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Participation is a human right and it is influenced by many different factors. Environment effects on
possibilities of involvement of children and youth with cerebral palsy. In addition to physical envi-
ronment, participation is influenced by the people child or adolescent interacts with in their everyday
life. Society and cultural environment also have a effect on participation. Our thesis was carried out
as a part of VATA project in cooperation with Tervavayla school.

The purpose of this literature review was to gather evidence based on knowledge of the environ-
mental factors that effect on the participation of children and youth with cerebral palsy. This was
done by answering two research questions: 1. Which environmental factors facilitate participation
of children and youth with cerebral palsy in their everyday life? 2. Which environmental factors
hinder participation of children and youth with cerebral palsy in their everyday life?

The research method was integrated review of literary. The research articles were searched from
following databaces: Google Scholar, Leevi, Melinda, EBSCOhost web, BioMed Central, SAGE,
DOAJ, Elsevier, PubMed, OTSeeker, OTDBASE, Medline, Cochrane, Medic, Wiley Online Library
and Ovid. 16 studies were selected for the literary review and they were analyzed by using induc-
tive content analysis.

As a result we found four environmental subcategories which all included facilitators and barriers
of participation. The subcategories were school environment, home environment and family, lei-
sure and community environment and social services and their effect on children and youth with
CP.

In conclusion, the environment can either facilitate or hinder the participation of children and youth
with cerebral palsy. Although physical environment can create barriers to participation, it can be
reduced or removed by different accommodations. People's influence on the participation is essen-
tial. The amount of support is influenced for example by well-being of child's family. Alt-hough help
and support provided by others is an important facilitator, non-accepting and discrimi-nating atti-
tudes of other people is a significant barrier.

Keywords: Environment, participation, cerebral palsy, child, adolescent, review
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1 JOHDANTO

Vammaispolitikassa on siirrytty laaketieteellisesta sairauteen tai vammaan keskittyvasta ajattelu-
tavasta ihmisoikeuksia korostavaan nakokulmaan. Sen mukaan yhteiskunnan esteet ja asenteet
aiheuttavat ja yllapitadvat vammaisuutta, seka estavat vammaisten aseman parantumista. (Mahla-
maki 2013, viitattu 10.7.2015.) 2000-luvun vammaispolitikassa on alettu painottaa vammaisten
osallisuuden ja yhdenvertaisuuden merkitysta yhteiskunnassa. Suomen vammaispolitiikan keskei-
sia periaatteita ovatkin vammaisten ihmisten oikeus osallisuuteen, seka tarpeellisiin palveluihin ja
tukitoimiin. (Sosiaali- ja terveysministerio 2006, 21, viitattu 10.7.2015.) Vammaisten henkildiden
osallisuudessa ja yhdenvertaisuudessa on yha parannettavaa (Konttinen 2007, 68, viitattu
10.7.2015) ja heidan tilanteestaan tiedetdan edelleen varsin vahan. Vammaisten tilanteesta ja elin-
oloista on saatava enemman jarjestelmallista tietoa, jotta niita pystyttéisiin kehittdmaan (Mahlaméki
2013, viitattu 10.7.2015.)

Opinnaytetydmme on osa vaikuttavat tavat (VATA)-hanketta, jonka tarkoituksena on luoda paikal-
lisia hyvia kaytantoja. Tyomme tarkoitus on tuottaa tietoa yhteistyokumppanimme, Tervavaylan
koulun Lohipadon yksikon toimintaa palvelevista hyvista kaytanndista. (Vaikuttavat tavat [Vata-
hanke] 2014.) Tervavaylan koulu on yksi oppimis- ja ohjauskeskus Valterin kuudesta toimipis-
teesta. Siihe kuuluu kaksi eri yksikkoa; Merikartanon ja Lohipadon yksikot, joissa painopiste on
erityisopetuksessa ja sita tukevissa kuntoutus-, hoito- ja tukipalveluissa. (Valteri Tervavayla, viitattu
11.1.2016.)

VATA-hankkeen viitekehyksena toimii kansainvéalinen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja tervey-
den luokitus ICF, joka kuvaa sitd, kuinka sairauden ja vamman vaikutukset nakyvat yksilon ela-
méassa. Luokituksessa yksilo- ja ymparistotekijoiden seka terveydentilan néhdaan vaikuttavan toi-
mintakykyyn ja toimintarajoitteisiin. ICF-luokitus mahdollistaa toimintakyvyn kuvaamisen hierarkki-
sesti sekd pyrkii yhtenaistamaan kielta eri ammattiryhmien valilla. (Anttila, Kettunen, Karki, & Wik-
strom-Grotel 2014, 5.)

Nayttoon perustuvassa kaytannossa yhdistetadn ammatillinen kokemus, paras mahdollinen tutki-
mustieto, seka asiakkaan oma nakemys ja paamaarat (Bennet & Bennet 2000, viitattu 10.9.2014).
Se on prosessi, joka voi auttaa ammattilaista kliinisessa paatoksenteossa. Prosessin avulla vasta-

taan kysymykseen, kuinka ammattilainen voisi toimia enemman asiakkaan eduksi kuin haitaksi.
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(Taylor 1997, viitattu 10.9.2014.) Nayttd kaytannon tyon tueksi tuotetaan siten, etta ensin asiak-
kaan ongelmasta muodostetaan selkea kliininen kysymys. Kysymykseen etsitaan vastausta kokoa-
malla aihepiiriin sopivaa kirjallisuutta ja tutkimuksia. Loydetyn tutkimusmateriaalin validiteetin li-
saksi arvioidaan, voiko saatua tietoa kayttaa omassa tyossa. Lopuksi tutkimuksista l0ydettya tietoa
sovelletaan kaytanndssa. (Taylor 1997, viitattu 10.9.2014.) Tieto jaetaan asiakkaan kanssa jotta
tama tieta@ mihin hanen saamansa palvelu perustuu ja millaista muuta tutkimustietoa on saatavilla.
(THL 2012, viitattu 10.9.2014).

Yhteistydkumppanimme Tervavaylan koulu on ilmaissut, ettd ympariston tekijoiden vaikutuksesta
CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuuteen tarvittaisiin helposti hyddynnettavaa, koottua tutki-
mustietoa. Ympariston vaikutuksista CP-vammaisten lasten ja nuorten osallisuuteen on tehty 2000-
luvulla ulkomaisia tutkimuksia ja kirjallisuuskatsauksia. Ymparistolla on vaikutusta erilaisten toimin-
tarajoitteiden kanssa elavien inmisten elamaan. Luonnolliset tai ihmisen rakentamat ratkaisut voi-
vat rajoittaa lapsen tai nuoren osallistumista arjessa. Toisaalta ympariston ratkaisuilla ja erilaisilla
apuvalineilld on mahdollista kompensoida rajoitteita ja edesauttaa osallistumista. (Kielhofner
2008c, 91 - 92.) Sosiaalinen, kulttuurinen, sosioekonominen ja fyysinen ymparisto voivat vaikuttaa
lapsen ja nuoren kehitykseen joko tukemalla tai rajoittamalla sita (Vroman 2015, 121). Jarjestelméa
pyrkii tukemaan toimintarajoitteisen ihmisen osallistumista, mutta ympariston asenteet ovat usein
torjuvia, syrjivia ja stereotyyppisia. On myds mahdollista, etta toimintarajoitteisen yksilon toiminta-
aluetta kapeutetaan syytta, eika hanen nain ole mahdollista osallistua riittdvan haastaviin toimin-
toihin. (Kielhofner 2008¢, 93 - 96.)

CP-vammalla tarkoitetaan kehitysvaiheessa olevien aivojen kertavaurion aiheuttamaa tilaa, jossa
vaurio kohdistuu aivojen motorisiin keskuksiin seka niihin liittyviin ratayhteyksiin. Vauriosta seuraa
likunnan ja likkeiden héairidita seka asentovirheita. (Sillanpaa 2009, viitattu 11.1.2016.) Osallisuus
ymmarretaan tunteena, joka syntyy kun ihminen on osallisena yhteisdssaan. Se ilmenee siten, etta
yksilolla on mahdollisuus vaikuttaa yhteisdssa, han tulee arvostetuksi, kohdelluksi tasavertaisena
seka luottamuksen arvoisena. Osallisuuden edistdminen on keskeinen keino kdyhyyden torju-
miseksi ja syrjaytymisen ehkaisemiseksi. Osallisuutta edistdmalla vahennetdan eriarvoisuutta.
(THL 2015b, viitattu 11.1.2015.) ICF-luokituksen kasite osallistuminen maaritelladn osallisuudeksi
eldman eri tilanteissa (THL 2014b, viitattu 11.5.2015).

Lahdimme tekemaan opinnaytetyota VATA-hankkeeseen, koska mahdollisuus tehda moniamma-
tillinen opinnaytety0 kiinnosti meita. Ajattelimme, etta moniammatillinen tyoskentely opiskeluaikana



voisi edistaa valmiuksiamme moniammatillisuuteen myos tulevaisuudessa. Paadyimme tekemaan
opinnaytetyon yhdessa, hoitotyon ja toimintaterapian opiskelijan muodostamana tydparina, silla
olimme molemmat kiinnostuneita tutkimaan ympariston ja osallisuuden suhdetta. Kahden eri alan
opiskelijan yhteisty0 osaltaan rikasti oppimiskokemustamme. Koemme, etta moniammatillisuus
kulkee luontevana osana teoriaopetusta lapi opintojen, mutta kaytannon tasolla mahdollisuudet
yhteistyohon ovat ainakin viela olleet melko harvinaisia. Moniammatillista tyota vaikeuttaa osaltaan
yhteisen kielen puuttuminen (Veijola 2004, 22). Yhteisen ymmarryksen |0ytaminen osallisuudesta,
ymparistosta ja niiden valisesta suhteesta hoitotyon ja toimintaterapian lahestymistapojen kautta

haastoi ja kiinnosti meita erityisesti tdssa prosessissa.

Opinnaytetydmme toteutettiin integroituna kirjallisuuskatsauksena, ja sen tarkoituksena oli kuvata
niitd ympariston tekijoita, jotka vaikuttavat CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuuteen. Tekno-
logiaan ja apuvalineisiin liittyvien ympariston tekijoiden vaikutuksia kuvataan Jaana Sotaheimon
opinnaytetydssa. Tasta syysta emme kasittele teknologiaan ja apuvalineisiin liittyvia seikkoja
omassa tyossamme. Naita kahden rinnakkaisen tyon tiedonhaku ja aineiston valinta seka laadun

arviointi on tehty yhdessa, kolmen opiskelijan voimin.



2 OSALLISTUVA LAPSI JA NUORI OMASSA ARJESSAAN

21 CP-vamman vaikutuksia lapsen ja nuoren toimintakykyyn

Toimintakyky on keskeinen tapa kuvata yksilon hyvinvointia. Lapsi on toimintakykyinen silloin kun
han kokee pystyvansa selviytymaan arjesta, vastaamaan elaman haasteisiin seka toimimaan vuo-
rovaikutuksessa ymparistonsa kanssa ja pyrkimaan kohti asettamiaan tavoitteita. (THL 2014c, vii-
tattu 11.6.2015; Anttila, Kaila-Mattila, Kan, Puska & Vihunen 2015, 15.) Lapsen ja nuoren arkeen
kuuluu itsesta huolehtimista, kotona osallistumista, koulutyota, erilaisia vapaa-ajan harrastuksia
seka leikkia ja lepoa (Burgman 2012, 15 - 25; Suomen Kuntaliitto & Suomen Toimintaterapeuttiliitto
ry 2003). Myds ymparisto vaikuttaa toimintakykyyn joko tukien tai rajoittaen sité. Erilaisilla asuin- ja
elinymparistoon liittyvilla tekijoilla ja tukipalveluilla voidaan tukea lapsen toimintakykya ja arjessa
selviytymista. (THL 2014c, viitattu 11.6.2015.)

CP-vamma on lapsilla yleisin pitkaaikaista kuntoutusta vaativa oireyhtyma. Joka vuosi Suomessa
syntyy noin 100 - 200 lasta, joilla on CP-vamma. (Méaenpaa 2015, viitattu 18.6.2015.) CP-vammalla
tarkoitetaan liiketta saatelevien keskushermoston alueiden kertavauriota, joka voi syntya joko ras-
kausaikana, synnytyksen jalkeen tai viela imevaisiassa (Maenpaa 2014, 128). CP-vamma jaotel-
laan oireiden perusteella spastisiin, dyskineettisiin ja ataktisiin muotoihin, joiden ilmiasut poikkeavat
toisistaan. Spastisessa muodossa lihastonus on liian voimakas joko toisella puolella kehoa, kai-
kissa raajoissa tai pelkastaan yla- tai alaraajoissa. Dyskineettisessa muodossa lapsella on voimak-
kaita tahdosta riippumattomia liikkeita, seka lihastonuksen vaihtelua. Ataktisessa muodossa lihas-
koordinaatio on heikentynyt ja sujuva liikkeiden suorittaminen vaikeutunut. (Maenpaa 2014, 129 -
130.)

Lapset ja nuoret toimivat omassa arjessaan monissa rooleissa. Esimerkiksi kouluymparistdssa roo-
leja ovat oppija, koululainen, leikkija, itsesté huolehtija ja yhteisdnsa jasen. Rooleihin kuuluu erilai-
sia tehtavia. Lapsen mahdollisuus osallistua elaman erilaisissa rooleissa on merkittavaa joukkoon
kuulumisen ja hyvinvoinnin kannalta. Jos lapsi tai nuori on riittdvan pitkaan kyvyton osallistumaan
elamanvaiheessaan merkityksellisissa rooleissa, on silla merkittava vaikutus lapsen kokemukseen
omasta itsestaan ja elamasta yleensa. (Chapparo & Lowe 2012, 84, 96 - 97.) CP-vammainen lapsi

tai nuori osallistuu vahemman tuottaviin ja vapaa-ajan toimintoihin kuin muut ikdisensa. Lisaksi



heidan osallistumisensa on rajoittuneempaa muuhun ikaryhmaan verrattuna. (Coker-Bolt ym.
2015, 806.) CP-vammalla voi olla vaikutusta myés lapsen tai nuoren sosiaaliseen ja emotionaali-
seen kehitykseen ja lapsella saattaa olla vaikeuksia luoda suhteita ikatovereihinsa. Liikuntarajoit-
teisuus tai kommunikaatiovaikeudet saattavat estaa kanssakaymisen muiden kanssa, silla kou-
luikaisten lasten toiminnot ovat usein sellaisia, joissa vaaditaan kykya jutella vapaasti, seka kayttaa
molempia jalkoja ja kasia. (Bachrach & Miller 2006, 112 - 113.)

Lapsille ja nuorille on tarkeaa olla kuten muutkin ikatoverit, ja kouluikdisen lapsen ja nuoren itse-
tunto on sidoksissa siihen, millaisena muut hanet nakevat. Hyvaksytyksi tulemisen kokemus on
hyvin tarkeaa identiteetin kehittymisen kannalta. Jo vahainenkin liikuntarajoite tai kommunikaatio-
vaikeus lisaa syrjaytymisriskia. Lapsi tai nuori saattaa my6s alkaa eristaytya kokiessaan olevansa
erilainen kuin muut. Tieto omasta erilaisuudesta voi olla lapselle ahdistavaa. Siksi on tarkeaa tukea
lapsen itsetuntoa ja identiteetin kehitysta kannustamalla ja osoittamalla, etté lapsi ja nuori voi vam-
mastaan huolimatta olla mukana toiminnassa. Lapsen ja nuoren identiteetin kehittymisen haaste
on se, kuinka han kykenee sisallyttamaan omat rajoitteensa osaksi itseaan, mutta ei silti anna vam-
maisuuden maarittaa omaa identiteettiaan. Mahdollisuus kokea onnistumisia toiminnoissa ja kave-
risuhteissa on CP-vammaiselle lapselle ja nuorelle tarkeaa. (Bachrach & Miller 2006, 37, 39, 109,
112 - 113; Vroman 2015, 109.)

Toimintakyky ICF -luokituksessa

ICF-luokitus on WHO:n yleiskokouksen (2001) hyvaksyma vaeston toimintaedellytyksia kuvaava
standardi (Nylander, Ojala & Talo 2004, viitattu 11.6.2015). Se on suunniteltu tarjoamaan yhteinen
kieli ja koodausjarjestelmé seké kansainvalisesti, etta eri ammattiryhmien valille. ICF tarjoaa yhtei-
sen kielen myds ammattihenkildiden ja toimintarajoitteisten henkildiden valille. (WHO 2004, 3 - 5.)
ICF-luokituksessa on kaksi 0saa, joista toinen kasittelee toimintakykya ja toimintarajoitteita ja joita
kuvataan kolmella tasolla: Kehon rakenteina ja toimintoina, suorituksina seké osallistumisena.
(THL 2015a, viitattu 7.1.2016.)Luokituksen toinen osa késittelee kontekstuaalisia tekijoita ympa-
ristd- ja yksilotekijoiden kautta. Ymparistotekijat vaikuttavat kaikkiin toimintakyvyn ja toimintarajoit-
teiden alueisiin. Yksilotekijoita ei ole luokiteltu ICF-luokituksessa niiden laajan sosiaalisen ja kult-
tuurisen vaihtelun vuoksi. (WHO 2004, 7 - 8.) ICF-luokitus kuvaa toimintakyvyn terveydentilan seka
yksilo- ja ymparistotekijoiden yhteisvaikutuksesta muodostuvana vuorovaikutuksellisena, dynaami-
sena ja moniulotteisena tilana (THL 2015a, viitattu 7.1.2016). Osa-alueiden suhde esitetaan kuvi-
ossa 1.
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KUVIO 1. ICF-luokituksen osa-alueiden vuorovaikutussuhteet (THL 2015a, viitattu 7.1.2016).

< »> Suoritukset < » Osallistuminen

Lasten ja nuorten toimintakykya ja ymparistda maariteltdessa on otettava huomioon eri asioita kuin
aikuisten kohdalla. Tata varten ICF- luokituksen rinnalle on kehitetty lasten ja nuorten toimintakyvyn
luokitus, ICF-CY (International Classification of Functioning, Disability and Health; Children and
Youth Version). Siina otetaan huomioon myos lapsen ja nuoren kehityksen mukanaan tuomat muu-
tokset seka ryhmien ettd ymparistdjen erityispiirteet. (WHO 2007, VII - VIII, viitattu 18.6.2015.)
WHO:n tavoitteena on yhdistaa ICF ja ICF-CY (THL 2014e, viitattu 18.6.2015).

ICF-luokituksen kaytannon hyddyntamisen helpottamiseksi eri terveydentiloille ja tilanteille on ke-
hitetty ydinlistoja (core sets), joihin on poimittu ICF-luokituksesta kohdat, jotka on vahintaan huo-
mioitava kyseisen ryhman toimintakykya méaariteltdessa. (Alarcos, Bickenbach, Rauch & Stucki
2012, 14; THL 20144, viitattu 11.6.2015.) Ydinlistoja on kolmea eri tyyppia. Yleinen ydinlista sopii
yleisesti koko vaestdon ja sité suositellaan kaytettdvaksi vain yhdessa jonkin toisen listan kanssa
(Alarcos ym. 2012, 24.) Lisaksi yleisimpiin sairauksiin seka tyokyvyn ja ikdantymisen arviointiin on
tehty omat ydinlistansa (THL 2014d, viitattu 11.6.2015). Lyhyisiin listoihin on luokiteltu se, mita
vahintaankin pitaa kasitella sen osoittamaa terveydentilaa maariteltdessa ja niita tulisi kayttaa aina
yhdessa yleisen ydinlistan kanssa. (Alarcos ym. 19 - 26.) ICF tarjoaa ydinlistan myés CP-vammai-
selle lapselle ja nuorelle. Laaja lista kasittad CP-vammaiset lapset ja nuoret yleisesti, lyhyissa ydin-
listoissa taas on yleisen listan lisaksi eri ikaryhmille tarkoitetut listat. (ICF Research Branch 2014,
viitattu 11.6.2015.) CP-vammaisten lasten ja nuorten ydinlistoja on yhteensa nelja: yleinen lyhyt
ydinlista 0 - 18-vuotiaille, seka lyhyet ydinlistat 0 — 5, 6 — 13 ja 14 — 18 — vuotiaille (ICF Research
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Branch 2013, viitattu 18.12.2015). 6 — 13 ja 14 — 18 — vuotiaiden lyhyet ydinlistat on esitelty taulu-
kossa 1 (Liite 1). Ydinlistojen mukaan CP-vammaisen lapsen ja nuoren toimintakykya arvioitaessa
tulee ottaa huomioon vahintaan taulukossa 1 esitetyt asiat (Schiariti ym. 2014a 1 - 3; Schiariti ym.
2014b 1 - 3).

ICF maarittelee osallistumisen osallisuudeksi elaman eri tilanteissa. Luokituksessa tata kuvataan
suorituskyvyn ja suoritustason kasitteilld. Suorituskyky maarittda ihmisen suoritusta vakioiduissa
olosuhteissa. Suoritustaso kuvaa yksilon suoritusta tdman omassa arjessa kaytossa olevan avun,
esimerkiksi apuvalineiden ja avustajan kanssa (WHO 2013, 123; THL 2014b, viitattu 11.5.2015.)
Osallistumisen kautta toimintakykya tarkastellaan yhteiséllisesta nakokulmasta (WHO 2013, 209,
viitattu 7.12.2015). Osallistumisen yhdeksan osa-aluetta ovat oppiminen ja tiedon soveltaminen,
eri tehtavat ja niiden tekemisen vaateet, kommunikointi, likkuminen, itsesta huolehtiminen, koti-
elama, inmissuhteet ja vuorovaikutus, keskeiset elamanalueet kuten tyo tai koulutus seka yhteisol-
linen ja yhteiskunnallinen toiminta (Jarvikoski 2013, 29, viitattu 7.1.2015). ICF-luokituksessa osal-
listumisen kasitteen nahdaan olevan hyvin lahella osallisuuden kasitetta, joskaan se ei pida sisal-
laan osallisuutta subjektiivisena kokemuksena (WHO 2013, 15, viitattu 7.12.2015).

Lapsi ja nuori oman toimintakykynsa asiantuntijana

Osallisuus tarkoittaa sita, etté lapsi voi olla mukana oman etunsa turvaamiseksi tehtavan tydon maa-
rittelyssa, toteuttamisessa ja arvioinnissa. Usein kasitteet osallistuminen ja osallisuus sekoittuvat
toisiinsa. Ne tarkoittavat kuitenkin eri asioita. Osallistuminen tarkoittaa mukanaoloa valmiiksi maa-
ritellyssa tilanteessa, osallisuus taas on huomattavasti enemman. Osallisuus koostuu oikeudesta
saada tietoa itseaan koskevista asioista, eli suunnitelmista, paatoksista, ratkaisuista, toimenpiteista
seka niiden perusteluista. Se on mahdollisuutta ilmaista mielipiteensa ja vaikuttaa. Osallisuus syn-
tyy tuen ja arvostuksen kokemuksista ja pohjautuu tunteeseen yhteenkuuluvuudesta seka yhteis6n
ja yhteiskunnan jasenyydesta. Vastavuoroisuus ja lapsen kuunteleminen on tarkeda. Lapsen na-
kemykset otetaan huomioon ja hén on aktiivinen osallistuja omien kykyjensa ja terveytensa ra-
joissa. (THL 2014a, viitattu 8.10.2014; Kettunen & Kivinen 2012, 40.) Vammaisen lapsen toiminta-
rajoitteet, esimerkiksi rajallinen kyky itsensa ja mielipiteensé ilmaisuun vaikuttavat osallisuuteen.
Aikuisen tehtava on tukea lapsen mahdollisuutta tulla kuulluksi. Kokonaisvaltainen suhtautuminen
lapsen tyypillisiin tapoihin reagoida vaatii lapsen tuntemista. Siksi ammattihenkildiden on syyta
tehda yhteistyota niiden tahojen kanssa, jotka ovat olleet lapsen elamassa pisimpaan. (Henttonen
2016, viitattu 8.2.2016.)
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Osallisuutta kuvataan erilaisilla porras- tai tikapuumalleilla, joissa alimmilla portailla lapsella on va-
han tai ei lainkaan mahdollisuutta vaikuttaa. Mita ylemmas portaita kiivetaan, sita enemman lapsen
vaikutusmahdollisuudet kasvavat. Vaikutusmahdollisuuksien kasvun katsotaan naissa malleissa
olevan suoraan yhteydessa lapsen osallisuuden lisaantymiseen. (Oranen 2008, 9 - 10.) Tarja Kan-
kaanpaa (2013, 33, 39) on tutkinut opinnaytetyénaan Tervavaylan koulun oppilaiden kokemuksia
omasta osallisuudestaan kuntoutuksen suunnittelussa. Tutkimustulosten analyysissa han kaytti

Harry Shierin (2001, 110) maarittelemia osallisuuden polkuja.

Shierin osallisuuden poluissa osallisuutta tarkastellaan viidella eri tasolla:
1. Lasta kuunnellaan

Lasta rohkaistaan iimaisemaan mielipiteensa

Lapsen mielipiteet otetaan huomioon paatoksenteossa

Lapsi on mukana paatoksenteossa

ok wN

Lapsella on jaettu valta ja vastuu paatoksenteossa

Jokaisella viidella tasolla on lisaksi kolme erillista astetta, joilla maaritellaan, kuinka vahvasti orga-
nisaatio on sitoutunut lapsen valtaistamiseen. Valmiuden(opening) asteella taso on saavutettu sil-
loin, kun yksilo sitoutuu tai tekee paatoksen alkaa tyoskennella tietylla tavalla. Tama taso ei viela
tarkoita nakyvaa tekoa tai kaytannon toimintaa. Mahdollisuuden (opportunity) asteella yhteisolla on
resurssit tason edellyttamaan tyoskentelyyn. Tama voi kaytannossa merkita sita, etta ajalliset re-
surssit on suunniteltu osallisuutta mahdollistaviksi. Yhteisossa ollaan saavutettu velvollisuuden
(obligation) aste, kun tiettya toimintatapaa edellytetaan ja se kuuluu tydntekijan velvollisuuksiin.

Lapsen osallisuus on siis sisd@nrakennettuna yhteison toimintatavoissa. (Shier 2001, 110.)

Tasolla yksi lasta kuunnellaan. Se voi toteutua valmiuden asteella jolloin tunnustetaan ajatus, etta
lasta olisi hyva kuulla paatoksenteon yhteydessa. (Shier 2001, 111.) Kankaanpaan opinnaytety6n
(2013, 39 - 40) mukaan oppilaat kokivat tulevansa kuulluiksi esimerkiksi vapaamuotoisessa kes-
kustelussa. Palavereissa he kokivat jaédvansa kuuntelijan rooliin. Niissa kiire ja rutiininomainen ra-
kenne rajoittivat lapsen tai nuoren mahdollisuutta tuoda esille tarkeiksi kokemiaan asioita ja aikuiset

maarittivat keskustelunaiheet, joita oppilailla oli mahdollisuus kommentoida.

Toisella tasolla lasta rohkaistaan iimaisemaan mielipiteensa ja huomioidaan, etta lapsella voi olla
mielipiteita, joita han ei syysta tai toisesta oma-aloitteisesti iimaise. (Shier 2001, 112.) Kankaan-
paan (2013, 41 - 42) mukaan Tervavaylan oppilaat kokivat, ettd tukea oman mielipiteen ilmaisulle
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oli saatavissa jos sita osasi kysya. Kokemusta tuen saamisesta lisasivat ennen palavereita kaydyt
keskustelut ja aikaa asioiden pohtimiseen jai talléin my6s enemman. Oppilaat kokivat toisinaan
kuntoutuksen suunnitteluun liittyvat tilanteet painostaviksi. Toisinaan ammattilaiset keskustelivat

asioista keskenaan paatyen johonkin tiettyyn vaihtoehtoon.

Vaikka lasta rohkaistaisiin ilmaisemaan mielipiteitaan, se ei viela tarkoita, etta ne nakyisivat paa-
toksia tehtaessa. Kolmannella tasolla lapsen mielipiteet otetaan huomioon kokonaiskuvaa muo-
dostettaessa. Lapsi ei kuitenkaan ole paatoksentekijan roolissa. (Shier 2001, 113.) Tervavaylan
koulun oppilaat kokivat mielipiteitddn huomioidun vaihtelevasti ennen palavereita tapahtuneissa

keskustelutilanteissa. Sovittujen tavoitteiden mukaan ei aina toimittu. (Kankaanpaa 2013, 43.)

Neljannelld tasolla lapsi otetaan mukaan paatoksentekoprosessiin ja han muuttuu neuvonantajasta
aktiiviseksi toimijaksi. Lapsi on paikalla kun asioista paatetaan ja on kuulemassa paatoksentekoon
vaikuttavat nakokulmat. Hanella on mahdollisuus vaikuttaa suoraan paatokseen ja toimia yhdessa
paatoksen tekevien yhteistyokumppaneiden kanssa. Talla tasolla lapsi on kuitenkin vahemmiston
tai altavastaajan roolissa, eika ole tasavertainen muiden kanssa. (Shier 2001, 114 - 115.) Viiden-
nelld tasolla paatoksentekovalta tosiasiallisesti jaetaan lapsen kanssa. Vallan mukana han saa
myos osansa vastuusta kannustavassa ilmapiirissa. Talla tasolla on tarkeaa ottaa huomioon lapsen
kehitystason lisaksi myds se, missa maarin lapsi itse haluaa tehda paatoksia. (Shier 2001, 114 -
115.) Tervavaylan koululla isommat oppilaat osallistuivat esimerkiksi kuntoutussuunnitelmapalave-
reihin lahinna kuunteluoppilaina. Heidan roolinsa oli siis enemmankin osallistujan kuin osallisen
rooli. Kuntoutuksen tavoitteista sovittaessa oppilaat kokivat voineensa paattaa osan tavoitteista.
(Kankaanpaa 2013, 44.)

CP-vamman aiheuttamat rajoitteet ja niiden luokitukset

CP-vamma aiheuttaa pysyvia liikkumisen ja toiminnan ongelmia. CP-vammaisen lapsen tai nuoren
on vaikea saavuttaa ja yllapitaa tarkoituksenmukaisia asentoja arjen eri tilanteissa. Lihasten kay-
ton vahaisyyden vuoksi lapsen lihasvoimat ovat heikot, jolloin syntyy likerajoituksia. Poikkeavat
likkeet muokkaavat myds luustoa, mika aiheuttaa virheasentoja. Jos lapsi ei pysty likkumaan nor-
maalisti, on osteoporoosiriski suurentunut (Maenpaa 2014, 128, 132.) Liséksi nivelissa voi olla
jaykkyytta tai ylilikkuvuutta (Coker-Bolt, Garcia & Naber 2015, 795). Mité vaikeampi aivovamma
on kyseessa, sita yleisempia ovat myos muut kuin liikkumista vaikeuttavat ongelmat, eli litannais-

oireet (Maenpaa 2014, 133). CP-vammaisen lapsen liikkumisen haasteet ja mahdollisuudet ovat
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aina yksilollisia. Yhdistavana tekijana on kuitenkin se, etta likkumiseen liittyy aina jonkinlaista epa-
tyypillisyyttd. (O’Brien 2015, 797.)

CP-vamman vaikutus kieleen ja kognitioon riippuu siitd, milla aivojen alueella vaurio on. Kolmas-
osalla CP-vammaisista lapsista vamma ei vaikuta kognitioon. CP-vamman monimuotoisuuden
vuoksi on hankalaa arvioida lapsen kognitiivista tasoa. Lapsella tai nuorella voi olla hankaluuksia
puheen tuottamisessa ja artikulaatiossa tai han ei tuota puhetta ollenkaan. Talla on merkittava vai-
kutus siihen, miten lapsi tai nuori pystyy osallistumaan arjessaan ja ystavyyssuhteissaan seka il-
maisemaan itseaan. (Bachrach & Miller 2006, 56; Coker-Bolt ym. 2015, 797 - 798; Maenpaa 2014,
133-134)

CP- vammaisen lapsen aistitoiminnot voivat olla puutteelliset. Aaniyliherkkyys liittyy usein CP-vam-
maan ja voi ilmetd itkuisuutena seka koviin aaniin liittyvana pelokkuutena. Myds kuulon heikkene-
méaa ja kuuroutta esiintyy noin neljalla prosentilla. Yli puolella CP-vammaisista lapsista litdnnaisoi-
reisiin kuuluu naonvaraiseen hahmottamiseen tai poikkeavaan nakokenttaan liittyvia ongelmia.
Ruuhkautumisilmid, eli hankaluus erottaa I&hella toisiaan olevia kohteita toisistaan, on yleista. Se
hankaloittaa arkielamaa ja esimerkiksi lukemaan oppimista. Lapsen voi myos olla vaikea tunnistaa
tuttuja ihmisia tai ilmeita. Nakemisen ongelmat hankaloittavat lisaksi likkumista, silman ja kaden

yhteisty6ta, kommunikointia ja oppimista. (Coker-Bolt ym. 2015, 797 - 798; M&enpaa 2014, 134.)

CP-vammaisen lapsen ruokailu voi olla hankalaa puremisen ja nielemisen ongelmien seka suun
alueen tuntoherkkyyden vuoksi. Syémisongelmien johdosta painonnousu voi olla hidasta ja lapsi
saattaa olla jopa aliravittu, minka vuoksi gastrostoomaletkun asentaminen voi olla tarpeen. (Maen-
paa 2014, 133.) CP-vammaan liittyy suurentunut epilepsiariski. Usein kyseessa on vaikeahoitoinen
epilepsia, johon ei liity nakyvia kohtauksia, mutta lapsen kognitiivinen kehitys saattaa silti taantua.
(Mé&enpéaa 2014, 133.) Noin viidesosalla CP-vammaisista lapsista on myds uneenliittyvia ongelmia,
jotka saattavat olla seurausta esimerkiksi kuuloyliherkkyydesta (Maenpaa 2014, 133; Maenpaa
2015, viitattu 18.6.2015). Vaikeasti vammainen lapsi ei pysty itse vaihtamaan asentoa, joten van-
hempien apu on Gisin tarpeen toistuvasti. Nukahtamisvaikeudet ja yoherailyt rasittavat seka lasta

ettd vanhempia. (Maenpaa 2014, 133.)

CP-vamman aiheuttamille rajoitteille on olemassa erilaisia luokituksia. GMFCS-luokitus (gross mo-
tor function classification scale) tarkastelee kavelya ja likkumista, MACS-luokittelu (manual ability
classification scale) maarittaa ylaraajan toimintaa jaCFCS-luokittelun (communication function
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classification system) avulla voidaan méaaritella lapsen kommunikointia arjen tyypillisissa tilan-
teissa. (Maenpéaa 2015, viitattu 18.6.2015.) Vaikka erilaiset luokitukset on koettu hyodyllisiksi CP-
vammaisten henkildiden hoidossa ja kuntoutuksessa, on ne oireyhtyman monimuotoisuuden ja jat-
kuvasti lisdantyvan tiedon valossa koettu vuoksi myos riittdmattémiksi ja vanhentuneiksi (Damiano
2007, 16, viitattu 8.2.2016).

TAULUKKO 2. Karkeamotoriikan, kddentaitojen ja kommunikaation luokittelusysteemit (Mdenpéa

2014, 132).

Itsenainen kavely ilman
rajoitteita

Kasittelee esineita helposti ja
onnistuneesti

Kykenee kommuni-
komaan myos vieraitten
kanssa.

Kykenee kommu-

ltsenainen, mutta rajoit-  Kasittelee suurinta osaa esi-

tunut kavely ilman apu-
valineita

Itsenainen kavely apuva-
lineen avulla sisatiloissa

[tsenainen liikkkuminen
rajoittunutta, kayttaa
sahko- tai kasikayttoista
pyoratuolia

Itsenainen liikkkuminen ei
onnistu, kuljetetaan

Lapsen ja nuoren sujuva arki ekokulttuurisen teorian mukaan

neista onnistuneesti, mutta
toiminnan laadussa ja nopeu-
dessa on puutteita

Esineiden kasittely vaikeaa,
tarvitsee apua toiminnan val-
mistelemiseen tai muokkaa-
miseen

Kasittelee itsenaisesti hel-
posti kasiteltavia esineita
muokatuissa tilanteissa

Itsenainen esineiden kasittely
seka yksinkertaisten toiminto-
jen suorittaminen ovat vai-
keita tai eivat onnistu

nikoimaan, mutta hi-
taammin

Kykenee kommunikoi-
maan vain tuttujen
kanssa

Epajohdonmukainen,

joskus onnistumisia

Kykenee kommu-
nikoimaan harvoin

Perhe ja koti ovat lapsen arjessa hyvin keskeisessa asemassa. Niiden lisaksi lapsen arjen merkit-
tavia kehitysymparistoja ovat paivahoito ja koulu. Jokainen lapsiperhe muodostaa omat arjen rutii-
ninsa tarpeidensa ja mahdollisuuksiensa mukaisesti. Ekokulttuurisessa teoriassa perheen arjen
sujumisen ja vanhempien hyvinvoinnin nahdaan olevan tiiviissa yhteydessa lapsen kehitykseen.
Kodin, paivahoidon ja koulun tarjoamat toiminta- ja vuorovaikutustilanteet luovat perustan lapsen
kehitykselle. (Maatta & Rantala 2015, Lapsen arki arvoon; Rantala 2002, 19 - 22.)
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Ekokulttuurinen teoria pohjautuu sosiokulttuuriseen ja ekologiseen ndkemykseen (Rantala 2002,
21). Ekokulttuurinen teoria selventaa, milla tavalla ympaériston vaikutukset nakyvat perheen elé-
massa ja mihin asioihin tulisi puuttua, mikali lapsen kasvun ja kehityksen edellytyksiin halutaan
muutoksia. Lisaksi se korostaa vammaisten lasten perheiden olevan ensisijassa tavallisia lapsiper-
heita. Yhteista muiden ekologisten lahestymistapojen kanssa on nakemys ympariston vaikutuksista
perheeseen. (Maatta & Rantala 2015, Lapsen arki arvoon.) Ekokulttuurinen teoria tarkastelee lap-
sen eldamaa perheen kiintedna osana, perheen elamantavan taas katsotaan liittyvan vahvasti sen
lahiyhteisdon ja ympéaroivaan yhteiskuntaan (Veijola 2004, 26). Perusajatuksena on, etta yksild
osallistuu paikallisesti ajatellen rationaaliseen toimintaan, jonka tausta-ajatus tulee kulttuurista ja

sen luomista merkityksista (Llewellyn 2012, 184).

Koska jokainen perhe on tavoiltaan ja rutiineiltaan ainutlaatuinen, elavét eri perheiden lapset mah-
dollisesti hyvinkin toisistaan poikkeavissa maailmoissa, vaikka maantieteellinen tai kulttuurinen va-
limatka olisi pieni. Lapsen nahdaan elavan eraanlaisessa kehityksellisessa lokerossa (develop-
mental niche), paikassa, jossa han oppii taitoja, kayttaytymisen malleja, asenteita ja arvoja. Sa-
maan aikaan lapsi on tietoinen siita, etta hanen perheessaan on eraanlaiset rutiinit ja toisessa toi-
senlaiset. Perheenjasenet luovat itsenaisesti ja yndessa oman ekokulttuurisen lokeronsa, johon he
pyrkivat rakentamaan oman toimivan tapansa paivittaisille rutiineille ja johon ympardiva maailma ja
kulttuuri vaikuttavat. (Llewellyn 2012, 184 — 185.)

Ekokulttuurisessa teoriassa perhetta ei nahda vain ulkoisten voimien kohteena, vaan sen katsotaan
olevan aktiivinen omaan eldmaansa ja ympardivaan yhteiskuntaan vaikuttava tekija (Maatta 1999,
79). Huomio kiinnittyy erityisesti perheen arkirutiinien merkitykseen lapsen kehityksesséa seka elin-
ja toimintaymparistojen laatuun. Teoria korostaa perheen toimintatapojen, tarpeiden, vahvuuksien
seka paéatosten ja valintojen huomioon ottamista osana arjen muodostumista. Perheen eldamaa oh-
jaa erilaisten perheteemojen, kuten kasitysten ja uskomusten muodostama perhekulttuuri. Yhteis-
kunnan taloudelliset ja sosiaaliset tekijat seka kulttuuriset arvot ja uskomukset vaikuttavat osaltaan
perheen eldmaan, mutta se luo jatkuvasti myds itse kulttuuriaan. Perheen arkea ohjaavia teemoja
voivat olla esimerkiksi mahdollisimman luonnollisen elaman tarjoaminen lapselle, uskonto tai van-
hempien urakehitys. (Veijola 2004, 26 - 27.)
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Perheet muokkaavat aktiivisesti toimintatapojaan ja ymparistoaan arvojensa ja tarkoitustensa mu-
kaisiksi. Esimerkiksi poikkeama lapsen kehityksessa voi johtaa siihen, etta perhe joutuu muutta-
maan tapojaan ja rutiineitaan. Muutoksista, joita perhe tekee arjen sujuvuuden yllapitamiseksi, kay-
tetaan nimitysta akkomodaatio. Ympariston vaatimusten ja paineiden keskella vanhemmat voivat
akkomodaatioprosessissa vaikuttaa yhteiskunnan sosiaalisten ja taloudellisten reunaehtojen mer-
kitykseen perheelle ja siihen mita ja miten he muuttavat rutiineitaan. Eri perheet voivat paatya hy-
vinkin erilaisiin ratkaisuihin mikali heidan arvoissaan on eroavaisuuksia. (Maatta & Rantala 2015,
Lapsen arki arvoon.) Perheen rutiineissa tapahtuvia muutoksia ohjaa perhekulttuuri, silld viimekéa-
dessa se saatelee millaisiin muutoksiin perhe on valmis ja halukas ryhtymaan. Tavoitteena on per-
heen rutiinien muodostaminen ja yllapitaminen perhekulttuurin mukaisesti siten, etta ne vastaavat
kaikkien perheenjasenten tarpeita seka mahdollisuuksia. (Maatta 1999, 81 — 82.) Lapsen kasvu-
ymparistoa voidaan arvioida maarittdmalla lapsen paivittaisissa vuorovaikutustilanteissa lasna ole-
vat henkil6t seka heidan arvonsa ja padmaaransa. Tarkeda on myos selvittad millaisia ovat arjen
toiminta- ja vuorovaikutustilanteet ja motiivit niiden taustalla sek& perheen arkea ohjaavat tottu-
mukset ja sdannot. (Maatta 1999, 80 - 81, Veijola 2004, 27.)

2.3 Moniammatillinen yhteisty6 osallisuuden mahdollistajana ja rajoittajana

CP-vammainen lapsi tarvitsee usein moniammatillista séannéllista kuntoutusta, joka tahtaa siihen,
etté lapsella olisi mahdollisuus leikkia ja oppia uusia taitoja (Maenpaa 2014, 134). Kyseessa on
pitka yhteistyota edellyttava prosessi (Veijola 2004, 23). Perheiden tarpeet ovat usein monitahoisia,
jolloin tarvitaan monia palveluita samanaikaisesti. Moniammatillinen yhteistyo perheiden kanssa

onkin nykyisin onnistuneen tydskentelyn ehto. (Rantala 2002, 74.)

Lapsen ja nuoren kuntoutusta jarjestavat monet eri organisaatiot, joiden kuntoutusvastuu on integ-
roitu osaksi yleisia palveluita ja sosiaaliturvaa. Liséksi jokaisella taholla on velvollisuus ohjata asia-
kasta hanelle tarkoituksenmukaiseen kuntoutukseen. Kuntoutusjarjestelmien yhteensovittamiseksi
yhdyshenkilo tai palveluohjaus olisi tarpeen varmistamaan, etta asiakas saa tarvitsemansa palvelut
oikeaan aikaan ja oikeasta paikasta. (THL 2015c, viitattu 22.2.2016.) Lainsaadanto takaa vammai-
selle lapselle ja nuorelle erilaisia tukitoimia ja palveluita. Hoitoon ja kuntoutukseen seka apuvali-
neisiin liittyvia lakeja ovat esimerkiksi terveydenhuoltolaki, kansanterveyslaki seké laki Kansanela-

kelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista. Palveluihin liittyvaa lainsaadantéa
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ovat laki ja asetus vammaisuuden perusteella jarjestetyista tukitoimista, laki vammaisten henkiloi-
den tulkkauspalvelusta, perusopetuslaki ja varhaiskasvatuslaki. (Perttula, sahkdpostiviesti
22.2.2016.)

Moniammatillisessa yhteistyossa eri alojen ammattilaiset vastaavat oman alansa osaamisesta ja
yhteistyossa keskeista on vuorovaikutus ja tarkoituksenmukaisuus. Tyontekijoiden on tarkeaa ver-
tailla ammattitaitojaan ja 10ytaa yhteiset osaamisalueet seka omat erityistaitonsa. Moniammatillista
toimintaa vaikeuttavat kuitenkin ristiriidat ja esimerkiksi yhteisen kielen puuttumisesta aiheutuvat
ongelmat. Myds lapsen vanhemmat kuuluvat moniammatilliseen tydryhmaan taysivaltaisina osal-
listujina. (Veijola 2004, 20 - 21, 31.)

Moniammatillisessa tydryhmassa kaikilla jasenilla tulisi olla yhteiset tavoitteet ja eri ammattialojen
edustajien on kunnioitettava toisiaan seka toistensa ammattialoja. Tydskentelyn onnistuminen
edellyttaakin tiukkojen ammatti- ja osaamisalueiden purkamista. Perhekeskeisen tyon periaattee-
seen kuuluu nahda myos perhe tyoryhman jasenena. Tarkeaa on etta kaikki tyoryhman jasenet
kokevat olevansa toiminnan kannalta merkityksellisia. Perheen on myos tarkeaa havaita osallistu-
misensa olevan merkittavaa lapsen kehityksen ja vanhempien osallisuuden kannalta. Vahemman
koulutetun tyontekijan kuten henkilokohtaisen avustajan ja lapsen vanhempien osallistuminen kes-
kusteluun saattaa kuitenkin olla vahaista, vaikka juuri heilla olisikin tarkeaa asiantuntemusta lapsen
arkielamasta. Heita onkin tarkeaa valmistella ja ottaa mukaan taysivaltaisina jasenina. (Rantala
2002, 75 - 76).

CP-vammaisen lapsen kuntoutus on ryhmétyéta, jonka koordinoinnista vastaa lastenneurologi ja
kuntoutustydryhmaan kuuluvat tydntekijat kuten toimintaterapeutit, hoitajat, fysioterapeutit, puhe-
terapeutit, psykologit, sosiaalityontekijat ja kuntoutusohjaajat (Perttula 2011, 11, viitattu 7.2.2016).
Kuntoutussuunnitelma ohjaa moniammatillisen tyon prosessia ja sen pohjana ovat lapsen ja per-
heen tarpeet. Talldin lapsen ja perheen kuunteleminen seké lapsen kehityksen, eldamanpiirin ja
oman ympariston kartoittaminen ovat Iahtokohtana suunnitelman laatimiselle. Kuntoutussuunnitel-
maa tehtdessa huomioidaan lapsen vanhempien tukeminen siten, etta heidan roolinsa sailyy ensi-
sijaisesti vanhempina ammattihenkildston ottaessa puolestaan vastuuta lapsen hoidosta ja kuntou-
tuksesta. (Karhu & Peltonen 2015, viitattu 5.2.2016.) Perheen toimintakykyé ja voimavaroja saat-
tavat rajoittaa lapsen vamman ohella muutkin tekijat, kuten koyhyys tai toisen perheenjasenen sai-
raus, mika on syyta ottaa huomioon (Cosper & Jaffe 2015, 149). Kuntoutussuunnitelmaa varten
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lapsen toimintakyky arvioidaan moniammatillisesti ICF-luokituksen viitekehyksen mukaisesti. Kun-
toutussuunnitelman avulla varmistetaan tiedonvalitys eri tahojen ja organisaatioiden valilla seka
mahdollistetaan palveluiden koordinointi ja prosessin sujuva eteneminen. (Karhu & Peltonen 2015,
viitattu 5.2.2016.) Hoidon tai kuntoutuksen vaikuttavuutta arvioitaessa on syyté ottaa huomioon
lapsen toimintakyvyn paranemisen lisaksi myos mukautusten soveltuminen lapsen perheeseen ja
arkeen. Lisaksi on pohdittava ovatko tehdyt mukautukset sellaisia, etta perhe pystyy kohtuudella

yllapitdmaan niita pitkakestoisesti. (Bernheimer, Gallimore & Weisner 1990, 229.)

Tyota ohjaa my6s ymmarrys lapsen normaalista kehityksesta ja ennen kaikkea siita, miten kehi-
tysen eri vaiheet ilmenevat lapsen suorituskyvyssa. Jokaisen lapsen kehitys etenee yksildllisesti,
myos siten, etté se voi olla jollain alueella nopeampaa kuin toisella. Yleensa vaiheet etenevat tie-
tysséa jarjestyksessa. Kehitysta voidaan tarkastella geneettisiin, hermostollisiin, kayttaytymiseen ja
ymparistoon liittyvien tekijéiden vaikutuksesta muotoutuvana tapahtumana jota voi tapahtua lapi
eldman. (Hinojosa & Kramer 2010, 23 - 28.) Lapsen kuntoutuksen painopiste on lapsen ja tdman
ympariston vuorovaikutuksessa tapahtuvassa uusien asioiden oppimisessa. nuoren kuntoutuk-

sessa itsenaisyyden tukeminen on keskeista. (Arikka, Pietilainen & Sipari, viitattu 15.2.2016.)

Perhekeskeinen kuntoutus pohjautuu ekokulttuuriseen nakemykseen lapsen kehityksesta, perheen
toiminnasta seka kasvatuksen ja kuntoutuksen mahdollisuuksista. Perhekeskeisessa kuntoutuk-
sessa keskeista on lasten vanhempien ja ammattilaisten valinen yhteistyo, joka toteutuu kumppa-
nuuden ja valtaistamisen periaatteella. Siina korostuvat perheen vahvuudet ja toiminta rakentuu
perhesysteemin hyvinvointiin ja valtaan. Keskeisessa asemassa ovat yhteiset keskustelut. (Veijola
2004, 28.) Ekokulttuurisen teorian mukaan kuntoutukseen kuuluu myds lapsen elinymparistd jonka
kanssa vuorovaikutuksessa lapsi kehittyy. Kuntoutuksen on siis syyté tapahtua vuorovaikutuk-

sessa lapsen aitojen ymparistojen kanssa. (Veijola 2004, 23.)

Hoitotyo

CP-vammaisen lapsen ja nuoren hoitotydssa noudatetaan perhekeskeisyyden periaatetta (Talvela
2006, 42 - 44), joka perustuu ekokulttuuriseen teoriaan (Veijola 2004, 28). Perhekeskeisessé hoi-
totydssa korostetaan perhettd arkensa asiantuntijana ja pyritdén vahvistamaan sen voimavaroja.
Hoidossa etusijalla voi vaihtelevasti olla joko lapsi tai koko perhe. Perhetta kuunnellaan ja arvoste-
taan kaikissa sita koskevissa paatoksissa ja suunnitelmissa. Toiminnassa huomioidaan perheen
tottumukset, kulttuuri, ymparisto ja elamantilanne. Lisaksi korostetaan perheen riippuvuutta ympa-
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ristostaan seka vuorovaikutusta perheen ja ympariston valilla. Perhekeskeisen hoitotyon edellytyk-
sia ovat perheen ja sen ympariston riittava tuntemus, vanhempien ja lasten oikeuksien seka paa-
toksenteon kunnioittaminen, tilanneherkkyys ja luottamuksen saavuttaminen. (Lindholm 2004, 16 -
17.)

Lapsen joutuessa sairaalaan on vanhempien ja muun perheen rooli keskeinen. Sairaalassa hoita-
jan vastuulla on paitsi lapsen, myds perheen hyvinvoinnista huolehtiminen, vanhempien tukeminen
ja turvallisen ilmapiirin luominen. Vanhemmuuden tukemisen I&htdkohtia ovat perheen omien tot-
tumusten seka asiantuntemuksen kunnioittaminen. (Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen,
Potinkara & Astedt-Kurki 2008, 64.) Hoitotyta ohjaa perhekeskeisyyden periaate myds esimerkiksi
neuvolassa, jossa se tarkoittaa kokonaiskuvan luomista asiakkaan perheestd, sen elamantilan-
teesta ja elinymparistosta. Muita perhekeskeisen tyon paaasiallisia tehtavia neuvolassa ovat didin

ja lapsen seuranta seka perheen tukeminen ja ohjaaminen. (Rantala 2002, 54.)

CP-vammaisen lapsen ja nuoren hoitotyéta ohjaavat samat periaatteet kuin terveidenkin lasten
(Kaisvuo, Storvik-Sydanmaa, Talvensaari & Uotila 2012, 232). Perhekeskeisyyden lisaksi niita ovat
turvallisuus, yksilollisyys, jatkuvuus, omatoimisuus seka kasvun ja kehityksen tukeminen (Airola &
Ruuskanen 2004, 121). Lapsen tai nuoren vammaisuus tuo kuitenkin hoitotydhon joitain erityispiir-
teita, jotka on osattava ottaa huomioon. Hoitotyon tavoitteena on tukea lapsen kasvua ja kehitysta
yksildllisesti ja kokonaisvaltaisesti seka tukea perhetta lapsen kasvatuksessa, kuntoutuksessa ja
hoidossa. (Kaisvuo ym. 2012, 232.) CP-vammainen lapsi tai nuori saattaa tarvita apua ja tukea
paivittaisissa toiminnoissa kuten pukeutumisessa ja henkilokohtaisessa hygieniassa, kommuni-
koinnissa, liikkumisessa, leikkimisessa, ruokailussa seka nukkumiseen liittyvissa asioissa (lvanoff,
Kitinoja, Rahko, Risku & Vuori 2001, 238 - 243). Hoitotydn tarpeen maarittelyssé ja hoitotydn suun-
nittelussa néma avun ja tuen tarpeet on selvitettava lapsen vanhemmilta tai muilta laheisilta (Kais-
vuo ym. 2012, 232 - 235). Haastattelun lisaksi tietoa kerataan niin potilasasiakirjoista lukemalla,

kuin havainnoimalla ja muita ammattilaisia konsultoimallakin (Airola & Ruuskanen 2004, 122.)

Vanhemmat ovat mukana niin hoidon suunnittelussa, toteuttamisessa kuin arvioinnissakin. Keskei-
sia hoitotyon keinoja ovat vanhempien kanssa kaydyt keskustelut sek& ohjaustilanteet. Perheen
osallistuminen paatoksentekoon mahdollistaa myds lapsen osallistumisen ikénsa ja kehitystasonsa
mukaisesti. (Jussila ym. 2008, 114.) Tietoa ja vastuuta kannattaa jakaa seka kysya ja kuulla van-

hempien mielipiteita, silla he ovat parhaita asiantuntijoita lapsensa terveyden ja toimintakyvyn suh-
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teen. Lapsen ja vanhemman valinen vuorovaikutus on erityista, mika helpottaa lapsen viestien ym-
martamista. Ollessaan paivittain tekemisissa lapsen kanssa vanhemmat myés huomaavat muutok-
set lapsen tilassa usein hoitohenkilokuntaa paremmin. Vanhempien havaintoja kannattaakin kun-
nioittaa ja ne tulee aina ottaa huomioon. Perheen jaksaminen on lapsen tai nuoren voinnin kannalta
hyvin merkityksellinen asia, siksi perheen tukeminen ja sen hyvinvoinnista huolehtiminen onkin osa
hoitoa. (Talvela 2006, 42 — 44.)

CP-vammainen lapsi tai nuori ei valttdmatta kykene tuottamaan selkeda puhetta, eikd ymmarta-
méaan kuulemaansa, mika tekee vuorovaikutuksesta haasteellista. Koska vuorovaikutus on lapsen
kehityksen kannalta keskeisessa asemassa, on sité tuettava erityisesti ja puheen tukena kaytettava
muita viestintakeinoja. Vuorovaikutusta voi selkiinnyttaa vaikkapa aanenpainoilla, ilmeilld, eleilla ja
esineilld. (Kaisvuo ym. 2012, 232 - 233; Matero 2006, 192 — 193.) Vaikeasti vammaisen lapsen tai
nuoren kanssa kommunikoidessa voidaan kayttaa rinnakkain erilaisia toisiaan taydentavia tukikei-
noja. Niitd ovat esimerkiksi esineet, tukiviittomat seka kuvat, kuten piktogrammit, bliss-kieli ja PCS-
symbolit. On myds olemassa erilaisia aanta tai kirjoitettua tekstia tuottavia elektronisia laitteita.
(Kehitysvammaisten Tukiliitto Ry 2015, viitattu 22.4.2015).

Ravitsemuksen toteuttamisessa merkittavia asioita ovat vanhemmilta saatu tieto lapsen ravitse-
muksesta ja ruokailusta selviytymisesta. On selvitettava ruokailuun ja nielemiseen liittyvat ongel-
mat, sopiva ruoan rakenne, allergiat ja lapsen mieltymykset ruoan suhteen seka ruokailussa tarvit-
tavat apuvalineet. CP-vammaisuuteen liittyy usein ruokailua hankaloittavia suun alueen ja nielemi-
sen ongelmia. Ruokailutilannetta helpottaa, mikali lapsella tai nuorella on omahoitaja, joka tuntee
taman yksilolliset tavat. Lapsella saattaa olla myds gastrostoomaletku, jonka kautta ravitsemus
voidaan tarvittaessa turvata. (Kaisvuo ym. 2012, 233 - 234.) Ruokailutilanne suunnitellaan yksildl-
lisesti ja mahdollinen avustaja keskittyy ainoastaan ruokailun ohjaamiseen. Liséksi viihtyisa, kiiree-
ton ja rauhallinen ympaéristd seka maukas ja sopivan lampdinen ruoka helpottavat ruokailutilannetta
ja tekevat siita miellyttdvan. Tarvittaessa lasta autetaan oikeaan ruokailuasentoon. Asento on oikea

kun lapsi pystyy olemaan mahdollisimman rentona. (Ivanoff ym. 2001, 241.)

CP-vammaisen lapsen tai nuoren liikkumisessa voi olla erilaisia ongelmia ja onkin tarkeaa selvittaa,
millainen on lapsen normaali tapa likkua ja miten sita tuetaan. Lasta nostettaessa tai siirrettdessa
on kaytettava turvallisia ja lapsen kehitysta tukevia otteita, jolloin valtetaan aiheuttamasta lapselle
kipua tai turvattomuuden tunnetta. Omahoitajuus parantaa lapsen turvallisuuden tunnetta, silla eri-

laiset ja vaihtuvat otteet saattavat aiheuttaa lapsessa jannittyneisyytta ja turvattomuutta. Lapsilla
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tai nuorilla on usein myos kaytossaan erilaisia likkumisen apuvalineita, joiden kayton osaaminen
on tarkeaa. (Kaisvuo ym. 2012, 234.) CP-vammaisen lapsen hoitotydssé pyritaan sailyttdmaan jo
saavutettu kehitystaso, opettamaan lisaa jokapaivaisia toimintoja seka yllapitaméaan fyysista toi-
mintakykya. Harjoittelua tuetaan kannustamalla ja antamalla positiivista palautetta, lisaksi on syyta
kiinnittdd huomiota hyvaan katsekontaktiin seka kiireettomaan ja mydnteiseen ilmapiiriin. (lvanoff
ym. 2001, 239.)

Lapsella tai nuorella saattaa olla nukkumiseen liittyvia ongelmia, kuten nukahtamisvaikeutta, yo-
herailya seka motorista levottomuutta. On tarkeaa etté lapsen nukkumiseen liittyvat tavat ja ongel-
mat ovat tiedossa. Tietamys lapsen nukkumiseen liittyvista rituaaleista seka unirytmista on tarkeaa.
Hyvan unen turvaamiseksi nukkumisympariston on oltava turvallinen ja rauhallinen. (Kaisvuo ym.
2012, 234.) Jos lapsi tai nuori ei pysty itse vaihtamaan asentoa, on hoitajan autettava (Maenpaa
2014, 133).

Lapsen fyysista, motorista, sosioemotionaalista, kognitiivista ja persoonallisuuden kehitysta voi-
daan tukea leikin keinoin. Lapsen vanhemmilta saadaan tietoa siita, mitka lelut ovat lapselle tarkeita
ja miten han mielellaan leikkii. On syyta huomioida ettd CP-vammaisella lapsella saattaa olla ais-
tiyliherkkyyksia kuulon, kosketuksen ja valon kokemisessa. Lapsi saattaa siis kokea aistimukset
joko erittain voimakkaina ja inhottavina tai aivan mitaansanomattomina. Lapsen kehityksen kan-
nalta olisi hyvaksi, etta tama saisi leikin kautta hyvan olon ja onnistumisen kokemuksia. (Kaisvuo
ym. 2012, 233 - 234.) Tarvittaessa hoitaja voi tukea leikkia, etenkin yhteisleikissa toisten lasten

kanssa voi hoitaja toimia tulkkina ja opettaa lapsia ymmartdmaan toisiaan (lvanoff ym. 2001, 243).

Mikali lapsella tai nuorella on epilepsia, on hoitajan tehtdvana ehkaista taman fyysinen loukkaan-
tuminen kohtauksen yhteydessa seka nopeuttaa kohtauksesta toipumista. Hoitajan tulee tarkkailla
epilepsiakohtausta ennakoivia oireita kuten muutoksia maku-, haju- tai kuuloaistissa. Kohtausta voi
edeltadd myos esimerkiksi pahoinvointi tai oksentelu. Hoitohenkildkunnalla on hyva olla tiedossa,
mitk& oireet lapsen epilepsiakohtausta tavallisesti edeltavat. Jos lapsi kouristaa, ei hanta saa jattaa
yksin vaan on tarkkailtava kohtauksen oireita ja kestoa seka laakittava hanta laékarin ohjeen mu-
kaisesti. Lisaksi on tarkkailtava kohtauksen jalkeisté vointia ja varauduttava uuteen kohtaukseen.
(Kaisvuo ym. 2012, 223.)
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Toimintaterapia

Lapset ja nuoret toimivat paivittaisessa elamassaan erilaisissa rooleissa ja useissa eri ymparis-
toissa. Toimintaterapiassa tyoskennellaan sellaisten lasten ja nuorten kanssa, joilla on syysta tai
toisesta vaikeuksia osallistua elamansa kannalta tarkeissa rooleissa tai tehda itselleen merkityk-
sellisia asioita. Myos ymparisto voi estaa lapsen osallistumista. Toimintaterapia on olosuhteiden

saattamista sellaisiksi, etté ne tukevat lapsen osallistumista. (Rodger 2010, 1, 30 - 31.)

Toimintaterapeutin erityisosaamisalueena on monipuolinen ymmarrys siitd, kuinka lapsen osallis-
tuminen omassa arjessaan on sidoksissa taman taitoihin, mielenkiinnon kohteisiin ja ymparistoon
seka sosiaaliseen, ajalliseen ja kulttuuriseen eldmanpiiriin. (Rodger 2010, 1, 30 - 31.) Esimerkiksi
Inhimillisen toiminnan mallissa (MOHO) lapsen yksildlliset tekijat, toiminta ja ymparistd vaikuttavat
kaikki siihen millaisia toimintoja lapsi valitsee ja kuinka han niista suoriutuu. Niiden yhteisvaikutus
muokkaa lapsen toiminnallista identiteettia ja toiminnallista patevyytta. Yksilotekijat pitavat sisal-
laan lapsen arvot, mielenkiinnon kohteet, tavat, rutiinit seka taidot ja valmiudet. (Kielhofner 2008a,
101 - 102, 107.) Toiminta on niita paivittaisia, virkistavia ja tuottavia toimintoja, joita lapsi tekee
omassa ymparistdssaan (Kielhofner 2008b, 1 — 3, 5). Ymparistd puolestaan nahdaan tiettyna ko-
konaisuutena, jonka mahdollisuudet ja odotukset vaikuttavat lapsen toimintaan (Kielhofner 2008c,

86). Inhimillisen toiminnan mallin ympariston osa-alueita kasitellaan luvussa kolme.

CP-vammaisen lapsen ja nuoren toimintaterapiassa lapsi ja perhe ovat aktiivisesti osallisia proses-
sin kaikissa vaiheissa (Rodger 2010, 28, viitattu 4.7.2015). Ensin kartoitetaan kokonaistilanne,
jossa otetaan huomioon lapsen ja tdman perheen tarpeet ja resurssit (Case-Smith 2015, 1 - 3).
Toimintamahdollisuuksien arviointi aloitetaan selvittamalla, mitka asiat arjessa ovat lapsen ja per-
heen mielesta tarkeité. Sitten selvitetdan kuinka lapsi tai nuori suoriutuu itselleen tarkeista ja ika-
tasoon kuuluvista itsesta huolehtimisen, kotieldman, koulun, leikin, vapaa-ajan ja levon toimintako-
konaisuuksista. (Brown & Chien 2010, 137; Toimintaterapianimikkeistd 2003, 2 - 5, viitattu
6.2.2016.) Arviointimenetelming kaytetaan toiminnan havainnointia, haastattelua ja itsearviointia.
(Cameron, Missiuna, Polatajko & Pollock 2012, 476). Lapsen toimimista omassa ymparistssaan
arvioidaan selvittamalla mitka ympariston alueet tukevat ja mitka rajoittavat osallistumista. On tar-
keaa tietaa tarjoaako ymparistd lapselle riittdvasti mahdollisuuksia kéayttaa ja kehittaa kykyjaan
(Hinojosa & Kramer 2010, 23 - 28). Lisaksi arvioidaan, voisiko jokin palvelu, tai vaikka asunnon
muutostyo olla tarpeen lapsen osallistumisen kannalta. Lapsen taitoja arvioidaan havainnoimalla

motoristen, psyykkisten, sosiaalisten, eettisten ja prosessitaitojen nakymista lapsen toiminnassa.
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Valmiuksien arviointiin kaytetdan testeja, havainnointitilanteita, mittareita ja testivalineita. (Toimin-
taterapianimikkeistd 2003, 3 - 5, viitattu 6.2.2016.) CP-vammaisen lapsen ja nuoren toimintamah-
dollisuuksien arvioinnissa voi olla tarpeellista saada tietoa esimerkiksi lihastonuksesta, reflekseisté,
karkea- ja hienomotoriikasta, sensorisista toiminnoista, kognitiivisista valmiuksista seka psykososi-
aalisesta kehityksesta. Myds apuvalineiden ja ortoosin tarve kartoitetaan arvioinnin yhteydessa.
(Coker-Bolt ym. 2015, 794, 798.)

Toimintaterapiaintervention tavoitteet laaditaan yhdessa lapsen tai nuoren seka taman perheen
kanssa, hyodyntaen myds arvioinnista saatua tietoa. Tavoitteet vastaavat lapsen ja perheen tar-
peisiin ja ne ovat kokonaistilanteen kannalta relevantteja. Interventio on selkeasti suunniteltu ko-
konaisuus jonka kesto on maaritelty. (Rodger 2010, 28, viitattu 4.7.2015.) Interventiota suunnitel-
taessa on tarkeaa pohtia my0s sita, kuinka se saadaan sopimaan perheen arkirutiineihin. Siksi on
tarkea ymmartad mita arkeen voi lisata ja mita siita poistaa. (Llewellyn 2012,187 - 190.) Toiminnal-
lisen, tavoitesuuntautuneen ja kontekstisidonnaisen intervention vaikuttavuudesta CP-vammaisen
lapsen kuntoutuksessa on tutkimusnayttda (Campbell, Dark, Goldsmith, Mclntyre, Morgan, Morton,
Novak, Stumbles & Wilson 2013, 901, viitattu 18.2.2016). Toimintaterapiainterventiossa lasta tue-
taan arjessa tarvittavien taitojen harjoittelussa tdman oikeissa ymparistdissa (Coker-Bolt ym. 2015,
794, 801 - 802). Myds vanhemmat voivat auttaa lasta harjoittamaan taitojaan arjen puuhien lo-
massa (Cosper & Jaffe 2015, 149). On tarkeaa, ettd seka intervention valineiksi etta tavoitteiksi
valitut toiminnot ovat lahtdisin lapsesta ja nuoresta seka taman perheestd, ja etta ne ovat merki-
tyksellisia, mieluisia, yksildllisia ja vahvuuskeskeisia (Case-Smith 2015, 1 — 3; Rodger 2010, 28,
viitattu 4.7.2015). Merkitykselliset toiminnot ovat tyypillisesti leikin, itsesta huolehtimisen ja oppimi-
sen toimintoja (Hinojosa, Kramer & Luebben 2010, 50 - 51). Myds osallistuminen sosiaaliseen
kanssakaymiseen ja ystavyyssuhteiden luominen on erittdin merkityksellista, silla se vaikuttaa lap-

sen itsetuntoon, tuo turvallisuuden tunnetta ja antaa tukea (Olson 2010, 312).

Leikki on yksi lapsen tarkeimpia toimintakokonaisuuksia (Knox & Tanta 2015, 487) silla sen kautta
han oppii ymmartamaan oman vaikutuksensa ympardivaan maailmaan. Vuorovaikutuksessa ym-
paristonsa ja muiden ihmisten kanssa, han oppii tunnistamaan omia kykyjaan ja rajoituksiaan. (Kiel-
hofner 2008d, 130.) Leikkia arvioidaan toimintaterapiassa esimerkiksi havainnoimalla sita, millai-
siin leikkitoimintoihin lapsi osallistuu. Lisaksi arvioidaan leikin juonta, siind kaytettya mielikuvitusta

seka lapsen leikkityylia ja leikkisyytta. Se tarjoaa my0s tietoa lapsen kyvyista ja taidoista. (Bryze
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2008, 44 - 45.) Liikkumisen rajoitukset, aistitiedon kasittelyn vaikeudet ja kognitiiviset syyt vaikut-
tavat CP-vammaisen lapsen mahdollisuuksiin osallistua leikkiin. Lisaksi siihen vaikuttaa myads fyy-

sinen ja sosiaalinen ymparisto. (Blanche 2008, 378 — 389.)

CP-vammaisen lapsen toimintaterapiainterventiossa leikki voi olla motivoiva tapa vahvistaa lapsen
taitoja, mutta spontaaniuden, sisaisen motivaation ja mielikuvituksellisuuden lisaaminen leikkiin voi
olla toimintaterapiaintervention tavoite. Paamaara on, etta lapsi voisi osallistua omaehtoiseen ja
itsenaiseen leikkiin omassa arjessaan. Taman toteuttamiseksi on syyta kiinnittaa lapsen leikkitai-
tojen kehittamisen liséksi huomiota myos siihen, kuinka lapsen arjen rutiinit ja ymparisté mahdol-
listavat itsendisen leikin. (Blanche 2008, 378 - 389.) Toiminnan analyysi ja mukauttaminen ovat
yksi toimintaterapian ydinprosesseista. Toiminnan analyysissa esimerkiksi leikin toiminto pilkotaan
pieniin osiin jotta saadaan tarkkaa tietoa siita, mita toiminnan suorittaminen vaatii. (Hagedorn 2001,
33.) Lapsen vaikeus leikkia omassa ymparistossaan voidaan ratkaista muuttamalla itse leikin toi-
mintoa. Leikkid voidaan mukauttaa myods vastaamaan paremmin terapiaintervention tarpeita.
(Blanche 2008, 380; Hagedorn 2000, 173 - 174.) Ympérist6é voidaan analysoida lapsen ja perheen
tarpeista riippuen joko huomioimalla lapsen valittomassa laheisyydessa oleva ymparisto, tai laa-
jempi kulttuurinen ja yhteiskunnallinen kokonaisuus (Hagedorn 2000, 261 - 266, 276). Ymparistoa
voi mukauttaa itsenaisen leikin mahdollistavaksi muuttamalla paivittaisia rutiineja, leikkitilan jarjes-
telyja, tarjolla olevia leikkikaluja tai kaytossa olevaa leikkiaikaa. Ymparistoa voi mukauttaa leikille
otolliseksi my0s lisaamalla aikuisen tukea tai tarjoamalla mahdollisuus leikkia toisen lapsen kanssa.
(Blanche 2008, 389.)

Leikin ohella myos lapsen sosiaalista osallistumista voidaan tukea sopivan leikkikaverin valinnalla
seka tarjoamalla motivaatiota esinevalinnan tai mielenkiintoisen toiminnan kautta. Myos olosuhteet,
joissa on mahdollisimman pieni riski konflikteille, seka tarjolla aikuisen ohjausta ja tukea helpottavat
sosiaalista osallistumista. Kehityksellisiin teorioihin perustuvan Sosiaalisen osallistumisen mahdol-
listamisen viitekehyksen mukaansosiaalisten rutiinien ja tapojen kehittyminen on erityisen tarkeaa
vammaisille lapsille, jotka eivat valttamatta omaksu niita laheisilta henkildilta tyypillisesti kehittyvien
lasten tapaan. Vammaisten lasten suhde ympérilla oleviin ihmisiin seka sosiaaliseen vuorovaiku-
tukseen liittyvat roolit voivat vaatia erityista mukautusta. ) Sosiaalisen osallistumisen mahdollista-
misen viitekehys on tehty kouluymparistda varten ja se keskittyy lasten sosiaaliseen osallistumi-
seen omassa ymparistossaan. Varhaiset ihmissuhteet vaikuttavat lapsen sosiaalisen osallistumi-
sen taitoihin. Viitekehyksen tarkoituksena on antaa keinoja sosiaalisissa tilanteissa toimimisen har-
joittelussa ja valottaa, kuinka sosiaaliseen osallistumiseen tarvittavien taitojen kehittymista voidaan
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tukea. Lapsen toimintakykya tarkastellaan seitsemallg, toisiinsa vaikuttavalla toimintakyky-toimin-
tahairio-janalla. Niita ovat temperamentti, tunteiden saately, perheen tavat ja rutiinit, ympariston
tuki, sosiaalinen osallistuminen kouluymparistossa ja ymparisto, joka mahdollistaa vuorovaikutuk-
sen ikatovereiden kanssa. (Olson 2010, 306, 314, 317 - 323.)Sosiaalisen osallistumisen mahdol-

listavaa koti- ja kouluymparistoa kasitellaan tarkemmin luvussa kolme.

Motorinen kontrolli tarkoittaa kykya saadella ja ohjata likkeita. Vaikeudet liikkeiden saatelyssa ja
ohjailussa kuuluvat CP-vammaan ja ne vaikuttavat keskeisesti lapsen suoriutumiseen eri toiminta-
kokonaisuuksissa. (O Brien 2015, 194, 197.) Kaytannon tyon malleina kaytetdan usein motorisen
kontrollin ja motorisen oppimisen malleja (Coker-Bolt ym. 2015, 794). Esimerkiksi lapsen leikki ta-
pahtuu lukuisissa eri asennoissa ja sen aikana suoritetaan lukuisia erilaisia liikkeita joihin vaikutta-
vat seka ymparisto ja tehtava, etta lapsi itse. Lapsi valitsee sellaisia liikkeitd joiden avulla han voi
suorittaa tehtavan tietyssa tilanteessa ja ymparistossa. Esimerkiksi siihen, kuinka lapsi kayttaa esi-
neitd vaikuttavat hanen ominaisuutensa, kuten tuntoaisti tai kyky kasitella esinetta. Lisaksi siihen
vaikuttavat tehtavan vaatimukset seka ympariston olosuhteet, kuten istuma-asento, toiset paikalla
olevat ihmiset ja muut ymparistosta tulevat arsykkeet. Dynaamisessa systeemiteoriassa on ajatuk-
sena antaa lapselle ja nuorelle tilaisuus harjoittelun ja kertaamisen kautta l0ytaa ratkaisuja toimivan
likkeen tuottamiseen. (O'Brien, 193; Coker-Bolt ym. 2015, 794.) Tutkimusnaytto tukee CP-vam-
maisen lapsen kuntoutuksessa kaksikétista harjoittelua (Bimanual Training), jossa kehitetaan kéa-
sien yhteistoimintaa harjoittelemalla ja motivoitua kdden kéyttéa (Constraint-induced movement
therapy; CIMT), jossa huonommin toimivan raajan likkeiden laatua ja maaraa pyritaan lisddmaan
rajoittamalla paremmin toimivan kaden kaytt6a (Brandao, Charles, Chinnan, Ferre, Friel, Gordon,
Hung, Kuo & Petra 2011, 693 - 694; Campbell ym. 2013, 901, viitattu 18.2.2016).

Erilaiset apuvalineet voivat olla tarpeen CP-vammaisen lapsen ja nuoren kuntoutuksessa. Lisaksi
voidaan tarvita seisomatelinetta ja likkumisen apuvélinettd. (Maenpaa 2014, 136 — 137.) Ortooseja
voidaan tarvita seka yla- ettd alaraajojen asentojen hoidossa ja niiden kayton hyddyista interven-
tiona on jonkin verran tutkimusnayttéa (Campbell ym. 2013, 901, viitattu 18.2.2016). Uusimmasta
teknologiasta ja robotiikasta seka erilaisista kuntoutukseen soveltuvista peleisté voi olla apua CP-
vammaisen lapsen tai nuoren kuntoutumisessa ja arjessa selviytymisessa (Coker-Bolt ym. 2015,
808).
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3 LAPSEN JA NUOREN YMPARISTOT MONIAMMATILLISEN TYON MIELEN-
KIINNON KOHTEENA

Perhe on lapsen luontainen ymparistd. Lapsen kasvaessa myods muut ymparistot, kuten paivahoito,
tulevat osaksi elamaa. (Lindholm 2004, 18.) Kouluidssa lapsen ja nuoren arjen ymparistoihin kuu-
luvat koulun ja kodin lisaksi erilaiset vapaa-ajan ymparistot, kuten ulko- ja piha-alueet, leikkipuistot,
harrastustilat, ystavien kodit ja usein myds julkiset rakennukset ja liikennevalineet. Myos liikenne-
vaylat kodin ja koulun seké harrastuspaikkojen valilla kuuluvat lasten ja nuorten toimintaymparis-
tdihin. (Mattila 2007, viitattu 23.6.2015.) CP-vammaisen lapsen ja nuoren arkeen kuuluvat myos
kuntoutukseen ja hoitoon liittyvat ymparistot. Lisaksi arjen ymparistot ovat usein yksilollisesti muo-
kattuja ja kaytossa on erilaisia toimimisen mahdollistavia apuvalineita (Airaksinen, Harri-Lehtonen,
Kallinen & Rosqvist 2009, 16, 39.)

Perheen ekokulttuurinen ymparisto tarkoittaa perheen arkirutiinien kannalta olennaisten toiminta-
tapojen ja voimavarojen muodostamaa kokonaisuutta. Siihen vaikuttavat niin perheen ja yhteiskun-
nan materiaaliset ja taloudelliset tekijat kuin perhekulttuurikin. Perheen toimeentulo, asuinymparis-
ton tarkoituksenmukaisuus, terveydenhuolto-, kasvatus- ja opetuspalveluiden saatavuus, lasten-
hoidon jarjestaminen, kotityot ja niiden jakaminen, sosiaalinen tuki, vanhempien roolit parisuh-
teessa seka lastenhoidossa, lasten leikki ja kaverit seka vanhempien tavoitteet ja tiedonlahteet ovat
perheen arjen muodostumiseen vaikuttavia ekokulttuurisen ympariston osa-alueita. Nama voidaan
luokitella perheen sisaisiin alueisiin, joita ovat roolit, kotity6t ja lasten kaverit seka ulkopuolisiin alu-
eisiin kuten julkiset palvelut, toimeentulo ja tiedonléhteet. Osa-alueet painottuvat arjessa yksilolli-
sesti sen mukaan, millaisen merkityksen perhe on niille antanut ja miten yhteiskunta tarjoaa lapsi-
perheille palveluita ja tukea. (M&atta & Rantala 2015, Lapsen arki arvoon.) Arjen toimintatilanteet
muodostavat lapsen keskeisen kasvu- ja kehitysympariston. Paivittaiset tilanteet kuten ruokailu ja
leikki tarjoavat tilaisuuden oppia ja kehittya osallistumisen, jaljittelemisen seka muun sosiaalisen
toiminnan kautta. (Llewellyn 2012, 186 — 187; Veijola 2004, 27.)

Kouluymparistossa on koulutyon lisaksi mahdollista oppia arjessa tarvittavia taitoja, luoda ysta-

vyyssuhteita ja harjoitella ryhméassa toimimista. CP-vammaisen lapsen koulujarjestelyja pohditaan

hyvissa ajoin ennen koulun aloitusta. Tavoitteena on, etta lapsi voisi osallistua yleisopetukseen
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omassa lahikoulussaan, tarvittaessa avustajan, muutostoiden ja kuljetuspalveluiden tuella. (Tol-
jamo 2011, 15 - 16.) Kouluymparistodn liittyvia tukevia ja rajoittavia tekijoita tuotiin esiin myds Tarja
Kankaanpaan (2013, 47 - 51) opinnaytetydssa. Palaveriin valmistautuminen oppilaan kanssa kah-
den kesken juttelemalla edisti lapsen kokemusta osallisuudesta oman kuntoutuksensa suunnitte-
lussa. Ympariston taholta tullut kiire ja paine seka palavereiden kaavamaisuus rajoittivat oppilaiden
osallistumismahdollisuuksia. Lisaksi osa oppilaista koki, etteivat he saaneet riittavasti tietoa mieli-

piteensa vaikutuksesta paatoksentekoprosessissa.

Ymparisto ICF-luokituksessa
Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvélisessa luokituksessa ICF:ss& ymparis-
tolla tarkoitetaan sité fyysista, sosiaalista ja asenteellista ymparistoa, jossa ihmiset elavat. Luoki-

tuksessa ymparistda kasitellaan viiden paaluokan kautta. (THL 2014f, viitattu 30.6.2015.)

Ymparistotekijoiden ensimmaisen paaluokan muodostavat tuotteet ja teknologiat. Ne ovat luonnon-
tuotteita, ihmisten valmistamia tuotteita tai tuotejarjestelmia, joita ihminen kayttaa elamassaan.
Luokka sisaltaa esimerkiksi paivittaisen eldaman tuotteet ja valineet, julkiset ja yksityiset rakennuk-
set seka yksilon varallisuuden. (WHO 2004, 171 - 178.) CP-vammaisen lapsen ja nuoren sosiaa-
lista osallistumista voi vaikeuttaa esimerkiksi se, ettei sopivaa tapaa likkua paikasta toiseen ole
tarjolla (Brock, Carter, Demir, Howard, Kramer, Liljenquist & Rosetti 2015, 348).

Toinen paaluokka koostuu luonnonmukaisesta ympéristosta seké ihmisen tekemista ympaéristo-
muutoksista. Luokkaan kuuluvat luonto ja maantieteelliset tekijat, elaman olosuhteet ja aikaan liit-
tyvat muutokset. (WHO 2004, 180 — 184.) Fyysinen ympariston esteet vaikuttavat CP-vammaisen
lapsen osallistumiseen. Esteita voivat olla esimerkiksi portaat ja muut liikkumista hankaloittavat
rakenteet. Lapsen ja nuoren osallistumista rajoittavaksi tekijaksi voi muodostua hoitotoimenpitei-
den suorittamiseen tarvittavan tilan puute. (Brock ym. 2015, 348.)

Kolmas paaluokka kasittelee tukea ja keskinaisié suhteita. Se on arjessa saatavaa fyysista ja emo-
tionaalista tukea. Se pitaa sisallaan ihmisen elamassa vaikuttavat henkilét lahiperheesta aina am-
mattihenkilihin. (WHO 2004, 185 - 186.) Vammaisen lapsen ja nuoren muilta ihmisilta saama tuki
voi olla joko osallistumista edistavaa tai rajoittavaa. Esimerkiksi vammaisen lapsen taitojen ja mah-

dollisuuksien aliarviointi voi johtaa mahdollisuuksien turhaan rajoittamiseen. (Brock ym. 2015, 348.)
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Neljas paaluokka sisaltda asenteet, jotka on ICF-luokituksessa maaritelty tapojen, tottumusten, ar-
vojen, normien ja uskomusten seurauksiksi. Luokituksessa kasitellaan lapsen elamanpiirissa vai-
kuttavien henkildiden asenteita. Siihen kuuluvat myds yhteisdn asenteet, sosiaaliset normit, kay-
tannot ja ideologiat. (WHO 2004, 187 - 188.) Yhdenvertaisuus ja osallisuus liittyvat yhteiskunnassa
vallalla olevaan asenne- ja arvomaailmaan. Suomalaisen asenneilmapiirin positiivisista muutok-
sista huolimatta vammaisilla henkil6illa on edelleen muuta vaestoa suurempi riski joutua syrjityksi
kaikissa elamanvaiheissaan. Asenteisiin vaikuttaminen on pitkallinen prosessi, joka alkaa jo paiva-
kodeista ja kouluista, siksi on tarkeaa, etta lapset saavat jo varhain myonteisia kokemuksia yh-
dessa toimimisesta ja erilaisuuden kohtaamisesta arjessa. Lasten ja nuorten parissa tydskenteleva
ammattihenkilostd on keskeisessa asemassa asennekasvatuksen toteuttajana. (Sosiaali- ja ter-
veysministerio 2010, 126 — 127, viitattu 20.7.2015.)

Viides paaluokka kattaa palvelut, hallinnot ja politiikat. Palvelut on maaritelty erilaisiksi suunnitel-
mallisiksi ohjelmiksi, etuuksiksi tai toimenpiteiksi, jotka voivat olla joko julkisia, yksityisia tai vapaa-
ehtoisia. Hallinnot ovat valvonta- ja jarjestelymekanismeja, joiden tarkoitus on jarjestaa, valvoa tai
seurata ihmisille jarjestettavia palveluja. Politiikat puolestaan kattavat palveluiden jarjestamista oh-
jaavat maaraykset, saadokset, sopimukset ja standardit. (WHO 2004, 189.) Tarpeellisten tai riitta-
vien yksildllisten palveluiden puute voi rajoittaa nuoren osallistumismahdollisuuksia. Valtion tasolla
kehitettavat kaytannot ja lapsen ottaminen osalliseksi paatoksentekoon voivat edistaa vammaisen

lapsen ja nuoren osallistumista. (Brock ym. 2015, 348.)
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TAULUKKO 3. Ympéristomééritelmien keskeiset késitteet ja yhtymékohdat: ICF, toimintaterapia
(Bowyer, Kielhofner & Kramer. 2008, 523) ja hoitotyd.

Tuotteet ja teknologiat Fyysinen ymparisto: tilatja ~ Fyysinen ymparisto
esineet

Luonnonmukainen ymparisto

ja ihmisten tekemat ymparis-

ton muutokset

Tuki ja keskinaiset suhteet Sosiaalinen ymparisto: Sosiaalinen ymparisto
sosiaaliset ryhmat ja toimin-
nan muodot

Asenteet Sosiaalinen ymparisto: (sosi- Symbolinen ymparisto

aaliset ryhmat ja)

kulttuurinen ymparisto
Palvelut, hallinto ja politikat ~ Poliittiset ja taloudelliset

edellytykset

Ymparisto toimintaterapiassa

Lapsen kokonaisvaltaiseen toimintaterapiaprosessiin kuuluu olennaisena osana lapsen ja taman
perheen ympariston huomioiminen (Bowyer & Kramer 2007, 62 — 62). Virikkeellinen ymparisté mo-
tivoi lasta likkumaan. Lisaksi lapsen toiminta vaihtelee tilanteesta ja kontekstista toiseen, esimer-
kiksi kotiymparistdssa lapsi osallistuu rohkeammin kuin kouluymparistossa. (O'Brien 2015, 200 -
201.) Lapsen ja nuoren sosiaalisen ympariston ja kulttuurisen kontekstin ymmartaminen on keskei-
nen elementti terapiaa suunniteltaessa, silla ympariston normit, odotukset ja tavat tehda asioita
vaikuttavat siihen, millaisia toimintoja lapsi valitsee. Toisaalta lapsen ja nuoren ymparist6 ei valtta-
métta tarjoa niitd mahdollisuuksia, joita han tarvitsisi kehityksensa tueksi. Talloin korvaavia koke-
muksia voi saada toimintaterapiassa, koulussa tai harrastusten parissa. (Vroman 2015, 121.) Ym-
paristd voi tarjota edellytykset lapsen ja nuoren osallisuudelle, vaikka vammaisuus muuttaisi tapaa
jolla lapsi on mukana(Kielhofner 2008a, 102). Téassa opinnaytetydssa esittelemme Inhimillisen toi-
minnan mallin ympariston kasitteita ja niiden suhdetta ICF-luokitukseen. Liséksi esittelemme Sosi-
aalisen osallistumisen mahdollistamisen viitekehyksen kautta, kuinka ymparisto voi tukea lapsen

sosiaalista osallistumista.

Inhimillisen toiminnan mallissa, MOHOssa ymparistoa kasitellaan kuuden osa-alueen kautta. Niita
ovat tilat, esineet, sosiaaliset ryhmat, toiminnan muodot, kulttuuri seka poliittinen ja taloudellinen
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ymparistd. (Kielhofner 2008c, 88 — 97.) MOHON ymparistdn osa-alueiden ja ICF- luokituksen ym-
pariston paaluokkien valilté 16ytyy yhtymakonhtia, jotka on esitetty taulukossa 3. MOHOn ja ICF-
luokituksen yhtalaisyyksiin kuuluu myos nakemys osallistumisen ja suoriutumisen keskeisesta mer-
kityksesta. Yksilolliset tekijat ja ymparistoolosuhteet vaikuttavat osallistumiseen. Lisaksi nama
kaikki kolme tekijaa vaikuttavat toisiinsa. MOHOn ja ICF-luokituksen vélita 16ytyy myds eroja ym-
pariston hahmottamisessa. Siind missa ICF-luokituksessa ymparistd nahdaan osallistumista edis-
tavana tai rajoittavana tekijana, kasitellaan sita MOHOssa osallistumisen esteiden, vaatimusten ja
tuen lahteena. MOHO huomioi senkin, etta toisen ihmisen rajoitteeksi kokema ympariston tekija voi

olla toisen ihmisen kokemuksen mukaan osallistumista edistava tekija. (Bowyer ym. 2008, 525.)

Tilat ovat fyysisia paikkoja, jossa toiminta tapahtuu. Eri tiloissa lapsen on mahdollista tehda eri
toimintoja ja toimia erilaisissa rooleissa. Esimerkiksi koulun piha voi tarjota lapselle mahdollisuuden
tunnistaa omia vahvuuksiaan. Esineet, kuten tarjolla olevat leikki- ja harrastusvalineet vaikuttavat
voimakkaasti lapsen toimintaan ja voivat olla tukemassa ryhmaleikkia ja kaverisuhteiden muodos-
tumista. (Bowyer & Kramer 2007, 63; Kielhofner 2008c, 88.) Tilojen ja esineiden késitteiden yhty-
makohdat ICF-luokitukseen Idytyvat tuotteiden ja teknologian paéluokan seka luonnonmukaisen

ympariston ja ihmisen tekemien ymparistdmuutosten paaluokan valilta (Bowyer ym. 2008, 523).

Lasten ja nuorten sosiaalisia ryhmia ovat esimerkiksi perhe, kouluyhteisd, naapurusto, erilaiset
harrastuspiirit ja paikat, joissa heillda on mahdollisuus viettaa aikaa ystavien kanssa. Lapsen kas-
vaessa sosiaalisten ryhmien maara yleensa lisdantyy. (Kielhofner 2008c, 92.) Ymparistd maarittaa
toiminnan muodot eli sen, miten erilaisia toimintoja on tapana tehda. Usein toimintoja on mahdol-
lista mukauttaa vammaisen lapsen ja nuoren rajoitteet huomioiden ja kuitenkin niin, etta niiden
merkitys ei muutu. (Bowyer & Kramer 2007, 63 - 64; Kielhofner 2008c, 93.) Toiminnan muodot
muuttuvat lapsen kasvaessa ja nuoruusikainen joutuu kohtaamaan ymparistéstaan tulevia kasva-
via vaatimuksia. Nuoren odotetaan jo toimivan uusissa rooleissa ja tehtavissa lapsuusikaan verrat-
tuna. (Kielhofner 2008d, 131.) Kulttuurion yhdistelma tietyn ihmisjoukon jakamia ja sisaistamia,
sukupolvelta toiselle periytyvia arvoja, normeja, tapoja, uskomuksia ja kayttaytymismalleja, jotka
vaikuttavat siihen millaisena ymparisto koetaan. Se on aina huomioitava lapsen toimintaa pohdit-
taessa. (Kielhofner 2008c, 95 - 96.) Naiden kasitteiden ja ICF-luokituksen yhtymakohdat 16ytyvéat

tuen ja keskinaisten suhteiden seka asenteiden paaluokista (Bowyer ym. 2008, 523).
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Poliittinen ja taloudellinen ymparistd vaikuttaa siihen, millaisia resursseja ja mahdollisuuksia per-
heella on kaytettavissaan. Poliittinen ja taloudellinen ymparisto voi asettaa myods samassa elinym-
paristdssa toimivat ihmiset eriarvoiseen asemaan keskenaan. (Kielhofner 2008c, 97.) Talla osa-
alueella on yhtymakohtia ICF-luokituksen palvelut, hallinto ja politikat — paaluokan kanssa (Bowyer
2008, 523).

Olsonin Sosiaalisen osallistumisen mahdollistamisen viitekehyksen lahtokohta on, etta lapsen vai-
keuksia sosiaalisessa osallistumisessa tulisi tarkastella ympariston kautta sen sijaan, etta se nah-
taisiin lapsen ongelmana. Ymparistolla on merkittava rooli erilaisten taitojen kehittymisessa ja muu-
toksessa. Ymparistosta saatu palaute on tarkeaa, sillé se vahvistaa toivottua toimintatapaa. Lapsi
kehittyy my6s ympariston tarkkailun ja siella toimivaksi havaitsemiensa tapojen omaksumisen
kautta. (Olson 2010, 315 - 316.)

Sosiaalisen osallistumisen mahdollistava kotiymparistd on turvallinen ja tukea antava seka riitta-
vasti virikkeita tarjoava. Lapsen on tarkeaa saada vanhemmiltaan tukea ja huolenpitoa. Varhais-
lapsuudessa huolenpitajat maarittavat millaisten ihmisten pariin ja millaisiin toimintoihin lapsella on
paasy. He voivat edistaa ja rajoittaa lapsen osallistumista erilaisiin toimintoihin ja he maarittavat
lapsen paivittaisen toiminnan tavat ja rutiinit. Sosiaalisen osallistumisen mahdollistavat tavat ja ru-
tiinit opitaan huolta pitavien henkiloiden ilmeita ja toimintaa imitoimalla ja samalla opitaan myos se,

millainen toiminta on suotavaa missakin ymparistéssa. (Olson 2010, 307, 319 - 322.)

Sosiaalisen osallistumisen mahdollistavasta kouluymparistosta lapsi saa turvaa ja aikuisen tukea
onnistuneelle opiskelulle. Tukea tarjoavasta kouluymparistosta loytyvat opiskelussa tarvittavat ma-
teriaalit ja valineet. Liséksi saatavilla on positiivista, aikuisten ohjaamaa kanssakaymista ikatove-
reiden valilla ja yksilolliset tarpeet huomioivaa opetusta. Ikatovereiden valistd kanssakaymista
mahdollistavassa ymparistdssa lapsella on mahdollisuus olla s&anndllisesti positiivisessa vuoro-
vaikutuksessa ikaistensa kanssa, osallistua eri toimintoihin muiden seurassa, auttaa muita ja saada
apua seka luoda ystavyyssuhteita. Myos aikuisen apu on tarpeen erilaisten ristiriitojen ja konfliktien
ratkaisemista opeteltaessa. Vammaisen lapsen tilanteenlukutaito ja kyky saadella omia tunteitaan
voivat olla puutteelliset, mika vaikuttaa hanen mahdollisuuksiinsa luoda suhteita ikatovereihinsa.
Ystévyyssuhteiden luomiseksi on tarkeaa tarjota mahdollisuus osallistua koululuokan eri toimintoi-
hin tyypillisesti kehittyvien ikatovereiden kanssa. Myos kahdenkeskinen leikki perinteisen vapaan
luokkatydskentelyn sijaan voi olla tarpeen ystavyyssuhteiden muodostamisessa. Vaikka vammai-
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nen lapsi oppii kommunikaatiota ja sosiaalisia taitoja paremmin tavallisessa luokassa erityisluok-
kaan verrattuna, on tavallisessa luokassa olemassa myds torjutuksi tulemisen riski, jollei lapsi

omaa taitoja osallistuakseen sosiaalisiin toimintoihin. (Olson 2010, 315, 319 - 322.)

Ymparisto hoitotyossa

Ymparisto on yksi hoitotyon peruskésitteista (Anttila, Kaila-Mattila, Kan, Puska & Vihunen 2015,
11). Lapsi on jatkuvassa vuorovaikutuksessa ymparistonsa kanssa. Ymparistolla on siis huomat-
tava merkitys lapsen hyvinvointiin ja terveyteen. (Lindholm 2004, 18.) Se voi joko tukea ja edistaa
lapsen kehitysta, mutta toimia myds kehitysta rajoittavana tekijana (Karling, Ojanen, Sivén, Vihu-
nen & Vilén 2008, 67). Haluttaessa ymmartaa lapsen toimintaa, on huomioitava taman koko ympa-
ristd ja selvitettdva lapsen toimintaa eri ymparistoissa kuten paivahoidossa, koulussa ja kotona
(Lindholm 2004, 18).

Lapsen elinymparistd voidaan jaotella fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen osa-alueeseen. Fyy-
siseen osa-alueeseen kuuluvat esimerkiksi ilmasto, koti, asuinalue seka leikkipaikat ja -valineet.
(Anttila ym. 2015, 11 - 13; Karling ym. 2008, 67.) Fyysinen ymparistd mahdollistaa toiminnan ja voi
toimia paitsi virikkeiden, mutta myGs stressin lahteena (Elomaa & Lauri 1999, 65). Se vaikuttaa
lapsen kehitykseen suoraan tarjoamiensa toiminta- ja leikkimahdollisuuksien kautta seka valillisesti
vaikuttamalla sosiaalisen ympariston muotoutumiseen (Karling ym. 2008, 67). Psyykkinen ympa-
ristd sisaltda kulttuurin, kielen, harrastukset, opinnot, tyon seka tunteet (Anttila ym. 2015, 13).
Psyykkiseen ymparistoon sisaltyvat myos muiden nakemykset ja ajatukset siita, millaisena he lap-
sen nakevat. Sosiaalinen ymparistd taas tarkoittaa ihmisia, joiden kanssa lapsi on tekemisissa seka
niita ryhmia, joihin han kuuluu. Muilta inmisilta lapsi omaksuu erilaisia arvoja, asenteita seka tietoa
ja kayttaytymismalleja. (Karling ym. 2008, 69 — 70.)

Ihminen kykenee sopeutumaan moniin erilaisiin ymparistdihin. Sairaalaan tai muuhun sosiaali- ja
terveydenhuollon yksikkdon joutuessaan on hanen sopeuduttava hoitoymparistdon. Hoitoympa-
ristd voidaan jaotella fyysiseen, sosiaaliseen ja symboliseen osa-alueeseen, jotka vaikuttavat toi-
nen toisiinsa. (Anttila ym. 2015, 13 - 14.) Fyysisell& hoitoympéristéllié tarkoitetaan potilaan ja hoito-
henkilokunnan aineellista ymparistoa. Se sisaltda esimerkiksi tilat, niiden jarjestelyn, sisustuksen
ja puhtauden seka naista tekijoistd aiheutuvan toiminnallisuuden ja tarkoituksenmukaisuuden.
(Anttila ym. 2015, 13 - 14; Eriksson & Karhu-Hamalainen 2001, 250.) Hyva fyysinen hoitoymparisto
luo turvallisuudentunnetta ja viintyisyytta. Sosiaalinen osa-alue sisaltaa suhteet laheisiin ja hoitajiin
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seka mahdollisuuden vuorovaikutukseen ja itsensa toteuttamiseen. Hyva sosiaalinen hoitoympé-
risté mahdollistaa laheisten tapaamisen vapaasti. Laheisten antamalla sosiaalisella tuella on usein
suuri merkitys ja sen ansiosta sopeutuminen hoitoymparistoon seka myohemmin takaisin kotiin voi
merkittavasti helpottua. Symbolinen hoitoympéristé kasittaa kulttuuriset ja sosiaaliset arvot, kuten
kasitykset terveydesta ja sairaudesta (Anttila ym. 2015,14.) Symbolisen osa-alueen perusta muo-
toutuu yhteison sosiaalisten normien, kulttuurin, uskonnon, kielen, seka yksilon rooliodotusten, kas-
vatuksen ja koulutuksen kautta. Yhteison kasitykset terveydesta, sairaudesta ja niiden hoidosta
vaikuttavat yksilon kasityksiin. Ihmiset kokevatkin terveyden ja sairauden eri tavoin. (Elomaa &
Lauri 1999, 65.)
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4 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TOTEUTUS

4.1 Integroitu kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus on koottua tietoa jostakin rajatusta aiheesta, ja se tehdaan yleensa vastauksena
johonkin tutkimusongelmaan (Leino-Kilpi 2007, 2). Se on toistettavissa oleva tasmallinen mene-
telmd, jonka tarkoitus on tiivistaa olemassa oleva ja julkaistu tutkimustieto aiheesta (Salminen
2011, 5). Kirjallisuuskatsauksen tekemisen edellytyksena on, etta aiheesta on edes jonkin verran

olemassa olevaa tutkimustietoa (Leino-Kilpi 2007, 2).

Toteutimme tutkimuksen integroituna kirjallisuuskatsauksena, koska tarkoituksenamme oli koota
yhteen tutkittua tietoa CP-vammaisten lasten ja nuorten osallisuuteen vaikuttavista ympariston te-
kijoista. Integroivan kirjallisuuskatsauksen vaiheet ovat tutkimuskysymyksen muodostaminen, tut-
kimusaineiston hankinta ja sen laadun kriittinen arviointi, aineiston analyysi, tulkinta seka tulosten
esittdminen (Flinkman & Salantera 2007, 88).

4.2 Tutkimuskysymykset ja sisaanottokriteerit

Opinnaytetydmme tarkoitus on kuvailla niitd ymparistdon liittyvia tekijoita, joilla on vaikutusta CP-
vammaisten lasten ja nuorten osallisuuteen omassa arjessaan. Tutkimuskysymykset ovat seuraa-

vat:

1. Mitkd ympériston tekijét edistdvat CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuutta omassa
arjessaan?
2. Mitkd ympériston tekijét rajoittavat CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuutta omassa

arjessaan?

Kirjallisuuskatsaus voidaan rajata riittdvan kapealle alueelle laatimalla tdsmalliset tutkimuskysy-
mykset. Taméa edesauttaa sita, ettd aiheen kannalta keskeinen aineisto tulee huomioitua mahdol-
lisimman kattavasti. Tutkimuskysymysten maarittelyssa voidaan kayttaa apuna PICO-formaattia.
PICO-lyhenne tulee englannin kielen sanoista population/ problem of interest, intervention under
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investigation, the comparison of interest ja the outcomes. PICO:a voidaan hyddyntaa myds kirjalli-
suuskatsauksen my6hemmissa vaiheissa, tiedonhaussa ja aineiston arvioinnissa silla PICO-for-
maatin avulla on helpompi asettaa kriteerit aineiston valintaprosessille. (Axelin & Pudas-Tahka

2007, 47.) Taulukosta 4 iimenee, miten maarittelimme PICO-formaatin kirjallisuuskatsaukseemme.

TAULUKKO 4. PICO-formaatin muodostuminen (Hotus 2013a, viitattu 8.6.2015).

P=potilasryhma CP-vammaiset ja/tai likuntavammaiset lapset ja nuoret

I=Interverventio Ympariston vaikutus likunta- tai CP-vammaisen lapsen ja nuoren
osallisuuteen omassa arjessaan

C=Vertailu Mika tahansa liikunta- tai CP-vammaisen lapsen ja nuoren ympa-
risto

O=Lopputulosmuuttujat ~ Mik& tahansa osallisuutta rajoittava tai edistava tekija

Ennen aineiston keraamista on hyva maaritella sisdanotto- ja poissulkukriteerit (Flinkman & Salan-
tera 2007, 91), silla tarkoituksenmukaiset ja tasmallisesti laaditut kriteerit ehkaisevat virheitd (Axelin
& Pudas-Tahka 2007, 48). Maarittelimme sisaanottokriteerit seuraavasti: kyseessa on joko maa-
rallinen tai laadullinen toimintaterapian, hoitotyon tai kuntoutuksen alan tutkimus, tutkimus on tehty
2000-luvulla, se on maksuton ja joko suomen- tai englanninkielinen ja tutkimus on julkaistu tieteel-

lisessé julkaisussa.

4.3 Tiedonhaku

Systemaattinen tiedonhaku on kirjallisuuskatsauksen onnistumisen kannalta ratkaiseva vaihe.
(Axelin & Pudas-Tahka 2007, 49.) Suoritettava tiedonhaku tuli dokumentoida niin tarkasti, etta se
pystytaan tarvittaessa toistamaan ja saamaan samat hakutulokset uudelleen. Tiedonhaussa tehdyt
rajaukset on myds kuvattava ja perusteltava huolellisesti. (Flinkman & Salantera 2007, 91.)

Tiedonhaku suoritettiin kesalla 2015. Prosessi aloitettin OAMK:n kirjaston informaatikon tiedon-

haun ohjauksesta, jossa meille esiteltiin tarkoituksenmukaiset tietokannat ja niiden kaytto. Tiedon-
haku tehtiin kolmen opiskelijan ryhmatyona. Aluksi etsimme systemaattisia kirjallisuuskatsauksia
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seka kotimaisia ja kansainvalisia hoitosuosituksia THL:n HALO- ja Ohtanen -tietokanoista, Duode-
cimin Kaypa hoito -suosituksista, Hotuksesta ja Suomen fysioterapeuttien fysioterapiasuosituk-
sista, AHRQ:sta, NICE:sta, SIGN:sta, GAIN:st4, JBI:std ja New Zealand Guidelines Groupista.

Haut eivat tuottaneet aiheeseen sopivia tuloksia.

Alkuperaistutkimuksia etsimme seuraavista viitetietokannoista: Google Scholar, Leevi, Melinda,
EBSCOhost web (Academic search elite, CINAHL), BioMed Central, SAGE, DOAJ Elsevier, Pub-
Med, OTSeeker, OTDBASE, Medline, Cochrane, Medic, Wiley Online Library, Ovid. Tietokantojen
valinnassa hyodynsimme informaatikon ja ohjaajan suositusten lisaksi VATA-hankkeen kasikirjaa,
seka aiempia sosiaali- ja terveysalan opiskelijoiden tekemia kirjallisuuskatsauksia. Hakutermeina
kaytimme sanoja CP-vamma, cerebral palsy, environment, ymparisto, osallisuus, osallistuminen,
participation, involvement, lapsi, lapset, child, children, nuori, nuoruus-ikainen, youth, adolescent.

Tekemamme tiedonhaku esitellaan taulukossa 5.

TAULUKKO &. Viitetietokantoihin tehty tiedonhaku ja kéytetyt hakulauseet.

Leevi Primo  a)CP-vamma AND ymparistd AND a)- a)0
central osallis*® b)- b)0
e-aineisto,  b)CP-vamma AND ymparisto c)julkaistu 2000 - 2016, c)2
haku 1 c)laps* AND ymparistd AND osal-  koko teksti saatavilla d)3
lis* d)julkaistu 2000 — 2016, e)l
d)last® AND ymparistd AND osal-  koko teksti saatavilla f)61
lis* e)julkaistu 2000 — 2016,
e)nuor® AND ymparistd AND osal-  koko teksti saatavilla
lis* f)julkaistu 2000 - 2016,
f)cerebral palsy AND environment*  koko teksti saatavilla,
AND participat* englanti
Leevi Primo  cerebral palsy AND environment* jukaistu 2000 — 2016, koko 17
central AND involvement teksti saatavilla, englanti
e-aineisto,
haku 2
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EBSCOhost AB ( cerebral palsy or disab*)  julkaistu 2000 — 2015, koko 239
web: AND AB environment AND teksti saatavilla, englanti
Academic  ( participat* or involvement ) AND

Search Elite, AB ( child* or youth or adolesc* )

CINAHL
BioMed “cerebral palsy", disab* (Any word) julkaistu 2000 — 2015 46
Central in Citation and abstract, AND par-
ticipat®, involvement (Any word) in
Citation and abstract, ANDenvi-
ronment* (All words) in Citation
and abstract, ANDChild*, youth,
adolesc* (Any word) in full text
Medic "cerebral palsy" julkaistu 2000 — 2016, suomi 29

ja englanti, vain koko tekstit,
kaikki julkaisutyypit, haku-
sana tekijan nimessa, otsi-
kossa, asiasanoissa tai tiivis-
telméssa, asiasanojen syno-
nyymit kaytossa

Cochrane Li- "cerebral palsy" AND environ- julkaistu 2000 — 2015, ha- 1

brary ment* kusanat abstraktissa
DOAJ "cerebral palsy" AND englanti 33
environment*
OTDBASE  ‘"cerebral palsy" AND environ- - 23
ment*
OTseeker  "cerebral palsy" AND environ- advanced search 11
ment*
PubMed a)"cerebral palsy" AND environ  advanced search, julkaistu  a)33
ment* AND participat* 2000 - 2016, koko teksti saa- b)5

b)"cerebral palsy" AND environ tavilla, hakusanat koko teks-

ment* AND involvement tissa
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SAGE "cerebral palsy" AND environ- advanced search, julkaistu 22
journals ment* in Abstract 2000 - 2016, SAGE Journals
Available to Me
Ovid "cerebral palsy" (abstraktissa) and Oulu polytechnic journals 11
environment* (koko tekstissa) @Ovid Full Text,Multi-Field
Search,julkaistu 2000 — 2016
Google a)"cerebral palsy" AND environ-  julkaistu 2000 - 2016, eng-  a)0
Scholar ment* lanti, kaikki sanat otsikossa  b)209
b)"cerebral palsy" AND (participa-
tion OR involvement)
Wiley Online "cerebral palsy" AND environ- julkaistu 2000 — 2016, kaikki 94

Library ment* sanat abstraktissa

Jotta varteenotettavista aineistoista saadaan mahdollisimman hyva otos, tulee kéyttaa kaikkia
mahdollisia tiedonhakumenetelmia (Flinkman & Salantera 2007, 91). Teimme kasihakua kirjallisuu-
desta, artikkeleista ja jo tehdyista kirjallisuuskatsauksista tutkimalla onko niiden lahteena kaytetty
katsauksemme aineistoksi sopivia tutkimuksia. Kasihakumme aineiston 16ysimme Oulun ammatti-
korkeakoulun kirjaston teoksista ja sinne tilatuista ammattilehdista. Myos kasihaku tuotti yhden tu-

loksen lopulliseen tutkimusaineistoomme.

4.4 Aineiston valinta

Kun tiedonhaku on suoritettu, kaikki haun tuottamat viitteet kaydaan lapi useamman kuin yhden
toisistaan riippumattoman henkilon toimesta. Mikali henkiloiden valinnat ovat toisistaan eroavia,
paatetaan valinnasta yhdessé keskustelemalla. (Axelin & Pudas-Tahké 2007, 51.) Aineiston valinta
tapahtuu vaiheittain otsikko, abstrakti, ja koko teksti -tasoilla perustuen siihen vastaako aineisto
laadittuja sisdanottokriteereja (Routasalo & Stolt 2007, 59).

Kavimme aluksi I6ytyneen aineiston otsikot ja abstraktit Iapi kolmen toisistaan riippumattoman opis-
kelijan voimin ja valitsimme kukin niiden perusteella tutkimuskysymykseen soveltuvan aineiston.
Seuraavaksi vertailimme tekemidmme valintoja. Ristiriitatilanteissa paatimme tutkimuksen valin-
nasta keskustelemalla. Lopuksi luimme kukin jaljelle ja&neen aineiston kokonaisuudessaan ja ar-

vioimme sen soveltuvuutta tutkimuskysymysten ja sisaanottokriteerien perusteella. Kun jokainen
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opiskelija oli tahollaan valinnut mielestaan katsaukseen sopivan aineiston, vertailimme valinto-
jamme keskenaan kokotekstin tasolla. Lopulliseen aineistoon valittiin ne tutkimukset, jotka vahin-
taan kaksi opiskelijaa oli itsenaisesti valinnut aineistoomme soveltuvaksi. Jos vain yksi opiskelija
oli valinnut tutkimuksen otettavaksi mukaan, paatettiin sen valinnasta keskustelemalla. Lopulliseksi
aineistoksi valikoitui 16 alkuperaistutkimusta, joista 11 oli maarallista, nelja laadullista ja yksi moni-
menetelméainen tutkimus. Kaikki alkuperaistutkimukset kasittelevat joko vammaisia, CP-vammaisia

tai likuntavammaisia lapsia ja/ tai nuoria. Aineiston valikoitumisprosessi on kuvattu kuviossa 2.

Lesyi Primo central e-gingisto (n=24)
EBSCOhost web academic serch elite jg CINAHL (n=23%)
BioMed Central (n=48)
Medic (n=29)
Cochrane Library (n=1)

DOAJ (n=33)
CTDBASE (n=23)
OTsasher (n=11)
PubMeb (n=38)
SAGE journals (n=22)
Cwid (n=11)
Google scholar (n=204)
Wiley Cnline Library (n=94)
Kasihaku (n=3)

!

Ctsikko ja abstrakti —tasclia seulotut futkimukset (n=3043)

Otsikon ja abstrakiin perusteela hyldhyt tutkimukset ja
i " | dupikaatt (n=758)

Kokotekstin tasolla seulofut futkimuksat (n= 55)

. ’ Koko teksiin perusteelia hydhyt tutkimukset (n=34)

Mukaan hydksytyt alkuperdistutkimukssat
tutkimusaineistoksi valitut tutkimuksat (= 16)
tulosten tarkasteluun valiut
kirjalisuuskatsaukset (n=5)

KUVIO 2. Aineiston valintaprosessi (mukaillen Joanna Briggs Institute 2014, 42).
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Integroidussa kirjallisuuskatsauksessa kaytettavien alkuperaistutkimusten laatu on arvioitava, jotta
tiedetdan, mika aineisto on riittdvan laadukasta otettavaksi mukaan katsaukseen (Flinkman & Sa-
lantera 2007, 93). Alkuperaisaineiston laadun arvioinnin tarkoituksena on myds lisata katsauksen
luotettavuutta, seka ohjata tulosten tulkintaa (Johansson & Kontio 2007, 101). Kaytettdessa seka
laadullisia etta maarallisia tutkimuksia ja jarjestelmallisia katsauksia, on eri metodeilla tehdyt tutki-

mukset arvioitava erikseen (Flinkman & Salantera 2007, 93).

Alkuperaistutkimusten ja jarjestelmallisten katsausten luotettava ja kriittinen laadun arviointi oli
meille ammattikorkeakouluopiskelijoille hyvin vaativaa. Kaytimme Joanna Briggs instituutin laatimia
alkuperaistutkimusten laadun arviontiin tarkoitettuja tarkistuslistoja maaralliselle ja laadulliselle tut-
kimukselle viiteenomaisesti (ks. Hotus 2013b, viitattu 1.7.2015). Kaytanndsséa tama tarkoitti sita,
etta arvioimme kriteerien kuvaamista alkuperaistutkimuksissa ottamatta kantaa siihen, minkatasoi-
sesti kriteerit tayttyivat. Jokaisen tutkimuksen laatua arvioitiin kahden toisistaan riippumattoman
opiskelijan toimesta. Aineiston laadun arvioinnissa kannattaa kayttaa vahintdan kahta itsenaista
tutkijaa (Johansson & Kontio 2007, 101 - 102). Kelpuutimme kaikki arvioimamme 16 tutkimusta
mukaan lopulliseksi aineistoksi. Paatostamme vahvisti, etta kaikki arvioimamme tutkimukset olivat
ilmestyneet tieteellisissa julkaisuissa, jolloin niiden vertaisarviointi antaa olettaa niiden olevan me-

todologialtaan riittdvan laadukkaita (ks. Laitinen, Pitkdnen & Rantasaari 2012, viitattu 1.7.2015).

Katsaukseen valitusta aineistosta kannattaa tehda taulukko heti alkuvaiheessa (Flinkman & Salan-
tera 2007, 92). Tutkimusten tekijat, julkaisumaa, vuosi, julkaisija, tutkimusten tarkoitukset, tutki-
mustyypit ja kaytetyt analyysimenetelmat seka keskeiset tulokset ja johtopaatokset on esitetty tau-
lukoissa 6 ja 7 (liitteet 2 ja 3).

4.5 Aineiston analyysi

Kirjallisuuskatsauksessa mukana olevien alkuperaistutkimusten tutkimustuloksista teimme aineis-
tolahtdisen sisallonanalyysin. Sisallonanalyysi kuuluu laadullisen tutkimuksen menetelmiin, mutta
sitd voi kayttaa apuna myos kirjallisuuskatsausta tehtdessa (Sarajarvi & Tuomi 2009, 107, 123).
Aineistolaht6inen sisalldnanalyysi on kolmivaiheinen prosessi, jossa tutkimuksessa mukana oleva
aineisto redusoidaan, eli pelkistetaan, sitten se klusteroidaan, eli ryhmitellaan ja lopuksi abstrahoi-

daan, eli luodaan teoreettiset kasitteet (Sarajarvi & Tuomi 2009, 108). Aineistolahtdista sisalldnana-
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lyysia tehtdessa on ensin maaritettava analyysiyksikko (Sarajarvi & Tuomi 2009, 110). Kirjallisuus-
katsauksessamme analyysiyksikkona ovat tulokselliset asiakokonaisuudet, jotka sailyttivat alkupe-

raistutkimusten ilmaisujen asiasisallot muuttumattomina.

Aineiston analyysi aloitetaan redusoinnilla eli pelkistamiselld, jolla tarkoitetaan joko sita, etta tutki-
muksesta karsitaan pois epaolennainen, tai sita etta tietoa tiivistetaan tai pilkotaan. Redusoinnilla
voidaan tarkoittaa myos tutkimuskysymyksia kuvaavien ilmausten etsimista aineistosta. (Sarajarvi
& Tuomi 2009, 108 - 109.) Aloitimme aineiston analyysin lukemalla katsaukseen valitsemamme
aineistot 1api useaan kertaan ja etsimalla niista osallisuutta edistavan tai rajoittavan ympariston
kuvailuja. Jokaisen tutkimuksen kavi lapi kaksi toisistaan riippumatonta opiskelijaa, jotka etsivat
tutkimuskysymyksiin vastaavia ilmaisuja alkuperaistutkimusten tuloksista. Loydettyja alkuperéisil-
maisuja vertailtiin yhdessa kolmen opiskelijan kesken, jolloin kaikki [0ytyneet ilmaisut kaytiin tar-
kasti useaan otteeseen lapi. Usean opiskelijan yhteistyona tehty ilmausten haku oli tarpeen laajan
tutkimusaineiston seka tulosten monimuotoisuuden ja vieraskielisyyden aiheuttamien tulkinnallis-
ten haasteiden vuoksi. Lopuksi alkuperaisilmaisut suomennettiin ja niité pelkistettiin niissa rajoissa
kuin se oli mahdollista tehda asiasisallon muuttumatta. Esimerkki pelkistyksesta on esitetty taulu-
kossa 8. Pelkistetyt ja kdannetyt ilmaisut jakautuivat lopulta kahden opinnaytetyon kesken siten,
ettd apuvalineita ja teknologiaa koskevat iimaisut jaivat tutkimuksestamme pois. Osa ilmaisuista

sopi kummankin kirjallisuuskatsauksen aineistoksi.

TAULUKKO 8. Esimerkki alkuperéisilmauksen pelkistémisesta.

Being able to do the activities of their choice Ympariston tekijat kuten paasyn puute, likku-
and being with the people they preferred was  mista rajoittavat sadolosuhteet seka mahdolli-
presented as crucial for an adolescent’s sense  suuksien puute rajoittivat nuorten kokeman
of well-being. This ability was often hindered ~ hyvinvoinnin kannalta tarked@ omaehtoista
by environmental factors such as a lack of ac-  harrastamista ja mieluisten ihmisten kanssa
cessibility, weather conditions limiting mobility  olemista.

and lack of opportunities.

Advocacy was a further important support pro-  Vanhempien toimesta tapahtuva asioiden
vided by parents which included ‘fighting’ for ~  hoito, johon kuuluu taisteleminen resurs-
resources, adequacy of information, establish- ~ seista, asianmukaisesta tiedosta, hyvasta

ing good schooling and respite care. koulutuksesta ja sijaishoidosta, oli tarkea tuki.
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Seuraavaksi pelkistetyt iimaukset klusteroidaan eli luokitellaan alaluokkiin. Pelkistetyista iimauk-
sista etsitaan yhtenevaisyyksia ja eroavaisuuksia, joiden perusteella ne yhdistellaan alaluokkiin,
jotka nimetaan niiden sisaltoa kuvaavasti. Viimeinen vaihe on aineiston abstrahointi, jossa aineis-
tosta kertyneesta olennaisesta tiedosta muodostetaan teoreettisia kasitteita, joiden perusteella
niistd muodostetaan ylaluokkia. (Sarajarvi & Tuomi 2009, 110 - 111.) Imausten suuresta maarasta
johtuen alaluokkiin jakamista lahestyttin useammasta nakokulmasta. Tulosten jakaminen ainoas-
taan osallisuutta edistaviin ja rajoittaviin tekijoihin olisi ollut taman katsauksen hyodynnettavyyden
kannalta epatarkoituksenmukaista. Aineiston perusteella jaoimme pelkistetyt iimaukset alaluokkiin,
jotka yhdistimme neljaksi ylaluokaksi. Ylaluokkia ovat kouluymparistd, kotiymparistd ja perhe, va-
paa-aika ja yhteiso seka palvelut. Niista jokaiseen liittyy seka osallisuutta edistavia etta rajoittavia
ympariston tekijoitd. Tulokset esitetddn ylaluokkien mukaan otsikoituina. Esimerkki ylaluokkien
muodostumisesta on kuvattu taulukossa 9. Selkeiden osallisuutta edistavien ja rajoittavien ympa-
riston tekijoiden lisaksi tutkimuksissa oli 16ytynyt asioita, jotka saattoivat toimia joko edistavana tai
rajoittavana tekijana tutkittavan kokemuksesta tai tilanteesta riippuen. Mukana tuloksissa on myds
ympariston tekijoita, joilla on tutkittu olevan merkitysta osallisuuden kannalta, mutta joiden tarkem-

paa vaikutusta ei kuitenkaan ole eritelty.

TAULUKKO 9. Analyysirungon ala- ja yléluokat.

Fyysinen kouluymparisto Osallisuuteen vaikuttavat tekijat kou-
Kouluorganisaation tavat ja rutiinit luymparistossa

Tavallinen luokka ja erityisluokka

Henkilosto

Koulun johdon tarjoama tuki ja lasta mukaan

ottavien toimintatapojen puolestapuhuminen

Sosiaaliset odotukset suoritukselle

lk&toverit

Fyysinen kotiymparisto Osallisuuteen vaikuttavat tekijat kotiymparis-
Perheen tuki t0ssa ja perheessa

Perhekulttuuri

Perhetekijat

44



Alkuperaistutkimuksissa osallisuus oli paaasiallisesti maaritelty ICF-luokituksen osallistumiseksi
(participation), joka on osallisuutta elamén eri tilanteissa (involvement in life situation) (WHO 2013,
123). Mikéli tutkimuksen viitekehyksena oli kaytetty ICF-luokitusta ja osallistumisen késite oli maa-
ritelty osallisuudeksi elaman eri tilanteissa, kaytamme katsauksessamme kasitetta osallisuus. Mui-

den tutkimusten kohdalla kaytamme sanaa osallistuminen.
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5 TULOKSET

5.1 Osallisuuteen vaikuttavia tekijoita kouluymparistossa

Law, Petrenchik, King ja Hurley (2007, 1636, 1639) tutkivat vanhempien nakemyksia siita, missa
ymparistoissa heidan vammaiset lapsensa kohtasivat eniten esteita osallisuudelle. He toteavat tut-

kimuksessaan, etta eniten esteitd koetaan koulu- ja tydymparistossa.

Kouluympariston fyysinen saavutettavuus

Shikako-Thomas, Lach, Majnemer, Nimigon, Cameron ja Shevell (2009, 825, 830) toteavat tutki-
muksessaan, etta koulu on nuorelle merkityksellinen ymparisto sosiaalisen eldman ja ystavyyssuh-
teiden kehittymisen kannalta. He tutkivat tekijoita, jotka vaikuttivat joko positiivisesti tai negatiivi-
sesti CP-vammaisen nuoren kokemukseen omasta eldmanlaadustaan. Tutkimuksessa elaman-
laatu (quality of life) maaritellaan yksilon kokemukseksi omasta hyvinvoinnistaan ja tyytyvaisyydes-
taan suhteessa omaan kulttuuriin, arvoihin ja omiin odotuksiin ja se on monen tekijan summa.
Osallistuminen on yksi ulkoisista elamanlaatuun vaikuttavista tekijoista yhdessa koulun, ikatoverei-

den ja perheen kanssa.

Egilson ja Traustadottir (2009, 264, 267 - 270) tutkivat likuntavammaisten lasten osallistumista
edistavia ja rajoittavia tekijoita kouluymparistossa ja havaitsivat, ettd kouluympariston fyysinen saa-
vutettavuus oli oppilaan osallisuuden toteutumisen kannalta tarkeaa. Tutkimuksessa vammaisilla
oppilailla oli paasy vain osaan koulurakennuksesta. Tilannetta hankaloittivat valimatkat tilojen va-
lila seka kaytavien ja luokkahuoneiden epajarjestys. Mikali miljod, kuten liikuntasali tai koulun piha,
ei ollut fyysisesti oppilaan saavutettavissa, kykeni han kayttdmaan vain rajallisesti vahvuuksiaan,
jotka muutoin olisivat olleet suuri voimavara. Tallaisia tilanteita syntyi tyypillisesti haastavassa fyy-
sisessa ymparistdssa, jossa oli rajallisesti resursseja, esimerkiksi henkildkunnan ohjeistus saattoi
olla puutteellista tai heidan tietonsa, kokemuksensa ja kekselidisyytensa (imagination) tilanteeseen
nahden riittdmatonta. Oppilaan mahdollisuuksiin kayttda omia kykyjaan vaikuttivat liséksi fyysisen
ympariston ominaisuudet ja pinnanmuodot. Tutkimuksessa todetaan myds luonnonolosuhteiden,

esimerkiksi talven vaikeuttavan paasya koulun pihalle.
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Kouluorganisaation tavat ja rutiinit

Egilson ja Traustadottir (2009, 267 - 270) havaitsivat ettd kouluorganisaation ja sen toimintaan
littyvat tavat ja rutiinit osaltaan lisésivat fyysisen ympariston rajoitteita. Esimerkkina tutkimuksessa
mainitaan vammaisen lapsen luokkahuoneen sijoittaminen toiseen kerrokseen vain koska se oli
aina ollut siella. Koska tuntien valilla ei ollut taukoa, oli vammainen lapsi aina viimeisena luokassa
tai ulkona. Tutkijat toteavat lukujarjestysten suunnittelun olevan merkittava asia. Koulujen valilla oli
lisksi eroja siind, missa maarin yksilollisia tarpeita kunnioitettiin seka sallittiin joustavuus ja mu-
kautukset. Pienet kunnat olivat suuria kuntia joustavampia, mutta kdytantdjen ja ammattitiedon
puute haastavissa tilanteissa vaikeutti toisinaan tiedon kulkua. Lait ja saadokset maarittavat, mita
palveluita ja resursseja on saatavilla, milld taas oli vaikutusta oppilaiden osallisuuteen eri tilan-
teissa. Lisaksi koulun kulttuuri, arvot ja asenteet vaikuttivat ongelmanratkaisutapoihin ja siihen, mi-
ten resursseja kaytettiin. Tutkijat havaitsivat tarkeaksi asiaksi sen, etta koulun johto antoi tukensa
ja puhui lasta mukaan ottavien toimintatapojen (inclusive practices) puolesta, mutta tarkkojen saan-
tojen ja saadosten puute heikensi tilannetta. Verschuren, Wiart ja Ketelaar (2013, 1 - 3) tutkivat cp-
vammaisten lasten perheiden kokemia esteité ja mahdollistajia likuntaharrastuksiin (physical acti-
vity and sport) osallistumisessa. He toteavat, etta koulun taholta saatu rohkaisu fyysiseen aktiivi-

suuteen edisti osallisuutta liikkuntaharrastuksissa.

Tavallinen luokka ja erityisluokka

Schenker, Coster ja Parush (2006, 1062 - 1063, 1067) tarkastelivat kahta 6 - 14 -vuotiaista CP-
vammaisista oppilaista muodostettua osallistujaryhmaa, joista toinen opiskeli tavallisessa luokassa
(full inclusion classes) ja toinen erityisluokkassa (self-contained classes) Tilastollisesti merkittavat
erot tutkimusryhmien valilla olivat vamman laadussa. Tavallisessa luokassa opiskelevien ryhmassa
yli puolella tutkittavista oli diplegia, viidesosalla tetraplegia ja neljasosalla hemiplegia, kun taas eri-
tyisluokassa opiskelevien ryhmassa 40 %:lla oli diplegia, kolmasosalla tetraplegia ja noin viides-
osalla oli hemiplegia. Lisaksi kymmenesosalla oli ataksia tai atetoosi. GMFCS -mittarilla mitattuna
erot eivat olleet tilastollisesti merkittavia. Molempien ryhmien osallistumista tarkasteltiin kuudessa
eri ymparistdssa (setting), joita olivat luokkahuone, koulun piha, kuljetus, we-tilat, siirtymiset seka
ruokailutila. Tutkimuksessa ilmeni, ettd keskimaarainen osallistuminen oli tavallisessa luokassa
opiskelevilla oppilailla suurempi kaikissa kuudessa ymparistdssa. Tutkimuksessa havaittiin myos,
ettd tehtavissa saatu fyysinen avutus ja mukautukset seka kognitiivinen tai kayttaytymiseen liittyva

avustus ja mukautukset lisasivat osallistumista molemmissa ryhmissa.
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Longo, Badia ja Orgaz (2013, 266, 271) tutkivat espanjalaisten CP-vammaisten lasten ja nuorten
osallistumista koulun ulkopuolisissa vapaa-ajan harrastuksissa. He toteavat tavallista koulua (re-
gular school) kayvien lasten ja nuorten osallistuvan kaikenlaisiin koulun ulkopuolisiin vapaa-ajan
toimintoihin enemman ja suuremmalla intensiteetilla kuin erityiskoulua (special school) kayvien las-
ten ja nuorten. Shikako-Thomas ym. (2009, 830) taas havaitsivat tavallisen kouluympariston (inclu-
sive school environment) tarjoavan lapselle enemman mahdollisuuksia harjaannuttaa omia vah-
vuuksiaan ja opetella pitdmaan puoliaan erityiskouluymparistoon (segregated school environment)
verrattuna. Tutkimuksen mukaan erityiskouluymparistd puolestaan oli suojelevampi ja oppilaat koh-
tasivat siella vahemman hankaluuksia. Lisaksi mukautusten hyédyntaminen onnistui erityiskoulu-
ymparistossa paremmin. Tavallisessa kouluymparistossa opiskelevat nuoret kokivat kohtaavansa
enemman haasteita. Tavallisessa kouluymparistossa opiskelun koettiin silti parantavan elamanlaa-
tua koska sielld opiskelu oli heidan oma valintansa. Erityiskouluymparistdssa opiskelevat oppilaat
eivat maininneet kouluymparistdéssaan negatiivisesti heidan elamanlaatuunsa vaikuttavia seikkoja.
Shikako-Thomas, Shevell, Schmitz, Lach, Law, Poulin ja Majnemer (2013, 2621, 2627) tutkivat CP-
vammaisten nuorten vapaa-ajan osallistumista ja toteavat erityiskouluympariston (special school)

lisdévan osallistumista sosiaalisissa toiminnoissa (social activities).

Koulun henkilokunta ja luokkatoverit

Egilson ja Traustadottir (2009, 268) toteavat opettajalla olevan keskeinen rooli siina, oliko oppilas
aktiivinen luokassa. Muutoksilla koulun henkilokunnassa oli oppilaan aktiivisuuteen merkittava vai-
kutus. Kouluorganisaation taholta tulevan tuen ja ohjeiden puute aiheutti opettajissa huolta kasva-
vista velvollisuuksistaan. Monilla opettajilla oli vaikeuksia mukauttaa toimintoja vammaiselle lap-
selle sopivaksi muiden oppilaiden ohjaamisen ohessa. Colver, Thyen, Arnaud, Beckung, Faucon-
nier, Marcelli, McManus, Michelsen, Parces, Parkinson ja Dickinson (2012, 2154, 2157) tutkivat
ympariston vaikutuksia CP-vammaisen lapsen osallisuuteen kuudessa Euroopan maassa. He to-
teavat opettajien ja terapeuttien asenteilla olevan merkittava vaikutus lapsen osallisuuteen kou-
lussa. Eriksson puolestaan (2005, 130, 137) tutki vammaisten oppilaiden osallistumista koulussa.
Han toteaa, ettd 13 - 17 -vuotiailla nuorilla avustaja paransi tunnetta eri toimintojen saavutettavuu-
desta, kun taas saman ikaiset oppilaat, joilla ei ollut avustajaa, arvioivat itsendisyytensa suurem-

maksi.
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Luokkatovereiden asenteet vaikuttivat Colverin ym. (2012, 2157) mukaan velvollisuuksien hoitoon
ja inmissuhteisiin liittyvaan osallisuuteen. Egilson ja Trautadottir (2009, 270) toteavat, etta sosiaa-
liset odotukset suoritukselle vaikuttivat oppilaan mahdollisuuksiin kayttaa vahvuuksiaan. Odotusten

puute puolestaan vaikutti oppilaan aktiivisen osallistumisen mahdollisuuksiin negatiivisesti.

5.2 Osallisuuteen vaikuttavat tekijat kotiymparistossa ja perheessa

Fyysinen kotiymparisto

Colver ym. (2012, 2157) toteavat ettd paremmalla fyysisella kotiymparistolla oli merkittdva yhteys
suurempaan osallisuuteen ruokailutilanteissa, itsesta huolehtimisessa ja kotielamassa. Tutkimuk-
sessa todetaan myds marginaalinen yhteys paremman kotiympariston ja terveyshygienian (health
hygiene) valilla. Lawlor, Mihaylov, Welsh, Jarvis ja Colver (2006, 219, 221) tutkivat CP-vammaisten
lasten perheiden nakemyksia ympariston edistavista ja rajoittavista tekijoista ja havaitsivat, etta
keskeiset likkumista rajoittavat tekijat kotiymparistossa ja yhteisossa liittyivat rakennettuun ympéa-
ristoon. Niita olivat pydratuolin kaytdn estavat portaat, nostimien ja ramppien puute seka huonot
kulkuvaylien pinnoitteet. Myos tilan puute ja valineiden kayton vaatima lisaaika tulivat esille tutki-

muksessa.

Perheen tuki

Colverin ym. (2012, 2157)mukaan osallistumisella velvollisuuksien hoitamiseen oli merkittava yh-
teys fyysisen kotiympariston, perheen asenteiden seka kodin tarjoaman sosiaalisen tuen kanssa.
Osallistuminen ihmissuhteisiin puolestaan oli huomattavassa yhteydessa perheen asenteisiin. Va-
paa-ajan toimintoihin osallistumiseen taas vaikuttivat perheen asenteet seka kotoa saatu tuki. Ko-
toa saatu sosiaalinen tuki oli merkittavin yksittainen tekija, jolla oli vaikutusta osallistumiseen vel-

vollisuuksien hoitamisessa.

Lawlorin ym. (2006, 224 - 225) mukaan lapsen osallisuus vaati suurelta osin sitoutumista ja tukea
aikuisilta, padasiassa vanhemmilta, toisinaan myds isovanhemmilta. Paaasiallisia osallisuutta edis-
tavia tekijoita olivat fyysinen tuki paivittaisissa toiminnoissa ja nostamisessa, valvonta likkumisessa
ja vapaa-ajan toiminnoissa seka asioiden hoito ja edunvalvonta (advocacy). Vanhemmat auttoivat

esimerkiksi peseytymisessa, pukeutumisessa, wc-asioinnissa ja ruokailussa. Tutkijat havaitsivat
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etté lapsen kasvaessa lisdantyva fyysisen tuen tarve rajoitti perheen toimintoja. Eraéan CP-vammai-
sen pojan aiti kertoi, etta pojan kasvaessa hanen nostamisensa koko ajan raskaampaa, mika ra-
joittaa osallisuutta entisestaan. Vanhempien toimesta tapahtuva asioiden hoito ja edunvalvonta,
joihin kuuluu taisteleminen asianmukaisesta tiedosta, resursseista seka hyvasta koulusta ja sijais-
hoidosta (respite care), olivat tarkea tuki. Tutkijat toteavat, etta tutkimustuloksista oli tulkittavissa
vanhempien positiivisen asenteen merkitys lapsen osallisuuteen. Majnemer, Shevel, Law, Birn-
baum, Chilingaryan, Rosenbaum ja Poulin (2008, 751, 754 - 755) tutkivat CP-vammaisen lapsen
osallisuutta vapaa-ajan toiminnoissa ja sita lisdavia tekijoita. He havaitsivat vanhemman alhaisen
stressitason parantavan lapsen osallisuutta itsensa kehittdmiseen liittyvissa toiminnoissa. Sen seu-
rauksena lapset myo6s nauttivat enemman vapaamuotoisista toiminnoista. Vanhemman stressita-
son ollessa korkea lapsi koki epatodennakoisemmin nautintoa erilaisissa toiminnoissa, ja se vai-

kutti myds negatiivisesti osallisuuteen vapaa-ajalla.

Verschuren ym. (2013, 3 - 5) tutkivat CP-vammaisten lasten osallistumista liikuntaharrastuksiin. He
havaitsivat, ettd vanhempien tietous fyysisen aktiivisuuden eduista edisti lapsen osallistumista lii-
kuntaharrastukseen. Muita osallistumista edistavia seikkoja olivat se, etta vanhemmat etsivat maa-
ratietoisesti lapselle sopivaa lajia ja mukautusta, vanhempien positiivinen asenne ja apu seka va-
kuuttavuus (assertiveness) lapsensa etujen ajamisessa. Vastaavasti lapsen osallisuutta fyysisissa
toiminnoissa heikensi jos vanhempi ei hyvaksynyt lapsen vamman laajuutta, vanhemman mielesta
likunta ei ollut tarkeaa tai han ei kestanyt lapsen mahdollista epaonnistumista tai pelkasi, etta lapsi
ei paase sisalle ryhmaan. Lisaksi osallisuutta heikensivat vanhemman vaikeudet arjen hallinnassa
vammaisen lapsen kanssa, arkuus kysya apua valmentajalta, epatietoisuus siita, mika laji lapselle
sopii seka tyytymattdmyys ymparistdon, ajan puute ja taloudelliset rajoitteet. Shimmell, Gorter,
Jackson, Wright ja Galuppi (2013, 1, 8) tutkivat CP-vammaisen nuoren liikunnallista osallistumista
(being physically active) helpottavia ja vaikeuttavia tekijoita. He toteavat, ettd monilla vanhemmilla
oli vaikeuksia Idytaa aikaa lapsen fyysiselle aktiivisuudelle ja enemman aikaa vaativille harrastuk-

sille.

Perheen taloudellinen tilanne

Longon ym. (2013, 273) mukaan perhetekijoilla, kuten huoltajan ialla ja sukupuolella, vanhemman
koulutustasolla seka huoltajien ja sisarusten maaralla perheessa, ei ollut kaytanndssa merkitysta
osallisuuden monimuotoisuuteen koulun ulkopuolella tapahtuvassa toiminnassa. Shikako-Thomas
ym. (2013, 2627 - 2629) taas havaitsivat, etta tilanne jossa aidin koulutustaso oli matala ja isan

korkea, ennusti suurempaa osallistumista taitoperusteisissa (skill-based) toiminnoissa verrattuna
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tilanteeseen, jossa molempien vanhempien koulutustaso oli matala. My0s perheen korkeammalla
tulotasolla oli tilastollisesti merkittava vaikutus arvioon fyysisen aktiivisuuden monipuolisuudesta,
lisdksi se ennusti korkeampaa aktiivisuutta fyysisissa toiminnoissa. Anaby, Law, Coster, Bedell,
Khetani, Avery ja Teplicky (2014, 908, 911) tutkivat yksilotekijoiden ja ympariston tekijdiden vaiku-
tusta lasten osallistumiseen koti- ja kouluymparistossa seka yhteisossa. He toteavat tuloilla olevan
positiivinen yhteys lapsen osallistumiseen kotiymparistossa. Tuloilla oli myos epasuora vaikutus

osallisuuteen, silla ne vaikuttivat esteisiin ja mahdollisuuksiin, erityisesti esteitd vahentamalla.

Perhedynamiikka

Shikako-Thomas ym. (2013, 2625, 2629) havaitsivat, ettd vapaa-ajan toimintoihin osallistumisen
intensiteettia lisasi se, missa maarin perheenjasenilla oli mahdollisuus kokea itsenaisyytta perheen
sisalla. Perheenjasenten mahdollisuus ilmaista omia mielipiteitaan puolestaan lisasi osallistumista
sosiaalisissa toiminnoissa. Perheen suuntautuminen ja kiinnostuneisuus seka alyllisia etta vapaa-
ajan toimintoja kohtaan taas olivat yhteydessa osallistumisen intensiteettiin fyysisissa ja itsed ke-
hittavissa (self-improvement) toiminnoissa, ne myos lisasivat osallistumista itsea kehittaviin toimin-

toihin.

Shikako-Thomasin ym. (2009, 829) tutkimuksessa havaitaan perheen olevan merkityksellinen
seikka nuoren kokeman elamanlaadun kannalta. Perhe oli merkityksellinen kolmella eri tapaa.
Yleinen perheympaéristd (general family environment) kuvattiin keskeiseksi ihmissuhteiden kehitty-
misen kannalta. Se kuvattiin myds ymparistona, jossa osallistuttiin erilaisiin toimintoihin. Perhee-
seen liittyvista tekijoista tarkein oli perheen tuki, usein samassa yhteydessa mainittiin myos kasva-
tustyylit. Myos perhedynamiikan muutoksilla, kuten avioero tai uusioperheen muodostuminen, to-
dettiin olevan vaikutusta. Resurssien ja perheen tuen saatavuus liittyivat yleensa kokemukseen
hyvasta elaméanlaadusta. Vanhempien ylisuojelevuus vaikutti nuorten elaménlaadun kokemukseen
negatiivisesti, toisaalta jatkuva tuki koettiin kuitenkin hyvéksi asiaksi. Vastaavasti Shimmell ym.
(2013, 7) toteavat tutkimuksessaan, ettd osa nuorista koki vanhempien osallistumisen urheiluhar-
rastuksiin olevan avuksi, toiset taas kokivat paljon osallistuvien vanhempien estavan osallistumisen

seikkailullisiin ja riskialttiimpiin harrastuksiin.
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5.3 Osallisuuteen vaikuttavat ympariston tekijat vapaa-ajalla ja yhteisossa

Tiloihin paasyn ja liilkkumisen esteet

Lawlor ym. (2006, 221, 223 - 224) tunnistivat tutkimuksessaan ympariston tekijoita, jotka rajoittavat
likkumista seka kotona etta yhteisdssa. Tutkimuksessa portaiden todetaan olevan toisinaan paa-
syn tai poistumisen este. Paasyn ja likkumisen esteita koettiin paljon jopa terveydenhuollon ympa-
ristoissa, esimerkiksi epatarkoituksenmukaisesti avautuvat ovet tai epatasainen kulkuvaylan pin-
noite aiheuttivat ongelmia pyoratuolin kayttajille. Paadsyn ongelmat rajoittivat my6s vapaa-ajan toi-
mintoja. Esimerkkina tutkimuksessa mainitaan pyoratuolin kayttajan lomamatkan estyminen, koska
kohteessa oli paljon portaita. Chan, Lau, Fong, Poon ja Lam (2005, 342, 344) tutkivat hongkongi-
laisten CP-vammaisten lasten osallistumisen esteita ja aktiivisuuden rajoitteita. Tutkijat toteavat
ettd ulkona liikkumista vaikeutti esteellinen paasy tai poistuminen rakennuksista seka rautatie- ja
metroasemilta. Paasy ja poistuminen oli vaikeaa rakennuksista, joissa oli vain portaat tai liukupor-

taat.

Pedell, Coster, Law, Lilienquist, Kao, Teplicky, Anaby ja Khetani (2013, 315, 319 - 320) tutkivat
kouluikaisten vammaisten ja vammattomien lasten osallisuutta yhteisossa ja siihen vaikuttavia ym-
pariston tekijoita. He nimeavat tutkimuksessaan saaolosuhteet yhdeksi tarkeimmista vammaisten
lasten osallisuuden esteista. Myds Shikako-Thomas ym. (2010, 830) mainitsevat sadolosuhteiden
samoin kuin mahdollisuuksien ja paasyn puutteen tiloihin ja rakennuksiin rajoittavan nuorten hyvin-

voinnin kannalta tarkeda omaehtoista harrastamista seka mieluisten ihmisten seurassa olemista.

Kuljetus

Lawlor ym. (2006, 221, 223 - 224) toteavat yksityisen kuljetuksen ja hyvien parkkipaikkojen edista-
van osallisuutta. Yksityiseen kuljetukseen liittyi kuitenkin myos osallisuutta rajoittavia hankaluuksia.
Ne aiheutuivat esimerkiksi apuvalineiden lastaamisesta autoon, lisaksi matkat oli suunniteltava etu-
kateen. Myos julkinen likenne saattoi toimia osallisuutta edistavana tekijana, etenkin Alankomaissa
se oli toimiva. Paaasiallisesti julkista likennetta kaytettiin kuitenkin epasaanndllisesti, silla portaat,
nostinten puute ja kapeat kaytavat rajoittivat kulkuneuvoon paasya samoin kuin raot ja korkeuserot
aseman ja kulkuneuvon valilla. Liséksi ongelmaksi muodostui usein apuvélineelle tarvittavan tilan
puute kulkuneuvossa. Myds Chan ym. (2005, 342, 344) havaitsivat kuljetuksen ongelmien vaikeut-
tavan ulkona likkumista. Ongelmia aiheutui rattaiden ja pydratuolien saamisesta julkisiin kulkuneu-

voihin, varsinkin niihin, joissa ei ollut ramppia tai tilaa apuvalineelle. Colverin ym. mukaan (2012,
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2157) parempi likkuminen oli yhteydessa niin parempaan kuljetukseen, kuin yhteisén parempaan

fyysiseen ymparistdonkin.

Asenteet

Chanin ym. (2005, 344) mukaan ulkona liikkumista vaikeutti muiden ihmisten toimesta tapahtuva
syrjinta. Lawlor ym. (2006, 225 - 226) taas toteavat ihmisten negatiivisten asenteiden kuten tuijot-
tamisen ja alentuvan suhtautumisen rajoittavan lapsen osallisuutta. Tuntemattomien asenteet per-
hetta ja lasta kohtaan vaikuttivat siihen, millaisia toimintoja perhe valitsi. Esimerkkind mainitaan
CP-vammaisen tyton adidin kertoneen ihmisten tuijotuksen vaikuttaneen siihen, minka pdydan he
ravintolassa valitsivat. Shimmellin ym. (2013, 10) tutkimuksessa esimerkkina oli tilanne, jossa 14-
vuotias CP-vammainen nuori kertoi tydskentelevansa mieluiten yksin, poistaakseen ulkopuoliset
esteet kuten sen, etta tulisi valituksi vimeisena. Myds Pedell ym. (2013, 320) toteavat, ettd muiden
asenteet ja suhteet ikatovereihin kuuluivat merkittavimpien tukea antavien tekijoiden joukkoon. Col-
verin ym. (2012, 2157) mukaan osallisuus velvollisuuksien hoitamisessa, ihmissuhteissa ja vapaa-

ajalla olivat merkittavassa yhteydessa ystavien asenteisiin.

Yhteison sosiaalinen tuki

Colverin ym. (2012, 2157) mukaan osallisuus vapaa-ajalla ja velvollisuuksien hoitamisessa olivat
merkittavassa yhteydessa yhteison tarjoamaan sosiaaliseen tukeen. Shikako-Thomas ym. (2009,
829 - 831) havaitsivat yhteison olevan merkityksellinen nuoren kokeman eldmanlaadun kannalta.
Nuorille tyypillisesti ikatoverit nahtiin tarkeana fyysisen ja emotionaalisen tuen lahteena seka tar-
keina kumppaneina eri toimintoihin osallistumisessa. Ystavien olemassaolo ja ikaryhman hyvaksy-
maksi tuleminen olivat perustavanlaatuisen tarkeita asioita elamanlaadun kannalta. Vammattomien
ystavien olemassaolo oli tarkeaa ikaryhmaan integroitumista ajatellen. Integroidussa ymparistossa
toimivat nuoret kertoivat vammattomien ystaviensa mukauttavan toimintoja ja omia tarpeitaan vam-
maiselle ystavalleen sopivaksi. Myos resurssien ja ystavien tarjoaman tuen saatavuus liittyi yleensa

kokemukseen hyvasta eldméanlaadusta.

Harrastuksiin liittyvat ympariston tekijat

Verschuren ym. (2013, 3 - 5) tunnistivat ympariston tekijoita, jotka mahdollistivat likuntaharrastuk-
siin osallistumista. Niité olivat ikatovereiden seka muiden lasten vanhempien hyvaksyntd, tiedon
saatavuus liikuntaharrastustenmahdollisuuksista, paasy harrastuksen pariin omassa yhteisdssa,
hyvan valmentaja ja hyva kommunikaatio valmentajan kanssa seka pienet treeniryhmat. Lapsen
osallistumista liikuntaharrastukseen puolestaan rajoitti se, jos harrastusmahdollisuuksia ei ollut,
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tieto harrastusmahdollisuuksista puuttui, treeniajat olivat epasopivat, kuljetuksiin paasy puutteelli-
nen tai harrastuksen pariin ei otettu vammaisia lapsia, joihinkin harrastuksiin saattoi myos olla jo-
noa. Joskus lasta ei myoskaan paastetty pelaamaan otteluihin, valmentaja ei ollut tietoinen lapsen
vamman kompleksisuudesta, lasta kiusattiin tai aliarvioitiin tai hanelle ollut olemassa sopivaa jouk-
kuetta. Shimmell ym. (2013, 3 - 4, 7 - 8, 10) taas tunnistivat yksittaisia ympariston tekijoita jotka
mahdollistivat osallisuutta arjen fyysisissa toiminnoissa. Niita olivat apuvélineiden ja liikkumisen
apuvalineiden saatavuus ja kaytto seka tukea antavien ja tietavien henkiloiden kuten valmentajien,
mentoreiden ja tukihenkildston lasndolo. Osallisuuteen arjen fyysisissa toiminnoissavaikuttivat
my0s palveluntarjoajien yhteistyon taso seka asenteelliset seikat. Yhteison harrastuksiin osallistu-
mista estavaksi tekijaksi mainittiin se, ettd henkilokuntaa sanottiin olevan liian vahan ja kerrottiin
ettd vammaista lasta ei voitu ottaa siksi mukaan. Tutkimuksessa mukana olleista vanhemmista osa

koki, etta ryhmaopetus (group lessons) ei vastannut lapsen oppimis- ja kehittymistarpeisiin.

5.4 Osallisuuteen vaikuttavat tekijat palveluissa

Nobakht, Rassafiani, Rezasoltani, Sahaf ja Yazdani (2013, 40, 42) tutkivat vanhempien nakemyk-
sia siita, missa ymparistoissa heidan liikuntavammaiset lapsensa kohtasivat eniten esteita osalli-
suudelle. Tutkimuksessa osallisuuden esteita raportoitiin olevan eniten palveluissa (services) ja

tuessa (assistance) seka kaytanngissa (policies).

Asenteet

Chanin ym. (2006, 344) Hong Kongissa tehdyn tutkimuksen mukaan yhteiskunta koettiin ei-hyvak-
syvaksi ja syrjivaksi. Lawlor ym. (2006, 225) taas toteavat Iso-Britanniassa tehdyssé tutkimukses-
saan osallisuutta rajoittavaksi tekijaksi myos instituutioiden pinttyneet asenteet.

Lapsen vammaisuuden taloudellinen vaikutus

Lawlorin ym. (2006, 225 - 226) mukaan osallisuuden esteet olivat paaasiassa taloudellisia. Niita
olivat esimerkiksi apuvalineiden hinnat, tulojen aleneminen ja informaation puute. Tutkimuksessa
kavi ilmi lapsen vammaisuuden merkittava taloudellinen vaikutus, mika aiheutui apuvalinekustan-
nuksista, kodin ja auton muutostdista, matkustamisesta, vaatteista, kulutustavaroista seka pyykki-

huollosta.
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Palvelujarjestelmien estavat ja edistavat tekijat

Shimmellin ym. (2013, 8) tutkimuksessa todetaan yhteiskunnallisten ympariston tekijoiden liittyvan
usein palvelujarjestelmien estaviin tai edistaviin seikkoihin. Niité olivat harrastusten (programming)
kustannukset, rahoituksen saatavuus, rakennuksiin ja harrastukseen paasy seka pitkat jonotusajat.
Nama asiat asettuivat positiivisen ja negatiivisen valiselle janalle vaihtelevasti. Lawlorin ym. (2006,
225 - 226) tutkimuksessa osa vanhemmista nimesi osallisuuden esteita terveydenhuolto- ja paikal-
liskoulutusjarjestelmassa seka vapaa-ajan palveluissa (leisure industry). Esimerkkina tutkimuk-
sessa kaytettin CP-vammaisen lapsen isan kertomusta, jonka mukaan sahkdpyoratuolin saaminen
lapselle oli vienyt 3 - 4 vuotta. Tutkijat toteavat myds, etta perheet eivat olleet tietoisia vammais-
lainsdadanndsta, milla saattoi olla osallisuutta rajoittava vaikutus. He toteavat tukien, kuten vam-
maistuen olevan osallisuutta edistava tekija, mutta tukia koskevan tiedon puutteen kuitenkin rajoit-
tavan osallisuutta. Sijaishoito oli itsendisyytta edistava tekija, se tarjosi vanhemmille hengahdys-
tauon, erityisesti vanhemmat korostivat kuitenkin sen lapsen sosiaalisen osallistumisen mahdolli-

suuksia lisdavaa vaikutusta.

Shimmell ym. (2013, 7 - 8) toteavat myds spontaania osallistumista mahdollistavien jarjestelmien
olevan fyysista aktiivisuutta tukeva seikka. He havaitsivat joidenkin tutkittavien olleen turhautuneita
alueelliseen kuljetuspalveluun, silla se ei sallinut ylittaa kaupungin rajoja ja nain ollen rajoitti spon-
taaniutta. Osa tutkittavista kuitenkin koki esteettoman kuljetuspalvelun saatavuuden tarjoavan itse-
naisyytta ja mahdollisuuden osallistua vapaa-ajan ohjelmiin silloinkin kun vanhemmat eivat heita
pystyneet kuljettamaan. Chanin ym. (2005, 344) mukaan likkumista vaikeutti kuljetuspalvelun ra-

jallisuus ja se, etta kuljetuspalvelu oli tilattava jopa kuukausia etukateen.
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6 TULOSTEN TARKASTELU JA JOHTOPAATOKSET

Katsauksemme tulosten valossa CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuus on arjen tasolla mu-
kana olemista ja osallistumista tavallisiin lapsen ja nuoren arjen toimintoihin. Ymparisto vaikuttaa
CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuuteen laajasti. Vaikuttavia tekijoita 10ytyy jokaisesta ICF-
luokituksen ymparistotekijoitd kuvaavasta paaluokasta. Siksi viittaammekin tulosten tarkastelussa
ICF-luokituksen ymparistotekijoihin. Tiedonhaussa ei loytynyt tutkimusartikkeleita, joissa osallisuus
olisi maaritelty englannin kielen sanalla involvement. Peilaamme katsauksemme tuloksia myos vii-
teen tiedonhaussa I6ytyneeseen kirjallisuuskatsaukseen. Kaikissa katsauksissa osallisuutta oli tar-
kasteltu myds ICF-luokituksen kautta ja kaikkien tulokset kertovat siitd, kuinka laajasti ja monita-

hoisesti ymparisto vaikuttaa vammaisen lapsen arjessa.

Beresfordin, Colverin, Jarvisin ja Mihaylovin (2004, 299 - 301) katsauksen (critical review) tarkoi-
tuksena oli tunnistaa ja kuvata CP-vammaisen lapsen osallisuuteen vaikuttavia tekijoita. Kirjalli-
suuskatsauksen tulokset olivat samansuuntaisia katsauksemme kanssa seka fyysisen ympariston
ja likkumisen, tuen ja asenteiden etta palveluiden osalta. Paasyn ja kulkemisen esteet seka saa-
olosuhteet rajoittivat osallisuutta myos taman katsauksen perusteella. Perheen saaman tuen ja
palveluiden, kuten taloudellisten tukien, apuvalineiden ja tiedon seka sijaishoidon saatavuus vai-
kutti osallisuuteen. Alhainen tulotaso rajoitti katsauksen tulosten mukaan osallisuutta. Syrjivat
asenteet, kuten kiusaaminen, tuijottaminen ja ulkopuolelle jattaminen tulivat myos ilmi katsauksen
tuloksista. Palveluiden ja kdytantdjen toimivuus, koulutoiminnan organisointi ja tukea antavan kou-
luympaéristd olivat merkityksellisia CP-vammaisen lapsen osallisuuden kannalta. Samansuuntais-
ten tulosten lisaksi katsauksessa oli 16ydetty osallisuutta rajoittaviksi tekijoiksi epatarkoituksenmu-
kaiset jalkineet ja laakitys, vanhempien negatiivinen suhtautuminen kodinmuutostdihin seka tarve

aikuisen avulle.

Anaby, Bradley, DiGiacomo, DiRezze, Forhan, Hand ja Law (2013, 1589 - 1590, 1594 - 1595)
kartoittavan kirjallisuuskatsauksen tavoitteena oli tunnistaa ja koota tutkimusnayttoa ympariston
vaikutuksista 5 - 21 -vuotiaiden vammaisten lasten ja nuorten osallisuuteen yhteisdssa. Sen tulok-
set ovat samansuuntaisia katsauksemme tulosten kanssa. My0s kyseisesta tutkimuksesta |0ytyy
tuloksia fyysisen ympariston ja paasyn vaikutuksista osallisuuteen. Niin ikaan vanhempien, ikato-
vereiden ja muiden henkildiden tuki ja asenteet olivat katsauksen tulosten mukaan tarkeita. Per-

heen kiinnostuksen kohteilla, arvoilla ja asenteilla oli vaikutusta osallisuuteen. Katsauksen mukaan
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osallisuutta rajoittivat vanhempien stressi, ylisuojelevuus ja taloudellinen taakka. Lisaksi jaykat by-
rokraattiset kaytannat, tiedon ja palveluiden saatavuus seka kuljetusten toimivuus ja kuljetuspalve-
lun saatavuus tulivat iimi tassakin katsauksessa. Myos henkilokunnan tuen ja avustajan puuttumi-
sen havaittiin estavan osallisuutta. Katsauksessa oli niin ikaan ristiriitaista tietoa kouluymparistojen
vaikutuksesta osallisuuteen. Sen mukaan ainakin osittain inklusiivinen kouluympéristd vaikuttaisi
edistavan osallisuutta. Yhtenevaisten tulosten lisaksi katsauksessa oli todettu osallisuuteen vaikut-
tavaksi tekijaksi vammaisuudesta aiheutuva stigma seka se, etta jarjestelmien kaytannot eristavat
vammaiset ja vammattomat lapset toisistaan. Lisaksi katsauksessa todetaan kulttuuristen arvojen

ja tapojen osallisuutta rajoittava vaikutus.

Lach, Law, Majnemer ja Shikako-Thomas (2008, 155 - 165) tutkivat systemaattisessa kirjallisuus-
katsauksessaan CP-vammaisten lasten osallisuutta vapaa-ajan toiminnoissa ja pyrkivat tunnista-
maan osallisuuteen vaikuttavia yksilotekijoita ja ympariston tekijoita. Tulokset olivat samansuuntai-
sia katsauksemme kanssa. Fyysisen ympariston ominaisuudet ja esteet oli mainittu osallisuutta
rajoittavaksi tekijaksi. Myos tassa tutkimuksessa todetaan perheen alemman stressitason ja kor-
keamman tulotason seka perheen yhtenaisyyden ja mielenkiinnon kohteiden positiivinen vaikutus
osallisuuteen. Vastaavasti vanhempien taloudellinen taakka ja ajan puute seka lapsen tarve aikui-
sen avulle rajoittivat osallisuutta. My0s negatiiviset asenteet, kuten kiusaaminen, tuijottaminen ja
ulkopuolelle jattaminen rajoittivat osallisuutta merkittavasti. Myds sopivien harrastusmahdollisuuk-
sien ja huonojen kuljetuspalveluiden vaikutukset todetaan. Samansuuntaisten tutkimustulosten li-
saksi katsauksessa oli mainittu perheen parempien selviytymiskeinojen merkitys lapsen osallisuu-
den toteutumisessa. Myds vammasta aiheutuva stigma seka kulttuuriset asenteet rajoittavat mer-

kittvasti osallisuutta.

Balcells, Kramer, Lilienquist, Mermelstein ja Olsen (2012, 763 - 772) tekivat laadullisen metasyn-
teesin tavoitteenaan kuvata kouluikaisten vammaisten nuorten nakemyksia ympariston ja mukau-
tusten vaikutuksista osallisuuteen. Katsauksen tuloksista I6ytyi jonkin verran samansuuntaisia tu-
loksia oman katsauksemme kanssa. Fyysisen ympariston osalta tutkijat toteavat fyysisen paasyn
esteiden olevan osallisuutta rajoittava tekija. Tutkimuksessa todetaan myds vanhempien ja ikato-
vereiden tarjoaman tuen ja avun edistavan osallisuutta. Kiusaamisen seké jarjestemien ja kaytan-
tojen jaykkyyden taas mainitaan rajoittavan osallisuutta. Samansuuntaisten tulosten lisaksi kat-
sauksessa ilmeni, etta osallisuutta rajoittivat vammaisen lapsen tarpeiden yli- tai aliarviointi. Osal-
lisuutta taas edistivat yksilollistetyt palvelut kuten ajalliset mukautukset, myos kaikille yhteisista pal-
veluista oli jossain maarin apua. Toisaalta tehdyt mukautukset voivat jopa heikentd@ vammaisen
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lapsen osallisuutta, koska lapsi saattoi niiden vuoksi joutua toimimaan eri aikaan tai eri paikassa
kuin muut ikatoverit. Tutkimuksen mukaan ammattihenkilot kieltaytyivat toisinaan tekemasta mu-
kautuksia, mika osaltaan rajoitti vammaisen lapsen osallisuutta. Tutkijoiden mukaan osallisuutta
edisti se, etta lapsella oli mahdollisuus olla mukana paatoksenteossa yhteistyossa ammattilaisten
kanssa. Vastaavia tuloksia nuoren kuulemisen ja osallisuuden suhteesta ei tullut katsaukses-

samme ilmi.

Immsin (2008, 1867 - 1868, 1872 - 1881) kirjallisuuskatsaus tarkasteli tutkimuksia, jotka kasittelivat
CP-vammaisten lasten osallisuutta erilaisissa toiminnoissa. Sen tavoitteena oli ymmartaa missa
maarin osallisuus toteutuu ja mitka tekijat siinen vaikuttavat. Oman katsauksemme kanssa saman-
suuntaisesti Imms tuo esille ristiriitaista tietoa erilaisten kouluymparistojen vaikutuksista osallisuu-
teen. Tavallinen kouluympéristd lisasi osallisuutta, erityiskouluymparistdssa saatu fyysinen tuki
saattoi puolestaan vahentaa osallistumismahdollisuuksia. Tuloksissa todetaan etta vanhempien
ajanpuutteella, huolilla ja peloilla seké kaytannon auttamismahdollisuuksilla oli merkitysta lapsen
osallisuuden kannalta. Lapsen mahdollisuus olla itsenainen samoin kuin hyva suhde opettajaan
tulevat myos esille. Niin ikaan ikatovereiden tuki ja hyvaksytyksi tulemisen merkitys tulevat esille
myos tassa katsauksessa. Vastaavasti Imms toteaa negatiivisten asenteiden kuten kiusaamisen,
tuijottamisen ja ulkopuolelle jattamisen heikentavan osallisuutta. Myos kuljetuksen vaikeuksien
mainitaan rajoittavan osallisuutta. Katsauksemme tuloksia sivuavat myos tulokset avustajan kayt-
tamisesta. Immsin mukaan avustaja heikensi vammaisen lapsen itsendisyyden kokemusta. Han
toteaa aikuisten lasnaolon maaran vammaisen lapsen elamassa olevan joskus jopa tukahduttavaa.
Toisaalta tuloksista iimenee, ettei avustajalla ollut merkittavaa vaikutusta osallisuuden kannalta.
Samansuuntaisten tulosten lisdksi Imms toteaa myds koulun koolla olevan merkitysta osallisuuden
kannalta. Jos vammaisten lasten maara koulussa oli suurempi, vaikutti se osallisuuteen positiivi-
sesti. Imms toteaa tutkimusnayttoa |6ytyneen myos sille, ettei kouluymparistdlla ollut osallisuuden
kannalta merkitysta. Katsauksen mukaan vammaisten lasten kontaktit ikatovereihin olivat vahaisia
ja ulkopuolelle ja@minen tavallista. Lapset leikkivat paljon yksin, mika viittaa katsauksen mukaan
siihen, etta ystavyyssuhteet koulussa ovat vaikeita CP-vammaiselle lapselle. Negatiiviset asenteet

korostavat "normaalin” ja "vammaisen" maailman valista kuilua.

Kirjallisuuskatsauksemme tuloksissa ilmeni kaikkiin ICF-luokituksen ymparistda kasitteleviin paa-
luokkiin liittyvia CP-vammaisen lapsen osallisuuteen vaikuttavia tekijoitd. Tuotteet ja teknologiat
sisaltavaan paaluokkaan kuuluvia merkittavimpia CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuuteen

vaikuttavia tekijoita olivat portaat seka tilan, nostinten ja ramppien puute seka julkiset kulkuneuvot
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ja perheen taloudelliset resurssit. Luonnonmukainen ymparisto rajoitti osallisuutta. Keskeinen on-
gelma muodostui likkumista rajoittavista saaolosuhteista, mutta myos pinnanmuotojen ja etaisyyk-
sien rajoittava vaikutus tuli ilmi tutkimuksista. CP-vammaisen lapsen ja nuoren toimintamahdolli-
suuksien arviointiin kehitetyissa ydinlistoissa luonnonmukainen ymparisto ei ole arvioitavien ympa-
ristétekijéiden joukossa (Schiariti ym. 2014a 1-3; Schiariti ym. 2014b 1 - 3).

Tuen ja keskinaisten suhteiden luokassa perheelta saatu tuki ja ikatovereiden merkitys tulivat sel-
keasti esille. Myds muilta lapsen ja nuoren eldamassa olevilta henkililta saatu tuki oli CP-vammai-
sen lapsen ja nuoren osallisuutta edistava tekija. Huomionarvoisia olivat myds vanhempien stres-
sin, pelkojen ja huolien seka arjenhallinnan ongelmien vaikutukset lapsen osallisuuteen. Asenteet
koettiin tutkimuksissamme usein osallisuutta rajoittaviksi tekijoiksi. Syrjinta, alentuvuus tai hol-
hoavuus, kiusaaminen ja tuijottaminen rajoittivat CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuutta.
Myos yhteiskunnan ja instituutioiden asenteet koettiin rajoittavaksi tekijaksi. Tutkimuksista 10ytyi
palvelut, hallinto ja politiikat -paaluokkaan kuuluvia osallisuutta edistavia tekijoita, joita olivat esi-
merkiksi toimivat kuljetuspalvelut, seka saadut tuet ja edut. Palvelujarjestelmien joustavuus edisti
osallisuutta, kun taas jaykat kaytannot, joustamattomuus ja palveluiden odottaminen rajoittivat sita.

Seka tavallisessa luokassa, etta erityisluokassa oli osallisuutta edistavia seikkoja.

Samoin kuin ICF-luokituksen ymparistdn paaluokista, myds jokaisesta Inhimillisen toiminnan mallin
ympariston osa-alueesta loytyy CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuuteen vaikuttavia tekijoita.
Kielhofnerin (2008c, 91 — 97) mukaan fyysisen ymparistdn esteet ovat suuri rajoittava tekija vam-
maiselle inmiselle, eika heidan tarpeitaan ole otettu huomioon rakennuksia ja tiloja suunniteltaessa.
Han toteaa erityisesti vammaisen ihmisen toimintarajoitteiden kompensointiin tarkoitettujen apuva-
lineiden edistavan osallisuutta. Vammaiset henkil6t joutuvat kohtaamaan muiden ihmisten ja ryh-
mien negatiivisia asenteita myos niissa yhteisdissa, joissa heidat on huomioitu lainsdadanndssa ja
esimerkiksi terveydenhuollossa. Negatiiviset asenteet taas eristavat heitd yhteiskunnasta, muista
ihmisista ja osallisuudesta toimintoihin ja tehtaviin. Kielhofner toteaa etta vammaisen ihmisen mah-
dollisuuksia olla osallinen heikennetaan my6s yhteiskunnan taholta. Taloudelliset jérjestelyt ja yh-
teiskunnalliset kaytannot vaikuttavat siihen, missa maarin vammaiset ihmiset saavat kuntoutusta,
apuvalineitd ja ympariston mukautuksia, jotka voivat mahdollistaa heidan osallisuuttaan omassa
elamassaan. Kirjallisuuskatsauksen tulokset ovat samansuuntaisia Kielhofnerin nékemysten

kanssa.
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Ekokulttuurisessa teoriassa ympariston nahdaan vaikuttavan perheeseen. Teorian mukaan per-
heen arjen sujuminen, vanhempien hyvinvointi seka lapsen kehitys ovat tiiviissa yhteydessa toi-
siinsa. Perheen arjen muodostumiseen vaikuttavat perheen toimeentulo, asuinympariston tarkoi-
tuksenmukaisuus, terveydenhuolto-, kasvatus- ja opetuspalveluiden saatavuus, lastenhoidon jar-
jestaminen, kotityot ja niiden jakaminen, sosiaalinen tuki, vanhempien roolit parisuhteessa ja las-
tenhoidossa, lasten leikki ja kaverit sek& vanhempien tavoitteet ja tiedonlahteet. (Maatta & Rantala
2015, Lapsen arki arvoon; Llewellyn 2010, 185) Kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella per-
heen hyvinvoinnilla on tiivis yhteys myos lapsen osallisuuteen ja pitkalti samat asiat jotka muodos-
tavat perheen arjen, ovat muodostamassa lapsen osallisuutta omassa eldmassaan. Katsauk-
semme antoi tuloksia esimerkiksi toimeentulon, ympariston tarkoituksenmukaisuuden, palveluiden

ja tiedon saatavuuden, tuen ja ihmissuhteiden merkityksesta lapsen osallisuuden edistamisessa.

Sosiaalisen osallistumisen mahdollistamisen viitekehyksessa korostetaan perheen ja varhaisten
ihmissuhteiden merkitysta lapsen sosiaalisen osallistumisen kannalta. Perheeltd saatu tuki, huo-
lenpito ja malli seka sosiaaliset tavat ja rutiinit tukevat lasta, mika on etenkin vammaisen lapsen
kannalta tarkeaa. Vammattomien lasten kanssa yhdessa toimiminen ja mahdollisuus kahdenkes-
kiselle vuorovaikutukselle toisten lasten kanssa tukevat vuorovaikutusta ja ystavyyssuhteiden syn-
tymista. Sosiaalisen osallistumisen tukemisen viitekehyksessa korostetaan vammaisen lapsen tar-
vetta yksilGlliseen opetukseen (Olson 2010, 314, 319 - 321). Katsauksemme tulosten perusteella
voidaan todeta, ettd perhe ja ikatoverit ovat tarkea tekija CP-vammaisen lapsen ja nuoren osalli-
suuden kannalta. Kuitenkin erityisesti ikatovereiden seuraan liityminen oli tulostemme perusteella
vaikeaa. Esimerkiksi kouluymparistossa tiukat aikataulut ja siirtymiset luokasta toiseen saattoivat
aiheuttaa sen, ettd vammainen lapsi ehti vélitunnille tai luokkaan aina viimeisenéd (Egilson &
Traustadottir 2009, 268). Myds Immsin (2008, 1875) mukaan vammaisilla lapsilla on vahan kon-

takteja ikatovereihin ja he jaavat ulkopuolisiksi.

Osallisuuden tasoa voidaan maarittdd myos sen mukaan, missa maarin lapsi tulee kuulluksi ja ha-
nen toiveensa ja mielipiteensa otetaan huomioon (Kettunen & Kivinen 2012, 41; Oranen 2008, 9 -
10). My6s Balcells ym. (2012, 768 - 770) toteavat etté lapsen ottaminen mukaan paatoksentekoon
yhdessa ammattilaisten kanssa edistaa osallisuutta. Kirjallisuuskatsauksemme ei tuottanut juuri-
kaan tietoa lapsen ja nuoren kuulluksi tulemisen ja osallisuuden valisesta suhteesta, eika sité l0y-

tynyt Balcellsin ym. (2012) tutkimusta lukuun ottamatta muistakaan tarkastelemistamme katsauk-
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sista. Yhdessa alkuperaistutkimuksessamme osallisuutta edistavaksi tekijaksi oli mainittu perhe-
kulttuuri, joka mahdollisti mielipiteiden ilmaisun perheessa (Shikako-Thomas ym. 2013, 2625 -
2626).

Ymparistolla on vaikutusta CP-vammaisen lapsen osallisuuteen. Vammainen lapsi osallistuu kou-
luymparistdssaan erilaisiin toimintoihin vammattomia ikatovereitaan vahemman (Bedell, Coster,
Kao, Khetani, Law, Lilienquist & Teplicky 2013, 539). Ymparist voi olla osallisuuden mahdollistaja
tai pahimmillaan toimia esteena, jota lapsi tai nuori ei omin keinoin kykene ylittamaan. Kirjallisuus-
katsauksemme tuotti tietoa ympariston osatekijoista, joilla on tutkittua merkitystd CP-vammaisen
lapsen ja nuoren osallisuuden kannalta. Lapsen arjessa ymparisto on kuitenkin toisiinsa vaikutta-
vien tekijoiden muodostama kokonaisuus, jonka kokeminen mahdollisuudeksi tai rajoitteeksi on
osin lapsen ja perheen subjektiivinen tulkinta. Lapsen osallisuuden arvioimiseksi ja edistamiseksi

tulee ymparistoa tarkastella ICF-luokituksen kaikkien ympariston osa-alueiden kautta.

Tutkimuksessamme kavi selkeasti ilmi, kuinka valtava merkitys muilta ihmisilta ja etenkin perheelta
saadulla avulla ja tuella on. Katsauksemme tulokset puoltavat ekokulttuuriseen teoriaan pohjautu-
vaa perhekeskeista nakdkulmaa moniammatillisessa hoidossa ja kuntoutuksessa. CP-vammaisen
lapsen vanhemmat ovat tulostemme perusteella monipuolisesti mukana lapsensa arjessa ja heidan
merkitystaan lapsen ja nuoren osallisuuden kannalta ei voi riittavasti korostaa. Tulosten perusteella
lapsen osallisuuden ja perheen hyvinvoinnin valilld on yhteys. Siksi on syyta harkita, milla tavoin
koko perheen hyvinvointi voisi olla toimintaterapeutin tai sairaanhoitajan tyon keskiossa. Myos hoi-
dosta ja kuntoutuksesta vastaava tiimi on osa CP-vammaisen lapsen ja nuoren ymparistda ja esi-
merkiksi ammattihenkiloiden lasnaolon maaraa lapsen arjessa on syyta pohtia myos lapsen osalli-
suuden nakokulmasta. Lapsen vammaisuus vaikuttaa koko perheeseen ja esimerkiksi ajalliset re-
surssit eivat aina riitdt. Moniammatillisessa tydssa on syyta ottaa huomioon myds se, misséa laa-

juudessa perheen resurssit riittavat esimerkiksi erilaisten kuntoutuspalvelujen vastaanottamiseen.

Tulosten perusteella voidaan todeta, etta ympariston huomioiminen on tarkea osa CP-vammaisen
lapsen hoitoa ja kuntoutusta. CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuutta edistava ymparistd on
sellainen missa lapsi ja nuori voi olla osallinen tavallisiin arjen toimintoihin yhdessé perheensa ja
ystaviensa kanssa, hyvaksyttyna yhteisdnsa jasenend. Taman mahdollistamiseksi han tarvitsee
tukea, apua ja mukautuksia, mutta ei holhoamista, ylisuojelemista tai aliarviointia. On otettava huo-
mioon, etta lapsi ei valttdmatta halua kaikkea apua, mukautuksia ja erityispalveluja, vaan voi haluta

haastaa itseaan vastaamaan erilaisten ymparistojen tarjoamiin vaatimuksiin. CP-vammainen lapsi
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ja nuori tarvitsee myos erityista tukea ystavyyssuhteiden muodostamisessa. Erityisesti kouluympa-
ristolla on merkitysta ikatovereiden kanssa toimiselle. Ystavyyssuhteiden muodostumista tukeva
kouluymparisto on sekin monen tekijan summa. Aikuisten tuen ja ohjauksen lisaksi on syyta var-
mistaa, etta koulun lukujarjestykset, aikataulut ja esimerkiksi fyysisen tilan jarjestelyt mahdollistavat

paasyn ikatovereiden pariin ja tilaisuuksia vuorovaikutuksen syntymiselle.
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7 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Hyvan tutkimuksen tekemista ohjaa hyva tieteellinen kaytanto. Tutkimus ja sen tulokset voivat olla
eettisesti hyvaksyttavia ja luotettavia vain, jos sen tekemisessa on noudatettu hyvaa tieteellista
kaytantoa. Se tarkoittaa tiedeyhteison tunnustamien toimintatapojen noudattamista tutkimus-

tydssa. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2014, viitattu 19.7.2015.)

Hyvan tieteellisen kaytanndn mukaisessa tutkimustydssa noudatetaan rehellisyytta, huolellisuutta
ja tarkkuutta. Tutkimustyon tulee my6s olla avointa ja tiedonhaun kriteerien mukaista. Hyvassa
tieteellisessa kaytanndssa kunnioitetaan muiden tutkijoiden ty6ta ja saavutuksia. Hyviin kaytantoi-
hin kuuluu myos se, etta tutkimus on yksityiskohtaisesti suunniteltu, toteutettu ja raportoitu, ja etta
tutkimusryhman jasenten osuus tekijyydesta raportoidaan. Tutkimuksesta tulee myos kayda ilmi
rahoitus ja muut sidonnaisuudet. Liséksi tulee noudattaa hyvaa hallintokaytantda (Hirsjarvi, Remes
& Sajavaara 2009, 23 - 24.)

Luotettavuus

Tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa mahdollisimman luotettavaa tietoa kohteena olevasta asi-
asta tai ilmiosta. Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnilla selvitetaan, kuinka totuudenmukaista tie-
toa tutkimuksella on tuotettu. Luotettavuutta arvioidaan uskottavuuden, vahvistettavuuden, reflek-

siivisyyden ja siirrettavyyden kriteereilla (Juvakka & Kylma 2007, 127.)

Uskottavuus tarkoittaa sité etta tutkimus ja sen tulokset ovat uskottavia ja etta se voidaan osoittaa.
Uskottavuutta lisaa se, jos aiheesta voidaan keskustella muiden samaa aihetta tutkivien kanssa.
Tutkijan on myds syyta viettaa riittdvan pitka aika tutkittavan aiheen parissa. (Juvakka & Kylma
2007, 128). Kirjallisuuskatsauksemme tuloksille tuli vahvistusta kun vertailimme niitd muihin ai-
heesta tehtyihin katsauksiin ja tydmme teoriaperustaan. Tutkimusaineistomme oli laaja ja sen tu-
lokset olivat monilta osin samansuuntaisia keskenaan. Uskottavuutta lisaa osaltaan myos se, etté
katsauksessa kayttamamme alkuperaistutkimukset oli julkaistu tieteellisessa julkaisussa ja nain ol-
len vertaisarvioitu. Tutustuimme tutkimuksemme aihepiiriin ja etsimme viimeisinta tietoa lukien ja
vertaillen laajasti eri lahteita. Teimme opinnaytetydmme moniammatillisessa kahden opiskelijan
ryhmassa, mika osaltaan parantaa sen luotettavuutta. Tiedonhaun luotettavuutta parantaa se, etta
saimme kirjastoinformaatikolta ohjausta tietokantojen kaytosta. Tiedonhaku tehtiin kolmen opiske-
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lijan ryhmassa ja aineiston valinnan ja sen luotettavuuden arvioinnin suoritti kolme toisistaan riip-
pumatonta opiskelijaa. Meilla oli mahdollisuus keskustella ja vertailla nakemyksiamme seka tar-
kastella tutkimuksia omien ammattialojemme nakokulmasta. Keskustelimme prosessista jonkin
verran myos muiden VATA-hankkeeseen opinnaytetyotaan tekevien opiskelijoiden kanssa. Tyon
kirjallisuuskatsauksen parissa aloitimme marraskuussa 2014 ja saimme tutkimustyon valmiiksi
tammikuussa 2016. Nain ollen kaytimme runsaasti aikaa aiheen tutkiskeluun. MyOs opinnayte-

tydomme vertaisarviointi lisaa osaltaan luotettavuutta.

Siirrettavyydella tarkoitetaan sita, kuinka hyvin tutkimuksen tulokset ovat siirrettavissa muihin vas-
taaviin tilanteisiin. (Juvakka & Kylma 2007, 129). Alkuperaistutkimustemme osallistujat olivat eri-
ikéisia vaikeasti vammaisia, likuntavammaisia tai CP-vammaisia lapsia ja nuoria tai heidan kans-
saan tekemisissa olevia henkildita. Kaikki tutkimukset olivat ulkomaisia ja kasittelivat myos sellaisia
ympariston osa-alueita joihin kulttuurisilla, ilmastollisilla ja yhteiskunnallisilla tekij6illa oli vaikutusta.
Nain ollen tutkimuksemme tulokset eivat ole suoraan siirrettavissa mihinkaan tiettyyn tilanteeseen,
vaan niiden soveltuvuutta on arvioitava aina tilannekohtaisesti. Olemme taulukoineet kaytta-
mamme aineiston tutkimusmetodit ja osallistujat, seka muut tarvittavat tiedot alkuperaisten tutki-
musten ldytamiseksi. Nain katsauksessa kaytetyt tutkimukset voi halutessaan jaljittaa ja arvioida

itse niiden siirrettavyytta tapauskohtaisesti.

Vahvistettavuus tarkoittaa tutkimusprosessin dokumentointia ja kirjaamista siten, etta toinen tutkija
voi halutessaan seurata prosessin kulkua. Tavoitteena on kuvata sita, kuinka tutkija on paatynyt
saamaansa tulokseen ja johtopaatokseen. (Juvakka & Kylma 2007, 129.) Vahvistettavuuden var-
mistimme siten, ettd dokumentoimme asianmukaisesti kayttamamme lahteet lahdeluetteloon ja
tekstiin. Kuvasimme opinnaytetydprosessin kulun ja erittelimme mahdollisimman tarkasti tyon vai-
heet seka sen, kuinka etenimme aineiston analyysissa ja millaisia tuloksia saimme. Taulukoimme
aineistonkeruuprosessin, kirjasimme ylos hakupaivamaaran, kayttdmamme tietokannat, hakusa-
nat, haun rajaukset ja 16ytyneiden viitteiden lukumaaran. Nain raportin lukijalla on mahdollisuus

arvioida tutkimuksen luotettavuutta ja toistaa tutkimus raportista [dytyvan kuvauksen perusteella.

Refleksiivisyys on sitd, etta tutkija on tietoinen oman tydnsa subjektiivisesta nakokulmasta. Tutkijan
on kyettava arvioimaan, kuinka oma nékemys vaikuttaa tutkimuksen prosessiin. (Juvakka & Kylma
2007, 129.) Oman toiminnan reflektointi on olennainen osa toimintaterapian opintoja, mika toi poh-

diskelevan ja kriittisen tarkastelutavan luontevaksi osaksi tydskentelya. Kavimme omat aiheeseen
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littyvat ennakko-oletuksemme, asenteemme ja arvomme lapi tutkimusta tehdessamme. Keskuste-
limme asioista omista lahtokohdistamme ja omien ammattialojemme viitekehyksista katsottuna.
Erilaiset lahtokohdat auttoivat meita tunnistamaan ennakkokasityksiamme aiheesta ja moniamma-

tillinen vuoropuhelu lisasi tyomme laatua.

Eettisyys

Jo tutkimusaiheen valinta on eettinen ratkaisu. Tyon aikana tutkijoiden tulee valttaa eparehellisyytta
tutkimustyon jokaisessa vaiheessa. Tama tarkoittaa sita, ettd muiden tekeméaa tai omaa tekstia ei
saa plagioida, tulosten yleistaminen on tapahduttava kriittisesti ja realistisesti, eika raportointi saa
olla harhaanjohtavaa tai puutteellista. Kaikkien tutkimukseen osallistuneiden tutkijoiden osuuden
pitaa tulla esiin julkaisussa ja tutkimuksen maéararahojen kayttd on pystyttava tarvittaessa selvitta-
maan. (Hirsjarvi ym. 2009, 25 - 30.)

Kirjallisuuskatsauksemme aihe tuli VATA-hankkeen yhteistyokumppanilta Tervavaylan koululta,
jossa tarvittiin koottua tietoa CP-vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen ja nuoren osalli-
suuteen vaikuttavista tekijoista. Tarkoituksenamme oli tuottaa mahdollisimman helposti hyodynnet-
tavaa, ajankohtaista tietoa yhteistydkumppanillemme ja muille CP-vammaisten lasten ja nuorten
parissa tydskenteleville. Suunnittelimme ja toteutimme tutkimustydmme mahdollisimman huolelli-
sesti ja tarkasti. Toteutimme ja raportoimme tutkimuksemme kaikki vaiheet avoimesti ja kasitte-
limme aineistoa kriittisesti pyrkien mahdollisimman tarkasti sailyttamaan tutkimusaineiston tulokset
semmoisina kuin ne oli esitetty. Tama toteutui esimerkiksi siten, etta sailytimme aineiston sisal-
lonanalyysissa analyysiyksikot tuloksellisina asiakokonaisuuksina, jolloin tulokset eivat muutu ana-
lysoitaessa. Kaytimme tydssamme uusinta mahdollista tietoa ja alkuperaisia lahteita. Raportoimme
my0s sen missa vaiheissa tutkimustyota on tehty kolmen opiskelijan voimin. Noudatimme hyvaa

tieteellista kaytantoa siind maarin, kuin se opinnadytetydssa on mahdollista.
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8 POHDINTA

Opinnaytetydmme tarkoitus oli tuottaa koottua tutkittua tietoa CP-vammaisen lapsen ja nuoren
osallisuuteen vaikuttavista ympariston tekijoista. Teimme tutkimuksemme integroituna kirjallisuus-
katsauksena, jonka tuloksia vertasimme viiteen samasta aiheesta tehtyyn kirjallisuuskatsaukseen.
Katsauksen tulosten perusteella voidaan todeta, ettd ymparistd vaikuttaa monimuotoisesti CP-

vammaisen lapsen ja nuoren osallisuuteen.

Kirjallisuuskatsauksen tekeminen opetti meita tarkastelemaan CP-vammaisen lapsen ja nuoren
ymparistdd monitahoisena asiana. Se opetti meille myos, ettei lapsen osallisuutta edistavaa ympa-
ristoa voi erottaa koko perheen hyvasta ymparistosta. Katsauksemme tutkimusaineistosta oli kuul-
tavissa lapsen ja perheen aani ja tyon tekeminen korosti meille perheen asiantuntijuutta oman ar-
kensa ja ymparistdnsa suhteen. Se haastoi meita tulevina ammattilaisina pohtimaan sita, kuinka
moniammatillinen kuntoutus ja tukiverkosto voitaisiin rakentaa yksilollisesti ja joustavasti perheen
arkeen sopivaksi. Olisi tarkeaa, etté perheen tarpeisiin voitaisiin vastata kokonaisvaltaisesti ja no-
pealla aikataululla, mutta kuitenkin niin etta lapsi ja perhe voivat elaa ihan tavallista arkea. Nake-
myksemme on, ettd pyrkimys lapsen ja nuoren toimintakyvyn edistamiseksi voi pahimmassa ta-
pauksessa rajoittaa osallisuutta. Tehokkaalla moniammatillisella yhteistyolla voidaan toteuttaa kun-
toutusta siten, etta lapselle ja nuorelle jaa myos aikaa olla lapsi. Lapselle ja nuorelle on myds tar-
keaa saada olla ikéistensa parissa ilman aikuisen jatkuvaa lasndoloa. Perhelahtbisen nakokulman
ohella on otettava huomioon lapsen ja nuoren kehitykseen kuuluva kaveripiirin kasvava merkitys ja
lopulta lapsuudenperheesta irtautuminen. Sosiaalisten taitojen kehittyminen ja itsenaistyminen

edellyttavat sita etté lapella on mahdollisuus toimia myds ilman perheen jatkuvaa tukea.

Opinnaytetydmme oli - paitsi syventymista aihepiiriimme - myos mielenkiintoista vuoropuhelua kah-
den yllattavankin eri nakdkulmasta aihetta lahestyvan opiskelijan valilla. Havaitsimme, etta toimin-
taterapian ja hoitotyon I&hestymistapa ja teoriatieto ymparistdsta ja osallisuudesta poikkesivat toi-
sistaan. ICF oli meille luonnolliselta tuntuva yhteinen viitekehys ympariston eri ulottuvuuksien maa-
rittelyssa. Ekokulttuurinen teoria puolestaan toimi yhteisena nakokulmana perhekeskeiseen tarkas-
teluun. Moniammatillisen tyon onnistuminen vaati meilta kykya nahda asioita myos toisen nakokul-

masta, neuvotella, tehda kompromisseja ja perustella omia nakemyksiamme.
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Katsauksemme tulokset ovat hyvin sovellettavissa tyossa toimintaterapeuttina, onhan ymparisto
olennainen osa toimintaterapia-arvioinnissa ja — interventiossa. Toimintaterapeuteilla on menetel-
mia ja osaamista arvioida ympariston tarjoamia mahdollisuuksia laaja-alaisesti, seka tehda tarvit-
tavia mukautuksia lapsen osallisuuden mahdollistamiseksi. Katsaus haastaa pohtimaan, kuinka
lapsen toimintaterapia-asiakkuutta olisi mahdollista laajentaa koko perheelle tarjottavaksi palve-
luksi. Hoitotydn opinnoissa kuntoutusta ja vammaisuutta kasitellaan hyvin vahan. Siind missa toi-
mintaterapian opiskelijan osaaminen syventyi, oli opinnaytetyoprosessin kautta kertynyt tieto hoi-
totydn opiskelijalle kokonaan uusi aluevaltaus. Osallisuus ja sen lisaaminen on tarkea asia seka
toimintaterapiassa, etté hoitotydssa. Toimintaterapiassa ympariston merkitys on huomioitu huo-
mattavasti laajemmin kuin hoitotydssa, ja mielestamme ymparistdon tulisikin kiinnittdd enemman
huomiota myds hoitotydssa. Kuntoutuksen teorian tuominen kaytannon tyon ohelle myos hoitotyon

opetuksessa olisi mielestamme tarpeen.

Koemme tutkittavan ilmion paitsi kiinnostavaksi, myos ajankohtaiseksi ja tarkeaksi. Aluksi aihe tun-
tui hyvin vaikeaselkoiselta ja laajalta, mutta tyon edetessa aihe alkoi selkiytya. Ymmarryksemme
osallisuudesta ja ympariston tekijoista on kasvanut prosessin aikana. Lisaksi VATA-hankkeen vii-
tekehyksena oleva ICF-luokitus on tullut ymmarrettdvammaksi. Olemme myds ymmartaneet,
kuinka valttamaton edellytys yhteiset kasitteet ja yhteinen "kieli" ovat moniammatillisen yhteistyon

onnistumisen kannalta.

CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuus ei ole prosessissa oppimamme perusteella pelkastaan
sita, miten han suoriutuu arjen tehtavista omassa ymparistossaan, vaan myos sita, kuinka hanet
nahdaan ja kuinka tyytyvainen han on arkeensa. ICF- luokitus kuvaa ihmisen toimintakyvyn ja toi-
mintarajoitteiden vaikutusta taman elaméassa (THL 2015a, viitattu 24.2.2016) ja CP-vammaisen
lapsen ja nuoren toimintakyvyn arviointiin kehitetyt ydinlistat maéarittavat ne osa-alueet, jotka lapsen
ja nuoren arvioinnissa tulisi vahintaan ottaa huomioon (THL 2014d, viitattu 24.2.2016). CP-vam-
man aiheuttamien toimintarajoitteiden arviointiin kaytettavat luokitukset, MACS, GMFCS ja CFCS
kuvaavat lapsen kykya toimia omassa ymparistossaan (Maenpaa 2015, viitattu 24.2.2016). Kat-
sausta tehdessamme koimme etta lapsen ja nuoren osallisuuden maarittelyyn ja arviointiin tarvi-
taan jotain muuta kuin mitad ndma luokitukset pystyvat tarjoamaan, sillé ne eivat pida sisallaan lap-
sen ja nuoren subjektiivista kokemusta omasta osallisuudestaan. Liséksi on huomioitava, etta CP-
vammaisen lapsen ja nuoren toimintakyvyn arviointiin kehitettyihin ydinlistoihin ei ole otettu mukaan
luonnonmukaisen ympariston ja ihmisen tekemien ymparistomuutosten osa-aluetta, joka tutkimuk-

semme perusteella vaikuttaa CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuuteen.
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Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana oli meille entuudestaan taysin vieras ja jouduimme kayt-
tamaan aikaa prosessin opettelemiseen. Tutkimustyon suhteen kokemattomina opiskelijoina
koimme hankalaksi laajasta aineistosta nousseiden tulosten yhdistamisen ja jasentelyn mielek-
kaaksi ja selkeaksi. Myos alkuperaisaineiston laadun arviointi JBI-kriteerien avulla tuotti meille
paanvaivaa, mutta uskallamme luottaa aineistomme laatuun, silla kaikki alkuperaistutkimukset ovat
ilmestyneet tieteellisissa julkaisuissa ja nain ollen ne on myos vertaisarvioitu. Kaikki alkuperaistut-
kimukset olivat englanninkielisia, mika osaltaan lisasi tyon haasteellisuutta, silla kdanndstyon on-

nistumisella oli suora vaikutus katsauksemme laatuun.

Opinnaytetyoprosessi opetti meille paljon tutkimuksen tekemisesta. Sen lisaksi, etta olemme oppi-
neet etsimaan nayttdon perustuvaa tietoa, olemme myds oppineet itse tuottamaan koottua tietoa
kirjallisuuskatsauksen muodossa. Prosessin edetessa olemme tutustuneet satoihin eri metodein
tehtyihin tutkimuksiin, mika on jo itsessaan hyvin opettavaista. Tyoskentelyn my6ta kirjoitus- ja yh-
teistyotaidot seka ATK-taidot ja englannin kielen osaaminen ovat kehittyneet. Myos ammatti-iden-
titeettimme on vahvistunut ja valmiutemme tyoskennella eri alan ammattilaisten kanssa moniam-
matillisessa yhteistydssa kehittynyt huomattavasti. Suosittelemme ldmpimasti moniammatillisten

opintojen lisaamista etenkin opintojen loppuvaiheessa ja opinnaytetyossa.

Tavoitteenamme oli tuottaa tietoa, jota Tervavaylan koulu voisi hyddyntaa kaytannossa. Vaikka
kirjallisuuskatsauksemme ei tuottanut mielestamme kovin yllatyksellisia tuloksia, toivomme, etta
samoihin kansiin koottu, suomenkielinen tietopaketti hyodyttaa Tervavaylan koulua seka muita
kuntoutuksen ja hoitotyon alan toimijoita. Lisaksi toivomme, etta tulokset esimerkiksi vanhempien
ja perheen hyvinvoinnin tarkeydesta edistavat hoidon ja kuntoutuksen kohderyhman laajentamista

lasta tai nuorta koskevasta interventiosta yha perhekeskeisempaan suuntaan.

Vaikka kaikki katsauksemme alkuperaistutkimukset ovat ulkomaisia, soveltuvat ne suurilta osin ku-
vaamaan my0s Suomessa asuvan CP-vammaisen lapsen ja nuoren osallisuuteen vaikuttavia ym-
pariston tekijoita. Osin, etenkin palveluiden saatavuuden ja yhteiskunnallisten tekijoiden suhteen,
saattaa olla eroavaisuuksia maiden valilla. Siksi olisikin syyta saada suomalaista tutkimustietoa
samasta aiheesta ja selvittaa, millaisia kansallisia erityispiirteitd on ldydettavissa. Teoriapohjaa ra-
kentaessamme osallisuus maarittyi pitkalti sen kautta miten lasta tai nuorta kuultiin ja otettiin mu-
kaan paatoksentekoon. Katsauksemme ei kuitenkaan tuottanut kohderyhman kuulemiseen liittyvia

tuloksia, vaan tama osallistumisen ulottuvuus tuli ilmi vain yhdessa kirjallisuuskatsauksessa, johon
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peilasimme omia tuloksiamme. Mielestamme olisi tarpeen koota myos tasta aiheesta mahdollisesti

jo olemassa olevaa tutkittua tietoa.
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LITE 1

TAULUKKO 1. CP-vammaisen lapsen ja nuoren toimintakyvyn arviointi lyhyita ydinlistoja kéyttaen
(Schiariti ym. 2014a 1 - 3; Schiariti ym. 2014b 1 - 3).

Aivojen rakenne X X
Alykkyystoiminnot X X
Motivaatio X X
Uni X X
Ruumiin toiminnot
. Korkeammat kognitiiviset X
ja rakenteet toiminnot
Tarkkaavaisuus X
Kielelliset toiminnot X X
Nakeminen X X
Kivun tunteminen X X
Nivelten liikkuvuus X X
Lihastonus X X
Tahdonalaisten liikkeiden hal- X X
linta
Ogelmanratkaisukyky X X
Paivittaisten rutiinien suoritta- X
minen
Oman kaytoksen hallinta X
Keskusteleminen X
Asennon yllapitdminen X X
Suoritukst ja Hienomotoriikka X X
osallistuminen
Kaveleminen X X
Liikkkuminen erilaisissa pai- X X
koissa
We-asiointi X X
Ruokailu X X
Omasta terveydesta hu- X
olehtiminen
Perustava kanssakdyminen X X
henkildiden valilla
Monimuotoinen kanssakéay- X
minen

84



Perhesuhteet

Kouluopetus

Tydelamataidot

Virkistys ja vapaa-aika

Ymparistotekijat

Pavittdiseen eldmaan liittyvat
tuotteet ja teknologia

Liikkumiseen ja liikenteeseen
liittyvat tuotteet ja teknologia

Kommunikaatioon liittyvat tuot-
teet ja teknologia

Opiskeluun liittyvat tuotteet ja
teknologia

Kulttuuriin, urheiluun ja virkis-
tykseen liittyvat tuotteet ja tek-
nologia

Rakennettu ympaéristo ja julkiset
rakennukset

Lahiperhe

Ystavét

Ystavien asenteet

Yhteison asenteet

Kuljetuspalvelut ja kaytannot

Terveyspalvelut

Koulutuspalvelut

Yksiltekijit

Ei luokiteltu erikseen ICF:ssé
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TAULUKKO 6. Kirjallisuuskatsaukseen valittujen tutkimusten kuvaustiedot.

Eriksson
2005

Ruotsi

Law, Petrenchik, King &

Hurley
2007

Kanada

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkia vammaisten oppilaiden

Osallistujat

Vammaiset oppilaat (n=

koulutoimintoihin osallistumisen ja 509), heidan opettajansa (n=

kouluympariston suhdetta.

Kuvata vanhempien nakemyksia
siita, millaisia ympariston esteita
likuntavammaiset lapset kokevat
osallisuudelle vapaa-ajalla, yhtei-

s0ssa ja koulussa.

460) seka erityisohjaajansa
(n=105)

Lapsi-vanhempi-parit (n=
427), lapset likuntavammai-
sia, kolmesta eri ikaryhmasta
6-8,9-11ja12-14v)
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LITE 2

Tutkimusmenetelmat Julkaisija

Maarallinen tutkimus Pediatric
Rehabili-

Erityisohjaajien suorittamaan kyselyyn vastasivat tation

oppilaat, heidan opettajansa seka erityisohjaajat

itse

The ARC self-determination scale

Maarallinen tutkimus Archives
of Physi-
Kyselylomake ja kotikaynnilla suoritettu lapsen ja cal Medi-
vanhemman haastattelu. cine and
Rehabili-
CHIEF,ASK,SDQ tation



Pedell, Coster, Tutkia yhteis6sséa osallistumisen ~ Vammaisten (n= 282) ja Maarallinen tutkimus Archives

SRl Gl i E tapoja ja ympariston tekijoita, vammattomien (n=294)5 - of Physi-
licky, Anaby & Khetani jotka vaikuttavat kouluikaisten 17-vuotiaiden lasten van- Vanhempien suorittama kysely cal Medi-
2013 vammaisten ja vammattomien las- hemmat. cine and
USA & Kanada ten osallistumiseen yhteisossa. PEM-CY Rehabili-
tation
Colver, Thyen, Arnaud, Tutkia ympariston vaikutuksia CP- 8 — 12 — vuotiaiden CP-vam- Maarallinen tutkimus Archives
Beckung, Fauconnier, vammaisten lasten osallisuuteen. maisten lasten (n=1174) of Physi-
Marcelli, McManus, vanhemmat kuudesta eri Eu- Kotikaynnilla suoritetut kyselyt (n= 818) cal Medi-
Michelsen, Parces, roopan maasta cine and
Parkinson & Dickinson Child Health Questionnaire,ECEQ, Rehabili-
2012 Assessment of Life Habits tation
Iso-Britannia, Ranska,
Tanska, Ruotsi, Saksa,
Italia, Irlanti
Chan, Lau, Fong, Tutkia hong kongilaisten CP-vam- CP-vammaisten lasten (n= Maarallinen tutkimus Hong
Poon & Lam maisten lasten neurologista vam-  181) vanhemmat Kong Me-
2005 maa seka toiminnan ja yhteiskun- Systemaattinen kyselytutkimus dical
Kiina nallisen osallistumisen rajoitteita Journal
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seka selvittad vanhempien mielipi-
- teita nykyisista palveluista.
Kuvata vanhempien kasityksia 5 -12 - vuotiaiden CP-vam- Maarallinen tutkimus [ranian
Rezasoltani, Sahaf & CP-vammaisten lasten ympéris-  maisten lasten vanhemmat Rehabili-
Yazdani toon liittyvisté osallistumisenra-  (n=75) Klinikalla suoritettu kysely tation
2013 joitteista. Journal
Iran CHIEF, GMFCS, MACS
Majnemer, Shevel, Law, Kuvata CP-vammaisten lasten CP-vammaiset kouluikdiset ~ Maarallinen tutkimus Develop-
Sl e s E s osallisuutta vapaa-ajan toimin- lapset (n=95) mental
Rosenbaum &Poulin noissa ja tunnistaa parempaa Toimintaterapeutin suorittama puolistruk-turoitu ~ Medicine
2008 osallisuutta ennustavia tekijoita. haastattelu, toiminta- ja fysio-terapeuttien arvioin- & Child

Kanada nit, psykologin testi. Neurology

The Vineland Adaptive Behavior
Scale,CAPE,GMFCS, Leiter Intelligencetest,Ped-
sQl, Dimensions of Mastery Question-
naire,Strenghts and Difficulties Questioaire, Im-

pact on Family Scale,Parenting Stress Index
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Shikako-Thomas, Lach, Tunnistaa CP-vammaisten nuor-

Majnemer,Nimigon, ten ndkemyksia elaméanlaatuun

Cameron & Shevell positiivisesti tai negatiivisesti vai-
2009 kuttavista tekijoista.
Kanada

Sl e Bl Tunnistaa CP-vammaisen nuoren
Wright & Galuppi fyysista aktiivisuutta edistavia ja
2013 rajoittavia tekijoita.

Kanada

1 LE G e =l Arvioida CP-vammaisten nuorten
Sl e Bl e LT T ominaisuuksien ja ympariston te-
& Majnemer kijoiden merkitysta vapaa-ajan toi-
2013 mintoihin osallistumiseen vaikutta-

Kanada vina tekijoina.

12 - 16 — vuotiaat CP-vam-
maiset nuoret (n=12), joiden
kognitiiviset ja kielelliset tai-
dot riittavat elamanlaatua
koskevaan keskusteluun
joko ilman vanhempien apua
tai pienen avun turvin.

9 - 21 - vuotiaat CP-vam-
maiset nuoret (n=17) ja/ tai
heidan vanhempansa

12 - 19 -vuotiaat CP-vam-
maiset nuoret (n=187)
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Laadullinen tutkimus

Puolistrukturoitu haastattelu

Laadullinen tutkimus

Nauhoitetut ryhmahaastattelut vanhemmista ja
lapsista erikseen muodostetuille ryhmille, puhe-
linhaastattelu.

Maarallinen tutkimus

Kyselyt nuorille ja heidan huoltajilleen.

GMFCS,MACS,CAPE,PAC,VABS -
I1,SPPA,DMQ,SDQ,FES,ECEQ

Quality of
Life Re-

search

Physical
& Occu-
pational
Therapy
in Pediat-
rics
Research
in De-
velop-
mental
Disabili-

ties



Schenker, Coster & Tutkia eroaako tavallisessa luo- ~ CP-vammaiset 6 — 13 — vuo- Maarallinen tutkimus Disability
Parush kassa opiskelevien CP-vammais- tiaat oppilaat (n = 148): eri- and Re-
2006 ten lasten osallisuus erityisluo- tyisluokassa opiskelevat (n=SFA habilita-
Israel & USA kassa opiskelevien osallisuudesta 48) ja tavallisessa luokassa tion
seka tutkia eroavaisuuksia tehtd-  opiskelevat (n=100)

viin saadussa tuessa ja arvioida

saadun tuen vaikutuksia osallisuu-

teen.
Verschuren, Wiart & Tunnistaa CP-vammaisten lasten lIman apuvalineita likkuvat ~ Laadullinen tutkimus Disability
Ketelaar perheiden saanndllisesti kokemia CP-vammaiset 7 - 17 -vuoti- and Re-
2013 fyysisen aktiivisuuden esteitd ja  aat lapset ja nuoret (n= 33)  Toinen aineistoanalyysi aiemmin tehdysta tutki-  habilita-
Alankomaat & Kanada mahdollistajia. seka heidan vanhempansa  muksesta ja kymmenen nauhoitettua ryhméhaas- tion
(n=33) tattelua
Activity-Related Parenting Questionnaire
S e e s Selvittaa CP-vammaisten lasten 4 - 17 — vuotiaiden CP-vam-  Laadullinen tutkimus Pediatric
Jarvis & Colver perheiden nakemyksia osalli- maisen lasten vanhemmat Rehabili-
2006 suutta edistavan ja rajoittavan ym- (n=13) Nauhoitetut teemalliset syvahaastattelut (n =12) tation
Iso-Britannia pariston piirteista.
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Longo, Badia & Orgaz Tutkia espanjalaisten CP-vam- ~ CP-vammaiset 8 — 18 -vuoti- Maarallinen tutkimus Research

2013 maisten lasten ja nuorten osallis-  aat lapset ja nuoret (n= 199) in Deve-
Espanja tumista koulun ulkopuolisissa va- CAPE, GMFCS lopmental
paa-ajantoiminnoissa Disabili-
ties
Anaby, Law, Coster, Tutkia yksilotekijoiden- ja ymparis- 5 — 17- vuotiaiden lasten Maarallinen tutkimus Archives
Sl G e e ton tekijoiden vaikutuksia lapsen  vanhemmat (n= 576), joista of Physi-
Teplicky osallistumiseen kotona, koulussa  osalla (n= 282) oli vammai-  Kyselylomake cal Medi-
2014 ja yhteisdssa seka naiden tekijoi- nen lapsi ja osalla (n=294) cine and
Usa & Kanada den keskindista suhdetta. tyypillisesti kehittynyt lapsi ~ PEM-CY Rehabili-
tation
Egilson & Traustadottir Tutkia likuntavammaisten lasten  Laadullinen tutkimus: likun-  Monimenetelmainen tutkimus The
2009 osallistumista edistavia ja rajoitta- tavammaiset 6 — 12 — vuoti- American
Islanti via tekijoita kouluymparistossa aat oppilaat (n= 14), heidan  Laadullinen tutkimus: osallistujien havainnointi,  Journal of
seka niiden vélista suhdetta. vanhempansa (n=17) ja puolistrukturoitu haastattelu Occupa-
opettajansa (n= 18). Maarallinen tutkimus:SFA-lomake tional
Méaarallinen tutkimus: oppi- therapy
laat (n= 32)
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TAULUKKO 7. Valittujen tutkimusten keskeiset tulokset ja johtopaatokset.

Suoraa yhteytta ympariston tekijoiden ja osallisuuden valilla ei ha-
vaittu. 13 - 17 -vuotiailla avustaja kuitenkin helpotti toimintoihin

osallistumista, mutta heikensi lapsen kokemaa itsenaisyytta.

Osallisuuden esteita koettiin eniten koulu- ja tydymparistdissa, fyy-
sisissa ja rakennetuissa ymparistoissa seka institutionaalisissa ja
hallinnollisissa menettelyisa. Palveluissa ja tuessa seka asenteissa
ja sosiaalisessa tuessa niita koettiin vahemman.

Tarkeimpia osallistumista edistavia tekijoita ymparistossa olivat
muiden asenteet seka suhteet ikatovereihin. Vammaisten lasten
ympariston resurssit eivat olleet saatavilla tai riittavia verrattuna

vammattomiin lapsiin.
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LITE 3

Ympariston tekijoilla on vaikutusta oppilaan osallistumiseen, vaik-
kakin niiden vaikutuksen ja oppilaan "ekologisen lokeron" maari-
tys on vaikeaa. Yleiset kouluympariston arviointikeinot eivat ole
tarpeeksi kattavia tunnistamaan osallisuuteen vaikuttavia teki-
joita. Myos lapsen toiminnoista ja niiden mahdollisuuksista on tie-
dettava, jotta ympariston vaikutuksia voitaisi arvioida.

Se, ettd ympariston esteita raportoitiin olevan useilla eri alueilla,
tarjoaa arvokasta tietoa osallisuuteen vaikuttavista ympariston te-

kijoista ja osoittaa naiden asioiden monimutkaisuuden.

Tulokset tarjoavat tietoa siita, milla alueilla on tehtava tyota kou-

luikéisten lasten yhteisodllisen osallistumisen tukemiseksi.



Paremmalla fyysisella kotiymparistolla oli merkittava yhteys parem-
paan osallisuuteen ruokailutilanteissa, itsestahuolehtimisessa ja
kotielaméassa. Paremmat kuljetusmahdollisuudet ja parempi fyysi-
nen ymparistd taas edistivat likkumista. Osallisuuteen velvollisuuk-
sien hoitamisessa vaikuttivat fyysinen kotiymparistd, perheen ja ys-
tavien asenteet seka sosiaalinen tuki. Perheen, ystavien ja luokka-
tovereiden asenteet vaikuttivat osallisuuteen ihmissuhteissa, osalli-
suuteen koulunkaynnissa puolestaan vaikuttivat opettajien ja tera-
peuttien asenteet. Perheen ja ystavien asenteilla seka sosiaalisella
tuella oli vaikutusta osallisuuteen vapaa-ajan toiminnoissa.
Ulkonaliikkumista vaikeuttivat kuljetukseen liittyvat ongelmat seka
vaikeudet paasta sisaan ja poistua rakennuksista, junista ja met-
roista. Myos muiden ihmisten toimesta tapahtunut syrjinta oli ulko-
naliikkumisen este.

Vanhemmat raportoivat osallisuuden esteita eniten palveluissa ja
tuessa seka kaytannoissa. Koulu- ja tydymparistoissa, fyysisissa ja
rakennetuissa ymparist6issa seka asenteissa ja tuessa esteita ko-
ettiin vahemman. Merkittavimmat esteet liittyivat kuljetuksen ja kou-

lutuksen saatavuuteen.
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Tutkimustulokset vahvistavat vammaisuuden sosiaalista mallia.
Fyysinen ja sosiaalinen ymparisto seka asenteet vaikuttavat vam-
maisen lapsen osallisuuteen jokapaivaisissa toiminnoissa ja sosi-

aalisissa rooleissa.

Tutkimuksesta kavi ilmi, etté fyysisen ympariston esteellisyys
seka sosiaalisessa osallistumisessa vanhemmilta saadun tuen
puuttuminen olivat kaksi merkittavinta lapsen osallisuutta rajoitta-
vaa ympariston tekijaa.

Tutkimustuloksista kay ilmi, etta palveluiden saatavuus ja kaytan-
t6jen jarjestaminen eivat olleet riittdvia vammaisten lasten tarpei-

siin nahden.



Vanhempien ahdinko ja stressi heikensivat lapsen osallisuutta

vapaa-ajan toiminnoissa.

Yleinen perheymparisto oli tarkea ihmissuhteissa seka erilaisiin toi-
mintoihin osallistumisessa, myds perheen tuki ja kasvatusmenetel-
mat seka ystavat ja ikatovereiden hyvaksynta ja tuki olivat tarkeita.
Kouluymparisto oli merkityksellinen sosiaaliseen elamaan osallistu-
misen kannalta. Siind missa erityisluokkaymparisto oli yksilollisem-
min mukautettu ja nuoret kohtasivat siella vahemman haasteita,
tarjosi tavallinen kouluymparistdo enemman mahdollisuuksia kehit-
taa itsenaisyytta ja luontaisia vahvuuksia. Opettajien ja muun hen-
kilokunnan asenteilla ja tuella oli olennainen merkitys elamanlaa-
tuun.

Osallisuutta fyysisissa toiminnoissa edistavat apuvalineiden saata-
vuus ja kayttd, kannustavien ja asiantuntevien henkildiden lasnaolo
seka spontaaniuden mahdollistavat jarjestelmat. Ajallisten resurs-

sien vahaisyys puolestaan rajoittaa osallisuutta. Myos rahoituksen
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Koska vanhempien stressilla on merkittava vaikutus lapsen osalli-
suuteen, tulisi heidan stressitasonsa arvioida ajoittain ammattilai-
sen toimesta ja suorittaa interventioita perheen hyvinvoinnin opti-

moimiseksi.

Tutkimustulokset saattavat osoittaa potentiaalisen joukon muun-
neltavissa olevia terveytta ja hyvinvointia parantavia ominaisuuk-
sia.

Tukea antavaa perhe- ja kouluymparistoa seka terveita suhteita

ikatovereihin on tarkea yllapitaa ja edistaa.

Tutkimuksessa tunnistettiin nelja osallisuuteen vaikuttavaa tee-
maa:
1. yksilotekijoiden ja ympariston tekijoiden vaikutus

2. kehon rakenteet ja toimintakyvyn rajoitteet



saatavuudella, maksuilla, kuljetuspalveluilla seka tiloihin ja ohjel-
miin paasylla, pitkilla jonotusajoilla ja palveluntarjoajien yhteistyota-

solla todettiin olevan merkitysta.

Toimiminen itsendisesti perheessa edisti osallisuuden Intensiteettia
vapaa-ajan toiminnoissa. Perheenjasenten mahdollisuus iimaista
mielipiteitaan edisti osallisuutta sosiaalisissa toiminnoissa. Perheen
kiinnostus erilaisia toimintoja/ harrasteita kohtaan edisti sitoutu-
mista fyysisiin ja itsed kehittaviin toimintoihin. Erityiskoulun kaymi-
nen edisti sosiaalista osallistumista. Perheen korkeampi tulotaso
ennusti monipuolisempaa osallistumista fyysisissa toiminnoissa ja
vanhempien koulutustaso osallisuutta taitoa vaativiin toimintoihin.
Fyysisen ympariston esteilla ei ollut merkittavaa yhteytta vapaa-
ajan osallisuuteen

Tavallisessa luokassa opiskelevien lasten osallisuus oli korkeampi
kaikissa kuudessa tutkitussa ymparistdasetelmassa. Tehtavissa
saatu fyysinen ja kognition tai kayttaytymisen tuki vaikuttivat positii-
visesti osallisuuteen. Fyysinen apu vaikutti kognitiivista apua

enemman
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3. koettujen terveyshyotyjen riittamattomyys liikkkumisen motivoi-
jana

4. nuoren toiveiden yksilollisyyden tunnistaminen seka tietoisuu-
den ja kiinnostuksen lisaaminen eri kanavien kautta
Tutkimuksessa todetaan monimuuttujamallien antavan ammatti-
henkilostolle ja perheelle tietoa CP-vammaisen nuoren sisdisista
ja ulkoisista (perhe ja ymparisto) piirteista, jotka lisaavat osalli-
suutta vapaa-ajan toiminnoissa. Tietoisuus osallisuuteen vaikutta-
vista tekijoistd mahdollistaa terveytta edistavien kaytantojen ja

ohjelmien suunnittelun.

Tutkimus parantaa tietoa tehtavissa saadun tuen vaikutuksista
ICF-luokituksen eri osa-alueisiin ja naiden suhteesta osallisuu-
teen. CP-vammaisten oppilaiden osallisuuden edistamiseksi
koulu- ja sosiaalisissa tehtavissa tarvitaan aikuisten fyysisen
avun vaihtoehdoksi erilaisia laitteita seka kognitiivisia ja kayttayty-

miseen liittyvia mukautuksia.



Urheiluharrastuksissa osallistumista mahdollistavia ympariston te-
kijoita olivat vanhempien positiivinen asenne ja tietous fyysisen ak-
tiivisuuden eduista, tiedon saatavuus, vanhempien apu, vakuutta-
vuus ja sopivan lajin tai mukautuksen etsiminen, koululta saatu
rohkaisu, ikatovereiden ja muiden lasten vanhempien hyvaksynta,
harrastusmahdollisuus omassa yhteisdssa, hyva valmentaja ja pie-
net ryhmakoot.

Rajoittavia ympariston tekijoita olivat vanhemman vaikeus hyvak-
sya lapsen vamman laajuutta, vaikeudet arjenhallinnassa, vanhem-
pien arkuus kysya apua valmentajalta, epatietoisuus lapselle sopi-
vasta lajista, tyytymattomyys ymparistoon seka ajanpuute ja talou-
delliset rajoitteet tai ettei vanhempi pida urheilua tarkeana, Osallis-
tumista rajoittivat myos vanhempien huolet ja pelot lapsen ryhmaan
paasyn ja epaonnistumisen mahdollisuudesta, harrastusmahdolli-
suuksien, tiedon ja kuljetuksiin paasyn puutteellisuus, epasopivat
treeniajat, harrastus, johon ei oteta vammaisia lapsia, joukkueen
puuttuminen tai se, etta vammaista lasta ei paasteta otteluihin.
My0s jonotusajat, kiusaaminen, aliarviointi seka valmentajan tieta-
mattomyys lapsen vamman kompleksisuudesta olivat rajoittavia

asioita.
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Tutkimuksessa tunnistetut osallisuutta edistavat ja rajoittavat teki-
jat, jotka on jarjestetty kolmelle muutoksen tasolle (esi-aikomus,

aikomus ja toiminta), tuottavat tarkeaa tietoa siité, kuinka ja miksi
CP-vammaiset lapset ja nuoret seka heidan vanhempansa voivat

muuttaa toimintaansa fyysisen aktiivisuuden suhteen.

Fyysista aktiivisuutta edistavien ja rajoittavien tekijoiden tuntemi-
nen on tarkeaa tehokkaiden interventioiden suunnittelussa ja
tama tieto yhdessa muutoksen tasojen kanssa voi johtaa yksillli-
sempien ohjeiden antamiseen siita, kuinka fyysista aktiivisuutta

voisi muuttaa.



Liikkumista edistavia tekijoita olivat yksilolliset apuvalineet, van-
hempien fyysinen tuki ja valvonta sek& muokattu kotiymparisto.
Liikkumista rajoittavia tekijoita taas olivat pyoratuolinkayton raken-
teelliset esteet, julkisten tilojen epatarkoituksenmukainen suunnit-
telu seka toimintojen suorittamiseen kuluva ylimaarainen aika.
Osallisuutta kuljetuspalveluissa puolestaan edistivat apuvalineiden
kanssa liikkumisen mahdollistava yksityinen kuljetus seka hyvat py-
sakointimahdollisuudet. Rajoittavia tekijoita olivat paasyn este julki-
sessa kulkuneuvossa, matkan suunnittelun vaatima lisdaika seka

apuvalineille tarvittavan tilan puuttuminen.

My6s vanhempien antamalla ja saamalla tuella oli vaikutusta osalli-
suuteen. Osallisuutta edistivat vanhempien antama fyysinen apu,
valvonta ja asiainhoito seka perheen asenteet lapsen itsenaisyy-
den tukemista kohtaan. Myds vanhempien lepotauoista huolehtimi-
nen oli tarkeaa. Osallisuutta taas rajoitti, mikali vanhemmille ei tar-
jottu taloudellista tukea, myGs informaation puute oli merkittava
seikka. Tutkimuksessa havaittiin lisaksi tuntemattomien tuijotuksen,
alentavan suhtautumisen ja julkisten tahojen asenteiden osalli-

suutta rajoittava vaikutus.
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Tutkimus vahvistaa tietoa siita, etta ymparisto on tarkea tekija
CP-vammaisen lapsen osallisuuden kannalta. Osallistavan ym-
pariston suunnittelemiseksi on puututtava asenteisiin ja kaytantoi-
hin. Tutkimus osoittaa myos etta osallisuutta edistavan ymparis-

ton arvioimiseksi on tarpeen kehittaa tyokalu.



Tavallista koulua kayvat lapset olivat enemman ja suuremmalla in-
tensiteetilla osallisia kaiken tyyppisiin toimintoihin kuin erityiskoulua

kayvat lapset.

Korkeampi tulotaso vahensi kotiymparistdssa rajoitteiksi koettuja
tekijoita. Myos kouluymparistossa osallistumisella ja vanhempien

tulotasolla oli yhteys.

Kouluymparistossa osallistumista vaikeuttivat likkumista hankaloit-
tavat luonnonolot, pitkat valimatkat, pienet luokkahuoneet ja sotkui-
set kaytavat seka fyysisten rajoitteiden puutteellinen huomiointi.
Myos jaykat kaytannot ja tiukat aikataulut rajoittivat osallistumista.
Tehtavien ja tyovalineiden mukauttaminen puolestaan lisasi osallis-
tumista. Tiedon ja ajan puute kuitenkin heikensi apuvalineista saa-
tua hyotya. Opettajalla oli tarke rooli siina, osallistuiko oppilas

luokassa aktiivisesti. Pienempien kuntien koulujérjestelmissa oltiin
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Vaikka CP-vammaisten lasten osallisuus eri toiminnoissa oli va-
haista, he saivat korkeat pisteet vapaa-ajan osallisuuden tuo-
masta ilosta. Osallisuuden monimuotoisuuden tai osallisuuden
maaran alhaiset pisteet eivat siis suoraan tarkoita rajoitetta osalli-
suudessa. Esteettoman ympariston takaavien vammaisystavallis-
ten kaytantojen edistdminen voi auttaa lapsia olemaan osallisia
merkityksellisessa toiminnassa.

Tutkimus korostaa ympariston vaikutusta osallistumiseen erilai-
sissa miljoissa ja tukee ymparistoon kohdistuvien interventioiden

testaamista ja kehittamista.

Vammaisen lapsen osallistumisen maara vaihteli tilanteen ja ase-
telman mukaan. Jaykat kaytannot ja perinteiset opetusmenetel-
mat vahensivat osallistumista. Yksittaisen opettajan kyvyilla mu-
kauttaa opetustaan oli osallistumisen kannalta suuri merkitys.
Valmiudet ja resurssit vammaisen lapsen opettamiseksi olivat
usein puutteelliset.

Toimintaterapiassa lapsen osallistumista on syyta tarkastella eri

ymparistdasetelmien ja niissa tarvittavien mukautusten kautta.



joutavampia muutoksille kuin isoissa kunnissa. Osallistumisen Myds vahvuuksien tunnistaminen osallistumista edistavien strate-
mahdollisuuksiin erilaisissa ymparistoasetelmissa vaikuttivat lisaksi  gioiden l0ytamiseksi seka yhteistyo vanhempien ja koulun kanssa

apuvalineet, odotukset ja asenteet seka yhteistyon taso. on tarkeaa.
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