Koiramaen talvi” -kirja

Miksi tutkitaan

e Ruuhkautumisilmio eli vaikeus erottaa tiheassa
olevia kohteita toisistaan, on yleinen
aivoperaisissa nakéongelmissa

* Ymparisto sisaltaa luonnostaan paljon erilaisia
nakoarsykkeita ja monisisaltdista kuvatietoa,
joten ruuhkautumisilmio voi vaikeuttaa arjen
toimissa selviytymista

* Lukemaan oppiminen voi olla vaikeaa tai
mahdotonta
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