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Abstract

Paediatric rehabilitation has changed during the last decades from the medical care of an
illness to functional practice. Paediatric rehabilitation is part of children’s, their families’
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parents still have an unequal partnership in the planning and implementation of their
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The aim of the thesis was to examine parental experiences of family-centeredness during
the rehabilitation process of their child. The data collection method of parental experien-
ces in the thesis was a literature review. The data were analysed by using data-based con-
tent analysis.

According to the results of the thesis, the parents of a child receiving rehabilitation fa-
voured close collaboration with the professionals. The parents should receive enough in-
formation and counselling from the professionals related to the child’s illness or injury.
Moreover, this information and counselling should address the goals of rehabilitation and
rehabilitation possibilities.

The results of the thesis showed that multi-professional collaboration between different
service providers should be added. Close multi-professional collaboration would improve
the consideration of the both child’s and family’s individual situation and needs. The re-
search results showed that the parents were responsible for coordinating their child’s re-
habilitation. The parents’ responsibility of coordinating rehabilitation could be reduced by
appointing a rehabilitation counsellor or service counsellor for the child and family.
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1 Lasten kuntoutuksen kehittyminen kohti perhekeskeista

mallia

Lasten kuntoutus oli viela 1980-luvulla sairauskeskeista ja kuntoutuksella pyrittiin
saavuttamaan ns. normaali suoritus (Autti-Ramo 2008, 487). 1980-1990-luvulla lap-
sen kuntoutus kohdistui lapseen. Ammattilaisen rooli oli erityisasiantuntijuus, joka
nahtiin myos perheen eldaman asiantuntijana (Seppala & Veijola 2012, 8). 1990-
luvulla kuntoutus alkoi muuttua vikoja korjaavista toiminnoista, tiettyja toimintoja
harjoittavaksi ja toiminnalliseksi harjoitteluksi. Samaan aikaan kuntoutus alkoi muut-
tua perhekeskeiseksi, perheen tarpeet huomioivaksi. 2000-luvulla kuntoutuksessa on
alettu pitaa tarkeana lapsen osallistumisen mahdollisuutta, seka lapsen hyvaksymista

rajoitteineen. (Autti-Ramo 2008, 487.)

Nykyadan lasten kuntoutuksen kohteena nahdaan lapsen lisdksi perhe ja lapsen
elinymparisto. Perheiden tukiverkkojen, perhesuhteiden, ja olosuhteiden muutokset
vaativat nyky-yhteiskunnalta erilaisia tukimuotoja perheiden toimintaan ja lastenhoi-
don jarjestamiseen. Lasten kuntoutuksen tydskentelytapojen tulisi kehittya niin, etta
ne kohdistuvat kuntouttavan toimintaympariston fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen
ympariston kehittamiseen ja muutokseen. (Koivikko & Sipari 2006, 76—77.) Autti-
Ramo (2008, 480) toteaa, ettd lasten kuntoutusta ei tule erottaa kasvatuksesta ja
opetuksesta, vaan lapsen kehityksen tukeminen edellyttaa kaikkien kehitysta tukevi-

en osa-alueiden yhteensovittamista.

Seppala ja Veijola (2012, 8) nakevat lasten ja nuorten kuntoutuksen tulevaisuuden
haasteena pyrkimyksen pois terapiakeskeisestda mallista, kohti lasten ja perheiden
osallisuutta korostavaan, verkostomaiseen tydskentelymalliin. Ekokulttuurinen teoria
ohjaa lasten ja nuorten kuntoutusta perhekeskeiseen tyoskentelyyn, jossa keskeista
on perheen osallisuus ja kumppanuus, seka lapsen kuntoutuksen integroituminen
arkeen. (Mts.8.) Myos Koivikko ja Sipari (2006, 105) toteavat, ettd lasten kuntoutus

tulisi tietoisesti integroida arkeen, eika toteutua erillisina suorituksina.



Sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen kehittdmisohjelman (Kaste) 2012-2015 ta-
voitteena oli vieda lasten, nuorten ja lapsiperheiden erityispalveluita peruspalvelui-
den tueksi, lasten normaaleihin kasvu- ja kehitysymparistdihin. Kehittamalla palvelu-
kokonaisuuksia ja toimintamalleja, pyrittiin tukemaan perheita, vanhemmuutta, seka
lasten- ja nuorten kanssa tyoskentelevia aikuisia. Varhaista tukea ja ennaltaehkaise-
via palveluja kehitettiin mm. laajentamalla perhekeskustoimintaa yhdessa jarjestojen
ja muiden toimijoiden kanssa, seka vahvistamalla perheille kotiin vietavia palveluita.

(Sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen kehittamisohjelma 2012, 22- 23.)

Sosiaali- ja terveysministerid on kdaynnistanyt valtakunnallisen lapsi- ja perhepalve-
luiden muutosohjelman (LAPE), jonka tavoitteena on lapsi- ja perhekeskeisemmat,
vaikuttavammat, kustannustehokkaammat ja paremmin yhteen sovitetut palvelut.
Muutosohjelman lahtékohtana on lapsen etu ja vanhemmuuden tukeminen. Perus-
palveluja vahvistetaan niin, ettd painopisteena ovat ehkaisevat ja varhaisen tuen pal-
velut. LAPE- muutosohjelmat toteutetaan maakunnallisen muutostyon kautta, toisin
kuin Kaste, jossa kehitettiin paikallisia toiminta- ja palvelumalleja. (Lapsi- ja perhepal-

veluiden muutosohjelma.)

Kiinnostukseni perhekeskeiseen tydskentelyyn perustuu tydhistoriaani varhaiskasva-
tuksessa, jossa tyoskentelen paivittdin lasten ja perheiden kanssa. Taman opinnayte-
tyon teoriaosuudessa luodaan yhtendinen kuvaus perhekeskeisen tyoskentelyn pe-
rusperiaatteista. Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena oli selvittdaa, millaisia kokemuksia
vanhemmilla on perhekeskeisesta tydskentelysta lapsen kuntoutusprosessin aikana.
Aineiston analysoin aineistoldhtoisella sisallonanalyysilla. Opinndytetyon keskeiset
madriteltavat kasitteet ovat, lasten kuntoutus, perhekeskeisyys ja sen taustalla oleva
ekologinen ja ekokulttuurinen teoria, sekd perhekeskeisen tyoskentelyn perusperi-

aatteet.



2 Lasten kuntoutuksen eri osa-alueet

Suomessa kuntoutus jaetaan ammatilliseen, lddkinnélliseen, sosiaaliseen ja kasvatuk-
selliseen kuntoutukseen. Laakinnalliselld kuntoutuksella pyritadan parantamaan tai
yllapitamaan kuntoutujan fyysista, psyykkista ja sosiaalista toimintakykya. Sosiaalisel-
la kuntoutuksella tuetaan kuntoutujan osallisuutta ja sosiaalista toimintakykya. Kas-
vatuksellisen kuntoutuksen tavoitteena on, yksilollisyyden ja elamanhallinnan kehit-
taminen kasvatuksen, opetuksen ja kuntoutuksenkeinoin. Lapsen varhaisvuosina ta-
pahtuvan kuntoutuksen tehtavaalue on laaja ja siihen tarvitaan osaamista eri sekto-
reilta. Kasvatuksellisessa kuntoutuksessa korostuu perhekeskeisyys, ja se menee mo-
nilta osin paallekkdain vammaisen lapsen erityisopetuksen, varhaiskasvatuksen ja hoi-
don kanssa. Ammatillinen kuntoutus on tarkoitettu tydikaisille. (Kuntoutuksen jaotte-
lu 2016.) Tassa opinnaytetyodssa keskitytadn lasten laakinnalliseen kuntoutukseen,
vaikka lasten kuntoutuksessa jaottelun eri osa-alueita toteutuvat usein samanaikai-

sesti.

Kun sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten, jatkossa tdassa opinndytetydssa kaytetaan
vain termida ammattilainen, verkosto tulee mukaan lapsen elamaan kuntoutustar-
peen myo6td, on usein arvioitava uudelleen myds koko perheen eldamanhallinta ja
sopeutuminen tilanteeseen. Lapsella on kuntoutusprosessissa oma subjektiivinen
asiakkuutensa. Yhteistyd perheen ja lapsen arkieldmassa olevien henkildiden kanssa,
mahdollistaa yhteisen vastuun jakamisen lapsen kuntoutusprosessissa. Vaikka van-
hemmilla on lapsestaan ja hdanen kehityksestdan tietoa, ei heita vieldkdan mielleta
aktiiviseksi osapuoleksi lapsen kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa. Kyetak-
seen tukemaan lasta kuntoutusprosessissa, perhe ja lahipiiri tarvitsevat ammattilai-

selta tietoa ja ohjausta. (Melamies, Parna, Heino, Miller 2004, 103.)

Koivikon ja Siparin (2006, 77) mukaan lasten kuntoutuksessa tulee huomioida per-
heen toimintamallit, sekd vanhempien osallisuus kuntoutusprosessissa. Lasten kun-

toutus on osa lapsen, perheen ja lahiyhteison arkea, esimerkiksi koulu ja paivakoti.



Lasten kuntoutuksen tehtdavana on auttaa perheita ja Idhiyhteis6a tulemaan tietoi-
seksi ndistd mahdollisuuksista. Lasten kuntoutuksessa toimintakyky joudutaan olet-
tamaan. Kuntoutuksen suunnittelu ja tavoitteet on asetettava yksilollisesti oletuksen
mukaan. Kuntoutuksessa voidaan rakentaa kokonaan uutta taitoa tai sosiaalista ky-
kya. Kuntoutusprosessissa korostuu lapsen etu, jota rakennetaan yhdessa lapsen,
perheen ja yhteistydverkoston kanssa. Perheen arjen sujuminen, seka toimintakyky
vaikuttavat lapsen perusturvallisuuden ja hoivan toteutumiseen. (Koivikko & Sipari

2006, 20-21; Melamies ym. 2004, 103-109.)

Lasten kuntoutuksen tavoitteena on tukea lapsen yksilollista kehitysta mahdollisim-
man hyvin (Autti-Ramo 2008, 481). Lasten kuntoutuksen suunnittelun apuna voidaan
kayttada WHO:n vuonna 2001 laatimaa ICF- luokitusta (International Classification of
Function, Disabiltity and Health), seka 2007 julkaistua kansainvalista lapsille ja nuoril-
le kehitettya ICF-CY- luokitusta. ICF-CY- luokitus korostaan henkilon toimintakykya,
edellytyksia toimia, seka lapsen kehitykseen vaikuttavia tekijoita. (Koivikko & Sipari
2006, 20—-21.) Lapsen kuntoutuksen ldhtokohtana on suostumus, jonka perhe antaa
kuntoutukselle, siihen liittyvalle tutkimukselle ja suunnittelulle (Koivikko & Sipari
2006, 38). Autti-Ramon (2008, 483) mukaan ammattilaisen tehtava on auttaa van-
hempia tunnistamaan lapsen arkeen liittyvat ongelmat, ja toimintakyvyn kannalta

tarkeimmat harjoiteltavat asiat.

3 Perhekeskeisyys

Aula ja muut (2016, 15) toteavat, ettd ” Lapsen tueksi on autettava myos vanhem-
pia”. Hallituksen LAPE- hankkeen yhtena ohjaavana periaatteena on lapsi-, nuori- ja
perhekeskeisyys. Palveluiden perhekeskeisyys edellyttaa palvelurakenteen toimi-
vuutta ja eri sektorirajojen ylittavaa yhteensovittamista. Palveluita kehitetdan lisaa-

malla koko perhetta tukevia ja kuntouttavia toimintamalleja, seka viemalla palveluita



lapsen kasvuymparistéon. Tyoskentelyssa tulee huomioida kaikki perheenjasenet ja
muut ldheiset, sekd perheen merkitys. (Mts.15-16.) Aula ja muut (2016, 16) korosta-
vat, etta erialojen ammattilaisilla tulee olla yhteinen nakemys lapsen kasvun tarpeis-

ta, seka vuoropuhelua vanhempien kanssa.

Puhuttaessa perhekeskeisesta tyosta, se merkitsee eri tyontekijoille erilaisia tydsken-

telytapoja perheiden kanssa. Keskeista kuitenkin on perheen kunnioittaminen ja ar-

vostaminen kuntoutusta koskevassa paatoksenteossa, sekd oman lapsen ja arjen

asiantuntijana. (Maatta & Rantala 2010, 155-156.) Maatta ja Rantala (2015, 112)

kuvaavat Dunstia ym.(1991), seka Rantalaa(2002) mukaillen perheiden kanssa tehta-

vaa yhteistyota neljan eri paradigman avulla (ks. taulukko 1), joista kdytanndssa on

yleensa havaittavissa piirteitd useammasta tyoskentelymallista.

Taulukko 1. Perhetyon paradigmat (Maatta ja Rantala 2015, 112)

Paradigma

Perheen asema ja ammattilaisten tyoskentely

Professional- centered

Asiantuntijakeskeinen

Ammattilaiset maarittelevat perheen tarpeet, tekevat
suunnitelmat ja vastaavat toteutuksesta.

Perheen rooli lapsen kuntoutuksessa on minimaalinen

Family-allied

Perheeseen liittoutunut

Ammattilaiset arvioivat perheen tarpeet ja tarvittavat
palvelut.

Perhe toteuttaa ammattilaisen asettamat tehtavat

Family-focused
Perheeseen kohdistunut

Lapsilahtdinen

Perhe ja ammattilaiset asettavat yhdessa tavoitteet,
mutta tarpeet rajautuvat lapsen kehityksen tukemi-

seen.

Family-centered
Perhekeskeinen

Perheldhtoinen

Perheen arki ohjaa arviointia, seka palveluiden suun-
nittelua ja toteutusta. Perhe on lapsen ja perheen
asioiden pysyva asiantuntija, jossa ammattilaiset ovat

vain tilapaisia vaikuttajia.




Artikkelissaan Espe-Sherwindt (2008, 137) kuvaa Dunstin ym. (1991) tekeman perhe-
keskeisen mallin mukaan, tyoskentelyn perustuvan tasa-arvoisuuteen, perheen ja
lapsen tarpeisiin perustuviin yksil6llisiin ja joustaviin interventioihin, jotka keskittyvat
perheen toimintakyvyn tukemiseen ja parantamiseen. Maatan ja Rantalan (2010,
155) mukaan perhekeskeisessa tyoskentelyssa perhe on ammattilaisen kanssa taysi-
valtainen kumppani, kun lapsen kasvua, kehitysta ja kuntoutusta arvioidaan, suunni-
tellaan ja toteutetaan. Tukitoimien suunnittelussa, perhekeskeisyyden keskeisin ta-

voite on lapsen ja perheen arjen sujuminen (Mts. 155).

3.1 Ekologinen ja ekokulttuurinen teoria

Perhekeskeinen tyoskentely pohjautuu ekologiseen ja ekokulttuuriseen teoriaan,
joka huomioi lapsen kehityksen, toimintaympariston, seka koko perheen hyvinvoin-
nin. Perhekeskeisyyden ajatuksena on, ettei lasta voida auttaa riittavasti jos ei tunne-
ta hdanen kasvuymparistoaan. Perhekeskeista tyoskentelya voidaan kuvata ammatti-
laisen ja perheen vélisend kumppanuutena ja valtaistumisena. (Maatta 1999, 97—
102.) Urie Bronfenbrennerin luomassa ekologisessa teoriassa tarkastellaan lapsen ja
hanen elinymparistonsa valistd vuorovaikutusta osana laajempaa yhteiskuntaa (Mts.

77).

Ekologinen teoria jakaa lapsen kasvu- ja toimintaymparistoon vaikuttavat tekijat nel
jaan eri tasoon. Mikrosysteemiin kuuluvat kodin lisdksi paivahoito ja/tai koulu. Me-
sosysteemi muodostuu lapsen elinympariston valisista suhteista, joihin kuuluvat su-
kulaiset, ystavat ja mahdolliset viranomaiskontaktit. Makrosysteemin muodostavat
poliittiset rakenteet seka talous, jotka maarittelevat perheelle tarjottavat palvelut.
Ekosysteemi muodostuu lapsen huoltajien ty6oloista, seka yhteiskunnan tukijarjes-
telmista. (Maatta 1999, 77.) Teoria ei kuitenkaan selitd, miten eri osa-alueet ovat
vuorovaikutuksessa keskendan, tai kuinka niita tulisi jarjestaa, jotta voitaisiin vaikut-
taa lapsen kehitykseen. Naihin kysymyksiin pyritdan vastaamaan ekokulttuurisen

teorian avulla. (M&atta & Rantala 2010, 56.)



CHILD — tutkijaryhma kehitti ekokulttuurisen teorian (ecocultural theory) Los Angele-
sin yliopistossa. Siina lasta tarkastellaan osana perhetts, ja perhettd osana yhteiskun-
taa ja elinymparistodan. (Maatta 1999, 78—79.) Seppalan ja Veijolan (2012, 42) mu-
kaan Gallimore ym. (1993) kuvaavat teorian huomion kiinnittyvan perheen rutiinei-
hin, seka elin- ja toimintaymparistoon, joissa lapsi oppii ja kehittyy. Lapsen ensim-
mainen ja ensisijainen kehitysymparistd on koti, ja myohemmin myo6s paivakoti ja
koulu. Ekokulttuurisen teorian mukaan lapsen kuntoutusprosessin tulisi olla lapsen,
perheen ja ammattilaisten yhdessa suunnittelema, mihin jokainen tuo oman nake-
myksensd. (Melamies ym. 2004, 116). Ekologinen ldhestymistapa edellyttdd myos
laaja-alaista yhteistyotd, seka kuntouttavan ympariston kehittamista (Koivikko & Si-

pari 2006, 88).

Ekokulttuurinen teoria korostaa kehitysymparistossa tapahtuvien arjen toimintatilan-
teiden tukevan lapsen kasvua ja kehitysta. Lapsi oppii uusia asioita paivittaisissa toi-
minta- ja vuorovaikutustilanteissa jaljittelemalla ja osallistumalla. Ekokulttuurisen
teorian mukaan kehitysympariston arjessa voidaan toteuttaa ennalta suunniteltuja
oppimistilanteita, joiden vaikutuksia lapsen kehityksessa voidaan arvioida ja analy-
soida. Arjen ohjaustilanteita voivat toteuttaa vanhemmat ja sisarukset, seka muut

arjessa mukana olevat lapset ja aikuiset. (Maatta & Rantala 2010, 53-56.)

Arkiset ohjaustilanteet, sekd lapsen osallistuminen perheen paivittaisiin askareisiin,
tarjoavat mahdollisuuden kuntoutukselle ja lapsen kehitykselle. Perhe kuitenkin itse
maarittelee ne paivittdiset rutiinit, joita he ovat valmiita muokkaamaan. (Melamies
ym. 2004, 108.) Koivikko ja Sipari (2006, 55-56) kuitenkin muistuttavat, ettei arjessa
tapahtuva kuntoutus saa syrjayttda ammatillisesti patevaa kuntoutusta. Mahdolli-
suuksien mukaan ammatillisesti pateva kuntoutus tulee sovittaa yhteen lapsen ja

perheen arkeen, esimerkiksi kotiin, paivakotiin tai kouluun (Mts. 56).
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4 Perhekeskeinen tyoskentely

Mattuksen (1994, 6) mukaan perhekeskeisen tyoskentelyn ldhtokohtana on tukea
vanhempia lapsen kasvatuksessa. Ammattilaisen on tunnettava riittavasti perheen
arkea, jotta perheen voimavaroja voidaan lisata riittavilla tukitoimilla. Yksil6llisten
tukitoimien avulla pyritaan tukemaan perheen arkea, heidan voimavarojen ja tarpei-
den mukaan niin, ettd saadaan aikaan mahdollisimman omillaan toimeen tuleva per-
he. Ammattilaiset eivat saa antaa omien ennakkokasitysten tai henkilokohtaisten
kokemusten vaikuttaa asiakassuhteessa, vaan on pyrittava nakemaan ja ymmarta-

maan jokaisen perheen yksildllinen toimintakulttuuri. (Mts. 1994, 6, 9.)

Perhekeskeisessa tyoskentelyssa palveluja tarjotaan koko perheelle, heidadn tarpei-
den ja muuttuvan eldamantilanteen mukaan. Kunnissa tulisi olla helposti saatavilla
olevaa tietoa perheille suunnatuista palveluista, seka millaisia tukia lapselle ja per-
heelle on tarjolla, jotta vanhempien voimavaroja voidaan saastaa pirstaleisen palve-
lurakenteen viidakossa. Yhteen koottu tieto auttaa myos tiedon ja vastuun jakami-
sessa eri sektoreilla. (Maatta & Rantala 2010, 157-158, 171.) Hallituksen LAPE- hank-
keella pyritadan edistamaan palveluiden ja ammatillisen auttamisen toimintatapaa
niin, ettd yksilollinen erilaisuus ja yhteisdjen merkitys tunnistettaisiin. Palveluiden
huomio keskittyy lapsen ja perheen vahvuuksien tunnistamiseen ja tukemiseen, seka
yksil6lliseen tarpeeseen ja perheen monimuotoisuuden huomioimiseen. (Aula, Virva

Juurikala, Kalmari, Kaukonen, Lavikainen & Pelkonen 2016, 15.)

Seppalan ja Veijolan (2012, 44) mukaan perhekeskeinen tyoskentely edellyttda am-
mattilaiselta kuuntelemisen taitoja, jotta tunnistetaan perheen tuentarpeet ja l6yde-
taan yksiléllinen apu. Tyoskentelyn keskipisteena on perhe, perheen asettamat tar-
peet, sekd perheen voimavarojen lisdidminen. Perhekeskeisessa tydskentelyssa per-
heen tarpeet arvioidaan laaja-alaisesti ja yksil6llisesti. Arvioinnin perusteella voidaan
yvhdessa suunnitella tarvittavat tukitoimet perheen tarpeiden mukaan. Perhekeskei-

nen tyoskentely sosiaali- ja terveysalalla vaatii onnistuakseen yli hallintorajojen teh-
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tdvaa moniammatillista yhteistyota. (Mts. 72—73.) Seppala ja Veijola (2012, 192-193)
korostavat, ettd perhekeskeisen tydoskentelyn kehittaminen sosiaali- ja terveysalalla
vaatii uusien toimintamallien kehittamista, erityisesti perheiden tarpeiden mukaan.
Melamies ja muut (2004, 114) toteavat, ettd kuntoutuspalveluiden kehittymisen
edellytyksena on ammattilaisten ja perheen vélinen yhteistyd, jossa huomioidaan

lapsen koko toimintaymparisto.

Laakinnallisessa kuntoutuksessa on perinteisesti kiinnitetty huomio kuntoutettavaan
lapseen ja perhe on jadnyt taustalle. Lapsen kuntoutusprosessin onnistuminen kui-
tenkin edellyttada ammattilaiselta yhteistyota lapsen ja perheen kanssa, tasa-arvoista
ja luottamuksellista vuoropuhelua, yhteisen kielen [6ytamista, seka perheen vaiku-
tusmahdollisuutta kuntoutusta koskevissa paatoksissa. (Melamies ym. 2004, 113.)
Perheelle tulisi muodostua tunne, ettd heidan ndakemystaan lapsen kuntoutusproses-
sin erivaiheissa arvostetaan. Ammattilainen voi tukea perhetta osallistumaan kun-
toutusprosessiin, esimerkiksi kannustamalla valmistautumaan lapsen kuntoutusta
koskeviin palavereihin tai ottamalla tukihenkilon niihin mukaan, seka ottamalla van-
hemmat aktiivisesti mukaan lapsen kuntoutuksesta paatettdessa. (Maatta & Rantala

2010, 159-160.)

Perhekeskeisessa tyoskentelyssa huomioidaan perheen toimintatapoja, seka arjesta
suoriutumista. Tyoskentelyssa korostuu perheen voimavarojen selvittaminen ja
huomioiminen suunniteltaessa lapsen kuntoutusprosessia. Perheet ovat toimintaky-
vyltaan erilaisia, ja muutoksia toimintakyvyssa tapahtuu elamantilanteesta ja per-
heen saamasta tuesta riippuen. Perheet tarvitsevat erilaista tukea suhteessa van-
hempien ja lahiympariston toimintaan ja jaksamiseen. Myds perheen sisalla yksiloilla
voi olla poikkeavat nakemykset perheen asioista. Sen vuoksi on erittdin tarkeas, etta
kaikilla perheen jasenilla on mahdollisuus osallistua lapsen kuntoutuksen suunnitte-

luun. (Koivikko & Sipari 2006, 105—-107.)
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Kumppanuus perustuu molemminpuoliseen kunnioitukseen, tiedon jakamiseen, seka
vastavuoroiseen yhteistydhon. Vanhemmat tuntevat lapsen ja hdnen elinympariston-
sd, ammattilaisilla on puolestaan ammatillista erityisosaamista. Kumppanuus on per-
heen ja ammattilaisten valista yhteisty6ta, jossa molemmat osapuolet ovat tasa-
arvoisia. Kumppanuus on vallan ja vastuun jakamista, seka ratkaisujen etsimista per-
heen kokemiin haasteisiin. (Maatta 1999, 97-102.) Maatan ja Rantalan (2010, 131)
mukaan kumppanuus-kasitteen rinnalla puhutaan myos osallisuudesta. Heidan mie-
lestadn termi osallisuus, kuvaakin paremmin tyoskentelya vammaisen lapsen kanssa.
Launiainen ja Sipari (2011, 34) kuvaavat osallisuutta, ihmisen mahdollisuutena olla
mukana yhteisollisessa prosessissa. Juhila (2006, 87-88) kuvaa ammattilaisen ja asi-
akkaan valistd kumppanuutta, molempia osapuolia osallistavaksi, toisen tiedot huo-

mioon ottavaksi tyoskentelyksi.

Valtaistumisella tarkoitetaan perheen aktiivista asiakkuutta, ja etta ammattilaiset
uskovat perheen tietoihin, taitoihin, vahvuuksiin ja mahdollisuuksiin. (Maatta 1999,
97-102.) Maatta ja Rantala (2010, 131)kuvaavat valtaistumisen perustuvan ajatuk-
seen, jossa ihmisen vahvuudet, kyvyt, seka mahdollisuudet vaikuttaa omaan elaman-
tilanteeseensa vahvistuvat, ja ndin avuttomuus vahenee. Juhila (2006, 89) kirjoittaa,
kuinka Adams (1996) kuvaa valtaistumisen keinoksi, jolla yksilo tai ryhma pystyy hal-
litsemaan omia olosuhteitaan, saavuttamaan tavoitteitaan, ja talla tavoin auttamaan,
seka itsedan etta muita saavuttamaan parhaan mahdollisen elamanlaadun. Monkk6-
sen (2007, 14) mukaan perhekeskeisyys sosiaali- ja terveysalalla tarkoittaa sitd, etta
asiakas otetaan mukaan hoidon suunnitteluun, ja tyd suunnitellaan perheen tarpei-
den mukaisesti. Perheiden tarpeet voivat kuitenkin vaatia erilaisia toimenpiteita,
jotka voivat asettaa rajoja luottamukselle ja perhekeskeisyydelle. Jarjestelma voi

asettaa tyontekijalle tiukat reunaehdot, joiden puitteissa on toimittava. (Mts. 44.)

Monkkonen (2007 46) kuvaa, kuinka asiakaskontakteissa kirjattu tieto vaikuttaa ta-
voitteiden asetteluun, ja millaiseen muutokseen uskotaan. Tieto on tarkeda koko-
naisarvioinnissa, mutta jokaisen ammattilaisen tulisi luoda oma nakemyksensa asiak-

kaasta, ja hdanen taman hetkisesta tilanteesta. Jokainen kohtaaminen on asiakkaalle
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uusi mahdollisuus tulla kuulluksi. (Mts. 45—46.) Melamies ja muut (2004,115) totea-
vat, ettd lapsen kuntoutus tapahtuu aina vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kans-
sa. Ammattilaisen on pyrittava tiedostamaan lapsen kehityksen kannalta merkittavat
kuntoutustarpeet, joista tulee keskustella vanhempien kanssa. Hyva vuorovaikutus
perheen ja ammattilaisten valilla, mahdollistaa vastuun jakamisen, ohjauksen, seka

perheelle annettavan tuen kuntoutusprosessissa. (Mts. 115.)

5 Tutkimuksen tavoite, tutkimusmenetelma ja toteutus

5.1 Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymys

Opinndytetyon tavoitteena oli selvittaa, kuntoutusta saavan lapsen vanhempien/
huoltajien kokemuksia perhekeskeisesta tyoskentelysta lapsen kuntoutusprosessin

aikana. Kirjallisuuskatsauksessa haetaan vastausta seuraavaan tutkimuskysymykseen:

Miten kuntoutusta saavan lapsen vanhemmat kokevat perhekeskeisen tydskentelyn

toteutuneen lapsen kuntoutusprosessin aikana?

5.2 Narratiivinen kirjallisuuskatsaus

Opinndytetyon tutkimusote on narratiivinen kirjallisuuskatsaus, joka on toinen kuvai-
levan kirjallisuuskatsauksen orientaatio. Narratiivisen kirjallisuuskatsauksen avulla
voidaan kuvata aihetta laajasti, pyritdan |0ytdamaan ajan-tasaista tietoa, ja sen avulla
voidaan kasitelld aiheen historiaa ja kehityskulkua. (Salminen 2011, 6-7.) Kuvailevassa
kirjallisuuskatsauksessa pyritaan selvittdamaan, mita ilmiosta tiedetaan, ja mitka ovat
sen keskeisimmat kasitteet. Tutkimuskysymyksiin vastataan tuottamalla laadullinen

kuvaus valitun aineiston pohjalta. [Imiosta pyritdan luomaan aineistoldhtéinen ja
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ymmarrettava kuvaus. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan tuottaa tietoa
hyvien kaytantodjen edistamiseksi tyohon ja koulutukseen. (Kangasniemi, Utriainen,

Ahonen, Pietild, Jaaskeldinen & Liikanen, 2013, 291-295.)

Tassa opinndytetyossa korostuu narratiivisen kirjallisuuskatsauksen tyyppi, kartoitta-
va katsaus. Kartoittavan katsauksen analyysi voi kohdistua esimerkiksi kasitteiden ja
teoreettisten taustojen kartoittamiseen (Suhonen, Axelin & Stolt 2015, 10). Tassa
opinndytetydssa aineiston analyysi kohdistuu aineistosta nousseisiin kuuteen eri paa-
teemaan, jotka kuvaavat perhekeskeisen tydskentelyn kasitteitd. Opinnaytetyon teo-
riaosuudessa on kuvattu perhekeskeisen tydskentelyn teoreettista taustaa seka kasit-

teitd, jotka kuvaavat perhekeskeista tydskentelya.

Aveyard (2007,14) mukaan narratiivisessa kirjallisuuskatsauksessa ei yleensa kayteta
aineiston haussa tiettyja menetelmia. Myo6s Kangasniemi ja muut (2013, 296) totea-
vat, ettd kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineistonkeruun keskeinen padpaino on

aikaisemman tutkimuksen sisallollisessa valinnassa. Kirjallisuuskatsauksen aineiston-
keruu alkaa, kun tutkimuskysymys/ kysymykset on asetettu, ja sisdanotto- ja poissu-
kukriteerit, seka hakusanat on maaritelty. Hakuprosessi tulee suunnitella hyvin, jotta
|6ydetdadn mahdollisimman kattavasti tutkimustietoa maaritellysta aiheesta. (Stolt &

Routasalo 2007,58.) Kirjallisuuskatsauksen eri vaiheet on kuvattu kuviossa 1.

Tutkimuksen Kirjallisuus- Aineiston
tarkoitus ja haku ja Tutkimusten Tulosten
tutkimusky- aineiston arviointi raportointi
symys valinta

analyysi ja
synteesi

Kuvio 1. Kirjallisuuskatsauksen eri vaiheet (Niela-Vilén ja Kauhanen 2015, 23)
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5.3 Aineiston haku ja valinta

Tutkija maarittelee itse, kdytettavat hakusanat, seka sisddnotto- ja poissulkukriteerit,
mutta apuna voidaan kdyttaa asiasanastoja ja kirjaston informaatikkojen asiantun-
temusta. Sisdanotto- ja poissulkukriteerit toimivat tutkijan apuna aineiston haussa ja
valinnassa, niin otsikon, tiivistelman, kuin kokotekstin tarkastelussa. Niiden avulla
varmistetaan, ettd katsaus pysyy suunnitellussa aiheessa, ja ne toimivat kaytannon
apuna esimerkiksi aineiston koon hallinnassa. (Niela-Vilén & Kauhanen 2015, 26-27.)
Taman opinndytetyon lopullisten hakusanojen, kaytettavien tietokantojen, seka si-
sdanotto- ja poissulkukriteerien valintaa ohjasivat teoriakirjallisuudessa esiintyvat
termit ja kasitteet, kevaan 2016 aikana Asiantuntijan tiedonhankinta — kurssin, seka

JAMK:in kirjaston Opparisaunassa helmikuussa 2016 suoritetut testihaut.

Sisdanottokriteerit:

e \Vertaisarvioitu tieteellinen tutkimus tai tutkimusartikkeli

o Artikkeli kdsittelee alkuperaistutkimusta

e Julkaisuvuosi 2006-2016

o Alkuperaistutkimuksen aineistonkeruumenetelma on laadullinen, tai siind on
vhdistetty, seka laadullista etta maarallista menetelmaa

e Tutkimus kasittelee alle 18-vuotiaan kuntoutusta saavan lapsen vanhempien
tai huoltajien kokemuksia

e Kielena englanti tai suomi

Poissulkukriteerit:

e Eivastaa tutkimuskysymykseen

e Julkaistu ennen vuotta 2006

e Kirjallisuuskatsaus

e Alkuperdistutkimuksen aineistonkeruumenetelméa on maarallinen
e Tutkimus kasittelee yli 18-vuotiaiden kuntoutusta

e Kielena jokin muu kuin englanti tai suomi
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Sisdanotto- ja poissulkukriteerien maarittamisessa kaytettiin apuna testihauilla saatu-
ja tuloksia. Aineistonkeruumenetelman osalta sisdanottokriteeriksi valittiin alkupe-
raisaineiston laadullinen, tai laadullisen ja maarallisen menetelman yhdistelma. Kir-
jallisuuskatsaukseen mukaan valittiin vain vertaisarvioituja tieteellisia tutkimuksia tai
tutkimusartikkeleita, jotka kasittelevat alkuperaistutkimusta. Tassa opinnaytetydssa
aihe on rajattu koskemaan alle 18-vuotiaita lapsia, jotka ovat Suomen lain mukaan

alaikaisia (L 1.4.1999/442).

Julkaisuvuoden asettamisella, seka kirjallisuuskatsausten poissulkemisella rajattiin
vanhoja tutkimuksia pois. Lisaksi pelkastaan maarallista menetelmaa kayttaneet tut-
kimukset rajattiin aineistonhaun ulkopuolelle. Maarallisten tutkimusten maara oli
suuri. Tutkimukseen osallistuneiden omat kokemukset eivat tule maarallisella mene-
telmalla tehdyissa tutkimuksissa, tassa kirjallisuuskatsauksessa halutulla tavalla esille.
Kun tutkimusaineiston hakuun kdytetyt hakusanat, seka sisaanotto- ja poissulkukri-
teerit oli valittu, suoritettiin varsinainen tiedonhaku, ja aineiston valinta. Hakusanat
ja niiden yhdistelmat |oytyvat taulukosta 2 (s. 17) kursivoituna. Otsikon perusteella

valituista aineistoista, on poistettu hakujen kaksoiskappaleet.

Tiedonhaun edetessa havaitsin, etta lasten kuntoutuksesta englannin kielessa kayte-
taan termeja pediatric rehabilitation, paediatric rehabilitation, seka early (chilhood)
intervention. Tiedonhaku tapahtui vaiheittain kahtena (2) paivana. Ensimmainen tie-
donhaku suoritettiin kansainvalisissa tietokannoissa 3.5.2016, ja toinen suomenkieli-
sessa Medic -tietokannassa 16.5.2016. Tutkimustiedon hakuun kaytettiin vain sahkaoi-
sia lahteitd. Aineistonhaku rajattiin vertaisarvioituihin kokoteksteihin, joiden tiivis-

telma oli saatavilla. Tiedonhaku eri tietokanoissa on kuvattu taulukossa 2 (s.17)



Taulukko 2. Haku tietokannoista
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Tietokanta | Hakulauseke | Tulokset Otsikko Tiivistelma Hyvadksytty

Chinal pediatric re- 13 8 1 1
habilitation

Academic 12 5 4 1
AND

search elite
family-center*

PubMed 6 1 0 0

Chinal pediatric re- 7 1 1 1
habilitation

Academic 11 0 0 0
AND

search elite
decision ma-

Eric 0 0 0 0
king

Yhteishaku: | early child- 50 8 5 1
hood interven-

Chinal,
tion* AND

Academic | family center*

search elite

ja Eric

Medic asiaka* OR 79 5 1 1
potil* OR kun-
tout* AND
kuntout* AND
osalli* OR yh-
teist* OR

kumppa*
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Kirjallisuuskatsaukseen valittiin nelja (4) englanninkielista tutkimusartikkelia ja yksi
(1) suomalainen tutkimus. Yhteensd 577 kuntoutusta saavan lapsen vanhempaa tai
huoltajaa oli osallistunut, viiden (5) valitun aineiston tutkimuksiin. Lahes kaikki aineis-
to oli saatavilla sahkdisessa muodossa, vain kaksi artikkelia tarkastettiin manuaalises-
ti Jyvaskylan kaupungin kirjastolla toukokuussa 2016. Artikkelit eivat kuitenkaan tayt-
taneet sisdanottokriteereja. Otsikon ja tiivistelman perusteella hylatyt artikkelit, oli-
vat toteutettu ainoastaan maarallisena tutkimuksena, tutkimuksen kohdejoukkona
olivat aikuiset tai ammattilaiset. Lisaksi kaksi (2) tutkimusartikkelia hylattiin, koska

kirjallisuuskatsauksessa kaytettiin alkuperaistutkimusta.

Otsikon perusteella valitusta aineistosta luettiin tiivistelmat. Tiivistelman perusteella
valittu aineisto luettiin kokonaan lapi, ja tehtiin lopulliset valinnat. Pelkistamisvai-
heessa valitut tutkimusartikkelit ja tutkimus, luettiin useaan kertaan lapi, ja sielta
etsittiin tutkimuskysymykseen vastauksia antava aineisto. Tutkimuksen arviointi al-
kaa perehtymalld valittuun aineistoon. Arviointia toteutetaan jakamalla valittu aineis-
to tutkimusmenetelman mukaisesti, kuvaamalla alkuperaisen tutkimuksen tutkimus-
ongelma, kohdejoukko, otanta, otoskoot, seka aineistonkeruu- ja tutkimusmenetel-
mat. (Niela-Vilén & Kauhanen 2015, 29-30.) Opinndytetyon tutkimusten arviointi

|6ytyy taulukkona liitteesta 1.

5.4 Aineistolahtdinen sisallonanalyysi

Opinndytetyossa kadytettiin aineistolahtoista sisallonanalyysia, koska sen avulla ai-
neisto voidaan luokitella, ja etsia juuri omaan tutkimuskysymykseen vastaavaa tietoa.
Aineistoldahtoisen analyysimenetelman avulla tutkimuksesta pyritdan Ioytamaan juuri
se tieto, mitad tutkimuskysymyksilld ja tutkimuksen tarkoituksella haetaan (Tuomi &
Sarajarvi 2013,92). Tuomi ja Sarajarvi(2013, 108) toteavat Milesin ja Hubermanin
(1994) jakavan aineistoldahtoisen sisallén analyysin kolmeen osaan. Siina aineisto pel-

kistetdan, ryhmitelldan, ja luodaan teoreettiset kasitteet.
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Opinndytetyon tutkimusaineiston analyysi eteni vaiheittain. Hakutulokset seulottiin
ensin otsikoiden perusteella ja tarkastettiin, ettd valitun aineiston sisdadanotto- ja pois-
sulkukriteerit tayttyivat. Seuraavaksi luettiin otsikon perusteella valitusta aineistosta
tiivistelmat. Tiivistelman perusteella valittu aineisto luettiin kokonaan lapi, ja paatet-
tiin jatkotutkiskeluun valittu aineisto. Jatkotutkiskeluun valittu aineisto luettiin use-

aan kertaan |api, ja paatettiin kirjallisuuskatsaukseen valittu aineisto.

Pelkistamisvaiheessa aineistosta karsitaan kaikki tutkimukselle epdolennainen tieto
pois. Aineistoa voidaan pelkistad myos esittamalla sille tutkimuskysymys/kysymykset,
ja nostaa niitd kuvaavia ilmaisuja listaamalla ne erilliselle paperille. (Tuomi ja Sarajar-
vi 2013, 108-110.) Aineiston pelkistamisessa tutkija jarjestaa aineiston informaation
tiiviiksi ja selkedksi kokonaisuudeksi, jonka avulla voidaan tehda johtopaatoksia tut-
kittavasta ilmi6sta (Puusa & Juuti 2011, 117). Opinnaytetyon aineiston pelkistiminen
on kuvattu kuviossa 2 (s.20). Katsaukseen valitusta aineistosta nousi esille perhekes-
keisen tyoskentelyn teemoja, joista luotiin kuusi (6) padteemaa aineiston pelkistamis-

ta seka tulosten esittamista varten.

Aineisto luettiin useaan kertaan lapi, ja siita etsittiin vanhempien kokemuksia, seka
tutkijoiden tekemia johtopaatoksia tyoskentelyn perhekeskeisyydesta. Ennen kuin
poimitut kokemukset kirjattiin erilliseen tiedostoon, niille esitettiin tutkimuskysymys.
Tutkimuskysymykseen vastauksia antavat kokemukset hyvaksyttiin seuraavaan ana-
lyysivaiheeseen, seka tulosten raportointiin. Kirjattujen kokemusten perusteella luo-
tiin kuusi (6) paateemaa, joihin listattuja kokemuksia jaoteltiin. Seuraavassa vaihees-
sa listatut kokemukset ryhmiteltiin sen perusteella, 16ytyyko niistd samankaltaisuuk-
sia tai eroavaisuuksia. Ryhmittelyn avulla luodaan alustavaa kuvausta tutkittavasta

aiheesta. (Tuomi ja Sarajarvi2013, 108-110; Puusa & Juuti 2011, 120.)
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Aineistoldahtoisen sisdllonanalyysin edellisessa vaiheessa nousseiden teemojen sisal-
|6sta, etsittiin samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia joita esitetdaan tutkimustuloksis-
sa. Sisallonanalyysin kolmannessa vaiheessa, ryhmitelty aineisto liitettiin teoreettisiin

kasitteisiin. (Tuomi ja Sarajarvi 2013, 108—-110; Puusa & Juuti 2011, 120).

Vanhempien Tutkimuskysymyksen
kokemusten ja esittaminen
tutkijoiden poimituille

Paateemojen
luominen, aineiston

erojen ja
samankaltaisuuksien
etsiminen

johtopadatosten kokemuksille ja
etsiminen valitusta kirjaaminen erilliseen
aineistosta tiedostoon

Kuvio 2. Aineiston pelkistaminen

6 Tutkimustulokset

Kirjallisuuskatsaukseen valitusta aineistosta nousi esille kuusi (6) padteemaa, van-
hempien kokemuksista perhekeskeisesta tyoskentelysta lapsen kuntoutusprosessis-

sa. Tutkimustuloksia tarkastellaan ndiden paateemojen avulla.
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Yhteistyo ja yhteiset tavoitteet

Kuntoutusta saavan lapsen vanhemmat kannattavat tiivista yhteistyota, lapsen kans-
sa tyoskentelevien ammattilaisten kanssa (Morgan & Tan 2010, 164; @ien, Fallang,
@stensjp 2010, 561). Vanhempien kokemusten mukaan, lapsen kuntoutukselle ase-
tettavien tavoitteiden tulee perustua perheen tarpeisiin ja toiveisiin, mutta tavoittei-
den asettelussa he tarvitsevat ammattilaisten tukea ja ohjausta (Morgan & Tan 2010,
164 ; @ien ym. 2010, 561). @ien ja muut (2010, 561) kuitenkin havaitsivat, etta jos
vanhemmille annetaan liian paljon vastuuta lapsen kuntoutukselle asetettavien ta-

voitteiden laatimisessa, he alkavat epailla omaa patevyyttaan.

@ienin ja muiden (2010, 562) tekemien havaintojen mukaan vanhemmat toivovat,
etta lapsen kuntoutukselle asetetut tavoitteet ovat konkreettisia, nakyvia, kirjallises-
sa muodossa ja tiettyyn tavoiteaikaan sidottuja. Suomessa vaativan ladkinnallisen
kuntoutuksen tulee perustua kirjalliseen kuntoutussuunnitelmaan, joka laaditaan
julkisenterveydenhuollossa yksikdssa. Suunnitelma tulee laatia yhdessa kuntoutujan,
taikka hanen omaisen tai muun ldheisen kanssa. (L 15.7.2005/566, 9 §.) Tavoitteet
tulisi pilkkoa pienempiin osatavoitteisiin, joiden avulla suunnataan kohti isompaa
arjen kannalta merkityksellista taitoa. Vanhempien itseluottamusta ja motivaatiota,
sekda ammattilaisten kanssa tehtavaa yhteistyota vahvistaa se, etta kaikki kuntoutusta
saavan lapsen ja hdanen perheen kanssa tyoskentelevat ammattilaiset pyrkivat kohti

samoja tavoitteita. (@ien ym. 2010, 562.)

Kuntoutusta saavan lapsen ja hdnen perheen kanssa tyoskentelevilla ammattilaisilla
tulee olla riittavasti tietoa lapsen sairaudesta ja erilaisista kuntoutusmahdollisuuksis-
ta, jotta vanhempia voidaan tukea ja ohjata arjessa selviytymisessa, seka lapsen kun-
toutusmahdollisuuksissa (Morgan & Tan 2010, 165-166; Martin ym. 2009, 255; Wa-
kimizu ym. 2010, 325). Kuntoutusta saavan lapsen vanhemmat toivoivat saavansa
selkedt tavoitteet ja tarkempia ohjeita, kuinka he voivat tukea lapsen kuntoutusta

arjessa (Morgan & Tan 2010, 164; @ien ym. 2010, 563).
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Osallisuus

Seka Morganin ja Tanin (2010, 164) ettda Martinin ja muiden (2009, 239) tutkimuksis-
ta selvisi, etta vaikeammin vammaisten lasten vanhemmat olivat useammin tyyty-
mattdmampia, heidan osallisuuteensa ja mielipiteen kuulemiseen lapsen kuntoutus-
prosessin aikana. Wakimizun, Fujiokan ja Yoneyaman (2010, 325) mukaan erityisesti
vaikeammin vammaisten lasten vanhemmat kokivat tarvitsevansa tiivista yhteistyota,
ohjausta ja tukea lapsen kuntoutukseen osallistuvilta ammattilaisilta, koska lapsen
tuentarpeet voivat olla moninaisia. Edellisia havaintoja tukee myds Morganin ja Ta-
nin (2010, 164) tutkimusartikkeli, jonka mukaan suurin osa lievemmin vammaisen

lapsen vanhemmista kokivat, olevansa useammin oman lapsensa asiantuntijoita.

Kuntoutusta saavan lapsen vanhemmat arvostivat osallisuuttaan, seka omien havain-
tojensa jakamista ammattilaisen kanssa lapsen kuntoutusprosessissa (Morgan &Tan
2010, 164-165; Martin ym. 2009, 240; @ien ym. 2010, 561). Kuntoutusta saavan lap-
sen vanhemmat toivoivat, ettd lapsen kanssa kuntoutusta suunniteltaessa ammatti-
laiset kysyvat vanhemmilta, millainen lapsi on arjessa, ja millaista tukea lapsi van-
hempien mielesta tarvitsee (Morgan & Tan 2010, 164- 165; Martin ym. 2009, 240).
Vanhempien osallisuus lapsen kuntoutuksen suunnittelussa on mielestani todella
tarkeaa, koska lapsen kuntoutus toteutuu paljon myos perheen tavallisessa arjessa.
Martinin ja muiden (2009, 251) tutkimuksen mukaan, perheen voimavarat on huo-

mioitava lapsen kuntoutussuunnitelmaa laadittaessa.

Moniammatillinen yhteistyo

Kuntoutusta saavan lapsen vanhemmat pitivat tarkeanda moniammatillisen yhteistyon
lisaamista, seka tiedonvaihtamista lapsen kanssa tydskentelevien ammattilaisten
valilla (Martin ym. 2010, 243; Wakimuzu ym. 2010, 326). Vanhemmat kritisoivat
etenkin Kelan ja lapsen kuntoutussuunnitelman laatijatahon vélista yhteistyota. Syy-
na tahan oli se, ettd lapsen kuntoutuspaatos tehdaan Kelassa, nakematta kuntoutus-
ta tarvitsevaa lasta, tai osallistumatta lapsen kuntoutussuunnitelmaa koskeviin pala-

vereihin. (Martin ym. 2009, 247, 249.)
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Vanhempien kuormitusta lapsen kuntoutuksen asioiden jarjestelyssa, kuntoutuksen
kokonaisuuden, seka yhteistyon toimivuutta voitaisiin parantaa Martinin ja muiden
(2009, 243) mukaan, nimedamalla kuntoutusta saavalle lapselle kuntoutus- tai palve-
luohjaaja. Tutkimustulosten perusteella voisi ehdottaa, ettd kuntoutus- tai palveluoh-
jaaja osaisi jo sairauden tai vamman alkuvaiheessa, neuvoa perhetta heidan oikeuk-
sistaan etuuksiin. Perheelld olisi yksi henkilO, joka ensisijaisesti auttaisi perhetta pi-

tdmaan lapsen kuntoutusprosessin kaikki langat kasissaan.

Tutkimustulosten perusteella voidaan todeta, ettd ammattilaisen taytyy perehtya, ja
ymmartda kuntoutusta saava lapsen perheen arkea ja kulttuuria jossa he eldvat.
Suomessa lisaantynyt maahanmuutto haastaa ammattilaiset tutustumaan eri kult-
tuureihin ja toimintatapoihin. Perhekeskeisen tyoskentelyn ndkokulmasta on tarke-
aa, etta perheen toiveet ohjaisivat myds ammattilaisten valista yhteistyota. Mita pa-
remmin ammattilaiset tuntevat perheen toimintatavat, sen helpompi heidan on
my06s ohjata, neuvoa ja tukea heita perhekeskeisesti. Vaikka perhekeskeisen tydsken-
telyn periaatteissa ei puhuta paljon moniammatillisesta yhteistydsta, nousi se tutki-
mustuloksissa selkedasti esille. Luulen sen johtuvan siitd, ettd kuntoutusta saavan lap-

sen kanssa voi tyoskennella useita ammattilaisia.

Yksil6llisen tilanteen ja tarpeen huomioiminen

Morganin ja Tanin (2010, 164-165) sekd Brownin & Reminen (2008, 221) tutkimusar-
tikkelien perusteella voidaan paatelld, ettd kuntoutusta saavan lapsen vanhemmat
tarvitsevat emotionaalista tukea lapsen sairauden tai vamman hyvaksymiseen, omien
huolien ja toiveiden kertomiseen, arjessa selviytymiseen, seka positiivisiin tulevai-
suuden ndakymiin. Martinin ja muiden (2009, 242) tutkimuksessa, kuntoutusta saa-
van lapsen vanhemmat uskoivat myds moniammatillisen yhteistyon lisadamisen, ja eri
toimijatahojen aktiivisen osallistumisen, parantavan lapsen ja perheen yksildllisen

tilanteen huomioimista.
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Martinin ja muiden (2009, 247) seka Wakimizun ja muiden (2010, 326) tutkimusten
perusteella voidaan todeta, ettd perheiden tasa-arvoiseen kohteluun, seka lapsen
mahdollisuuteen saada kuntoutusta, vaikuttivat myos vanhempien uskottavuus ja
sinnikkyys. Wakimizun ja muiden (2010, 326) tutkimusartikkelin mukaan vanhemmat
kokivat olevansa lapsen kuntoutuksen koordinaattoreita. Samansuuntaisen havain-
non tekivat Martin ja muut (2009, 243), joiden tekemasta tutkimuksesta kavi ilmi,
etta yli puolella Iadkinnallista kuntoutusta saavista lapsista, ei ollut nimettya kuntou-
tuksen vastuuhenkil6d. Myds Wakimizun ja muiden (2010, 326) tutkimusartikkelista
kay ilmi, ettd jopa puolet tutkimukseen osallistuneista vanhemmista, oli ottanut yh-
teytta paikallishallintoon seka alempiin organisaatioihin, jotta erityista tukea tarvit-
sevat lapset saisivat paremman oppimisympariston, ja tarkoituksenmukaisia palvelui-

ta.

Suomessa laki potilaan asemasta ja oikeuksista maarittelee, ettda ammattilaisen tulee
kunnioittaa lapsen ja perheen arvoja, vakaumusta, seka huomioida yksilolliset tar-
peet ja mahdolliset kulttuurilliset tekijat (L 17.8.1992/785, 3 §). Myds sosiaalihuolto
laissa edellytetdaan asiakkaan osallisuuden ja vaikutusmahdollisuuksien edistamista,
sekd asiakkaan ja hanen laheistensa hyvinvoinnin huomioimista (L 1301/2014, 4 §).
Lapsille, nuorille ja perheille suunnattuja palveluita tarjottaessa ja kehitettaessa, tu-
lee huomioida vanhempien ja muiden lapsen kasvatukseen osallistuvien tarvitsema
tuki. Tarkoituksena on saada selville lapsen ja perheen erityisen tuen tarve, ja tarvit-
taessa jarjestaa sitd tukevaa toimintaa. Tarjottavien palvelujen suunnittelussa, seka
niiden kehittdmisessa tulee huomioida vanhempien lisdaksi, myos lasten ja nuorten

omat tarpeet ja toiveet. (Mt. 10 §.)

Brown & Remine (2008, 223) tutkimusartikkelin mukaan, osa vanhemmista koki lap-
sen kuntoutusinterventioita olleen jopa liikaa. Lapsen kuntoutusta suunniteltaessa
voidaan miettia, miten ja missa kuntoutusta, neuvontaa ja ohjausta voidaan jarjestaa
perheen ja lapsen voimavarat ja tarpeet huomioiden (Martin ym. 2009, 238; @ien
ym. 2009, 564; Brown& Remine 2008, 223). Martinin ja muiden (2009, 238) tutki-

muksesta kavi ilmi, ettei vanhemmille ollut ehdotettu, esimerkiksi psykologin tehta-
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vien suorittamista lapselle tutussa ymparistdssa. Vanhemman haastattelun mukaan
samojen tehtavien tekeminen onnistui esimerkiksi pdivdakodissa, mutta eivat vieraas-
sa ympadristossa (Martin ym. 2009, 238). Mielestani lapsen toimintakyvynarviointia,

voitaisiin vieda lapsen arkeen, samoin kuin kuntouttavia toimenpiteita.

Tiedon jakaminen

Morgan ja Tan (2010, 165) seka Wakimizu ja muiden (2010,325) tutkimusartikkeleista
selvisi, etteivat kaikki kuntoutusta saavan tai tarvitsevan lapsen vanhemmat, olleet
saaneet riittavasti tietoa lapsen sairaudesta, siihen liittyvastd hoidosta, ja lapsen tu-
levaisuuden odotuksista. Morgan ja Tan (2010, 165) arvelivat tiedon jakamisen puut-
teellisuuden johtuvan siitd, ettd ammattilaisilla ei ollut tarpeeksi taitoa ja kykya ker-
toa vammasta yksinkertaisesti ja tarkasti, tai he eivat halunneet olla huonojen uutis-
ten tuojia. Myos Martinin ja muiden (2009, 255) tutkimuksesta kavi ilmi, ettad van-
hemmat toivovat tyontekijoilld olevan enemman tietoa vammaisuudesta seka kun-

toutuspalveluista.

Etenkin silloin, kun lapsen kuntoutus tapahtui muualla, kuin omalla paikkakunnalla,
tiedon jakaminen paikallisista palveluista oli vanhempien mukaan heikkoa (Martin
ym. 2009, 244-245; Brown & Remine 2008, 220). Tiedon puutteen lisdksi, kuntoutus-
ta saavan lapsen vanhemmat kokivat, lapsen kuntoutukseen liittyvan hakuprosessin
kuluttavan voimavaroja (Martin ym. 2009 245). Sosiaalihuoltolaissa todetaan, etta
erityisesti lasten, nuorten ja erityista tukea tarvitsevien neuvontaan ja ohjaukseen
tulee kiinnittda huomioita. Neuvonta ja ohjaus tulee tarvittaessa tehda yhteistydssa
muiden sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten tai toimijoiden kanssa. (L 1301/2014,

68).

Kunnioittava hoito

Morganin ja Tanin (2010, 165) tutkimusartikkelin mukaan, perheiden kunnioittava
kohtelu toteutui kuntoutuksen ammattilaisen kunnioittavana ja kohteliaana asen-

teena vanhempia kohtaan, esittamalla kysymyksia vanhemmille, seka lapsen huomi-
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oimisena. Kambodzan hierarkkinen kulttuuri kuitenkin vaikutti perheiden ja ammatti-
laisten véliseen yhteistyohon, koska osa vanhemmista koki sopimattomana esittda
kysymyksia tai kyseenalaistaa lapsen saamaa hoitoa ja kuntoutusta (Mts. 165). Mar-
tinin ja muiden (2009, 240, 251) tekeman tutkimuksen perusteella voisi olettaa, etta
ainakin Suomessa kuntoutusta saavan lapsen vanhemmat kokivat kunnioittavan koh-
telun toteutuvan silloin, kun heitd oli kuunneltu, uskottu ja ymmarretty lapsen kun-

toutusprosessissa.

7 Pohdinta

7.1 Opinnadytetyon prosessi ja luotettavuus

Opinndytetyon teoriaosuudessa on kdytetty osittain yli kymmenen (10) vuotta van-
haa lahdemateriaalia. Niiden kayttaminen on kuitenkin perusteltua, koska tieto on
edelleen patevaa. Tekijat ovat arvostettuja kasvatustieteen, erityispedagogiikan, seka
kuntoutustieteen alan asiantuntijoita. Lahdeaineistoa hakiessa, ja tutkielmien lahde-
luetteloita selatessa térmasin yha uudestaan samaan haasteeseen. Perhekeskeisesta
tyoskentelysta kuntoutuksessa oli vaikeaa 16ytaa viime vuosina julkaistua lahdekirjal-
lisuutta. Suomessa tehdyt Pro Gradu- ja YAMK tasoiset tutkimukset kayttivat edel-
leen samoja julkaisuja. Arvelen tdman johtuvan siitd, ettd perhekeskeisyys on jaanyt
asiakas- ja lapsilahtoisyyden varjoon. Perhekeskeisyyden maaritteleminen tydskente-
lymenetelmadna on myds haasteellista, ja se voi tarkoittaa eri tyontekijoille eri asiaa.
Perhekeskeisyyden teemoista kuitenkin puhutaan ja kirjoitetaan aktiivisesti; mo-
niammatillisuus, yhteistyo, asiakkaan osallisuus, (kasvatus)kumppanuus ja asiakaslah-

toisyys.
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Opinndytetyon prosessin aikana havaitsin, etta tyoskenneltdessa eri sektoreilla sosi-
aali- ja terveysalalla, seka teoriakirjallisuudessa, termit perhekeskeisyys ja perhelah-
toisyys tarkoittavat samankaltaista toimintamallia. Perhekeskeinen termi kuvaa
enemman tyoskentelyd, joka toteutuu suoraan perheiden kanssa. Perheldhtdisyys
puolestaan viittaa enemman jarjestelman toimintamalliin. Tassa opinnadytetyossa
paadyttiin kayttamaan termia perhekeskeisyys ja perhekeskeinen tydskentely, koska
se on enemman kdytetty termi niin suomen- kuin englanninkielessa termina Family-
centered. Kirjallisuuskatsaukseen valittujen tieteellisten artikkelien tutkimusasetel-

missa, korostettiin myos tyoskentelyn perhekeksista ldhestymistapaa.

Tutkijan tulee tarkastella kayttamansa |lahdemateriaalin luotettavuutta. Tutkijan on
arvioitava sita kriittisesti, ja tulkittava myos lahteen sisaltoa ja merkitystd. Ensimmai-
send on varmistettava lahteen aitous. Lisaksi lahdemateriaalista tulee tarkastella kir-
joittajan asemaa ja arvostusta, millaisia lahteita on kaytetty, onko viitteet merkitty
oikein, millaisiin teoksiin on viitattu, seka onko julkaisu arvostettu ja ajankohtainen?
Lahdekriittiseen lahestymistapaan kuuluu osana myds tutkimuksen tai artikkelin jul-
kaisijan tarkastelu. Sita voidaan arvioida selvittamalla lehteen tehtyjen viittausten
maara tiettyna ajanjaksona. (Makinen 2006, 128—-130.)Tutkimusaineistoa hakiessa
kaytettiin tietokantoja, jotka ovat kotimaassa ja kansainvalisesti arvostettuja. Tahan
saatiin apua Asiantuntijan tiedonhaku — kurssilta kevaan 2016 aikana, seka Oppa-
risaunasta. Aineistoa hakiessa kaytettiin referee kaytantoa. Ndin varmistettiin, etta
teksti on vertaisarvioitu ennen julkaisua. Kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta lisda

hakusanojen ja aineiston haun mahdollisimman tarkka kuvaus.

Varsinaista aineistonhakua edelsi kevdaan 2016 aikana suoritettu Asiantuntijan tie-
donhankinta-kurssi, sekd Opparisauna helmikuussa 2016. Kirjallisuuskatsauksessa
kaytetty aineisto koostuu neljasta tutkimusartikkelista, jotka kasittelevat niin Aasias-
sa kuin Euroopassa tehtyja tutkimuksia, sekd yhdesta Suomessa toteutetusta tutki-
muksesta. Perhekeskeisestd tyoskentelysta on tehty paljon tutkimuksia, joissa on
kaytetty maarallista tutkimusmenetelmaa. Aineistonhaun haasteellisin osuus oli [6y-

taa relevanttia aineistoa, joissa on kaytetty joko pelkastdan, tai osana tutkimusta
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laadullista tutkimusmenetelmaa. Tassa tyossa tuodaan esille kuntoutusta saavan

lapsen vanhempien kokemuksia perhekeskeisesta tyoskentelysta lapsen kuntoutuk-
sen erivaiheissa. Kirjallisuuskatsauksen avulla saatujen tulosten perusteella voidaan
tulevaisuudessa edelleen kehittdaa perhekeskeista tyoskentelya asiakaskokemusten

pohjalta.

Hakutulosten otsikoiden ja abstraktien lapikdymiseen ja arviointiin Pudas-Tahka ja
Axelin (2007, 51) suosittelevat vahintaan kahta tutkijaa. Ndin voidaan vahentaa vir-
heitd. Tassa opinndytetydssa on siis suurempi riski virheiden mahdollisuuteen, koska
se tehdaan yksin, ja tyod on tekijan ensimmainen kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Tyon
luotettavuutta heikentda osaltaan myds se, etta tutkimusaineisto on paaosin englan-
ninkielista, eika se ole opinndytetyon tekijan didinkieli. Kirjallisuuskatsauksen tuloksia
voi heikentda tutkimuksiin osallistuneiden erilainen kulttuuriset ja sosiaaliset elin-
olot, seka joidenkin tutkimusten pieni otos. Wakimizu ja muiden (2010,327) tutki-
musartikkeli kasittelee tutkimusta, jonka vastausprosentti on 100 %:a. Tama saattaa

my0Os vaaristaa tuloksia.

Kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta pyrittiin parantamaan maarittelemalla hakusa-
nat, kaytettavat tietokannat, seka tarkat sisddanotto- ja poissulkukriteerit. Ndin aineis-
ton hakuprosessi, seka tehdyt valinnat voitiin kuvata selkeasti ja haku on toistettavis-
sa. Kirjallisuuskatsaukseen valitun aineiston valintaa perustelen silla, etta tutkimuk-
siin osallistuneiden perheiden kuntoutusta saavat lapset ovat alle 18-vuotiaita. Koska
laadullista aineistoa vanhempien kokemuksista kuntoutusta saavan lapsen tydsken-
telyn perhekeskeisyydestd, esimerkiksi tietyssa vamma- tai sairausryhmassa, oli haas-
teellista 16ytaa. Englanninkieliset tutkimusartikkelit rajattu niin, ettd Suomessa vas-
taavaan vammaan tai sairauteen kohdistuisi Iadkinnallista kuntoutusta. Suomalainen
tutkimus puolestaan kasittelee vaikeasti vammaisen laakinnallista kuntoutusta. Las-
ten kuntoutus pitaa sisallaan yleensa, niin ladkinnallista, kasvatuksellista, kuin sosiaa-

listakin kuntoutusta.
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7.2 Tutkimustulosten tarkastelua

Vaikka kirjallisuuskatsauksessa kaytetyssa aineistossa tutkimukseen osallistuneet
vanhemmat ja perheet elavat hyvin erilaisessa kulttuurissa ja yhteiskunnassa, nousi
aineistosta kuitenkin esiin paljon samankaltaisuuksia perhekeskeisesta tyoskentelys-
ta, ja kuntoutusta saavan lapsen palveluiden perhekeskeisyydestda. Myds Morgan ja
Tan (2010, 166) toteavat, ettd kambodzhalaisten perheiden tarpeet ovat samankal-
taisia kuin lansimaissa, vaikka hierarkkinen kulttuuri vaikutti heidan omaan suhtau-
tumiseensa kuntoutuksen ammattilaista kohtaan, seka oman asiantuntijuuden esille
tuomiseen. Myos Wakimizun ja muiden (2010, 325) artikkelista voi paatell3, etta
kulttuurilla ja yhteiskunnalla voi olla vaikutusta tiedon jakamiseen, seka erilaisten

kuntoutusmenetelmien, ja palveluiden saatavuuteen.

Morganin ja Tanin (2010, 164), Martinin, Notkon, Puumalaisen ja Jarvikosken (2009,
237), seka @ienin ja muiden (2010, 561-562) tutkimusartikkelien perusteella voidaan
todeta, ettda vanhempien ja lapsen kuntoutukseen osallistuvan ammattilaisten yhteis-
tyota heikentda mm. lapsen kuntoutukselle asetetut liian haastavat tavoitteet, jos
kuntoutusta saavan lapsen vanhemmat eivat osallistu lapsen kuntoutussuunnitelman
ja tavoitteiden laatimiseen, tai lapsen kanssa tyoskentelevat kuntoutuksen ammatti-
laiset eivat tue vanhempien ndakemysta tavoitteista. Tasta voisi paatelld, etta kuntou-
tuksen ammattilaisen tulee tehda tiivista yhteisty6ta perheen kanssa, ja mahdolli-
suuksien mukaan pyytda myos muita lapsen kasvatukseen ja kuntoutukseen osallis-
tuvia mukaan yhteisty6hon. Lapsen kuntoutukseen osallistuvien eritahojen tiivis yh-
teistyo voisi mielestdani vahentaa myods ammattilaisia tekemasta mahdollisesti samoja
asioita paallekkain, jolloin sdastettaisiin resursseja ja tuettaisiin paremmin lapsen

kuntoutusprosessin etenemista.

Lapsen kuntoutuksen tavoitteidenasettelun tulisi olla yhteisty6ta vanhempien ja
ammattilaisten valilld. Jokainen lapsi kehittyy yksil6llisesti, ja tavoitteet tulisi suunna-
ta lapsen kiinnostuksen, seka lapsen ja perheen tarpeiden mukaan. Suomessa vaati-

van ladkinnallisen kuntoutuksen tulee perustua kirjalliseen kuntoutussuunnitelmaan



30

(L 15.7.2005/566, 9 §). Martinin ja muiden (2009, 235) tutkimuksesta kavi ilmi, etta
kaikki vanhemmat eivat tienneet onko kuntoutussuunnitelmaa laadittu. Tama johtuu
osittain siita, etta kasite kuntoutussuunnitelma voi olla perheille vieras (Mts. 236).
Ammattilaisen tehtdvana on kertoa perheelle, mika kuntoutussuunnitelma on, ja
mihin se kirjataan. Vanhempien, ja kykyjen mukaan myds lapsen, tulisi osallistua kun-
toutussuunnitelman laatimiseen. Mielestani kaytannossa vanhemmat voisivat kirjalli-
sesti hyvaksya kuntoutussuunnitelman, jotta lapsen kuntoutuksen tavoitteet, toi-

menpiteet ja vastuut olisivat vanhemmille selkeampia.

Martinin ja muiden (2009, 240-241) tekemadssa tutkimuksessa vanhemmilla oli melko
tasaisesti, seka negatiivisia etta positiivisia kokemuksia kuulluksi tulemisesta lapsen
kuntoutuksen suunnittelussa, ja kuntoutussuunnitelman laadintaan osallistumisessa.
Mielestani tama kertoo osittain siita, etta eri paikoissa on erilaiset kdaytannot, seka
erilaisista tyoskentelytavoista. Tutkimustulosten perusteella nayttaisi silta, etta per-
heen ja vanhempien mielipiteen kunnioittamiseen voi vaikuttaa, seka kulttuuri etta
kuntoutuksen ammattilaisen koulutus. Tutkimustulosten perusteella voisi paatell3,
ettd kuntoutuksen ammattilaisen tulisikin kiinnittaa tyoskentelyssaan erityisesti
huomioita perheen kuuntelemiseen, seka tukea vanhempia kertomaan lapsen ja
perheen arjesta, millaiset asiat toimivat hyvin, ja millaisissa tilanteissa lapsella ja per-
heelld on haasteita, jotta tydskentely saavuttaisi paremmin perhekeskeisen tyosken-

telyn periaatteita.

Henkiloston lisakoulutuksella voitaisiin parantaa perhekeskeisten toimintatapojen
siirtymista kaytantoon. Penttisen (2011, 10) YAMK opinndytetyossa kuvataan alle
kouluikaisten lastenneurologisen moniammatillisen kuntoutustyéryhman kehitta-
mishanketta, jossa selvitettiin mm. miten perhekeskeisia tyontekijéiden toimintata-
vat ovat, ja millaisia muutostarpeita tyontekijéilla on? Penttinen toteaa artikkelis-
saan, etta kaytannon tyossa haasteena on kasitteiden maaritteleminen, perhekeskei-
sen tydskentelyn arviointi, seka perhekeskeisten tydskentelymenetelmien puute.
(Mts. 10—11.) Tutkimustulosten perusteella voidaan paatella, ettd perhekeskeinen

tyoskentely ei vield ole kaikkialla juurtunut kdytannon tyohon. Mielestani tyoskente-
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lyn perhekeskeisyytta voitaisiin lisata, kehittamalla tydpaikkakohtaisia perhekeskeisia

toimintamalleja.

Opinndytetyon tulosten mukaan kuntoutusta saavan lapsen vanhemmat kannattivat
tiivista yhteistyota ammattilaisten kanssa. Kuntoutusta saavan lapsen vanhempien
tulisi saada ammattilaisilta riittavasti tietoa ja ohjausta, lapsen sairaudesta tai vam-
masta, kuntoutuksen tavoitteiden asettamisesta, seka kuntoutusmahdollisuuksista.
Perheen lisddantynyt tieto lapsen sairaudesta tai vammasta parantaisi mielestani van-

hempien osallisuutta ja kumppanuutta lapsen kuntoutusprosessiin.

Laki kuntoutuksen asiakasyhteistyosta velvoittaa kuntoutusta jarjestavien tahojen
toimimaan yhteistydssa (L497/2003). Suomessa terveydenhuollolla, sosiaalihuollolla,
opetustoimella, ja pdivahoidolla on Suomen lakien mukaan vastuu lapsen kuntoutuk-
sesta. Oma tydkokemukseni varhaiskasvatuksessa on osoittanut perhekeskeisen
tyoskentelyn tarkeyden lapsen kuntoutuksessa. Viimeisen kymmenen (10) vuoden
aikana tyoskentely lapsen kehityksen ja kasvun tukemisesta, on muuttunut myos
vanhemmuuden tukemiseen. Perheiden ja lapsen erilaiset tuentarpeet asettavat tar-
peen myods moniammatilliselle yhteistyo6lle, kuntoutusta saavan lapsen kanssa toimi-
vien tahojen valilla. Tiivis moniammatillinen yhteistyd parantaa, seka lapsen etta

perheen yksil6llisen tilanteen ja tarpeen huomioimista.

Kuntouttavia toimenpiteita, esimerkiksi toimintaterapiaa tai puheterapiaa, voitaisiin
mielestdni integroida enemman lapsen arkeen. Esimerkiksi pdivahoidossa, kuntout-
tavia toimenpiteita voitaisiin mahdollisuuksien mukaan toteuttaa osana ryhmantoi-
mintaa, jolloin lapset voisivat opetella ja oppia taitoja yhdessa. Mielestani kuntou-
tukselliset toimenpiteet kohdentuisivat paremmin arjenkannalta merkityksellisten
taitojen harjoitteluun, ja moniammatillisuus, seka tiedonsiirto tapahtuisivat lapsen
arjessa. Tama sadstaisi myos vanhempien voimavaroja, kun lapsen kuntoutus tapah-

tuisi yhdessa paikassa.
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Tutkimustulosten perusteella nayttaisi siltd, ettd lapsen ja perheen mielipidetta kun-
nioitetaan melko hyvin. Itselleni kuitenkin heraa kysymys, ettd muistetaanko van-
hemmille aina tarjota riittavasti apua omaan jaksamiseen. Perhekeskeisyyden yksi
lahtokohta on tukea myds vanhempien jaksamista, mutta onko esimerkiksi meilla
Suomessa siihen kiinnitetty riittavasti huomiota? Riittavatké vanhemmille tarjolla
olevat vertaistukiryhmat tai lastenhoitoapu? Tutkimustulosten perusteella voisi tode-
ta, ettd osa vanhemmista ndyttaisi tarvitsevan enemman henkilékohtaista emotio-
naalista tukea lapsen sairauden ja vamman hyvaksymiseen, arjen jarjestamiseen,

seka lapsen kuntoutukseen liittyvien asioiden hoitamiseen.

Lapsen sairaus tai vamma voi vieda vanhemmilta paljon voimia, tai kynnys avun ha-
kemiseen voi olla suuri. Silloin olisi hyva, jos lapsen ja perheen kanssa tyoskentelevil-
I8 ammattilaisilla olisi riittavasti tietoa eri ammattilaisen tydnkuvasta ja palveluntar-
joajista, jotta perheiden neuvonta ja ohjaus olisi mahdollisimman tehokasta. Perheil-
le suunnatuista paikallisista palveluista tiedottamisen hyvana esimerkkina voidaan
mainita esimerkiksi Jyvaskylan kaupungin Perhekompassi (Perhekompassi 2016). Se
kokoaa yhteen tietoa perheille suunnatuista palveluista ja toiminnasta (Mt.). Lisaksi
tutkimusartikkeleista voi paatella, etta etenkin Suomessa erilaisilla yhdistyksilla ja

jarjestoilla on merkittava rooli tiedonjakajana ja kuntoutuspalveluiden tarjoajana.

Tutkimustulosten perusteella nayttaisi siltd, ettd perheiden nakdkulmasta kuntoutuk-
sen palvelujarjestelma on ainakin joiltain osin Suomessa hajanainen, ja osittain myo6s
epatasa-arvoinen. Tulevaisuudessa Suomessa Lape-hankkeessa pyritaan uudista-
maan lasten, nuorten ja perheiden palvelujarjestelmas, integroimalla palvelut katta-
vasi kokonaisuudeksi. Monialaisia palveluita tullaan parantamaan yhteistyossa valti-
on, kuntien, seurakuntien, Kelan, jarjestojen seka yksityisten palveluntuottajien kans-
sa. (Aula, Juurikala, Kalmari, Kaukonen, Lavikainen & Pelkonen 2016, 6.) Selkea vas-
tuun jakaminen eritahojen valilla vahentaisi mielestani perheiden, seka kuntoutuksen
ammattilaisten epatietoisuutta, ohjattaessa asiakasta oikean palvelun piiriin. Mieles-
tani palveluita tulisi kehittaa perheiden tarpeiden ja yhteiskunnassa tapahtuvien

muutosten mukaan. Sosiaali- ja terveydenhuollon eri sektoreiden yhteistyon edel-
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leen lisddaminen vahentaisi mahdollista pdallekkaista tyoskentelya ja palveluita pys-
tyttaisiin kohdentamaan perhekeskeisemmin. Lisdksi palveluita on mielestani vietava

lahemmas lasten ja perheiden arkea.

Tutkimustulokset osoittivat, ettd vanhemmat kokivat usein kantavansa vastuun lap-
sen kuntoutuksen koordinoinnista. Vanhempien vastuuta kuntoutuksen koordinoin-
nissa voitaisiin vahentaa nimeamalla lapselle ja perheelle kuntoutus- tai palveluoh-
jaaja (Martin ym. 2009, 243). Kelan vaikeavammaisten ladkinnallisen kuntoutuksen
kehittdmishankeen (VAKE) my6td, Kelaan on luotu erityspalveluna henkilokohtainen
Kela-neuvonta palvelumalli (Suomela-Markkanen 2012). Palvelu on suunnattu erityi-
sen tuen tarpeessa oleville sairaille ja vammaisille. Henkilokohtainen Kela-neuvoja
ottaa vastuuta asiakkaan neuvonasta ja etuuksista, seka tekee tarvittaessa yhteistyo-
suunnitelman. Kela-neuvoja osallistuu asiakkaan palvelutarpeen arviointiin yhdessa
asiakkaan ja muiden yhteistyotahojen kanssa. (Henkilokohtainen Kela-neuvonta
2015.) Taman kaltaisten palveluiden lisddminen vahentdisi mielestani perheiden

kuormitusta, etuuksien selvittdmisessa, ja lapsen kuntoutuksen koordinoinnissa.

Kehittyvissa maissa haasteena oli tutkimustulosten mukaan, my6s lapsen sairaudesta
ja hoidosta jaettavantiedon antaminen perheelle. Lansimaissa lukutaito, tiedon saa-
tavuus, seka teknologian kehitys mahdollistavat paremmin tiedonsaannin. Tiedonja-
kamiseen nayttaisi tutkimustulosten perusteella vaikuttavan myos sosiaali- ja terve-
ysalan ammattilaisten koulutus. Tulevaisuudessa voitaisiin tutkia, millaista tietoa
vanhemmat kaipaavat, ja millaisia tiedonvalityskanavia voitaisiin kayttaa, niin am-
mattilaisten kuin perheiden valisessa yhteistyossa. Tiedonjakamisessa voidaan hyo-
dyntda monipuolisesti erilaisia kanavia, joista perheilld olisi mahdollisuus valita heille
parhaiten sopiva malli. Nykyteknologia mahdollistaa nopean ja laajallekin jaettavan
tiedottamisen, mutta mielestani se ei saa syrjayttaa perheiden kanssa kasvokkain

tehtdvaa tyota.
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LAPE- hankkeen yhtena toimeenpanosuunnitelmana on sahkoisten palvelujen pro-
jekti. Sen tavoitteena on lapsi- ja perhepalveluiden uudistamista ja uusien toiminta-
mallien tukeminen sahkoisilla palveluilla. Sahkoisten palvelujen projektissa tullaan
selvittdamaan sahkaoisten palvelujen nykytila, mallinnetaan uudet toimintamallit, seka
kuvataan tulevaisuuden tavoitetila. Projektin my6ta moniammatillista yhteistyota
kehitetaan tuottamalla koulutusmateriaalia, seka suunnittelemalla tarpeenmukaisia
tietojarjestelmia. (Sahkdisten palveluiden projekti, 1.) Jatkossa olisi myds mielenkiin-
toista selvittaa, millaisia moniammatillisen yhteistyén malleja toimijoiden valilla on
kaytossa, ja miten tiedonsiirtoa voitaisiin edelleen kehittda. Lisdksi voisi tutkia paikal-

lisesti, millaisia perhekeskeisia tydskentely- ja arviointimenetelmia kaytettaan.

Omassa tyodssani varhaiskasvatuksessa ei yksin riita, etta tunnen lapsen kasvun ja
kehityksen, vaan minun on tutustuttava lapseen ja perheeseen seka rakennettava
luottamus perheen kanssa. Varhaiskasvatuksessa toimintamalli on yleensa lapsilah-
toinen, mutta perheiden, vanhemmuuden ja yhteiskunnan asettamien uudenlaisten-
haasteiden edessa meidan tulisi suunnata tydskentelya lapsen lisdksi kohti perhetta.
Taman opinndytetyon antamat tutkimustulokset tarjoavat minulle mahdollisuuden,
kehittaa perhekeskeista tydskentelya tulevaisuudessa kuntoutuksen ohjaajana. Kun-
toutuksen ohjaajan rooli lasten kuntoutuksessa, on mielestani toimia yhdyshenkilona
perheen ja muiden lasten kuntoutukseen osallistuvien toimijoiden valilla. Koulutus
on antanut tietoa suomalaisesta kuntoutuksen palvelujarjestelmasta, eri tahojen
vastuusta, seka kansalaisten oikeuksista erilaisiin etuuksiin. Tulevana kuntoutuksen
ohjaajana voin hyodyntaa naita tietoja asiakkaan yksildllisen kuntoutuspolun suun-

nittelussa, neuvonnassa ja ohjauksessa.
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