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Lasten kuntoutuksessa ensiarvoisena tavoitteena on lapsen osallistumisen mahdollistami-
nen omassa arjessaan. Osallistuminen toimintoihin kotona, koulussa ja yhteisdssa vaikuttaa
positiivisesti lapsen terveyteen ja hyvinvointiin sek& mahdollistaa uusien taitojen oppimisen.
Vammaiset lapset voivat kuitenkin kokea rajoituksia osallistumisen suhteen ja erityisesti ym-
paristotekijoiden koetaan usein hankaloittavan erilaisia toimintoja. Jotta kuntoutukselle pys-
tytaan asettamaan lapselle mielekkaitd tavoitteita ja arvioimaan niiden toteutumista, taytyy
lapsen osallistumista myds arvioida. Participation and Environment Measuren for Children
and Youth (PEM-CY) sekéa Young Children’s Participation and Environment Measure (YC-
PEM) ovat ensimmaiset arviointivalineet, joissa yhdistyy osallistumisen ja siihen vaikuttavien
ymparistotekijoiden arviointi.

Taman tyon tarkoituksena on selvittdd systemaattisen kirjallisuuskatsauksen avulla millai-
sissa tutkimuksissa ja mihin tarkoituksiin PEM-CY ja YC-PEM mittareita on kaytetty seka
arvioida mittarien laatua ja soveltuvuutta lasten osallistumisen arviointiin. Opinnaytetyo to-
teutuu yhteistydssa Lapsen oikeus omaan kuntoutukseensa (Look) -lapsen edun arviointi
hankeen kanssa. Hankkeen lahtokohtana on vaativaa laékinnallista kuntoutusta saavan lap-
sen oman toimijuuden ja osallisuuden vahvistaminen kuntoutuksen suunnittelussa ja toteu-
tuksessa.

Aineiston haku suoritettiin syksylla 2015 neljasta eri tietokannasta (Pubmed, Cinahl, Scien-
ceDirect, ProQuest). Katsaukseen valittiin yhteensa 13 sisdanottokriteerit tayttavaa tutki-
musta, joista 11 kasitteli PEM-CY mittaria ja kaksi YC-PEM mittaria.

Tulosten perusteella ilmeni, ettd molemmat mittarit soveltuvat hyvin vaestétason tutkimuk-
siin tiedonkeruuseen suurelta ihmisjoukolta. Niiden avulla voidaan tutkia yhtenevaisyyksia
ja eroavaisuuksia osallistumisessa erilaisten lasten ja nuorten ryhmien valilla sek& ymparis-
totekijoiden vaikutuksia osallistumiseen. Mittarit pitavat sisallaéan kaikki ICF-CY luokituksen
Suoritukset ja osallistuminen -osa-alueen 9 aihealuetta, joten ne sisaltavat useita merkityk-
sellisia toimintoja joihin lapset todennakdisesti osallistuvat. Mittarit voivat olla kayttokelpoisia
myds kuntoutuksen suunnittelussa. Tulosten tulkinnan avuksi on kehitetty nelivaiheinen
malli, jolla voidaan maaritella tavoitteita ja muodostaa mielekkaita toimintasuunnitelmia yh-
dessa asiakkaan kanssa.

Avainsanat osallistuminen, ymparistotekijat, lapset, kuntoutus
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Promoting child’s participation in everyday life is an ultimate goal for rehabilitation. Parti-
cipation at home, school and community influences child’s health and well-being positively
and provides opportunity to learn new skills. Children with disabilities may have restrictions
in their participation and environmental factors are often considered to hinder participation
in different types of activities. It is important to evaluate participation in order to set goals
that are meaningful for child her/himself. Participation and Environment Measure for Chil-
dren and Youth (PEM-CY) and Young Children’s Participation and Environment Measure
(YC-PEM) are the first measurement tools for gathering information about both participation
and environmental factors.

The purpose of this thesis was to find out by systematic literature review what kind of re-
search and for what purposes PEM-CY and YC-PEM measurement tools have been used.
Also one of the main goals was to evaluate the quality and suitability of the instruments when
assessing children’s participation. This thesis was made together with project "Right of the
Child to Participate in His/Her Rehabilitation — Assessing the Child’s Best Interests” (Look)
-project. The target of the project is to assist and encourage disabled children to express
their will what comes to their rehabilitation. The project produces practices that support the
child’s participation, activeness and joint activeness.

A systematic search was conducted in Pubmed, Cinahl, ScienceDirect and ProQuest in au-
tumn 2015. 13 researches were selected for the thesis which fulfilled the inclusion criteria.
As the result 11 researches covered PEM-CY and two YC-PEM measurement tool.

The results of the study can be devided as follows: both instruments are suitable for large-
scale studies and they capture differences and similarities of participation between different
children population groups and impact of the environmental factors. The measurement tools
covered all the 9 domains of Activities and Participation component of ICF-CY classification
and include relevant activities in which children are likely to engage. The PEM-CY and YC-
PEM measurement tools can be practical when planning a rehabilitation program. A four
phase model for interpretation of the results from the instruments has been developed to
define goals and intervention plans together with the client.

Keywords participation, environment, child, rehabilitation
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1 Johdanto

Kuntoutuskasitys on muuttunut vajavuuskeskeisesté ajattelutavasta kohti valtaistavaa ja
ekologista toimintamallia, jossa kuntoutuja hahdaan aktiivisena osallistujana ja paatok-
sentekijanda omassa kuntoutuksessaan. Taman toimintamallin mukaan kuntoutustar-
peen aiheuttaja ei ole yksilon vajavuus vaan ihmisen ja hanen fyysisen, sosiaalisen ja
kulttuurisen ymparistonsa suhde. (Jarvikoski - Karjalainen 2008: 85.) Lasten kuntoutuk-
sessa muutokset seuraavat samanlaista kehityskulkua. Korjaava ja normaaliin suorituk-
seen pyrkiva terapia on korvautunut toiminnallisella ja perhekeskeisella toimintamallilla.
Nykysuuntaus korostaa lapsen vanhempien aktiivisen osallistumisen lisaksi lapsen osal-
listumisen mahdollistamista kuntoutusprosessin kaikissa vaiheissa. (Autti-Ramo 2008:
487.)

Lasten kuntoutus on ensisijaisesti uuden oppimista eika sité tule nahda erillisend osana
lapsen kasvusta ja kehityksesté (Launiainen - Sipari 2011: 8-9). Lasten kuntoutuksen
yleisia tavoitteita ovat ruumiin vajavuuden lisdantymisen estdminen, toiminnan ja suori-
tuksen tason parantaminen tai yllapitaminen, osallistumisen edesauttaminen, ymparis-
ton rajoitteiden poistaminen, myonteisessa henkilokohtaisessa kasvussa auttaminen ja
perheen hyvinvoinnin varmistaminen. Yksilolliset tavoitteet pyritaan laatimaan yhteis-
tydssa lapsen, vanhempien, kuntoutuksen ammattilaisten ja esimerkiksi paivakodin tai
koulun henkildkunnan kanssa. Kuntoutuksen suunnittelu ja toteutus edellyttdd moniam-
matillista yhteisty6ta. Lapsen mahdollisimman hyvan kehityksen turvaaminen vaatii kun-
toutuksen, kasvatuksen ja opetuksen yhdistamista kokonaisuudeksi, jossa huomioidaan

lapsen ja perheen yksil6lliset ja muuttuvat tarpeet. (Autti-Ramo 2008: 480-481.)

Osallistuminen toimintoihin kotona, koulussa ja yhteiséssa vaikuttaa positiivisesti lapsen
terveyteen ja hyvinvointiin sek& mahdollistaa uusien taitojen oppimisen. Vammaiset lap-
set voivat kuitenkin kokea rajoituksia osallistumisen suhteen ja erityisesti ymparistoteki-
joiden koetaan usein hankaloittavan erilaisia toimintoja. (mm. Bedell ym. 2013: 315; Law
ym. 2013: 1)

Lapsen osallistumisen mahdollistaminen omassa arjessaan on myos kuntoutuksen en-

siarvoinen tavoite (Coster ym. 2012: 238). Jotta kuntoutukselle pystytdan asettamaan



tavoitteita ja arvioimaan niiden toteutumista, taytyy myds osallistumista mitata. Osallis-
tumisen arvioinnissa on paljon erilaisia nakokulmia johtuen osallistumisen kasitteen mo-
ninaisuudesta.

Opinnaytetydssa tarkastellaan Kanadan CanChild —keskuksessa kehitettya osallistumi-
sen ja ymparistotekijoiden arviointimenetelmad, jonka ensimmainen versio Participation
and Environment Measure for Children and Youth (PEM-CY) on suunnattu 5-17 vuotiai-
den lasten vanhemmille ja toinen versio Young Children’s Participation and Environment
Measure (YC-PEM) alle 5-vuotiaiden lasten vanhemmille. Systemaattisen kirjallisuuskat-
sauksen avulla selvitetaan mittareiden toimivuutta ja kayttémahdollisuuksia lapsen osal-

listumisen arvioinnissa.



2 Lapsen osallistumisen tukeminen kuntoutuksen painopisteena

Vuonna 2001 Maailman terveysjarjeston (WHO) julkaisema Toimintakyvyn, toimintara-
joitteiden ja terveyden kansainvalisen luokitus (ICF) seka siita kehitetty lasten ja nuorten
versio (ICF-CY) korostavat osallistumisen ja ympariston merkitysta toimintakyvyn maa-
rittelysséa. (ICF Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus
2004: 3; International Classification of Functioning, Disability and Health: Children and
Youth Version 2007: 7, 16). ICF-luokituksen julkaisemisen jalkeen osallistumisen eri ulot-
tuvuudet ovat nousseet tarkastelun kohteeksi, mutta maaritelmat kasitteen sisallosta
vaihtelevat. Selkedn maaritelmé&n puutteesta huolimatta yleinen mielipide on, etta osal-
listuminen edistdd hyvaa elamanlaatua ja sen tulee olla kaikenlaisen kuntoutuksen paa-
tavoite. (Coster ym. 2012: 238.)

Osallistuminen toimii hyvana indikaattori yleisesta terveydesta ja hyvinvoinnista elaman-
kaaren aikana. Osallistumisen tukeminen on kuntoutuksen perimmainen tavoite ja yksi
kaikista tarkeimmista tavoitteista myos lapsille ja heidan vanhemmilleen. (Bedell ym.
2013: 315; Chien ym. 2014: 1; Field ym. 2015: 1.) Tavoitteita asetettaessa on erittain
tarkeaa pysahtya kuuntelemaan lapsen omia toiveita ja asettua katsomaan maailmaa
lapsen nakokulmasta. Ensisijaisesti lapsen tulee saada olla lapsi ja hyvaksytty omana
itsenaan. Kuntoutuksen tulee olla osa lapsen arkea eika vieda voimia lapselta itseltaan
tai perheeltd. Tavoitteiden saavuttaminen on mahdollista vain jos lapsi itse kokee ne
merkityksellisiksi. (Autti-Ramo 2008: 481.)

Osallistuminen toimintoihin kotona, koulussa ja yhteistssa vaikuttaa positiivisesti lapsen
terveyteen ja hyvinvointiin. Osallistuminen jokapaivaiseen elamaan tarjoaa lapselle pal-
jon mahdollisuuksia kehittaa fyysisia, kognitiivisia ja sosiaalisia taitojaan sekd muodos-
taa merkityksellisia ihmissuhteita. Lisdksi kokemukset suoriutumisesta ja nautinnosta
edistavat positiivista kehitysta aikuisuuteen (Bedell ym. 2013: 315; Chien ym. 2014: 141,
Khetani ym. 2015: 2; Law ym. 2013: 1.)



2.1 Osallistumisen maaritelmia

ICF-luokituksessa osallistuminen maaritelladn henkilon osallisuudeksi elaméantilanteisiin
ja se liittda toimintakyvyn yhteisélliseen ulottuvuuteen. Suorituksella puolestaan tarkoi-
tetaan yksilon toteuttamaa tehtavaa tai toimea. Suorituksen ja osallistumisen erottami-
nen toisistaan ei ole ongelmatonta ja rajauksia voidaan tehda monista eri nakoékulmista.
(ICF Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus 2004: 10,
16.)

ICF-luokituksessa suorituksia ja osallistumista tarkastellaan suoritustason ja suoritusky-
vyn kautta. Suoritustasolla kuvataan mitd ihnminen tekee nyky-ymparistossa. Tahan liite-
taan siis ymparistotekijat. Suorituskyvylla kuvataan ihmisen parhainta todennakaoisinta
tasoa, jonka henkild voi saavuttaa vakioidussa ymparistdssa. Suoritusrajoitteella tarkoi-
tetaan vaikeutta, joka yksilolla on tehtdvan tai toimen toteuttamisessa. Osallistumisra-
joite on ongelma, jonka yksild kokee osallisuudessa elaman tilanteisiin. (ICF Toiminta-
kyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvélinen luokitus 2004: 14-16)

Suorituksen ja osallistumisen erottamisen haasteena on "elaméntilanteen" méaarittelyn
puuttuminen ICF-luokituksesta. Vaikka suoritus on selkeasti maaritelty, niin on epasel-
vaa milloin yksilon suorittamasta tehtavasta tuleekin "elamantilanne”. Costerin ja Kheta-
nin (2007) mukaan elaman tilanne koostuu tarkoituksenmukaisista, toisiinsa yhdiste-
tyista suorituksista, joilla on yksil6llisesti tai sosiaalisesti merkittava tavoite. Esimerkiksi
vaatteiden valitseminen ja niiden pukeminen seka kenkien laittaminen jalkaan ovat suo-
rituksia, jotka yhdessa muodostavat pukeutumisen, joka maaritellaan elamantilanteeksi.
Elaméantilanne voi myds olla osa monimutkaisempaa kokonaisuutta, jolloin pukeutumi-
nen mahdollistaa esimerkiksi roolileikkiin tai jalkapalloharjoituksiin osallistumisen. Osal-
listumisella tarkoitetaan sitoutumisen astetta moniin eri suorituksiin, joiden avulla yksilt
saavuttaa suuremman tavoitteen, kuten esimerkiksi pukeutuminen mahdollistaa itsesta
huolehtimisen. (Coster - Khetani 2007: 642-644.)

Whiteneck ja Dijkers (2009) erottelevat artikkelissaan suorituksen yksil6lliseksi ja osal-
listumisen sosiaaliseksi toiminnaksi. Suoritus on fyysinen tai kognitiivinen toiminto, jonka
yksilé suorittaa (esim. syominen, kavely, oppiminen). Osallistuminen puolestaan pitaa
sisallaan roolin (esim. opiskelija, ystava, vanhempi) ja tdmén roolin voi toteuttaa monella
eri tavalla osana yhteis6a. Suoritusta voidaan myds arvioida eristettynd yksilén toimin-

tana, kun taas osallistumista arvioitaessa tulee ottaa huomioon muutkin tekijat kuin vain



yksilon kyvyt ja rajoitteet. Sosiaalinen, fyysinen ja poliittinen ympaérist6 vaikuttaa herkem-
min osallistumiseen kuin yksilon suoritukseen eikd suoritusrajoite valttamatta aiheuta
osallistumisrajoitetta. (Whiteneck & Dijkers 2009: 24)

Verrattuna aikuisiin lasten osallistumisen erityispiirteena on sosiaalisen puolen korostu-
minen: osallistuminen on enemman muiden ihmisten varassa kuin pelkastaan lapsen
itsensa. Lapsi on riippuvaisempi esimerkiksi vanhempiensa tarjoamista mahdollisuuk-

sista osallistua erilaisiin toimintoihin kotona tai ystavien kanssa. (Coster ym. 2012: 239.)

Laakinnallisessakin kuntoutuksessa on aina sosiaalinen ulottuvuus, jossa korostuu vuo-
rovaikutuksellisuus ja toiminnallisuus (Karjalainen - Vilkumaa 2012: 110). Vuorovaikutus
ja kommunikaatio ovat osallistumisen edellytys. Osallistumisella tarkoitetaan mukana
oloa ja liittymista johonkin tilanteeseen tai toimintaan. Se voidaan jakaa ainakin kolmeen
eri osa-alueeseen: sosiaaliseen, toiminnalliseen ja kansalaisosallistumiseen. Osallistu-
minen ei kuitenkaan viela takaa osallisuuden kokemusta. Osallisuudella tarkoitetaan sy-
vempaa sitoutumista ja ihmisen sisaisté kokemusta johonkin kuulumisesta seka tunnetta

omista vaikutusmahdollisuuksistaan. (Vammaispalvelujen kasikirja 2015).

2.2 Osallistumiseen vaikuttavia tekijoita

Osallistumiseen vaikuttavat tekijat ovat lapsi itse, perhe ja ympaéristo (King ym. 2003: 63-
64, 74-75). Lapsen toimintakyvyn taso ja vamma luovat edellytykset osallistumiselle. Li-
saksi osallistumiseen vaikuttaa lapsen omat kasitykset kyvyistaén, hanen fyysiset, kog-
nitiiviset ja vuorovaikutus taitonsa, lapsen tunnetaidot, kayttaytyminen ja sosiaaliset tai-
dot sekéd lapsen mieltymykset tiettyihin aktiviteetteihin. (Imms 2008: 1882; King ym.
2003: 79)

Perheeseen liittyvia tekijoita, jotka vaikuttavat lapsen osallistumiseen, ovat perheen ta-
loudellinen tilanne ja ajankayttd, sosioekonominen tausta seka tukea antava kotiympa-
ristd. Vapaa-ajan osallistumisessa olennaista on vanhempien oma kiinnostus erilaisia
harrastuksia kohtaan. (King ym. 2003: 76-77.)

Vammaisilla lapsilla voi olla vaikeuksia suorittaa haluamiaan toimintoja ja heidan osallis-
tumisen mahdollisuudet voivat olla rajalliset. Vammaiset lapset osallistuvat laajasti eri-
laisiin toimintoihin, mutta harvemmin kuin ei-vammaiset lapset. Erityisesti yhteisdssa

osallistuminen on rajatumpaa kuin koulussa tai kotona. Yhteis6n toimintaan vammaiset



lapset osallistuvat harvemmin, ovat vahemman osallisia ja ympariston tuki on vahaisem-
paa kuin ei-vammaisilla lapsilla. (Chien ym. 2014: 1; Coster ym. 2012: 315; Imms :1881.)
Kotona vammaiset lapset osallistuvat harvemmin ja vahemman liikkumista vaativiin toi-
mintoihin kuin ei-vammaiset lapset (Law ym. 2013: 7). Koulussa vammaiset lapset osal-
listuvat harvemmin ja ovat vdhemman osallisia koulun kerhotoimintaan ja ystavien
kanssa toimintaan luokkahuoneen ulkopuolella. Ymparistotekijdiden koetaan rajoittavan
osallistumista. (Coster ym. 2013: 542.)

Ympaéristotekijat voidaan jakaa fyysisiin, sosiaalisiin ja institutionaalisiin tekijoihin. Kolme
tarkeinta ymparistotekijaa, jotka vaikuttavat osallistumiseen, ovat kannustava ja tukea
antava fyysinen ja institutionaalinen ympariston, lapsen tukea antavat sosiaaliset suhteet
seka vanhempien viralliset ja epaviralliset sosiaaliset suhteet. (King ym. 2003: 63-64, 74-
75.) My6s Kramerin ym. (2011) tutkimuksessa nostetaan kouluikaisten lasten osallistu-
miseen voimakkaimmin vaikuttaviksi tekijoiksi aikuisten ja ikatovereiden ymmarryksen
yksilon kyvyista ja tarpeista, mahdollisuuden osallistua paatéksentekoon seka palvelui-

den ja toimintatapojen laatu. (Kramer ym. 2011: 766.)

ICF-luokituksen mukaan ymparistotekijoilla tarkoitetaan fyysista, sosiaalista ja asen-
neympadristdd, jossa ihminen elda ja asuu. Ymparistotekijat ovat yksilon ulkopuolisen
maailman piirteita, joilla on vaikutusta toimintakykyyn. Ne voivat joko helpottaa tai han-
kaloittaa saman yksilon suoriutumista ja osallistumista. Ymparistotekijoitd voidaan tar-
kastella yksittdisen ihmisen tai yhteiskunnan ndkdkulmasta. Yksittaisen ihmisen tasolla
ymparistd on valittémassa yhteydessa inmiseen, kuten perheenjasenet ja ystavat, ko-
tona tai koulussa. Yhteiskunnallisella tasolla yksiloon vaikuttavia ympéaristotekijoita ovat
esimerkiksi erilaiset palvelut, sosiaaliset verkostot, lainsaadantd ja asenneilmapiiri. (ICF

Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus 2004:16.)

Ekologisessa teoriassa lapsen kehitys ndhdaén yksilon ja ymparistén valisena vuorovai-
kutuksena ja se korostaa yhteiskunnan ja kulttuurin vaikutusta kehitykseen. Ympaéristo
jaotellaan mikro-, meso-, ekso- ja makrojarjestelmaan. (Bronfenbrenner 2002: 263.)
Nama ymparistérakenteet voidaan ajatella rakentuvan yksilon ymparille suureneviksi ke-
hiksi niin, ettd mikrojarjestelm& muodostaa yksiloa lahinna olevan kehan ja makrojarjes-

telm& puolestaan kauimmaisen kehan.



Mikrojarjestelm& on yksilon lahin ymparist6 ja se muodostuu henkildiden valisista suh-
teista tietyssa konkreettisessa ymparistossa, esimerkiksi perhe, paivakoti tai koulu. Me-
sojarjestelma muodostuu toisiinsa yhteydessé olevista mikrojarjestelmista. Téta tasoa
kuvastaa esimerkiksi kodin ja koulun tai perheen ja kuntoutuksen ammattilaisten valinen
suhde. Eksojarjestelmd muodostuu kahden tai useamman ympariston valisistd suh-
teista, joihin yksilo ei itse valttamatta ole yhteydessé, mutta ne vaikuttavat haneen valil-
lisesti, esimerkiksi kodin ja vanhempien tydpaikkojen vélinen suhde, kuntoutusalan am-
mattilaisten ja paivakodin henkilékunnan suhde. Makrojarjestelma edustaa laajempaa
yhteiskunnallista tasoa, jossa yksil6on vaikuttaa tietyn yhteison tai muun laajan sosiaali-
sen rakenteen yhteiset arvot, elamantavat sekd sosiaaliset ja taloudelliset resurssit.
(Bronfenbrenner 2002: 263-265.)

Ekokulttuurinen teoria laajentaa ekologista teoriaa selittamalla eri ymparistéjen vuoro-
vaikutussuhteita toisiinsa seka niiden vaikutusmekanismeja lapseen ja perheeseen.
Ekokulttuurisen nadkoékulman mukaan arjen toimintatilanteet ovat lapsen olennainen ke-
hitysymparisto ja lapsi on niissé aktiivinen osallistuja. Perheet eivat myodskaén passiivi-
sesti mukaudu ulkopéin asetettuihin vaatimuksiin vaan muokkaavat aktiivisesti ymparis-
t6aan ja toimintatapojaan vastaamaan esimerkiksi vammaisen lapsen tarpeita. (Maatta
- Rantala 2010: 54-59.)

Vammaisten lasten fyysinen, sosiaalinen ja asenteellinen ymparistd vaikuttaa heid&n
osallistumiseensa arkipdivan askareisiin ja sosiaalisiin rooleihin. Sama diagnoosi, esi-
merkiksi CP-vamma, pitaa sisallaan hyvin erilaisia toimintakykyyn ja lapsen kehitykseen
vaikuttavia tekijoita. Diagnoosilahtéinen oireiden hoito tavanomaisilla ladkinnallisen kun-
toutuksen keinoilla, kuten lihasvoiman lisaamisella tai venyttelylla, vaikuttaa vain rajalli-
sesti lapsen toimintakykyyn. Vield vahemman talla tavoin voidaan vaikuttaa lapsen osal-
listumiseen. (Colver ym. 2012: 1, 8; Rosenbaum - Gorter 2011: 457-458.)

Ympaéristotekijat toimivat sovittelijana lapsen yksildtekijoiden ja osallistumisen valilla.
Ympadristotekijat ovat helpommin muutettavissa kuin lapsen terveydentila tai toiminta-
kyky. Kuntoutuksessa tulisi suunnata huomiota enemman ymparistdn tai tehtavan muok-
kaamiseen kuin lapsen vammaan. Talla tavoin toiminta ja osallistuminen mahdollistuisi-
vat lapselle tai nuorelle merkityksellisella tavalla kotona, koulussa ja yhteisdssa. (Anaby
ym. 2014: 913; Kramer ym. 2011: 772.)



3 Osallistumisen arviointi ja mittaaminen

Lapsen osallistumisen mahdollistaminen omassa arjessaan on myés kuntoutuksen en-
siarvoinen tavoite. Tutkimusten mukaan lapselle ja perheelle merkityksellisintd on osal-
listumisen mahdollistuminen, eika niinkdan esimerkiksi kehon rakenteisiin vaikuttami-
nen. (Bedell ym. 2013: 315; Chien ym. 2014: 1; Field ym. 2015: 1.) Tasta syysta osallis-
tumisen mittaaminen on oleellista, jotta suunnitteluvaiheessa osataan maarittaa tarkeim-

mat kehityskohteet ja kuntoutuksen edetessa pystytdan arvioimaan edistymista.

Osallistumisen arvioinnissa on paljon erilaisia ndkokulmia johtuen osallistumisen kasit-
teen moninaisuudesta. Selkean maéaritelmén puuttuminen hankaloittaa osallistumisen
tutkimista ja mittaamista. ICF luokituksessa suoritukset ja osallistuminen on yhdistetty
saman paaluokan alle ja naiden kasitteiden maaritelmét on jatetty avoimiksi tulkinnoille.
Myds "elamantilanteen” kasitteen maarittely on jaanyt epamaaraiseksi. Kehitetyt mittarit
saattavat arvioida ilmi6ité hyvinkin eri nédkokulmista. Mittarien kehittéjien tulee perustella
ja maaritella selkeésti mitattavat kasitteet. (Coster - Khetani 2008: 640; Coster ym. 2012:
238.)

Muutamia lasten osallistumisen mittareita on kehitetty ICF ja ICF-CY luokituksien julkai-
semisen jalkeen niiden maarittaman viitekehyksen nakokulmasta, kuten esimerkiksi
Children’s Assesment of Participation and Enjoyment (CAPE), Child and Adolescent
Scale of Participation (CASP), Assesment of Life Habits for Children (LIFE-H) ja School
Function Assesmen (SFA). Nama mittarit eivat kuitenkaan ole universaalisesti kayttokel-
poisia, koska ne keskittyvat vain tiettyyn vaestéryhmaan tai ymparistéon ja tarkastelevat
rajallisesta nakokulmasta osallistumisen ilmiéta. (CanChild Center 2016; Coster ym.
2011: 1031; Coster ym. 2012: 239.)

Lasten osallistumiseen vaikuttavia ymparistotekijoita arvioivia mittareita ovat esimerkiksi
Child and Adolescent Scale of Environment (CASE) ja The Craig Hospital Inventory of
Environmental Factors for Children-Parent version (CHIEF-CP). (CanChild Center 2016;
Khetani ym.2014: 229)

Suomessa lapsen osallistumista arvioivia valineita on kaytossa viela vahan. Esimerkiksi

TOIMIA-tietokannasta ei I0ydy mittaria, jolla lapsen osallistumista voisi arvioida. Tieto-



kannassa on yksi mittari, KINDL-R, joka soveltuu 8-16 vuotiaiden lasten ja nuorten ter-
veyteen liittyvan elamanlaadun mittariksi. (TOIMIA- tietokanta 2014.) KINDL-R lasten ja

nuorten elaméanlaatumittari ei kuitenkaan ota huomioon ymparistotekijoita.

Participation and Environment Measuren for Children and Youth (PEM-CY) seka Young
Children’s Participation and Environment Measure (YC-PEM) ovat ensimmaiset mittarit,
joissa yhdistyy osallistumisen ja siihen vaikuttavien ymparistétekijdiden arviointi. (Coster
ym. 2011: 1034; Khetani ym. 2015: 308).

3.1 Participation and Environment Measure for Children and Youth (PEM-CY)

Participation and  Environment Measure for Children and Youth eli PEM-CY  mit-
tari on kehitetty kanadalaisessa MacMastersin yliopiston CanChild tutkimus- ja koulu-
tuskeskuksessa. Mittarin ovat laatineet Wendy Coster, Mary Law ja Gary Bedell. PEM-
CY on kdannetty 12 eri kielelle ja useita kaannoksia on tyon alla. (Bedell ym. 2015.) Suo-

menkielista versiota ei mittarista viel& ole.

PEM-CY arviointivaline on kyselylomake, jonka vanhemmat tayttavét ja se on kehitetty
5-17 vuotiaiden lasten osallistumisen arviointiin. Kysely on kehitetty soveltumaan laajalle
vaestoryhmalle: vammaisille ja ei vammaisille lapsille seké& eri vammaryhmille. Kyselyn
tayttdminen kestéaéa noin 25-40 minuuttia. Lomake koostuu kolmesta osiosta, joissa lap-
sen osallistumista arvioidaan erikseen kotona, koulussa ja yhteistssa. Osiot sisaltavat
yhteensé 25 erilaista toimintoa. Kotiosio siséltaa 10 toimintoa, kouluosio viisi toimintoa,
ja yhteis6osio 10 toimintoa. Jokainen toiminto pitaa sisalladn useampia mahdollisia akti-
viteetteja, joista annetaan muutama esimerkki. Vanhempia pyydetaan arvioimaan kaik-
kia aktiviteetteja, jotka voivat sisdltya tadhan toimintakategoriaan heidan tilanteessaan.
(PEM-CY n.d.)

Jokaisen toiminnan kohdalla osallistumista arvioidaan kahdesta nakdkulmasta: Kuinka
usein lapsi osallistuu tiettyyn toimintaan (osallistumistiheys) ja kuinka osallinen han on
kyseiseen toimintaan (osallisuuden maard). Osallistumistiheytta arvioidaan kuluneen
neljan kuukauden ajalta. Osallisuudella tarkoitetaan kuinka sitoutunut lapsi on toimintaan
riippumatta siité kayttddko han apuvalineitd tai tarvitseeko muuta avustusta. Lapsen ei
siis tarvitse suoriutua itsenaisesti ollakseen erittéin osallinen toimintaan. Osallisuutta ar-

vioitaessa huomiota tulee kiinnittda lapsen tarkkaavaisuuden tasoon, keskittymiseen,
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emotionaaliseen sitoutumiseen ja nauttimiseen. Osallisuuden maaraa arvioidaan suh-
teessa 1-2 tyypillisimp&an aktiviteettiin, joihin lapsi osallistuu. Lisaksi arvioidaan muu-
toshalukkuus suhteessa nykytilanteeseen. (PEM-CY n.d.) PEM-CY mittarin osiot, arvi-

ointikohteet ja -asteikot on kuvattu kuviossa 1.

KOTI KOULU YHTEISO
10 toimintoa I ) 5 toimi.ntoa. I 10 toimintoa ‘
Esim. tietokone-ja ‘ ¢ tI'EtTImf qsalll;s.tumr;rt\en ‘ Esim. osallistuminen ‘
untitilanteissa tapahtuvaan jarjestettyihin

videopelien pelaaminen, toimintaan seka

osallistuminen leikkeihin ja . = liikuntaharrastuksiin,
opintoretkille ja koulun ‘

tapahtumiin seka tydnteko

peleihin sisalla seka kotityot | tapahtumiin ’
OSALLISTUMINEN YMPARISTO
Arvioidaan kaikkien 25 toiminnan Arvioidaan koti, koulu ja yhteisé
kohdalla erikseen osioiden lopussa
Helpottavat/
hankaloittavat tekijat
Osallistumistiheys Esim. fyysinen ympérists ja tilan
— 8-portainen asteikko: —— riittévyys, toiminnan sosiaaliset
péivittdin — ei koskaan . vaa.tlmuks.et
Vaihtoehdot: ei merkitysta/yleensé
auttaa/joskus auttaa tai
hankaloittaa/yleensé hankaloittaa
) L Resurssit
Osallisuuden maara Esim. vanhempien ajan ja rahan
— 3-portainen asteikko: — riittévyys
véhéisesti — jonkin verran — erittéin Vaihtoehdot: ei tarvetta/yleensa
paljon kyllé/joskus kylla ja joskus
eilyleensa ei
Muuto.shalukk.uus Kolme strategiaa
Asteikko kylla/ei:
. Vanhemmat kuvaavat kolme
Joskylla, niin tarkennetaan L strategiaa, joilla he pyrkivat
seuraaviin osa-alueisiin: tukemaan lapsen osallistumista
osallistumistiheys, osallisuuden kyseisessa ymparistdssa (koti
mé&ara, enemman samankaltaisia koulu, yhteiss) '
aktiviteetteja ! ’

Kuvio 1. Kuviossa esitetddn PEM-CY mittarin osiot, osallistumisen ja ympariston arviointikohteet
ja arviointiasteikot.
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Mittarista on saatavilla seka sahkoinen etta paperiversio. Sahkoéinen versio on tarkoitettu
ensisijaisesti vanhempien kayttoon ja se on ladattavissa ilmaiseksi CanChild-keskuksen
kotisivuilta. Ammattilaisten kayttdon suunniteltu versio on maksullinen ja sen voi os-
taa CanChild-keskuksen nettikaupasta. Taméa versio sisaltaa mittarin lisaksi myos kayt-
tboppaan ja muuta taustamateriaalia mittarin kayttoon liittyen. (CanChild Center 2016;
Bedell ym. 2015.)

3.2 Young Children’s Participation and Environment Measure (YC-PEM)

Young Children’s Participation and Environment Measure eli YC-PEM mittari kehitettiin
PEM-CY mittarin jalkeen ja se soveltuu 0-5 vuotialle vammaisille ja ei-vammaisille
lapsille. Myds tdssa mittarissa yhdistyy osallistumisen ja ympariston vaikutusten arvio-
inti. YC-PEM mittaria ei ole taman opinnaytetydn teon hetkella viela julkaistu. (Can-
Child Center 2016)

Mittarissa vanhemmat arvioivat lapsensa osallistumista kolmessa eri ymparistdssa: ko-
tona, paivahoidossal/esikoulussa ja yhteisdssa. Kotiosio sisaltdd 13 toimintoa,
paivahoito/esikoulu osio kolme toimintoa ja yhteisdosio 13 toimintoa. (Khetani ym. 2015:
308.)

Kuten PEM-CY mittarissa, myds tassa nuoremmille lapsille suunnatussa mittarissa jo-
kaisen toiminnan kohdalla lapsen osallistumista arvioidaan kolmen ndkoékulman kautta,
joita ovat osallistumistiheys, osallisuuden mé&ara ja muutoshalukkuus. Ympariston osalta
arvioidaan helpottavia ja hankaloittavia tekijoitd seka resursseja. (Khetani ym. 2015:
308.) YC-PEM mittarin osiot, arviointikohteet ja -asteikot on kuvattu kuviossa 2.



KOTI PAIVAKOTI/ESIKOULU YHTEISO

13 toimintoa

Esim. ruokailu,
peseytyminen sek
sisleikit ja pelit

Ryhmassa oppiminen,
ystavien kanssa toimiminen
sekd retket ja tapahtumat.

13 toimintoa

OSALLISTUMINEN

Arvioidaan kaikkien 29 toiminnan
kohdalla erikseen

Esim. ravintolassa
sydminen, harrastustunnit
seka yon yli kestavat
vierailut tai retket

YMPARISTO

Arvicidaan koti, paivakoti/esikoulu ja
yhteis6 osioiden lopussa

Osallistumistiheys

8-portainen asteikko:
pavittdin — ei koskaan

Osallisuuden maara

— 5-portainen asteikko:
ei juurikaan osallistu — osallistuu
erittéin paljon

Muutoshalukkuus
Asteikko kylla/ei:

Joskylla, niin tarkennetaan
seuraaviin osa-alueisiin:
osallistumistiheys, osallisuuden
maard, enemman samankaltaisia
aktiviteetteja

Helpottavat/
hankaloittavat tekijat
Esim. fyysinen ymparisto,
sensoriset piirteet, asenteet

Vaihtoehdot: ei merkitysta/yleensa
auttaa/joskus auttaa tai
hankaloittaa’yleensa hankaloittaa

Resurssit
Esim. vanhempien ajan ja rahan
— riittavyys
Vaihtoehdot: ei tarvettalyleensa
kylla/joskus kylld ja joskus
eilyleensa ei

Kolme strategiaa
Vanhemmat kuvaavat kolme

S— strategiaa, joilla he pyrkivat
tukemaan lapsen osallistumista
kyseisessa ymparistdssa (koti,

péivakoti/esikoulu, yhteisd).

12

Kuvio 2. Kuviossa esitetdadn PEM-CY mittarin osiot, osallistumisen ja ymparistdn arviointikohteet
ja arviointiasteikot.
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4 Tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Opinnaytety6 toteutuu yhteistydssa Lapsen oikeus omaan kuntoutukseensa (Look) -lap-
sen edun arviointi hankeen kanssa. Hankkeen lahtokohtana on vaativaa laakinnallista
kuntoutusta saavan lapsen oman toimijuuden ja osallisuuden vahvistaminen kuntoutuk-
sen suunnittelussa ja toteutuksessa. Tavoite on kehittda lasten osallisuutta, toimijuutta
ja yhteistoimijuutta tukevia toimintatapoja ja tyévalineitd yhdesséa kuntoutusalan ammat-
tilaisten seka vaikeavammaisten lasten ja heidén laheistensa kanssa. Kolmivuotinen
(2014 - 2016) hanke toteutetaan yhteistydsséd Metropolia Ammattikorkeakoulun seka
Lastensuojelun Keskusliiton kanssa ja rahoittaja toimii Kela. (Pollari, Sipari & Vanska
2015: 33.)

Tamaéan tyon tavoitteena on tuottaa tietoa PEM-CY ja YC-PEM mittarin toimivuudesta las-
ten osallistumisen arvioinnissa. Tarkoituksena on selvittda systemaattisen kirjallisuus-
katsauksen avulla millaisissa tutkimuksissa ja mihin tarkoituksiin mittareita on kaytetty

seka arvioida mittarien laatua ja soveltuvuutta lasten osallistumisen arviointiin.

Tutkimuskysymykset ovat:
1) Millaisissa tutkimuksissa ja mihin tarkoituksiin PEM-CY ja YC-PEM arviointime-
netelmia on kaytetty?

2) Miten arviointimenetelmat soveltuvat lapsen osallistumisen arviointiin?



5 Systemaattinen aineiston keruu

5.1 Hakustrategia
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Aineiston hankinta suoritettiin systemaattisen kirjallisuuskatsauksen periaatteiden mu-

kaisesti. PEM-CY ja YC-PEM mittarit ovat molemmat suhteellisen uusia, joten hakupro-

sessin alussa oletuksena oli, ettei mittareista ole viela kovin paljon tehty tutkimuksia.

Tasta syysta aluksi kokeiltiin mahdollisimman laajaa tiedonhakua, jotta saataisiin koko-

naiskuva tutkimusten maarasta. Hakusanoina kaytettiin mittarien nimien lyhenteita ja

haut suoritettiin molemmille mittareille erikseen jokaisesta tietokannasta. Tietokannoiksi

valittiin kaksi terveysalan keskeisté tietokantaa, Cinahl ja Pubmed, seka kaksi monia-

laista tietokantaa, ProQuest ja ScienceDirect. Mikali artikkelien kokotekstia ei 16ytynyt

naista tietokannoista, tehtiin haku tutkimuksen nimella Google Scholarista ja Research

Gatesta tai pyydettiin suoraan tutkimuksen tekijoilta.

5.2 Sisdanotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanotto- ja poissulkukriteerit maaritettiin ennen tiedonhaun aloitusta, mutta ne tarken-

tuivat hakuprosessin aikana ldydettyjen julkaisujen sisallon mukaan. Hakuprosessin

alussa haluttiin I10ytaa valituista tietokannoista kaikki julkaisut liittyen PEM-CY ja YC-

PEM mittareihin, joten hakujen rajaukset pyrittiin pitAmaan vahaisind. Mukaan katsauk-
seen otettiin tutkimusartikkelit, jotka kasittelivat joko PEM-CY tai YC-PEM mittaria. Si-

saanotto- ja poissulkukriteerit on esitetty tarkemmin taulukossa 1.

Taulukko 1. Systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen valittujen tutkimusten sisdanotto- ja

poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit

Englanninkielinen artikkeli

Tutkimusartikkeli kasittelee PEM-CY tai YC-
PEM mittaria osallistumisen arvioinnissa

Tutkimuksessa on kaytetty PEM-CY tai YC-
PEM mittaria yhtena arviointivalineena

Tutkimus on kirjallisuuskatsaus, jossa vertail-
laan eri osallistumisen mittareita ja PEM-CY
tai YC-PEM mittarit ovat mukana katsauk-
sessa

Koko tutkimusartikkeli saatavilla

Poissulkukriteerit

Muu kuin englanninkielinen artikkeli

Tutkimusartikkeli ei kasittele PEM-CY tai YC-
PEM mittaria osallistumisen arvioinnissa

Tutkimuksessa ei ole kaytetty PEM-CY tai
YC-PEM mittaria yhtena arviointivalineena

Kirjallisuuskatsauksessa ei késitella PEM-CY
tai YC-PEM mittareita

Maksullinen tutkimusartikkeli
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5.3 Hakuprosessi

Hakuprosessi suoritettiin 15.10., 16.10. ja 20.10.2015 neljasta eri tietokannasta. Jokai-
sesta tietokannasta tehtiin kaksi hakua kayttaen hakusanana PEM-CY ja YC-PEM mit-
tarien nimien lyhenteita. Tiedonhaku tuotti yhteensa 93 julkaisua, joten hakusanoja tai -

kriteereja ei ollut tarpeen muokata.

Duplikaatioiden poistamisen jalkeen jaljelle jai 70 julkaisua. Taman jalkeen poissuljettiin
50 artikkelia otsikon perusteella. Seuraavassa vaiheessa luettiin tutkimusten kokoteks-
tit. Artikkelit poissuljettiin mikali kokotekstia ei ollut saatavilla ja poissulkukriteerit tayttyi-
vat. Kirjallisuuskatsaukseen valittin mukaan 13 sisdénottokriteerit tayttavaa tutkimusar-
tikkelia. Yhtaan tutkimusartikkelia ei tarvinnut poissulkea maksullisuuden vuoksi. Haku-

prosessi esitetaan kuviossa 3.

Pubmed Cinahl ProQuest ScienceDirect
(9/2) (6/2) (9/2) (49/14)

93 julkaisua

23 poissuljettua
duplikaatiota

70 julkaisua
50 poissuljettua
julkaisua otsikon
perusteella
20 artikkelia
7 poissuljettua
artikkelia abstraktin
perusteella
13 artikkelia

Kuvio 3. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tutkimusten hakuprosessi. Kauttaviivalla on ero-
tettu hakusanoilla PEM-CY ja YC-PEM loydetyt julkaisut (PEM-CY/YC-PEM).
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5.4 Tutkimusten laadun arviointi

Sisaanottokriteerit tayttavien tutkimusartikkelien laatua arvioitiin Joanna Briggs —insti-
tuutin kriittisen arvioinnin tarkistuslistojen avulla. Naita kaytetaan tutkimusten menetel-
mallisen laadun arviointiin. Tiedonhakuprosessissa ei rajattu tutkimustyyppia, joten mu-
kaan valikoitui eri menetelmin suoritettuja tutkimuksia. Tarkistuslista valittiin tutkimustyy-
pin mukaan ja laadunarviointi suoritettiin kolmen eri tarkistuslistan avulla. Kvantitatiiviset
tutkimukset arvioitiin kayttaen JBI Kriittisen arvioinnin tarkistuslistaa kuvailevalle tutki-
mukselle/tapaussarjalle ja kvalitatiiviset tutkimukset arvioitiin kayttaden JBI Kriittisen arvi-
oinnin tarkistuslistaa tulkinnalliselle ja kriittiselle tutkimukselle. Naistd ensimmainen si-
saltaa 9 ja jalkimmainen 10 kriteerid, joita arvioidaan asteikoilla kylla, ei, epéselva ja ei
sovellettavissa. Yksi mixed methods —tutkimus arvioitiin kayttdéen molempia edella mai-
nittuja tarkistuslistoja. Katsausartikkeli arvioitiin k&yttden JBI Kriittisen arvioinnin tarkis-
tuslistaa jarjestelmalliselle katsaukselle, joka siséltda 10 kriteeria, joita arvioidaan as-
teikolla kylla, ei ja epaselva. (The Joanna Briggs Institute 2014: 177-188; Hoitotytn tut-
kimussaatio 2014.) Laatua arvioitaessa kylla-vastausten suuren maaran tulkittiin lisaa-

van tutkimuksen laatua ja ei-vastausten puolestaan laskevan sita.
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6 Tulokset

6.1 Katsaukseen valitut tutkimukset ja niiden laatu

Katsaukseen valittiin mukaan 13 tutkimusartikkelia: seitsemén kvantitatiivista poikkileik-
kaustutkimusta, kaksi sekundaarista data-analyysia, kaksi kvalitatiivista tutkimusta,
yksi mixed methods —tutkimus ja yksi kirjallisuuskatsaus/meta-analyysi. 11 tutkimusta
kasitteli PEM-CY mittaria ja kaksi tutkimusta YC-PEM mittaria.

Laadunarvioinnin perusteella yhtddn tutkimusta ei poissuljettu katsauksesta. Kylla-vas-
tausten hajauma oli kvantitatiivisissa poikkileikkaustutkimuksissa seké& sekundaarisissa
data-analyyseissa 4-6/9 ja kvalitatiivisissa tutkimuksissa seka Kkirjallisuuskatsauk-
sessa/meta-analyysissa 7-9/10. Taméan perusteella tutkimusten laadun voidaan tulkita
olevan kohtalaisesta hyvaan. Tutkimusten laadunarvioinnin tulokset seké tarkemmat tie-

dot tutkimuksista on esitetty taulukoissa 2 ja 3.
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Taulukko 2. Katsaukseen valitut tutkimukset, jotka kasittelevat PEM-CY mittaria. Taulukko siséltédd seuraavat tiedot: tutkimuksen tekijat, julkaisuvuosi, julkai-
sumaa, alkuperaisartikkelin nimi, tutkimusten tarkoitus, tutkimusasetelma, keskeiset tulokset ja laatuarviot. N=osallistujien maara, K=kylla, E=ei, ?=epaselva,
n/a=ei sovellettavissa.

Tekijét,
vuosi ja
paikka

Anaby ym.

2014

Kanada/
USA

Bedell ym.

2013

Kanada/
USA

Artikkelin nimi

Mediating Role of the
Environment in Explain-
ing Participation of Chil-
dren and Youth With
and Without Disabilities
Across Home, School,
and Community

Community Participa-
tion, Supports, and Bar-
riers of School-Age Chil-
dren With and Without
Disabilities

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkia yksilo- ja ymparistote-
kijoiden vaikutuksia lapsen
osallistumiseen kotona, kou-
lussa, yhteisossa, selvittaa
naiden tekijoiden keskinaiset
yhteydet seka esitella ja tes-
tata kolme eri mallia, yksi jo-
kaiselle

Tutkia osallistumisen malleja
yhteisdssé ja ymparistoteki-
jOita, jotka vaikuttavat osallis-
tumiseen yhteisdssa kou-
luikaisilla vammaisilla ja ei-
vammaisilla lapsilla.

Tutkimusmene-
telmda, kohderyhma,
kaytetyt mittarit
Poikkileikkaustutki-
mus, sekundaarinen
data-analyysi

N=576, 5-17 vuoti-
aan vammaisen ja ei-
vammaisen lapsen
vanhempaa

Taustatiedot, PEM-
CY
Poikkileikkaustutki-
mus

Kuvaileva ja kokeelli-
nen tutkimus

N=576, 5-17 vuoti-
aan vammaisen ja ei-
vammaisen lapsen
vanhempaa

PEM-CY

Keskeiset tulokset

Kaikki kolme mallia soveltuvat aineistolle
hyvin. Ympariston estavat ja helpottavat
tekijat toimivat merkittavina valittdjina
lapsen yksil6llisten ominaisuuksien ja
osallistumisen valilla, kaikissa malleissa.
Ympariston vaikutus oli kaikista voimak-
kain yhteisdssa.

Ryhmien erot olivat merkittavia koko-
naispisteissa ja eri osioissa. Vammaiset
lapset osallistuivat harvemmin ja olivat
vahemman osallisia seké saivat vihem-
man tukea ymparistélta kuin ei-vammai-
set lapset. Vammaisten lasten vanhem-
mat toivoivat enemman muutoksia las-
tensa osallistumiseen kuin ei-vammais-
ten lasten vanhemmat.

Laatu-
arvio

K4
E1l
?1
n/a3

JBI kuvai-
leva tutki-
mus/ta-

paussarja

K5
E1l
?1
n/a2

JBI kuvai-
leva tutki-
mus/ta-

paussarja



Tekijat,
vuosi ja
paikka
Chien ym.
2014

Australia

Coster ym.
2011

Kanada/
USA

Coster ym.
2013

Kanada/
USA

Artikkelin nimi

Comparative content review
of children's participation
measures using the Interna-
tional Classification of Func-
tioning, Disability and
Health-Children and Youth

Psychometric evaluation of
the Participation and Envi-
ronment Measure for Chil-
dren and Youth

School participation, sup-
ports and barriers of stu-
dents with and without disa-
bilities

Tutkimuksen
tarkoitus

Arvioida ja vertailla mit-
taavatko lasten osallistu-
misen mittarit osallistu-
mista Costerin ja Kheta-
nin maaritelman mukai-
sesti ja kuinka kattavasti
mittarien osiot voidaan
luokitella kayttaen ICF-
CY luokitusta .

Tutkia PEM-CY mittarin
psykometrisia ominai-
suuksia (validiteetti ja re-
liabiliteetti)

Vertailla 5-17 vuotiaiden
vammaisten ja ei-vam-
maisten lasten osallistu-
misen malleja koulussa
ja tutkia koetaanko koulu-
ympariston tukevan vai
estavan osallistumista.

Tutkimusmene-
telm&, kohderyhma,
kaytetyt mittarit

Kirjallisuuskat-
saus/meta-analyysi

16 mittaria

Poikkileikkaustutki-
mus

N =576, 5-17 vuoti-
aan vammaisen ja ei-
vammaisen lapsen
vanhempaa

Taustatiedot, PEM-
CY, palautelomake

Poikkileikkaustutki-
mus

N = 576, 5-17 vuoti-
aan vammaisen ja ei-
vammaisen lapsen
vanhempaa

PEM-CY

Keskeiset tulokset

11:n mittarin osioista yli puolet mittasivat
osallistumista, mutta vain SFA-P mittari
koostui 100% osallistumiseen liittyvista
tekijoista. Mittarien osallistumista mittaa-
vat osiot sisalsivat 3-9 ICF-CY luokituk-
sen suoritukset ja osallistuminen osa-
alueen aihealuetta. Vain CASP ja PEM-
CY mittarit sisélsivat kaikki 9 aihealu-
etta.

Sisdinen yhtenevyys on kohtalaisesta
hyvaan (Cronbachin alfa-arvo > 0,59)
mittarin eri osa-alueilla. Reliabiliteetti
kohtalaisesta hyvaan (ICC = > 0,58).
Vammaisten ja ei-vammaisten lasten va-
lill& oli merkittéavia eroavaisuuksia kai-
killa osallistumisen ja ympariston osa-
alueilla. Ikaryhmien valilla oli myos joita-
kin merkittavia eroavaisuuksia, mutta ne
eivat seuranneet johdonmukaista kaa-
vaa.

Vammaiset lapset osallistuvat harvem-
min koulun kerhoihin, yhdistyksiin ja ys-
tavien kanssa oleiluun luokkahuoneen
ulkopuolella seka olivat vahemman osal-
lisia kaikissa koulun aktiviteeteissa. Ym-
paristotekijat koettiin yleisemmin esté-
van osallistumista ja resurssit osallistu-
misen tukemiseen eivat olleet riittavia.
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Laatu-
arvio

K8
EO
?2

JBI jarjes-
telmallinen
katsaus

K6
E1l
?1
n/al

JBI kuvai-
leva tutki-
mus/ta-

paussarja

K5
E1l
?1
n/a 2

JBI kuvai-
leva tutki-
mus/ta-

paussarja



Tekijat,
vuosi ja
paikka

Coster ym.

2012

Kanada/
USA

Field ym.
2015

Kanada

Artikkelin nimi

Development of the partici-
pation and environment
measure for children and
youth: conceptual basis

Exploring suitable participa-
tion tools for children who
need or use power mobility:
A modified Delphi survey

Tutkimuksen
tarkoitus

Esitella PEM-CY mittarin
kehitystyon vaiheet ja ké-

sitteellinen tausta.

Loytaa soveltuvat osallis-

tumisen mittarit 1,5-12

vuotiaille lapsille, jotka tar-
vitsevat tai kayttavat sah-
koisia liikkumisen apuvali-
neita ja selvittad mita mit-
tareita tulisi suositella tut-

kijoiden ja terapeuttien
kayttdon.

Tutkimusmene-
telm&, kohderyhma,
kaytetyt mittarit
Kvalitatiivinen: fokus-
ryhma-menetelma ja
strukturoitu haastat-
telu
Kirjallisuuskatsaus

N=42, vammaisen ja
ei-vammaisen lapsen
vanhempaa
Kvalitatiivinen: Delfoi-
menetelméa

N = 70, vanhempia,
terapeutteja, tutkijoita

Online-kysely

Keskeiset tulokset

Elamantilanteet jaoteltiin kolmeen eri
alueeseen: koti, koulu ja yhteis6. Osal-
listumista voidaan mitata kolmella eri ta-
solla: toistumistiheys, osallisuuden
maara ja muutoshalukkuus.

Kuusi mittaria 13:sta vaikutti potentiaali-
silta, koska ne sisélsivat ainakin kolme
tarkeaksi luokiteltua tekijaa, joita osallis-
tumista mitattaessa tulisi huomioida.
Vain PEM-CY mittaria suositellaan lisat-
tavaksi osallistumisen mittarien "tytka-
lupakkiin®.
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Laatu-
arvio

K7
EO
?1
n/a 2

JBI tulkin-
nallinen ja
kriittinen
tutkimus
K8

EO

?2

JBI tulkin-
nallinen ja
kriittinen
tutkimus



Tekijat,
vuosi ja
paikka

Khetani
ym.

2015

Ka-
nada/USA

Khetani
ym.

2014

Artikkelin nimi

Decisional Support Algo-
rithm for Collaborative Care
Planning using the Partici-
pation and Environment
Measure for Children and
Youth (PEM-CY): A Mixed
Methods Study

Validity of the Participation
and Environment Measure
for Children and Youth
(PEM-CY) for Health Im-
pact Assessment (HIA) in
sustainable development
projects

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkia PEM-CY mittarin

kayttokelpoisuutta kuntou-
tussuunnitelman laatimi-
sessa yhteistydssa vam-

maisten lasten vanhem-
pien kanssa.

Tutkia PEM-CY mittarin

samanaikaista validiteettia
ja kayttokelpoisuutta ter-
veysvaikutusten arvioin-
nissa (TVA) kestavan ke-

hityksen projekteissa,

joilla on vaikutus vammai-

siin lapsiin, taajaman ul-

kopuolisessa elinymparis-
tossa.

Tutkimusmene-
telm&, kohderyhma,
kaytetyt mittarit
Kvantitatiivinen ja
kvalitatiivinen: mixed
methods

Vaihe 1. Kvantitatiivi-
nen

N = 23, 7-17 vuotiaan
vammaisen lapsen
vanhempaa
Taustatiedot, PEM-
CY mittarin yhteiso-
osio

Vaihe 2. Kvalitatiivi-
nen, puolistrukturoitu
haastattelu

N = 7, tyontekijaa
Poikkileikkaustutki-
mus

N = 89, vammaisten
lasten vanhempia,
jotka asuvat taajaman
ulkopuolella

Taustatiedot, PEM-
CY, CHIEF-CP

Keskeiset tulokset

Tutkimuksessa méaariteltiin nelivaihei-
nen malli, jonka avulla PEM-CY mittarin
tuloksia voidaan hyddyntaa kuntoutus-
suunnitelmaa tehdessé: 1) Vanhemmat
asettavat tarkeysjarjestykseen suorituk-
set, joihin toivotaan muutosta 2) Lapsen
omat mieltymykset/toiveet litetddn mu-
kaan 3) Tyontekija selventdd vanhem-
pien ja lapsen tavoitteet 4) Mahdollista-
vat ja estavat tekijat seka strategiat
maaritellaan suorituskohtaisesti jokai-
selle toiminnalle

Yhteys CHIEF-CP mittarin ja PEM-CY
mittarin ymparistdalueen pisteiden va-
lilla oli kohtalaisesta voimakkaaseen.
Kotitalouden tulojen mukaan |6ytyi ryh-
mien valisia eroja osallistumisen tihey-
dessa ja tuen maarassa, vaikka kontrol-
loitiin lapsen ika ja toimintarajoitteiden
maara.

Laatu-
arvio

K4
E1l
?1
n/a 3

JBI kuvai-
leva tutki-
mus/ta-

paussarja

K9
EO
?1

JBI tulkin-
nallinen ja
kriittinen
tutkimus
K5

E1l

?1

n/a 2

JBI kuvai-
leva tutki-
mus/ta-

paussarja
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Tekijat,
vuosi ja
paikka

Law ym.

2013

Mitchell ym.
2014

Australia

Artikkelin nimi

Participation in the home
environment among chil-
dren and youth with and
without disabilities

Characteristics associated
with physical activity among
independently ambulant
children and adolescents
with unilateral cerebral

palsy

Tutkimuksen
tarkoitus

Vertailla vammaisten ja
ei-vammaisten lasten
osallistumisen malleja ja
ympariston tukevia tai es-
tavia tekijoita kotiymparis-
tossa.

Maarittaa fyysisten-, yk-
silo- ja ymparistotekijoi-
den ominaisuudet, jotka
ovat yhteydessa fyysiseen
aktiivisuuteen lapsilla,
joilla on unilateraalinen
CP-vamma.

Tutkimusmene-
telmé&, kohderyhmaé,
kaytetyt mittarit
Poikkileikkaustutki-
mus

N=576, vammaisen ja
ei-vammaisen lapsen
vanhempaa

Taustatiedot, PEM-
CY

Poikkileikkaustutki-
mus

N =102, 8-17 vuoti-
aita lapsia, joilla on
unilateraalinen CP-
vamma

GMFCS-luokittelu,
toiminnallinen voima,
6-minuutin
kavelytesti,
MobQues28, LIFE-H,
PEM-CY

Keskeiset tulokset

Vammaisten ja ei-vammaisten lasten
valilla oli merkittavia eroja kaikissa
PEM-CY -mittarin kotiympariston osal-
listumisen ja ymparistotekijoiden yhteis-
pisteissa. Eroavaisuusuudet olivat myos
iimiselvid yksittaisten osioiden kohdalla,
erityisesti kun verrattiin lasten osuutta,
jotka eivat koskaan osallistu kotiympa-
ristdn aktiviteetteihin, seka osallistu-
mista estavia tekijoita.

Nuori ika, miessukupuoli, hyva suoritus
6 minuutin kavelytestissa ja lisaantynyt
osallistuminen kotona ja yhteistssa
PEM-CY mittarilla mitattuna muodosti-
vat merkittdvan yhteyden aktiivisuuteen.
Korkeampi ik& ja véhentynyt osallistumi-
nen yhteisdssa oli yhteydessa merkitta-
vaan inaktiivisuuteen.

Laatu-
arvio

K5
E1l
?1
n/a 2

JBI kuvai-
leva tutki-
mus/ta-

paussarja

K4
E1l
?1
n/a3

JBI kuvai-
leva tutki-
mus/ta-

paussarja
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Taulukko 3. Katsaukseen valitut tutkimukset, jotka kasittelevat YC-PEM mittaria. Taulukko siséltéd seuraavat tiedot: tutkimuksen tekijat, julkaisuvuosi, julkai-
sumaa, alkuperaisartikkelin nimi, tutkimusten tarkoitus, tutkimusasetelma, keskeiset tulokset ja laatuarviot. N=osallistujien maara, K=kylla, E=ei, ?=epaselva,
n/a=ei sovellettavissa.

Tekijat,
vuosi ja
paikka

Khetani,
Mary

2015

Khetani ym.
2015

Kanada/
USA

Artikkelin nimi

Validation of environmental
content in the Young Chil-
dren's Participation and En-
vironment Measure

Psychometric properties of
the Young Children's Partici-
pation and Environment
Measure

Tutkimuksen
tarkoitus

Arvioida YC-PEM mittarin
ymparistd alueen saman-
aikainen validiteetti.

Arvioida YC-PEM mittarin
psykometriset ominaisuu-
det.

Tutkimusmene-
telm&, kohderyhma,
kaytetyt mittarit
Poikkileikkaustutki-
mus, sekundaarinen
data-analyysi

N=381 (vammaisia
n=85, ei-vammaisia
n=296), 0-5 vuotiai-
den lapsen vanhem-
paa

Taustatiedot, YC-
PEM, CHIEF-CP
Poikkileikkaustutki-
mus

N=395 (vammaisia
n=93 ja ei-vammaisia
n=302)

0-5 vuotiaita lapsia

Taustatiedot, YC-
PEM, PEDI-CAT

Keskeiset tulokset

YC-PEM ja CHIEF-CP mittarien ympa-
ristdalueen osioiden parivertailussa loy-
tyi pieni tai kohtalainen negatiivinen yh-
teys 51 osiossa (yht.66 osiota) (r = -0.13
--0.39, P =<0.01).

Sisdisen yhtenevyys: Cronbachin alfa-
arvo osallistumisen asteikolla 0.68-0.96
ja ympariston tuen asteikolla 0.92-0.96.
Reliabiliteetti: osallistumisen asteikoilla
ICC = 0.31-0.93 ja ympariston asteikoilla
ICC = 0.91-0.94. Rakennevaliditeetti:
Vammaisten ja ei-vammaisten lasten va-
lill& merkittdva eroavaisuus paiva-
koti/esikoulu-osion kaikilla osallistumi-
sen ja ympariston tuen asteikoilla. Koti
ja yhteiso osioissa ryhmien valilla havait-
tavissa eroavaisuuksia sitoutumisen as-
teen ja ympaériston tuen asteikoilla. Osal-
listumisen yhteispisteilla (YC-PEM) oli
vahaisestéa kohtalaiseen positiivinen yh-
teys toimintakyvyn pisteiden (PEDI-
CAT) kanssa.

Laatu-
arvio

K5
E1l
?0
n/a 3

JBI kuvai-
leva tutki-
mus/ta-

paussarja

K5
E1l
?2
n/al

JBI kuvai-
leva tutki-
mus/ta-

paussarja
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6.2 PEM-CY ja VYC-PEM mittarien kayttbmahdollisuudet ja soveltuminen
osallistumisen arviointiin

PEM-CY mittarin hyodyntaminen kuntoutuksen suunnittelussa. Khetani ym. (2015) tutki-
vat PEM-CY mittarin kayttokelpoisuutta kuntoutussuunnitelman laatimisessa yhteis-
tydssa vammaisten lasten vanhempien kanssa. Tutkimuksen perusteella kehitettiin malli
(paatoksenteon tukialgoritmi), jonka avulla PEM-CY mittarin yhteenvetoraportin tuloksia
voidaan hyddyntaa kuntoutuksen suunnittelussa yhdessa vanhempien kanssa. Malli
koostuu neljasté vaiheesta, joiden avulla voidaan yhdistella ja soveltaa PEM-CY mittarin
tuloksia kuntoutussuunnitelmaa tehtdessa: 1) Vanhemmat asettavat tarkeysjarjestyk-
seen aktiviteetit, joihin muutosta toivotaan 2) Lapsen omat toiveet huomioidaan 3) Tyon-
tekija selventéa ja tarkentaa vanhempien ja lapsen tavoitteet 4) Maaritellaan strategiat,
joilla ymparistdn tukea voidaan hyotdyntaa ja esteitd minimoida lapsen osallistumisen

mahdollistamiseksi tietyssa aktiviteetissa. (Khetani ym. 2015: 9-10.)

Tutkimustulokset viittaavat siihen, etta nelivaiheinen malli voi olla kayttokelpoinen mene-
telma systemaattisesti tulkita ja soveltaa tietoa PEM-CY mittarin raportista. Sen avulla
voidaan maaritella tavoitteita ja muodostaa mielekkéita toimintasuunnitelmia yhdessa
asiakkaan kanssa. PEM-CY mittarin sisalto ja rakenne tarjoaa kayttajille mahdollisuu-
den ymmartdd lapsen henkilokohtaisen merkityksen osallistumisesta tietyssa toimin-
nassa vanhempien kuvaamana. (Khetani ym. 2015: 13-14.)

Tutkimuksessa tuodaan ilmi myds tyontekijoiden kokemuksia mittarin kaytosta. Mukana
olleista tyontekijoista kaikki voisivat harkita PEM-CY mittarin kayttoa osana nykyisia me-
nettelytapojaan. Viisi tyontekijaé seitsemasté kokivat, ettd PEM-CY mittari voisi tehostaa
tiedon kerdamista alkuvaiheessa. (Khetani ym. 2015: 12-13.)

Mobiiliteknologian (esim. iPhone, tabletit jne.) hyodyntdminen eli mittarin sdhkoisen ver-
sion kayttaminen saattaa lisata mittarin kayttdkelpoisuutta kuntoutussuunnitelmaa tehta-
essa asiakkaan kanssa. Mobiiliteknologia mahdollistaa myds mittarista saadun tiedon

yhdistamisen osaksi tarvearviointia ja tiedotusta asiakasryhmille.(Khetani ym. 2015: 15)

PEM-CY mittarin kaytto terveysvaikutusten arvioinnissa. Khetani ym. (2014) selvittivat
tutkimuksessaan PEM-CY mittarin kayttokelpoisuutta terveysvaikutusten arvioinnissa

(TVA) kestavan kehityksen projekteissa, jotka vaikuttavat taajaman ulkopuolella asuviin
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vammaisiin lapsiin. Kayttdkelpoisuutta tutkittiin arvioimalla mittarin samanaikaista validi-
teettia vertaamalla PEM-CY:n ymparistdosioita =~ CHIEF-CP mittariin ~ sek& vertaile-
malla osallistumisen malleja yhteisdssa ja ympariston tukevia seké estavia tekijoita, ku-
ten ika, toimintarajoitteet ja kotitalouden vuositulot. (Khetani ym. 2014: 228.)

Tutkimuksen tulokset tukevat alustavasti PEM-CY mittarin validiteettia ja kayttokelpoi-
suutta terveysvaikutusten arvioinnissa. Sen avulla saadaan selville vanhempien néke-
myksia ymparistotekijoista, jotka tukevat tai estavat osallistumista. (Khetani ym. 2014:
234.)

PEM-CY mittarin vertailu muihin osallistumisen mittareihin. Kahdessa tutkimuksessa
vertailtiin useita osallistumisen mittareita ja PEM-CY oli yksi tutkimuksissa mukana ol-
leista mittareista (Chien ym. 2014; Field ym. 2015).

Systemaattisen Kirjallisuuskatsauksen ja meta-analyysin avulla Chien ym. (2015) pyrki-
vat arvioimaan mittaavatko lasten osallistumisen mittarit osallistumista Costerin ja Khe-
tanin maaritelméan mukaisesti (ks. luku 2.1) ja kuinka kattavasti mittarien osiot voidaan
luokitella kayttaen ICF-CY luokitusta. Vaikka ICF-CY erottelee osallistumisen ja suori-
tukset kasitteina toisistaan, ne on silti yhdistetty saman Suoritukset ja osallistuminen -
osa-alueen alle. Tdma osio siséltaa 9 aihealuetta: oppiminen ja tiedon soveltaminen,
yleisluonteiset tehtavat ja vaateet, kommunikointi, likkuminen, itsesta huolehtiminen, ko-
tielama, henkildiden valinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet, keskeiset elamanalueet seka

yhteisdllinen, sosiaalinen ja kansalaiselama. (Chien ym. 2014: 141-143).

PEM-CY mittari piti sisdllaan kaikki ICF-CY luokituksen Suoritukset ja osallistuminen -
osa-alueen 9 aihealuetta. TAma tarkoittaa sita, etta jokainen osio kuvailee laajaa elamén
aluetta, jotka sisaltavat useita merkityksellisia toimintoja joihin lapset todennakoisesti
osallistuvat. Esimerkiksi PEM-CY mittarin yhteist osion Retket lahiympéaristddn aihealu-
een katsottiin mittaavan osallistumista, koska se taytti Costerin ja Khetanin maaritelman
osallistumisesta. Sen mukaan lapsen osallistuminen lahiympariston retkille on tarkoituk-
senmukaisten suoritusten jarjestaytynyt kokonaisuus, joka koostuu yksittaisista suorituk-
sista esim. ostoksilla kdynti, sydminen, elokuvissa kaynti. Tama johtaa kohti suurempaa,
merkityksellista tavoitetta kuten nautinto ja henkinen hyvinvointi. TAma osio maaériteltiin
sisaltavan nelja merkityksellista kasitetta, jotka voitiin yhdistaa kolmeen ICF-CY luokituk-
sen Suoritukset ja osallistumisen osa-alueen aihealueeseen (d5, d6, d9). Osallistumi-

sen moniulotteisen luonteen ja eldménalueiden laajuuden vuoksi korkea kéasitetineys
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seka laaja ICF-CY aihealueiden esiintyminen mittarin kasitteissa takaa hyvan sisaltdva-

liditeetin osallistumista arvioivissa osioissa. (Chien ym. 2014: 148.)

Fieldin ym. (2015) laadullisen tutkimuksen tarkoitus oli l10ytaa soveltuvat osallistumisen
mittarit 1,5-12 vuotiaille lapsille, jotka tarvitsevat tai kayttavat sahkaisia likkumisen apu-
vdlineitd ja selvittad mitd mittareita tulisi suositella tutkijoiden ja terapeuttien kayttoon.
Tutkimus toteutettiin Delfoi-menetelmalla, jossa vanhemmista, terapeuteista ja tutkijoista
koostuva asiantuntijaraati valitsi soveltuvat mittarit. Kirjallisuuskatsauksen perusteella
[6ytyi 22 lapsen osallistumista arvioivaa mittaria, joista 13 raadille arvioitavaksi annettua
mittaria valittiin sen mukaan kuinka hyvin ne tayttivat tutkimuksessa aikaisemmin maari-

tellyt osallistumisen mittaamiseen liittyvat tarkeét elementit. (Field ym. 2015: 1,4.)

Tutkimuksessa luokiteltiin tarkeimmat tekijat, jotka tulisi huomioida kun mitataan 6-12
vuotiaiden liikkumisen apuvalineitd kayttavien lasten osallistumista. Nama olivat: 1)
Osallistuminen erilaisissa ymparistoissa (esim. koti, koulu, yhteisd) 2) Yhdistelma van-
hempien arviointia lapsen osallistumisesta ja lapsen itsearviointia 3) Lapsen sitoutumi-
nen osallistumiseen 4) Osallistumista estavat ja mahdollistavat tekijat 5) Yhdistelma per-
heen ja lapsen osallistumisesta 6) Yhdistelma objektiivista ja subjektiivista tietoa 7) Lap-
sen tyytyvaisyys osallistumiseensa. (Field ym. 2015: 9.)

PEM-CY mittari piti siséllaan viisi seitsemasta (5/7) edellda mainituista tarkedksi luokitel-
lusta tekijasta. Puuttuvat elementit olivat "Yhdistelma vanhempien arviointia lapsen osal-
listumisesta ja lapsen itsearviointia" ja "Lapsen tyytyvaisyys osallistumiseensa". Tutki-
muksen tavoitteena oli 10ytdd soveltuvat osallistumisen mittarit lapsille, jotka kayttavat
likkumisen apuvalineitd. 80% yksimielisyydella asiantuntijaraati piti PEM-CY mittaria so-
veltuvana talla kohderyhmalle ja vain PEM-CY mittaria suositeltiin lisattéavaksi 6-12 vuo-

tiaiden lasten osallistumisen mittarien "tyokalupakkiin”. (Field ym. 2015: 1,9.)

PEM-CY mittari tutkimuskaytdssa. PEM-CY mittari on alun perin kehitetty vaestétason
tutkimuksia varten. Mittari soveltuu tiedonkeruuseen suurelta ihmisjoukolta ja sen avulla
voidaan tutkia yhtenevaisyyksia ja eroavaisuuksia osallistumisessa erilaisten lasten ja
nuorten ryhmien valilla sekd ymparistotekijoiden vaikutuksia osallistumiseen. Se sovel-
tuu vammaisille ja ei-vammaisille lapsille ja nuorille. Mittarista saatua tietoa voidaan hyo-
dyntéaa toimintatapojen ja palveluiden suunnittelussa seka paatoksenteossa. (Coster ym.
2011: 1036; Coster ym. 2012: 244)
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Khetanin ym. (2015) tutkimuksen tulokset tukevat alustavasti myés YC-PEM mittarin
kayttéa 0-5 vuotiaiden lasten osallistumisen arvioinnissa suuren otoskoon tutkimuksissa.
Vaikka mittari on alunperin suunniteltu vaestotason tutkimuksia varten, voi mittarista saa-
tua tietoa kayttad myos kliinisessa tydssa kuntoutuksen lahtokohtien ja prioriteettien
maarittelyssé yhdessa asiakkaan kanssa. (Khetani ym. 2015: 307,314)

PEM-CY mittaria kaytettiin aineiston hankkimisen vélineend kolmessa tutkimuksessa,
joissa selvitettiin vammaisten ja ei-vammaisten lasten osallistumisen malleja seké ym-
pariston estavia ja tukea antavia tekijoita erikseen kolmessa ymparistossa: kotona, kou-
lussa ja yhteistssa (Bedell ym. 2013; Coster ym. 2013; Law ym. 2013). Lisdksi saman
aineiston pohjalta Anaby ym. (2014) tekivéat sekundaarisen data-analyysin, jonka tarkoi-
tuksena oli selvittda yksilo- ja ymparistotekijoiden vaikutuksia osallistumiseen ja niiden
valisia yhteyksia néissa kolmessa eri ymparistdssa. Jokaiselle ymparistolle luotiin oma
rakenteellinen malli, jonka avulla voitiin hahmottaa osallistumisen tiheyteen ja osallisuu-

den maaraan suorasti tai epasuorasti vaikuttavia tekijoita. (Anaby ym. 2014: 908-909.)

Yhdesséa poikkileikkaustutkimuksessa PEM-CY oli kaytetty yhtena arviointivalineena.
Tamaéan tutkimuksen tarkoitus oli maarittaa fyysisten-, yksilo- ja ymparistotekijoiden omi-
naisuudet, jotka ovat yhteydessa fyysiseen aktiivisuuteen lapsilla, joilla on unilateraali-
nen CP-vamma. Tutkimukseen osallistu 102 8-17 vuotiasta lasta, joilla oli unilateraalinen
CP-vamma. (Mitchell ym. 2014: 168.)

PEM-CY mittarin psykometriset ominaisuudet. Coster ym. (2011) selvittivat tutkimukses-
saan mittarin reliabiliteettia ja validiteettia (Coster ym. 2011: 1030). Mittarin reliabiliteettia
eli luotettavuutta ja toistettavuutta on tutkittu siséisen yhtenevyyden ja testi-uusinta testi
—asetelman kautta. Sisdinen yhtenevyys tai yhdenmukaisuus maarittelee miten saman-
laisia testin kysymykset ovat keskenaén, mittavatko ne samaa konstruktiota ja voiko ne
loogisesti ryhmitella yhteen. Testi —uusintatestilla selvitetaan mittarin ajallista pysyvyytta
ja toistettavuutta. (Coster ym.2011: 1033; Valkeinen, Anttila & Paltamaa 2014: 16, 20.)

PEM-CY mittarin sisadinen yhtenevyys on kohtalaisesta hyvaan: Cronbachin alfa-
arvo osallistumistiheydelle on 0.59- 0.70, osallisuuden méaaralle 0.72- 0.83 ja ymparis-
ton asteikoille 0.67-0.91. (Coster ym. 2011: 1030, 1034.)

PEM-CY mittarin testi-uusintatesti reliabiliteetti on kohtalaisesta hyvaan kaikilla osallis-

tumisen ja ymparistén asteikoilla koti-, koulu- ja yhteiséosioissa (ICC .58- .96). Kaikkien
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ymparistbosioiden kokonaispisteiden reliabiliteetti on >0,80, mikda merkitsee hyvaa yh-

denmukaisuutta erilaisissa tilanteissa eri ymparistoisséa. (Coster ym. 2011: 1034.)

Validiteettia eli patevyytta on selvitetty tutkimalla i&n ja vammaisuuden yhteytta mittarin
pisteisiin seka etsimalla yhteyksid vanhempien muutostoiveiden ja ympariston tuen va-
lilla. Vammaisten ja ei-vammaisten lasten valilla oli merkittavia eroavaisuuksia kaikilla
osallistumisen ja ympariston osa-alueilla. Ikaryhmien valilla oli my6s joitakin merkittavia
eroavaisuuksia, mutta ne eivat seuranneet johdonmukaista kaavaa. Vanhempien muu-
tostoiveiden ja ympariston tuen valilla 16ydettiin merkittdva negatiivinen yhteys eli van-
hemmilla oli enemman muutostoiveita lapsensa osallistumisen suhteen silloin kun he
kokivat ympariston tuen olevan vahaista. Nama loydokset tukevat mittarin validiteettia.
Mittari tavoittaa laajalle vaestéryhmalle eli vammaisille ja ei-vammaisille lapsille ja nuo-
rille tarkeitd osallistumisen ja ympaériston osa-alueita. (Coster ym. 2011: 1030, 1035-
1036)

Anabyn ym. (2014) tutkimuksen tulokset vahvistavat myds mittarin psykometrisia omi-
naisuuksia. Rakenteelliset mallit kayttaytyivét eri tavoin riippuen ymparistosta, mika tu-
kee mittarin lahestymistapaa arvioida jokaista ymparistoa erikseen. (Anaby ym. 2014:
914.)

YC-PEM mittarin psykometriset ominaisuudet. Siséisen yhtenevyyden Cronbachin alfa-
arvo osallistumisen asteikoilla vaihteli valilla 0,68-0,96 ja ympéariston asteikoilla 0,92-
0,96. Kaikki osallistumisen asteikot osoittivat tyydyttavaa sisaista yhtenevyytta kaikissa
kolmessa osioissa, lukuun ottamatta kahta poikkeusta: muutoshalukkuus paivéahoito/esi-
koulu osiossa ja osallistumistiheys yhteiséosiossa olivat hiukan alle 0,7. Ymparistdn tuen
sisdinen yhtenevyys oli korkea kaikissa kolmessa osiossa. Ikasidonnaisia malleja ei l6y-
tynyt. (Khetani ym. 2015:311.)

Reliabiliteetin ICC arvo osallistumisen asteikoilla vaihteli valilla 0,31-0,93  ja ymparis-
ton asteikoilla valilla 0,91-0,94. Ajallinen pysyvyys on hyva lahes kaikilla asteikoilla 2-4
viikon aikavalilla. Osallistumisen asteikon reliabiliteetti on kohtalaisesta hyvaan koti,
koulu ja yhteisd osioissa, mutta huono paivakoti/esikoulu osioissa (ICC=0,31). Osallisuu-
den maaran reliabiliteetti oli hyva/erinomainen koti ja paivahoito/esikoulu osioissa ja
hyva yhteisdosiossa. muutoshalukkuuden asteikolle Cohenin kappakerroin on kohtalai-
sesta hyvaan k=0,52-0,59. Ympariston tuen asteikon reliabiliteetti vaihteli hyvasta erin-
omaiseen. (Khetani ym. 2015: 311.)
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YC-PEM ja CHIEF-CP mittarien ymparistdalueen osioiden parivertailussa I0ytyi pieni tai
kohtalainen negatiivinen yhteys 51 osiossa (yhteensa 66 osiota) (r = -0.13 - -0.39, P
=<0.01). Merkittava yhteys loytyi viiteen ICF-CY luokituksen ympariston aihealueeseen.
(Khetani 2015:317.)
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7 Pohdinta

Opinnaytetyon tavoitteena oli selvittdd PEM-CY ja YC-PEM mittarien toimivuutta lasten
osallistumisen arvioinnissa. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tuloksena l6ytyi yh-
teensa 13 sisaanottokriteerit tayttavaa tutkimusta, joista 11 kasitteli PEM-CY mittaria ja
kaksi YC-PEM mittaria. PEM-CY mittarista l6ytyneista tutkimuksista kaksi kasitteli mitta-
rin kehitystyon taustalla olevia kasitteita ja psykometrisia ominaisuuksia, viidessa tutki-
muksessa mittaria kaytettiin aineiston hankinnan vélineend, kahdessa tutkimuksessa
mittaria sovellettiin kaytdnnon tydskentelyyn seka kahdessa tutkimuksessa selvitettiin
osallistumisen mittarien ominaisuuksia ja vertailtiin useita mittareita. YC-PEM mittarista
[6ytyi vain kaksi tutkimusta, jotka kasittelivat mittarin psykometrisia ominaisuuksia. YC-
PEM mittaria ei ole taméan opinnaytetydprosessin aikana viela julkaistu, joten tasta syysta
tutkimuksia l6ytyi vahaisesti. Mittarien soveltamisesta kaytannon tydskentelyyn ei [6y-

tynyt vielé paljoa tutkimustietoa.

Johtopaatokset PEM-CY mittarin testi-uusintatesti reliabiliteetti on tutkimuksissa todettu
olevan kohtalaisesta hyvaan kaikilla osallistumisen ja ympariston asteikoilla koti-, koulu-
jayhteisdosioissa (ICC .58- .96). Coster ym. (2011) toteaa, etta edella mainittu ICC arvon
vaihteluvali on mittarille tyydyttdva kun kyseessa on suuri aineisto ja vaestotason tutki-
mus, mutta liilan alhainen yksildlliseen arviointiin. (Coster ym. 2011: 1034.) TOIMIA-tie-
tokannan oppaan mukaan tutkimuskaytdssa olevan mittarin ICC ei saa olla alle 0.8 ja
kliinisessa kaytdssa ICC:n tulisi olla vahintdan 0.9. (Valkeinen, Anttila & Paltamaa 2014:
18.) Naihin ohjearvoihin verrattuna PEM-CY mittarin ICC arvot vaihtelevat suuresti, hei-
kosta hyvaan. PEM-CY mittari soveltuu hyvin vaestttason tutkimuskayttéon, mutta jat-

kotutkimuksia tarvitaan PEM-CY mittarin reliabiliteetista kliinisessa kayttssa.

PEM-CY ja YC-PEM mittareiden psykometrisid ominaisuuksia selvittdvassa tutkimuk-
sessa lapsilla oli laajasti erilaisia diagnooseja ja toimintakyvyn ongelmia mm. kehitys-
vammaisuutta, kehitysviivastymia, liikuntavammoja, autismin kirjon hairioita, kuulo- ja
nakdévammaisuutta, aistiyliherkkyyttéa seka keskittymishairiditd, mutta mukana oli myods
ei-vammaisia lapsia. (Coster ym. 2011: 1034; Khetani ym. 2015: 311.) PEM-CY mittari
on ollut kaytdssa tutkimuksessa, jossa selvitettin CP-vammaisten lasten aktiivisuuteen
liittyvia tekijoita (Mitchell ym. 2014: 168). Liséksi PEM-CY mittari on todettu soveltuvaksi

osallistumisen arvioinnin vélineeksi lapsille, jotka kayttavat likkumisen apuvalineita
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(Field ym. 2015: 1,9). PEM-CY ja YC-PEM mittareiden soveltuvat eri vammaryhmille

seka ei-vammaisille lapsille ja nuorille, mik& laajentaa mittarin kayttomahdollisuuksia.

Mittarin kayttokelpoisuutta voidaan tarkastella asiakkaan ja mittaajan kannalta. Huomi-
oitavia asioita ovat mm. mittarin sopivuus tutkittavalle, ajankayttotarve, saatavuus, tar-
vittava koulutus ja tulosten tulkittavuus. (Valkeinen, Anttila & Paltamaa 2014: 28.) PEM-
CY ja YC-PEM mittarien tayttdminen kestaa 25-40 minuuttia riippuen vastaajasta. Sah-
koisen version kayttdminen on hieman sujuvampaa ja vastauksista saatava yhteenveto
on erittdin hyva tulosten tulkinnan kannalta. Paperiversiossa tdma yhteenveto puuttuu,
mika hankaloittaa kokonaistilanteen hahmottamista ja johtopaattsten tekemista. Mitta-
rien eri osiot ja kysymykset ovat selkeitd, mutta niitd on suhteellisen paljon. Vastaaminen
voi tuntua raskaalta ja aikaa vievalta. Toisaalta mittarin vahvuus on sen kattava lahesty-
mistapa osallistumiseen ja ymparistétekijdihin. Mittarin koti-, koulu- ja yhteisdosioita voi
kuitenkin kayttaa myos erikseen, mika lisaa mittarin kaytettavyytta erilaisissa yhteyk-
sissa. Mikali halutaan esimerkiksi parantaa lapsen osallistumista kouluympéristdssa, voi-

daan osallistumiseen vaikuttavia tekijoita selvittdd pelkastaan kouluosion avulla.

Vanhempien ja lasten ndkokulmasta kuntoutuksen yksi tarkeimmisté tavoitteista on lap-
sen osallistumisen mahdollistuminen erilaisissa arkipaivan tilanteissa. Ymparistotekijoi-
den koetaan usein hankaloittavan lapsen osallistumista, mutta juuri naihin tekijoihin on
helpompi vaikuttaa kuin lapsen terveydentilaan. (mm. Chien ym. 2014: 1; Coster ym.
2013: 542.) PEM-CY on ensimmainen mittari, jossa liitetaan osallistumisen ja ymparis-
totekijoiden arviointi yhteen (Coster ym. 2011:1034). Mittarin 1&hestymistapa palvelee
juuri edella mainittua ndkodkulmaa, jossa osallistumista tarkastellaan yhdessa ymparisto-

tekijoiden kanssa.

Molemmissa mittareissa vastaajana toimivat lapsen vanhemmat. Osallistumisen ja osal-
lisuuden kokemus on kuitenkin yksildllinen ja lapsen nakdkulma tulee huomioida. Mikali
mittaria hyodynnetaan kuntoutuksen suunnittelussa, tulee myés lapsen mielipiteet ja toi-
veet selvittdd. Khetanin ym.(2015) kehittdma nelivaiheinen malli PEM-CY mittarin kay-
tosta kuntoutuksen suunnittelun tukena huomioi myos lapsen nakoékulman (Khetani ym.
2015: 9-10). Taméa nelivaiheinen malli soveltuu PEM-CY ja YC-PEM mittarin tulosten
tulkintaan ja hyddyntamiseen. Malli on hyva ja kdytdnnonlaheinen tytkalu mittarien hyo-

dyntdmiseen kliinisessa tydssa asiakastilanteissa.
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PEM-CY mittarista on kehitteilla my6s versio, jonka 12-17 vuotiaat nuoret voivat itse tayt-
tda. Alustavan tutkimuksen mukaan nuorille suunnatun version validiteetti on hyva ja
nuorten oma arvio osallistumisestaan on tarkempi kuin heiddn vanhempiensa arvio.
Nuorille suunnattu versio mahdollistaa kuntoutuksen ja interventioiden suunnittelun asia-

kaslahtoisyyden toteutumisen entistéa paremmin. (Li ym. 2014: 33-34.)

Mittarit soveltuvat erilaisiin kayttétarkoituksiin ja laajasti eri kohderyhmille. Mittareiden
laaja nakokulma osallistumiseen eri ymparistdissa mahdollistaa niiden kaytén eri am-
mattilaisten tyévalineena esimerkiksi kuntoutuksen, kasvatuksen ja koulutuksen kentill&.
Lasten kuntoutus vaatii moniammatillista yhteisty6ta ja mittareiden avulla voidaan saa-
vuttaa yhteinen nakokulma lapsen elamantilanteeseen ja olennaisiin kehittamistarpei-
siin. Naiden mittarien lisaksi eri ammattiryhmaét voivat tarvita muita valineita, joilla tarken-
netaan esimerkiksi fyysisen toimintakyvyn haasteita. Mittarit voisivat soveltua myos suo-
malaisten kuntoutuksen ammattilaisten kayttoon, silld ne tukevat moniammatillista nako-

kulmaa ja osallistumisen merkitysta kaikenlaisen kuntoutuksen paétavoitteena.

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen luotettavuus Aineiston hakuprosessin alussa va-
littiin nelja tietokantaa, joista haku suoritettiin. Useamman tietokannan kaytt6 olisi mah-
dollisesti tuottanut enemman tutkimuksia. Neljasta tietokannasta I0ydetyissa tutkimuk-
sissa oli jo kuitenkin paljon duplikaatioita. Voidaan siis olettaa, ettd useamman tietokan-
nan kaytto ei olisi lisdnnyt uusien tutkimusten maaraa merkittavasti. Aineiston haku suo-
ritettiin ainoastaan tietokantojen kautta. Lis&& tutkimuksia olisi voinut I0ytya viitehaulla
l6ydettyjen tutkimusten lahdeluetteloista, kasinhaulla esimerkiksi alan lehdista tai ns.
harmaasta kirjallisuudesta (Makela ym. 1996). Kaytettavissa olevat resurssit (yksi tutkija)

ja aikataulu rajasivat kuitenkin hakuprosessin laajuutta

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen luotettavuuden lisdamiseksi suoritettiin tutkimus-
ten menetelmallisen laadun kriittinen arviointi. Suosituksena on, etta laadun arvioinnin
suorittaisi kaksi tutkijaa itsenaisesti (Hoitotyon tutkimussaatio 2014). Tassa tydssa laa-
dunarviointi tehtiin yhden tutkijan toimesta, joten on mahdollista, etta toisen tutkijan arvio
olisi ollut tasta poikkeava. Tama olisi saattanut vaikuttaa katsaukseen valittujen tutki-
musten maaraan. Liséksi toisen tutkijan mukanaolo ja erilainen n&kdkulma olisi voinut

vaikuttaa tulosten tulkintaan.

Lopuksi PEM-CY ja YC-PEM arviointimenetelmien soveltuvuudesta kaytannon asiakas-

tyohon tai erilaisiin projekteihin tarvitaan viela lisda tutkimustietoa. Molemmat mittarit
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ovat suhteellisen uusia, joten mittarien kayttokokemusten kautta saadaan myos lisatie-
toa mittarien soveltuvuudesta erilaisiin kayttokohteisiin. Mittareiden englanninkielisia ver-
sioita voisi hyddyntda esimerkiksi alkuhaastattelun valineena myds Suomessa. Tall6in
haastattelija voi rakentaa kysymyksensé mittareiden osioiden ja arviointikohteiden mu-
kaan. Talla tavoin pystyttaisiin arvioimaan mittareiden toimivuutta kaytannon tyon kautta
ja kerétd ammattilaisten mielipiteitd mittareiden kayttokelpoisuudesta. Mikali arviointime-
netelmét suomennetaan, tulisi tutkia kulttuurien valinen validiteetti ja suorittaa standar-
doitu kaantamisprosessi (Valkeinen, Anttila & Paltamaa 2014: 13), jolla varmistetaan ar-

viointimenetelmien soveltuminen suomalaiseen kuntoutuksen kenttaan.
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