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Tiivistelma

Lasten kuntoutuspalveluiden kehittdmiseksi on viime vuosina tehty useita tutkimuksia tavoitteena mm. tukea
lapsen osallisuutta kuntoutuksessa seka vahvistaa kuntoutuksen linkittymista lapsen arkeen. Talla hetkella
suomalaisia paljon puhututtanut sote- ja maakuntauudistus tekee tuloaan, johon liittyen myds lasten ja nuor-
ten sosiaali- ja terveyspalveluita kehitettdén sosiaali- ja terveysministerion toimesta Lapsi ja perhepalveluiden
(LAPE) muutosohjelmassa. Muutosohjelmalla tavoitteena on kehittda palveluita nykyista lapsi- ja perheldhtoi-
semmiksi, ennaltaehkaisevimmiksi seka vaikuttavimmiksi (Pulkkinen 2018, 19).

Opinnaytetytssamme tarkoituksena oli selvittéa erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien kokemuksia ja
toiveita kuntoutuspalveluista Pohjois-Savon alueella. Kartoitimme mm. millaisia kuntoutuspalveluita erityista
tukea tarvitsevat lapset saavat Pohjois-Savon alueella, minkalaisia vaikutuksia vanhemmat kokevat palveluilla
olevan lapsen kehityksen ja perheen yhteisen hyvinvoinnin kannalta sekd, mita mielta he ovat palveluiden
toimivuudesta. Tavoitteena oli tuottaa tietoa kuntoutuspalveluista, mitd kuntoutuspalveluiden suunnittelijat
voivat hyodyntaa palveluiden kehittdmisessa. Nain perheiden dani saataisiin niiden suunnitteluvaiheessa kuu-
luviin ja tulevaisuudessa palvelut palvelisivat kohderyhmdansa paremmin heidén tarpeidensa mukaan. Vas-
taavanlaista tutkimusta Pohjois-Savon alueella ei ole aiemmin tehty, mutta kuntoutuspalveluiden toimivuutta
on tarkasteltu yleisesti koko Suomessa mm. Lapsivaltuutetun toimiston toimesta.

Opinnadytetyon tilaajana toimi Pohjois-Savon YTRY (nykyinen Mukana-verkosto), joka on pitkdaikaissairaiden
sekd vammaisten lasten perheiden asialla toimiva yhteistydverkosto. Opinndytetyon toteutimme paaasiassa
kvantitatiivisella tutkimusmenetelmalld, johon yhdistimme kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa. Tutkimusai-
neiston kerdasimme erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmille suunnatulla séhkdiselld ja paperisella kyse-
lylla, jota jaoimme kohderyhmadlle eri puolille Pohjois-Savon aluetta. Vastauksia kyselyymme saimme 50.

Tutkimustuloksista ilmeni, ettd kuntoutuspalveluihin ollaan padosin tyytyvaisia. Eniten vanhemmat kaipasivat
tukea ja tietoa lapsen erityisen tuen tarpeesta ja sairaudesta seka opastusta kuntoutuspalveluiden pariin paa-
semisestd. Lisdksi kuntoutuspalveluiden hajanaisuus osoittautui vastausten perusteella merkittavaksi kehittd-
misen kohteeksi. Palveluiden toimivuuksissa oli myds paikkakuntakohtaisia eroja. Positiivisina asioina kuntou-
tuspalveluiden osalta nousi ammattilaisten hyva tytéskentely, jonka avulla lapsen kehitys edistyy péiva kerral-
laan.

Opinnadytetydssamme tutkimusotos jai suppeaksi, jonka vuoksi jatkotutkimukset aiheestamme ovat tarpeelli-
sia. Teimme tutkimuksen vanhempien kokemuksista ja nakemyksista, jatkotutkimuksen voi tehda esimerkiksi
lapsen nakdkulmasta. Lisdksi tutkimusotosta voidaan laajentaa muualle Suomeen, jolloin pystytdan kartoitta-
maan paremmin alueellisia eroja ja ndin yhtendistdamaan palveluiden toimintaa.

Avainsanat
Erityista tukea tarvitseva lapsi, perhe, lasten kuntoutuspalvelut
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Abstract

There are a lot of studies about rehabilitation services for children. The purpose of the studies has been the
involvement of the children in rehabilitation and emphasize the importance of incorporating rehabilitation into
children’s everyday life. Now there is a lot of discussion about social welfare and health care reform and about
regional reforms which also involves a program to address child and family services (LAPE). The goal is to de-
velop the services to be more child and family oriented, preventive and effective (Pulkkinen 2018, 19).

The purpose of this thesis is to observe the experiences and wishes of the parents of children with special
needs in rehabilitation services in the North Savo region. In this thesis we also studied that what kind of reha-
bilitation services families with special needs get in the North Savo region and what kind of influence the ser-
vices have on the children and their families. One of the goals were to produce information about rehabilitation
services, which can be utilized by the developers of rehabilitation services, so the service can match better the
needs of the target group. Similar research has not been done in the Savo region, but the functionality of reha-
bilitation services has been observed generally in Finland by the Ombudsman of the Child.

The thesis was commissioned by Pohjois-Savon YTRY, a co-operation network for families of chronically dis-
eased and children with disabilities. The thesis was mainly carried out using a quantitative research method,
but we also combined it with a qualitative research method. The research material was collected by an elec-
tronic and paper questionnaire which was distributed to the target group across the North Savo region. We re-
ceived 50 responses to our questionnaires.

The results of the research showed that rehabilitation services are approved by most of the customers. Mostly
parents needed information about the child’s need of special support, the child’s disability and how to get ac-
cess to rehabilitation services. The study also found out that many people see the rehabilitation services as
very fragmental. There was also noticed local functional differences in the rehabilitation services. Parents felt it
important to be heard on the issues regarding their child’s rehabilitation and supporting the rehabilitation on a
daily basis. The positive thing was good work of the professionals, that made daily progression of the children
possible.

In our thesis, the study sample was very limited so further studies on our topic is required to research to be
more reliable. This study was made from the point of view of the parents. Next study could be done from chil-
dren point of view.
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1 JOHDANTO

Lasten kuntoutuspalvelut ovat olleet kehityksen kohteena jo useita vuosia. Palveluita on pyritty ke-
hittdmaan lapsi- ja perhelahtéisemmiksi huomioiden pienen kuntoutujan seka hanen perheensa tar-
peet. Moniammatillisuuden korostaminen on lisadntynyt ja kuntoutuksen siséllyttamisestad arkeen
puhutaan yha enemman. Nyt pinnalla ovat olleet terveys- ja sosiaalipalveluiden (sote) uudistamis-
hanke seka maakuntauudistus, joiden lisdksi lasten ja nuorten terveyspalveluita kehitetaan Lapsi- ja
perhepalveluiden muutosohjelmassa (LAPE). (Aula 2018, 3.) Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL)
on puolestaan aloittanut vuonna 2011 lasten ja nuorten terveysseurantatutkimuksen (LATE), jonka
tavoitteena on lisata tietoa lasten ja nuorten terveydestd, hyvinvoinnista seka heille suunnatuista

palveluista, joista tietoa talla hetkella on hyvin véhan (THL 2018).

Kuntoutuksen tulee olla suunnitelmallista, yksil6llistd seka tilannekohtaista. Perinteisten hoitopolku-
jen sijaan tulisi kokonaisuuden hahmottamisessa suosia paikallisen tason suunnitelmaa seka lapsen
toiminnallista verkostoa. (Sipari, Maatta, Lyytinen, Koivikko ja Kovanen 2009, 111-112.) Lapsen
kuntoutuksessa on mukana monesti monen eri terveys- ja sosiaalialan ammattiosaajaa. Jokaisen
ammattilaisen tyoskentelya ohjaavat nayttddn perustuvat hyvat kaytannot, jotka ohjaavat heita
tydskentelemadn asiantuntevasti, hyddyntamaan parasta saatavilla olevaa tutkimustietoa, kuuntele-
maan ja huomioimaan asiakkaan tarpeita seka tukemaan ja informoimaan hanta tilannekohtaisesti.
Ammattilaisen tulee liséksi osata tydskennelld moniammatillisesti muiden alojen osaajien kanssa.
Erityista tukea tarvitsevan lapsen kuntoutus on hyvin laaja-alaista ja samalla yksil6llista toimintaa,

jossa lapsen kasvatus, arki seka kuntoutus yhdistyvat. (Sipari 2008, 9-10.)

Suomen ratifioimaan Yhdistyneiden Kansakuntien (YK) lasten oikeuksien sopimukseen sisdltyy vel-
voite koskien lapsen edun huomioimista kaikissa hanté koskevissa toimissa. Lapsen etu on lastenoi-
keuksien keskeisimmista periaatteista. Ndin ollen erityista tukea tarvitsevan lapsen kuntoutuksessa

etu on otettava huomioon. (UNICEF s.a.)

Opinnaytetytssamme kasittelemme erityista tukea tarvitsevien lasten kuntoutuspalveluita vanhem-
pien nakdkulmasta. Selvitdmme, miten vanhemmat kokevat kuntoutuspalveluiden toimivuuden talla
hetkelld ja mita kehitettdvaa niissa heidan mielestaan on. Sote- ja maakuntauudistuksen seka LAPE-
hankkeen my6ta, tulevat erityista tukea tarvitsevien lasten kuntoutuspalvelut muuttumaan, jonka
vuoksi tybmme on ajankohtainen. Tarkeda on, ettd kuntoutuspalveluiden kehittajat kuulisivat asia-
kaskuntansa eli tassa tapauksessa erityista tukea tarvitsevia lapsia ja heidan perheitdan, jotta ne
palvelisivat heita heidan tarpeidensa mukaisesti. Tassa tyéssa puhuttaessa lapsesta, tarkoitamme
alle 18-vuotiasta erityista tukea tarvitsevaa lasta sekd nuorta ja vanhemmista puhuttaessa tarkoi-

tamme heidan huoltajiaan.

Tyémme tilaajana toimii Pohjois-Savon YTRY (nykyinen Mukana-verkosto), joka on pitkaaikaissairai-
den seka vammaisten lasten perheiden asialla toimiva yhteistydverkosto. 1993-luvulla perustetussa
verkostossa on mukana kymmenia toimijoita perheistd, julkiselta sektorilta, kolmannelta sektorilta ja

yksityissektorilta. YTRY on kaikille avoin yhteisd, jota vammaisten lasten ja nuorten tukisaatio
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(VAMLAS) koordinoi. YTRY seuraa vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten, nuorten ja heidan per-
heidensa tilannetta seka palveluiden saatavuutta. Keskeisimpina tavoitteina silld on vammaisten las-
ten seka heidan perheidensa aseman parantaminen ja toiminnan keskeisimpina teemoina ovat olleet
mm. lapsen kokemus sairaalahoidosta, sairaan ja vammaisen lapsen koulunkaynti, ensitieto seka
vertaistuki. (VAMLAS 2017.)
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2 KUNTOUTUSPALVELUT MUUTOKSEN KOHTEENA

Lasten kuntoutuspalveluita on kehitetty vuosien varrella moneen suuntaan. Nykydan niissa halutaan
yha enemman korostaa lasten ja perheiden osallisuutta seka kuntoutumisen yhdistdmistd enemman
pikku kuntoutujan arkeen. Osallisuuden tarkeys korostuu mm. syksylla 2017 julkaistussa LOOK-
hankkeessa (Lapsen Oikeus Osallistua Kuntoutukseen), jossa tarkoituksena oli kehittaa uusia tyovali-
neitd ja -tapoja eri alojen ammattilaisten seka lapsiperheiden kaytettdvaksi. Tavoitteena siina oli
vahvistaa lasten toimijuutta ja osallistumista. (Ojala 2017.) Vajaaliikkeisten Kunto ry:n ja Lapsen ja
nuoren hyva kuntoutus -projekti toteutettiin vuosina 2007-2011. Siina kehittamisen kohteena puo-
lestaan olivat erityista tukea tarvitsevien lasten ja heidan perheidensa kuntoutuspalvelut, jotka koet-

tiin pirstalemaisiksi. (Launiainen ja Sipari 2011, 6-7.)

Osallisuuden korostaminen pohjautuu YK:n lasten oikeuksien sopimukseen, joka velvoittaa lapsen
syrjimattdmyyteen, edun huomioimiseen, oikeuteen elamaan ja kehitykseen seké nakemysten kun-
nioittamiseen (UNICEF s.a.). Suomessa tavoitteena on, etta vammainen lapsi saa tasavertaisen koh-
telun ja on yhdenvertainen muiden lasten kanssa. Paras kasvuympérist6 lapselle on hdnen oma per-
heymparistdnsd, jota sopimuksessa korostetaan. Taman toteutumiseksi lapsen ja hanen perheen on
saatava riittavasti tukea ja apua yhteiskunnalta. (THL 2016.) Ammattilaiset voivat tarkastella osalli-
suuden toteutumista kuntoutujan arjessa ja peilata sitd ICF-luokitukseen, jota kasitellemme tarkem-

min Erityista tukea tarvitsevan lapsen kuntoutuminen — kappaleessa.

Sosiaali- ja terveysturvan raportissa esiteltiin tuore tutkimus, joka kasitteli lapsen edun toteutumista
kuntoutuspalveluissa. Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd lapselle merkityksellinen toiminta tapah-
tuu juurikin hdnen omassa arjessaan. Laadukkaan kuntoutumisen toteutumiseksi lapsen tulee olla
toiminnan keskidssa, kuntouksen tulee olla lapselle mieluisaa ja yhteistoiminnan tulisi olla sauma-

tonta. (Sipari, Vanska ja Pollari 2017, 3.)

2.1  Kuntoutuspalvelut sote- ja maakuntauudistuksessa

Talla hetkelld Suomessa eletaén muutosten aikaa. Monenlaisia tunteita heratténeestéd sote-uudistuk-
sesta on puhuttu vuodesta 2015 lahtien ja mita kaikkea kyseinen termi pitda sisalldan, ei varmasti
kukaan osaa sita sanoa. Nyt viimeisimman tiedon mukaan vuodesta 2021 alkaen sosiaali- ja terveys-
palveluista vastaa maakunta eika kunta, kuten tdhdn mennessa. Tama tarkoittaa sita, ettd Suo-
messa tulee tuolloin olemaan 18 maakuntaa, joista kukin on vastuussa oman alueensa sote-palve-
luista. Taman myo6ta sosiaali- ja terveyspalveluita kehitetddn monin eri tavoin. Esimerkiksi teknolo-
gian merkitys tulee ndkymdan niissa aiempaa enemman. Ihmisten valinnanvapaus tulee my®és li-
saantymaan seka heidan mahdollisuutta vaikuttaa palveluiden toteutumiseen pyritédn huomioimaan
aiempaa enemman. Tavoitteena uudistuksella on lisatd ihmisten hyvinvointia, edistaa ihmisten va-
listd yhdenvertaisuutta seka tarjota ihmisille laadukkaita ja osaavia sosiaali- ja terveyspalveluita.

(Maakunta- ja sote-uudistus s.a.)
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Lasten kuntoutuspalveluiden osalta on ehdotettu, ettd maakunnan tulee jarjestdjana huolehtia, etta
lapsen huoltajat saavat riittavasti tietoa lapselle sopivista kuntoutusmahdollisuuksista ja eri tukitoi-
mista. Kuntoutuksen jarjestaminen tulee linkittda lapsen ja tdman perheen arkeen ja se tulee toteut-
taa moniammatillisesti. Nuorten osalta puolestaan halutaan kuntoutuspalveluita kehittda niin, etta ne

ovat enemman osana heidan arkeaan. (Kuntoutuksen uudistamiskomitea 2017, 47-48.)

LAPE-hanke. Sote- ja maakuntauudistukseen liittyy lapsi- ja perhepalveluiden uudistamishanke,
joka kuuluu Sipilan hallituksen karkihankkeisiin. Sen tavoitteena on sovittaa palvelut nykyistd parem-
min yhteen seka ottaa paremmin huomioon niiden lapsi- ja perhelahtdisyys, vaikuttavuus seka kus-
tannustehokkuus. (Pohjoissavo2019 2017.) Uudistuksella pyritdan siihen, etta lapsi seka perhe voi-
vat saada varhaista tukea, jolloin palveluiden toiminta on ennaltaehkaisevaa. Toimintakulttuuri pai-
nottuu lapsi- ja perhelahtoisyyteen, jonka tarkoituksena helpottaa perheiden padsemista palveluiden
pariin tuomalla ne [Ahemmas heitd ja kohdata heidat yksiléllisemmin ammattilaisten toimesta. (Sosi-

aali- ja terveysministerid.)

Pohjois-Savossa LAPE-hankkeessa on kaksi kehittdmisen aluetta, jotka ovat perhekeskuksen toimin-
tamallin kehittéminen ja kayttdonotto seka erityisen ja vaativamman tason palveluiden kehittami-
nen. Perhekeskustoimintamallissa keskeising asioina ovat perheiden kuuleminen sekd heidan tar-
peista lahteva tukeminen ja auttaminen. Tata perhekeskustoimintamallia pyritadn kehittamaan YH-
DESSA! -muutosohjelmassa. Kuopiossa toimiva Perheentalon toiminta on esimerkking téllaisesta per-
hekeskustoimintamallista, jonka toimintaa halutaan muutosohjelmassa laajentaa myds muualle Poh-
jois-Savoon. Muutosohjelmaa toteuttavat Pelastakaa Lapset ry sekéd Mannerheimin Lastensuojelu
Liitto yhdessa. (Kettunen 2018.)

Vaikka kansainvalisesti verrattuna suomalaiset lapset voivat keskimaaraisesti hyvin, karjistyvat on-
gelmat pienelld osalla heista. Etenkin mielenterveysongelmat ovat haaste, joiden taustalla on usein
esimerkiksi ihmissuhteisiin ja niiden jatkuvuuteen liittyvat pulmat, yksindisyys, pitkdaikainen kiusaa-
minen sekd kotona vaikuttavat asiat kuten vanhempien pdihde- ja mielenterveysongelmat tai perhe-
vékivalta. Muutosohjelmassa paapainona on alle 18-vuotiaiden lasten ja nuorten seka heidan per-
heidensa hyvinvoinnin edistaminen ja palveluiden kehittdminen, mutta se ulottuu myés osittain yli

18-vuotiaisiin. (Aula, Juurikka, Kalmari, Kaukonen, Lavikainen ja Pelkonen 2016, 7,9.)

Toinen lapsia koskeva hallituksen karkihanke on opetus- ja kulttuuriministerién hallinnoima taiteen
ja kulttuurin saavutettavuuden parantaminen. Seka tdssa etta LAPE-hankkeessa yhteisind aiheina on
tunnistaa lapsen erilaisuus seka yksildlliset tarpeet, lapsen edun turvaaminen lapsen oikeuksien tun-
nistamisella, aikuisten suojelu ja huolehtiva kasvatuskulttuuri lapsen kehityksen ja hyvinvoinnin ta-
kaamiseksi seka lapsen erilaiset perheymparistdt, joissa han kasvaa ja kehittyy (kuvio 1). On ym-
marrettava, ettd aikuisen tulee arvostaa lapsen toimijuutta, lapsen saamia kokemuksia seka sita,

etta lapsi itse on oman elamansa rakentaja. (Pulkkinen 2018, 19-20.)
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Lapsen itsendinen
aktiivinen
toiminta

Lapsen
perheymparisto

Vanhempien
G EITRE]
huolehtiva

kasvatuskulttuuri

Lapsen etu

KUVIO 1. Muutosohjelmissa korostuvat asiat lapsen kasvun ja kehityksen turvaamiseksi. (Pulkkinen
2018, 20.)

Uutisjousessa on julkaistu toukokuussa 2018 Ilpo Lommin kirjoitus “Lapsi- ja perhepalveluihin tehoa
sote-uudistuksen alla”. Jutussa kerrotaan, kuinka Siilijarvelld on merkittéva rooli YHDESSA! -muutos-
ohjelmassa. Tahan liittyen muutosohjelman muutospaallikké Minna Tihinen on kommentoinut lapsi-
perheiden palvelukentdn sirpalemaisuutta. Palveluita tuottavat mm. kunnalliset sosiaali- ja terveys-
toimet seka opetustoimenyksikdt, erikoissairaanhoito seka seurakunnat ja jarjestdt. Koska tarkoituk-
sena on, etta lapsiperheiden sosiaali- ja terveyspalvelut jarjestetddn myéhemmin Iahipalveluiksi per-
hekeskusten toimipisteisiin, tulisi nykytoimijoiden yhteisty6ta tehostaa seka selkiyttaa, jotta muutok-
sen toteuttaminen helpottaisi muutosta. (Lommi 2018.) Hajanaisuuden on todettu heikentavan las-
ten, nuorten ja perheiden palveluiden vaikuttavuutta seka lisadvan erityispalveluiden tarvetta. Li-
saksi sen vuoksi monet lapset ja perheet jaavat vaille riittdvaa tukea, jota tulisi tarjota riittdvan var-
hain. Mydskaan eri ammattilaisten ja viranomaisten tiedonvalitys ei kulje sujuvasti. Suurimmat on-

gelmat on todettu olevan tilanteissa, joissa tarvitaan useita eri palveluita. (Aula ym. 2016, 10.)

Muutosohjelmaa ohjaavat keskeiset periaatteet, joita ovat lapsen oikeudet ja lapsen etu, voimavaro-

jen vahvistuminen, lapsi- ja perheldhtdisyys seka perheiden monimuotoisuus. LAPE-uudistuksen ta-
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voitteena on vuoteen 2025 mennessa mm. vahentaa eriarvoisuutta ja edistad yhdenvertaisuutta las-
ten, nuorten ja perheiden vdlilla seka huomioida heidan monimuotoisuus ja erilaisuus. Lisaksi pyrki-
myksena on vahvistaa lasten ja perheiden omia voimavaroja, elamanhallintaa, autetuksi tulemista
seka osallisuutta ja kohdatuksi tulemisen kokemuksia. (Aula ym. 2016, 12-14.)
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3 KUNTOUTUSPALVELUT OSANA ERITYISTA TUKEA TARVITSEVAN LAPSEN JA PERHEEN ARKEA

3.1  Erityista tukea tarvitseva lapsi

Sosiaalihuoltolaki maarittelee lapsen alle 18-vuotiaaksi henkiloksi. Erityista tukea tarvitsevasta lap-
sesta voidaan puhua silloin, kun lapsi tarvitsee esimerkiksi sairauden tai vamman vuoksi jonkinlaisia
tukitoimia. Niiden avulla tavoitteena on tukea lapsen toimimista, kehittymisté ja kasvua ikatasonsa
mukaan. (Kauppila, Sipari ja Suhonen-Polvi, 2016). Erityisen tuen tarpeen omaavilla lapsilla on to-
dettu olevan kohonnut riski osallistumisen rajoittumiseen merkittavilld elaman alueilla (Sipari,
Vanska ja Pollari 2017, 41).

Termilld "erityinen tuki” halutaan irtautua ajattelutavasta, jossa lapsen sairaus tai vammaisuus maa-
rittelee hantd. Aiemmin vammaisuuteen liittyvien ongelmien ajateltiin johtuvan juuri lapsen yksil6lli-
sesta vajavaisuudesta, jonka puolestaan oletettiin olevan seurausta vammaisuudesta tai sairaudesta.
Kuntoutuksessa lapsi nahtiin siis kohteena, jota pyrittiin kuntouttamaan, kasvattamaan, valmenta-
maan seka sopeuttamaan eri alojen ammattilaisten toimesta kukin oman koulutuksensa pohjalta.
Toisin sanoen lapsen kuntoutus ei ollut asiakas- tai lapsilédhtdista, jota nyt kuntoutuksessa painote-
taan. Lapsilahtoisen kuntoutuksen Iahtékohtana on hanen yksilollisyys seka kokemukset, joiden poh-
jalta valitaan keinot halutun paamaaran saavuttamiseen. Koska jokainen yksilé on omanlaisensa, ei
voida maarittda yhta oikeaa tapaa tai keinoa, joiden avulla jokaisen ihmisen kohdalla haluttu paa-
maara voidaan saavuttaa. Talldin onkin siis tutustuttava lapseen, tdman perheeseen seka arkeen,
jotka ohjaavat l6ytamaan yksil6lliset lapselle sopivimmat kuntoutukset keinot, jotka tukevat ja edis-
tavat hanen kehitystad seka toimijuutta tdman arjessaan. (Launianen ja Sipari 2011, 164; Lapsiasia-

valtuutetun toimisto 2011, 8.

Erityisen tuen tarvitsijaksi nimeaminen saattaa etenkin aluksi tuntua perheestd leimaavalta. Ammat-
tilaisen on syytda muistuttaa lapselle ja tdman perheelleen, ettei diagnoosi kuvaa kuin yleensa yhta
osa-aluetta lapsen kehityksesta eika tdaman perusteella voida kuvata lapsen muita ominaisuuksia.
Erityistd tukea tarvitsevilla lapsilla ndhdadn yleensa enemman yhtenaisia piirteitd kuin lapsilla, joilla
erityisia vaikeuksia ei ole. Tasta huolimatta tulee muistaa, etta oli diagnoosi millainen tahansa, on

lapsi ensisijaisesti lapsi ja omanlaisensa yksil6. (Alijoki 2006, 5.)

Tilastokeskuksen tilastoiden (2018) mukaan vuonna 2017 tehostettua tai erityista tukea tarvitsevien
lasten maara peruskoulussa oli koko suomessa 17,5 % ja heista 7,7% sai erityistad tukea. Pohjois-
Savossa erityisen tuen tarpeessa oli 6,8% peruskoulun oppilaista. Taulukoista voidaan lukea, etta
erityista tukea tarvitsevien lasten maara on Suomessa kasvanut 1990-luvulta tdhan paivaan. Vuosina
2007-2011 se on ollut suurimmillaan, jolloin erityista tukea tarvitsevien lasten osuus peruskoulun
oppilaista oli 8,1-8,4%. Vuoden 2011 jalkeen maara on pysynyt noin 7-prosentissa. (Tilastokeskus
2018.) Tarkkaa maaraa erityisen tuen tarpeesta olevista lapsista ei kuitenkaan voida sanoa, silla ti-
lastoissa ei ole nahtavissa esikouluissa, paivakodeissa tai kotona olevien erityista tukea saavien las-

ten maaraa.



13 (65)

3.3 Erityista tukea tarvitsevan lapsen kuntoutuminen

Kuntoutuminen maaritelldan prosessiksi, jossa ihminen mukautuu uuteen eldmantilanteeseensa
omassa elinymparistdssaan (Kauppila ym. 2016). Kuntoutus puolestaan tarkoittaa toimintaa, jonka
avulla pyritdan mm. yllapitémaan ja edistamaan kansalaisten toimintakykya seka hyvinvointia. Kun-
toutuksen ammattilaiset tukevat kuntoutujaa hanen aktiivisessa kuntoutumisprosessissaan ja pyrki-
vat yhdessa kuntoutujan kanssa linkittamaan kuntoutumisen osaksi tdmén arkea. (Topo ja Autti-
Ramo 2016.; Rajavaara ja Lehto 2013, 6.) Kuntoutus on perinteisesti jaettu ladkinnalliseen ja kasva-
tukselliseen kuntoutukseen. Ammattilaisten tydskentelya jaottelu helpottaa, koska talléin kunkin alan
ammattilaisten vastuualueet erottuvat. Heidan kaytéssaan olevat jaottelun kasitteet ovat kasvatuk-
sellinen kuntoutus, kuntouttava paivahoito, kuntouttava opetus seka pedagoginen kokonaiskuntou-
tus. Naistd pedagoginen kokonaiskuntoutus pitaa sisalldan ladkinnallisen, sosiaalisen, kasvatukselli-
sen seka ammatillisen kuntoutuksen elementit, joista kolme ensimmaista ovat lasten kannalta oleelli-
simmat ja siksi maarittelemme ne alempana. Pedagogista kokonaiskuntoutusta toteuttavat niin huol-
tajat, lddékinnallisen kuntoutuksen toimijat, varhaiskasvatuksen ja koulun kasvatus- ja opetushenki-

16std seka muut asiantuntijat. (Kauppila ym. 2016.)

Ladkinnadllinen kuntoutus perustuu kuntoutujan fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn
yllapitoon ja parantamiseen. Laakinnallisen kuntoutuksen tavoitteena on edistda kuntoutujan itse-
naista selviytymista arjen toimissa seka antaa tukea kuntoutujan eldmanhallintaan. Lagkinnallisen
kuntoutuksen perustan luo kuntoutussuunnitelma, jonka kuntoutujan oma ladkari tai muu hoidosta

vastaava taho hanelle laatii. (Kuntoutusportti 2016.)

Sosiaalisen kuntoutuksen tavoitteena on vahvistaa kuntoutettavan sosiaalista toimintakykya ja
sosiaalisen vuorovaikutuksen edellytyksid. Sosiaalinen kuntoutus kuuluu vuonna 2015 voimaan tul-
leen sosiaalihuoltolain palveluihin. Sosiaalisen kuntoutuksen tarkoituksena on vahvistaa sosiaalista
toimintakykya, torjua syrjaytymistd seka edistda yksilon osallisuutta. Sosiaaliseen kuntoutukseen
kuuluu seuraavat asiat: sosiaalisen toimintakyvyn ja kuntoutustarpeen selvittdéminen, kuntoutusoh-
jaus- ja neuvonta, valmennus arkipdivan toimista suoriutumiseen ja eldaménhallintaan seka tukea

sosiaalisiin vuorovaikutussuhteisiin. (Kuntoutusportti 2016.)

Kasvatuksellisen kuntoutuksen tarkoituksena on jarjestaa kasvatusta ja koulutusta vammaiselle
tai pitkaaikaissairaalle lapselle tai aikuiselle. Kasvatuksen ja koulutuksen jarjestaminen vaatii usein
erikoisjarjestelyja. Kasvatuksellisen kuntoutuksen tavoitteena on yksildllisyyden ja eldmanhallinnan
vahvistaminen opetuksen, kasvatuksen, oppilashuollon seka kuntouksen keinoin. Lahtékohdan kas-
vatukselliselle kuntoutukselle muodostavat kuntoutujan yksil6lliset tarpeet. Lapsen varhaisvuosina
kasvatuksellinen kuntoutus vaatii tietoa, taitoa ja osaamista monilta tahoilta. Varhaisvuosien erityis-
pedagogiikan tehtavana on tukea lapsen kasvua, kehitysta ja oppimista. Tama vaatii paljon osaa-

mista, taitoa ja yhteisty6ta kuntoutuksessa mukana olevilta tahoilta. (Kuntoutusportti 2016.)
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Perinteisesti eri alojen asiantuntijat ovat keskittyneet tarkastelemaan ihmisen toimintakykya omaan
asiantuntijuutensa ja osaamisensa nakdkulmasta. Lapsiperheiden ndkdkulmasta téllainen jaottelu-
tapa ei ole sopiva ja siksi sitd on pyritty muuttamaan lapsi- ja perhelahtéisempaan, toimintakokonai-
suuksia ja osallistumista korostavampaan sekd ymparistdad, vuorovaikutusta ja yhteiséa huomioivam-
paan suuntaan. Muutos nakyy WHO:n ICF-luokituksessa ihmisen kohtaamisena kokonaisuutena. (Si-
pari 2008, 9-12)

ICF-luokitus on toimintamalli, jossa kuntoutujan toimintakykya arvioidaan rakenteisesti. Luokituk-
sessa yhdistyvat toimintakyvyn ja sen rajoitteiden laaketieteellinen ja sosiaalinen malli, jolloin henki-
I6n toimintakykya pystytdan arvioimaan kokonaisvaltaisesti. (Valkeinen ja Anttila 2014, 5.) Lapsen
hyvinvoinnin kannalta on tarkeda, etta lapsi voi olla mukana perheen ja Idhipiirin arjen toiminnoissa
omana itsenaan. Lahtékohtana kuntoutumisessa on, ettd lapsen ja perheen tarpeet tunnistetaan ja
heille mahdollistetaan aktiivinen osallistuminen. (Vanska, Pollari ja Sipari 2016, 4.) Osallisuuden li-
saksi kuntoutujan toimintakykya arvioidaan luokituksessa yksildtekijdiden, ymparistdn, terveydenti-
lan, suoritusten sekd ruumiin ja kehon rakenteiden ja toimintojen nakdkulmista (Valkeinen ja Anttila
2014, 5). Vuonna 2007 on ICF-luokituksesta julkaistu lasten kehityksen huomioiva ICF-CY versio,
jota ei viela suomenkielisena ole julkaistu, mutta tulevaisuudessa se tullaan yhdistémaan ICF-luoki-
tukseen (Paltamaa ja Musikka-Siirtola 2016).

ICF-luokituksen kdyttaminen helpottaa ammattilaista arvioimaan lapsen toimintakykya laaja-alaisesti.
Toimintakyvyn arviointi tehdaan lapsen ika- ja kehitystaso huomioiden. Luokitusta kayttamalla pys-
tytdan selvittamaan lapsen toimintakyvyn rajoitteet sekd vahvuutensa. Arvioinnissa on tarkeaa tar-
kastella toimintakykyd moniulotteisesti huomioiden lapsen fyysinen, psyykkisen ja sosiaalinen toi-
mintakyky. (THL 2015.) Alla olevasta kuviosta (kuvio 2) nahdaan, ettéd ICF-malli koostuu terveyden-
tilan ja yksilon sekd ymparistotekijdiden yhteisvaikutuksesta, jossa toimintakyvyn rajoitteet ja toi-
minnanrajoitteet kuvataan monimuotoisena, vuorovaikutuksellisena ja dynaamisena tilana. Luokitus
ohjaa ndin ollen ammattilaista arvioimaan kuntoutujaa monipuolisemmin monen osa-alueen koko-
naisuutena eikd pelkdstaan taman terveydentilan ndkokulmasta. (Paltamaa ja Musikka-Siirtola
2016.)

toiminnot ja
rakenteet

Ymparistotekijat

Ladketieteellinen

terveydentila Suoritukset

Yksilotekijat

Osallistuminen

KUVIO 2. ICF-luokituksen osa-alueet ja niiden dynaamiset vuorovaikutussuhteet (Mukaillen Kuntou-

tumisen kasikirjan mallia, Paltamaa ja Musikka-Siirtola 2016.)
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Erityista tukea tarvitsevan lapsen kuntoutus on monitahoista toimintaa ja vuorovaikutusta. Kuntou-
tumisen tulee olla kiinted osa lapsen arkea niin kotona, paivakodissa kuin koulussakin. Lapsen kehi-
tysta tukevat ensisijaisesti hanen perhe ja muut laheiset seka sosiaalinen tukiverkosto, jotka lapsen
toimintaymparistdissa ovat lasnd. Paatarkoituksena kuntoutuksessa on lisata tai yllapitaa lapsen toi-
mintakykya ja antaa lapselle mahdollisuuksien mukaan uusia kokemuksia. N&in ollen lapsen kuntout-
tamisen ammattilaisen nakdkulmasta tulee olla spesifia, huomioonottavaa ja suunnittelua vaativaa
tyoskentelya. (Sipari 2008, 15-18).

Lasta kuntouttaessa tulee hanelle luoda kuntoutussuunnitelma, jonka laatiminen kuuluu julkiselle
terveydenhuollolle. Se on kirjallinen ja usein lakisdateinen, joka sisaltad kuntoutustutkimukset seka
kuntoutujan kanssa paatetyt tarpeelliset toimenpiteet tdman kuntoutukseen liittyen. Suunnitelmaa
laatiessa kuullaan siis lasta itseddn seka téman perhettd, ja siind huomioidaan lapsen kasvu, kehitys-
kaari, toimintakyvyn eri osa-alueet seka yksil6- ja ymparistotekijat, jotka nakyvat myds ICF-luokituk-
sessa. Lisdéksi on hyva huomioida muut lapselle laaditut suunnitelmat. Lapsen kohdalla Iahtdkohtana
on, etta se on yksildllinen ja ajankohtainen seka riippumaton jarjestavasta tahosta. (THL 2015; Kun-
toutusportti 2017.)

Sipari (2008) kuvailee tydssadn, ettd lapsi, joka tarvitsee paljon erityistd tukea, on usein monien eri
kasvatus ja kuntoutuspalveluiden yhteiskayttdja. Niiden kéytté hankaloituu, mikali palveluiden toi-
minta on hyvin hajanaista, josta niita on aiemminkin kritisoitu. Vanhemmat joutuvat usein selvitta-
maan itsendisesti, millaisia tukitoimia ja kuntoutusetuuksia heidan lapsensa voi saada, joka liséa hei-
dan taakkaansa, koska tieto ei palveluiden hajanaisuuksien vuoksi 16ydy helposti. Kuntoutus- seka
kasvatustoiminnan tulisi loppujen lopuksi muodostaa mielekds kokonaisuus seka lapsen ettd perheen
nakdkulmasta, jonka toteutumiseksi tulisi luoda uudenlainen yhteistoiminnan kulttuuri. (Sipari 2008,
111)

Kelan merkitys lapsen kuntoutuksessa

Kansaneldkelaitoksen eli Kelan tehtavéna on huolehtia suomalaisten sosiaaliturvasta eléaman eri vai-
heissa. (Kela 2018a) Sen toimintaa madrittelee laki, jonka mukaan Kelan on jarjestettava ja korvat-
tava kuntoutusta seka turvattava kuntoutujan toimeentulo kuntoutumisen aikana. (Laki kansanela-
kelaitoksen kuntoutusetuuksista 2005/556, §1.) Toiminta-ajatuksena silla on toimeentulon turvaami-
sen liséksi edesauttaa yksilon itsendistd selviytymista sekd osaltaan toimia terveyden edistajana
(Kela 2018a).

Lapsille Kela jarjestda sopeutumisvalmennuskursseja, joissa lapsi yhdessa perheensa kanssa voi
saada tukea lapsen vammautumisen tai sairastumisen aiheuttaman eldmantilanteen muutokseen.
Sopeutumisvalmennuskurssit jarjestetédén perhekursseina, joihin lapsen vanhemmat ja sisarukset
voivat osallistua. (Kela 2017a.) Lapsi voi myos saada Kelan jarjestémdd moniammatillista yksilokun-
toutusta, mikali sairaus on laaja-alainen ja sairauteen liittyvat ongelmat ovat moninaisia. Lapsen sai-

raus tai vamma voi my0s vaatia yksilollisesti toteutettua kuntoutusta. (Kela 2017b.)
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Tilanteessa, jossa lapsen sairaus tai vamma hankaloittaa huomattavasti lapsen selviytymista arjen
toimissa ja vaikeuttaa esimerkiksi osallistumista paivakodissa tai koulussa, voi lapsella olla oikeus
Kelan jérjestamaan vaativaan ladkinnélliseen kuntoutukseen. Vaativan laakinnallisen kuntoutuksen
tavoitteena on, etta lapsi pystyisi toimimaan arjessaan sujuvasti sairaudesta tai vammasta huoli-
matta. Lapsen tilanteen mukaan ladkinnallisend kuntoutuksena han voi saada esimerkiksi eri terapi-
oita. (Kela 2018b.)

Oppimisen tuen muodot

Lapsella on oikeus saada tukea koulussa oppimiseen ja kasvuun heti kun tuen tarve tulee ilmi.
(Kauppila ym. 2016.) Tilastokeskuksen mukaan perusopetuksen oppimisen tuki on jaettu kolmeen
tasoon vuodesta 2011 Iahtien. Tasot ovat yleinen, tehostettu ja erityinen tuki. Yleinen oppimisen
tuki kuuluu jokaiselle peruskoulun oppilaalle ja on osa kaikkea opetusta ja kasvatusta. Osana yleista
tukea oppilas voi saada eri tukimuotoja lyhytaikaisesti. Oppilas voi saada tehostettua tukea, jos ha-

nelld on tarve useampaan tukimuotoon yhtd aikaa. (LuKiMat s.a.).

Kasvatuksellisessa kuntoutuksessa erityinen tuki on vahvin tukimuoto, joka edellyttaa erityisen tuen
paatosta. Tama tarkoittaa sita, ettd padtdksessa huomioidaan mm. lapsen tarvitsemat palvelut seka
paasaantoinen opetusryhma. Oppilaalla on oikeus saada erityista tukea, mikali tehostettu tuki ei ole
riittdvad. Talldéin han saa sdaanndllista tukea oppimiseen ja koulunkayntiin, kuten tukiopetusta tai
osa-aikaista erityisopetusta. Tehostettua tukea saava lapsi ei ole kuitenkaan oikeutettu saamaan eri-
tyisopetusta, kuten erityistd tukea saava lapsi. Mikali tehostettu opetus ei auta lasta selviytymaan
koulunkdynnista, voidaan laatia pedagoginen selvitys lapsen oppimisesta seka erityistad tukea kos-
keva hallintopaatds. Mikali lapselle mydnnetdan erityisen tuen paatds ilman, ettéd han on alkuun saa-
nut tehostettua tukea, tulee oppilaan tilanne arvioida uudelleen ja liséksi tarvitaan psykologinen tai
|adketieteellinen arvio. Tallainen tilanne voi olla esimerkiksi, jos lapsi on joutunut onnettomuuteen

tai sairastunut vakavasti. (Opetushallitus 2018; Heiskala 2014)

Erityisen tuen taustalla voi olla monia syita, kuten esimerkiksi sairaus, vamma, kehitysviivastyma tai
kehityshairid. Kun oppilaalle on mydnnetty erityisen tuen tarve, tulee hanelle tehda henkildkohtainen
opetuksen jarjestamistd koskeva suunnitelma (HOJKS). Taulukosta ndemme (taulukko 1), etta eri
tuen vaiheissa opetuksen jarjestdja voi hyddyntaa kaikkia tuen muotoja paitsi kokoaikaista erityis-

opetusta. Kokoaikaista erityisopetusta tarjotaan vasta erityisen tuen vaiheessa. (LuKiMat s.a.)
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TAULUKKO 1. Erityisen tuen muodot kasvatuksellisessa kuntoutuksessa. (Muokattu mukaillen LuKi-

Mat s.a. laatimaa taulukkoa.)

Tukien muodot Yleinen tuki Tehostettu Erityinen
tuki tuki
Eriyttdminen ° ° °
Oppilaanohjaus ° ° °
Oppilashuollon tuki ° ° °
Tukiopetus . ° °
Osa-aikainen erityisopetus . ° °
Apuvalineet ° ° °
Avustajapalvelut ° ° °
Ohjaus — ja tukipalvelut ° ° °
Kokoaikainen erityisopetus °

3.2 Perheen merkitys lapsen kuntoutumisessa

Kasitetta perhe on haastava madritelld, koska eri yhteyksissa silla tarkoitetaan eri asioita. Tamén
vuoksi selkeda perheen maaritelmaa ei ole 16ytynyt, joka tulee esille monissa tutkimuksissa, joissa
on selvitetty, keitd ihmiset katsovat kuuluvan perheeseensa. (Rantala 2002.) Perheet, joiden talou-
dessa asuu alle 18-vuotias lapsi tai lapsia, luokitellaan lapsiperheiksi. (Tilastokeskus 2017). Toiminta-
tavoiltaan perheet ovat erilaisia ja perhekulttuurin muodostavat niin perheen sisdginen dynamiikka
kuin ymparistd ja sosioekonomiset tekijat, jotka ovat vuorovaikutuksessa keskenadn. Lapsi oppii
luonnollisesti hdnen perheeltadn ja muulta lahiyhteisolta, joita voidaan pitda hdanen roolimalleinaan.
(Kauppila ym. 2016.)

Tutkimuksissa puhutaan paljon mm. lapsen ja perheen arjen tukemisesta ja kuinka kuntoutumisen
tulee tukea lapsiperheen arkea, mutta millainen merkitys perheelld on lapsen kuntoutumisessa? Kun
perheeseen kuuluu erityistd tukea tarvitseva lapsi tai lapsia, voidaan perheessa joutua muuttamaan
toimintatapoja, jotta kunkin lapsen oppimista ja kehitysta pystytaan tukemaan. Kuntoutuksessa on
ymmadrrettava, ettd ensisijainen vastuu lapsen kasvatuksesta on taman perheelldadn. Kuntoutuksessa
on talléin ymmarrettdva perhetta ja sen jasenten tapoja toimia. Koska lapsen oppimiseen vaikuttaa
koko perheen elamdntapa, on perhekulttuuri ymmarrettava kuntoutuksen suunnittelussa. Perhekult-
tuuri on joko kuntoutumista estava tai edistava tekija, sillé lapsi on riippuvainen hénen huoltajistaan

ja muusta perheestdan, joka suunnittelussa on huomioitava. (Kauppila ym. 2016.)

Lapsen kuntoutumiseen vaikuttaa my6s vanhempien voimavarat. Ymmarrettdvaa on, etta arjessa
tapahtuu muutoksia, jotka horjuttavat arjen tasapainoa ja perheen hyvinvointia. Vanhempien huoli

heijastuu helposti muuhun perheeseen, joka voi olla lapsen kuntoutumisessa hidastava tekija. Am-
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mattilaisten on osattava tarjota perheelle tukea ja opastusta vaikeassa tilanteessa ja talléin ehdotto-
man tarkeda on, etta perheen ja ammattilaisten valille on syntynyt hyva luottamussuhde. Perhekult-
tuurin ymmartaminen lapsen kuntoutuksessa on edellytys sille, ettd se voidaan rakentaa perheen
voimavarojen ja arjen hyvien rutiinien varaan. Vuorenmaa toteaa vaitoskirjassaan, etta lapsuudessa
luodaan perusta eldamanmittaiselle hyvinvoinnille ja terveydelle ja siksi lapsuuden aikaisilla olosuh-
teilla on suuri merkitys lapsen elamdssd myds myéhemmin. (Vuorenmaa 2016, 16-17; Kauppila ym.
2016.)

3.4 Erityista tukea tarvitsevien lasten oikeuksien toteutuminen ja palveluiden toimivuus

Suomen perustuslaissa taataan ihmisten olevan yhdenvertaisia lain edessa, jonka perusteella “ke-
taan ei saa ilman hyvaksyttdvaa perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, ian, alkuperan, kielen,
uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammailsuuden tai muun henkiloon liittyvan
syyn perusteelld’. Lisaksi laissa korostetaan, etta lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti jokaista
omana yksilénaan ja heilld oikeus osallistua ja vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin heidan kehitysvai-
heensa huomioiden. (Suomen perustuslaki 1999/731, §6). Erityista tukea tarvitsevalla lapsella on
oltava tasavertainen mahdollisuus kaverisuhteisiin, leikkiin, koulunkdyntiin ja harrastuksiin, kuten
hanen ikatovereillaan. Lapsen suojelu, huolenpito ja osallistumisoikeus ovat tiivistetysti kolme lasten
oikeuksien sopimuksen oikeuspoliittista periaatetta. Lapsella on myds oikeus osallistua itseaan kos-
kevaan paatdksentekoon ikénsa ja kehitystasonsa mukaan. (Lapsiasiavaltuutetun toimisto 2011, 10;

United nations convention on the rights of persons with disabilities 2016.)

Lapsiasiavaltuutetun toimiston julkaisussa "Erityista tukea tarvitseva lapsi on ensisijaisesti lapsi" oli
arvioitu oikeuksien toteutumista ja palveluiden toimivuutta vammaisten lasten ja perheiden arjessa.
Julkaisussa nousee esille kuntien ja muiden toimijoiden palvelujen seké etuuksien laaja-alainen kirjo,
joista asiakkaalla on valinnanvaraa valita itselleen sopivimmat palvelut. Vanhemmat kokevat ole-
vansa vastuussa siita, ettd saavat jarjestettya lapselleen tarkoitetut palvelut ja etuudet, jolloin heille
koituu melkoinen tyotaakka etsia tasta palveluiden viidakosta ne lapselleen sopivimmat. Osa van-
hemmista kokee, ettei perustuslaissa saddetty laki yhdenvertaisuudesta toteudu, silld kuntien toimin-
tatavoissa jarjestad vammaisille tarkoitettuja palveluita on paljon vaihtelua, jonka vuoksi eri kun-
nissa palveluiden saaminen voi olla helpompaa kuin toisessa. (Lapsiasiavaltuutetun toimisto 2011,
19.) Sosiaalihuoltolaissa (2014) korostuu, etta ” /apsella ja hdnen perheelldan on oikeus saada viipy-
maéttd lapsen terveyden tai kehityksen kannalta vélttamattomat sosiaalipalvelut”. Laki velvoittaa pal-
veluita myds tukemaan lapsen vanhempia, huoltajia sekd muita tdman hoidosta ja kasvatuksesta

vastaavia henkiloita lapsen kasvatuksessa ja huolenpidossa. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, §13.)

Lasten vanhempien tydtaakkaa pystyttaisin véhentamaan, mikali sosiaali- seka terveydenhuollossa
keskityttdisiin enemman varhaisentuen antamiseen. T&lldin pitkat odotusajat eivat haittaisi lapsen
kehitysta ja perheen huoli lapsesta voi vahentya. Oppimisvaikeuksiin annettava tuki voi viipya usein
kohtuuttoman kauan, joka voi tall6in aiheuttaa lapselle psyykkisid vaikeuksia. Oleellista on, etta jo-
kaisen kuntoutusta tarvitseva lapsi voi saada kuntoutusta ja se on jatkuvaa niin kauan kuin télle on

tarvetta. (Lapsiasiavaltuutetun toimisto 2011, 34.)
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Seka sosiaali- (2014), etta terveydenhuoltolaissa (2010) on saddetty, etta kunnan on jdrjestettdva
kaikille asukkaille mahdollisuus saada neuvontaa sosiaali- seka terveydenhuollon toimesta. Tarvitta-
essa kyseiset tahot voivat tarjota neuvontaa ja ohjausta yhteistydssa toistensa kanssa. Lisdksi sosi-
aalihuoltolaissa on maaratty tuen jarjestamisesta mm. tueksi selviytya joka paivaisesta elamasta lap-
sen tasapainoisen kehityksen ja hyvinvoinnin tukemiseksi seka tuen tarpeessa olevan henkilén Ia-
heisten ja omaisten tukemiseksi. Vaikka laissa on saddetty tuen ja neuvonnan jarjestamisesta, on
huolestuttavaa, etté monet vanhemmat kokevat jaavansa edelleen ilman riittavaa tukea erityista tu-
kea tarvitsevan lapsen kanssa.

Ongelmana kuntoutuspalveluissa nayttda olevan se, ettd vanhemmat joutuvat olemaan itse vas-
tuussa mm. lapsensa palveluiden koordinoinnista seka ylipaaténsa yllapitamaan ja vaatimaan lapsel-
leen kuuluvat palvelut ja etuudet. N&in ollen vammaisen tai erityistd tukea tarvitsevan lapsen asema
on riippuvainen hanen vanhempiensa voimavaroista ja aktiivisuudesta tehda toita lapsen edun
vuoksi. (Lapsiasiavaltuutetun toimisto 2011, 35.) My0s sosiaali- ja terveysturvan seka Vajaa Liikkeis-
ten Kunto ry:n raporteissa nousee esille tarkeys reagoida vanhempien huoleen ja antaa heille heidan
tarvitsemaansa tukea lapsen kuntoutuksessa (Sipari, Vanska ja Pollari 2017, 61; Launiainen ja Sipari
2011, 54). Perheiden tulee voida saada varhaista tukea heti lapsen kotiutuessa sairaalasta, mikali
lapsen syntyessd todetaan, ettei hdanen kehityksensa ole normaalia ja han tarvitsee, jonkinlaista tu-

kea kasvuun ja kehitykseen. (Sipari ym. 2017, 18; Lapsiasiavaltuutetun toimisto 2011, 19.)

Lasten kuntoutuksessa tulisi muistaa, ettei siind painoteta lapsen saamaa diagnoosia ja aikuisten
tekemia toimenpiteita, silla lapsen identiteetti voi silloin alkaa muodostua vammaisuuden ohjaa-
mana. Vaikkei lapsen vammaa tai erityisen tuen tarvetta kuntoutuksessa voida tdysin unohtaa, tulee
lapsi silti nahda ensisijaisesti lapsena, jolla on omat mielenkiinnonkohteensa ja tapansa toimia. Kun
perheenjasenet kohtaavat ensimmaista kertaa lapsen tai sikion sairauden, antavat ammattilaiset
heille ensitietoa asiasta. Alla olevassa kuviossa (kuvio 3) ndhddan ensitiedon kuusi osa-aluetta, joita
ovat tieto, toisto, tuki, tunteiden ilmaisu, toivo seka toimintaan ohjaus. Annettu ensitieto on yhtey-
dessa siihen, miten lapsen identiteetti syntyy seka téman elaméankulkuun. Tarkeda on, ettd ammatti-
lainen pystyy herattdmaan toivoa lapsiperheessa, jotta he selviytyvdt uudessa eldmantilanteessa
eteenpdin. Mikali lapsen tilanteessa tai sairaudessa tapahtuu muutosta, tulee talldin uudestaan mah-
dollistaa ensitiedon saaminen ladketieteellisesta tilasta ja kuntoutuspalveluista, jonka vuoksi ensitie-

don antaminen on jatkuva prosessi. (Sipari ym. 2017, 18.)
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Tunteiden ilmaisu

KUVIO 3. Ensitiedon osa-alueet. (Sipari ym. 2017, 18.)

Vaikeissa tai vaativissa tilanteissa vanhemmat ja perhe sopeutuvat yleensa lopulta hyvin tilantee-
seen ja pystyvat toimimaan sen vastaamalla tavalla. On syyta muistaa, etta tilanteissa, jolloin esi-
merkiksi kyseessa on sairaan tai vammautuneen lapsen hengissa selviytyminen, joutuu koko perhe
talldin kestdmadn mm. ahdistusta seka muita suuria tunteita. Tall6in on tarkeaa, ettd koko perhe
saa riittavasti tukea seka ammattilaisilta eika heité jateta yksin ongelmansa ja tunteidensa kanssa,

jotta pystyttaisiin turvaamaan perheen selviytyminen tilanteessa. (Kauppila ym. 2016.)

Kuntoutus- ja palvelusuunnitelmaa laatiessa, on ammattilaisen hyva kiinnittdd huomiota, millaisia
asioita lapselle "luvataan”. Lapsivaltuutetun toimiston julkaisussa kay ilmi, ettd vanhemmat ovat ko-
keneet suunnitelmat heikoiksi ja pettyneet, kun niissa suunnitellut asiat eivat ole toteutuneetkaan.
Usein suunnitelmat siis jaavat lahinna suosituksiksi sopivista palveluista seka tuista. Kuntoutussuun-
nitelmissa ei aina osata huomioida, millaisia palveluja ja edellytyksia lapsen kotikunnassa tai -seu-
dulla on tarjota, joka vaikuttaa suunniteltujen asioiden toteutumiseen kaytdanndssa. Suunnitelmia
suunniteltaessa on muistettava, etteivdt ne sinalldadn takaa palveluja, vaan ne on haettava viela erik-
seen asiasta paattavalta viranomaiselta. Hyvin jarjestetylla palveluohjauksella voidaan parantaa

suunnitelmien toteutumista. (Lapsiasiavaltuutetun toimisto 2011, 22-23.)
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS JA SEN KUVAUS

4.1 Opinndytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien kokemuk-
sia ja toiveita kuntoutuspalveluista Pohjois-Savon alueella, jotta tulevaisuudessa palvelut vastaisivat
enemman heidan tarpeitaan. Selvitimme millaisia kuntoutuspalveluita erityista tukea tarvitsevien lap-
sien perheet saavat Pohjois-Savon alueella, minkalaisia vaikutuksia he kokevat palveluilla olevan ja
mitd mieltd he ovat niiden toimivuudesta. Tutkimustuloksia hyddyntden tuotimme aineiston, jota
kuntoutuspalveluiden suunnittelijat voivat hyédyntda. Nain perheiden aani saataisiin suunnittelussa
kuuluviin ja tulevaisuudessa palvelut palvelisivat kohderyhmaansa paremmin heidan tarpeidensa

mukaan.

Tutkimusongelmat:

Miten erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmat ovat kokeneet lapsensa kuntoutuksen toteutu-
misen?

Mité hyvaa kuntoutuspalveluissa on?

Mitd kehitettdvda kuntoutuspalveluissa on?

4.2  Tutkimusmenetelmat ja aineiston keraaminen

Tutkimuksen toteutimme yhdistelemalld sekd maarallisen (kvantitatiivinen) ettd laadullisen (kvalita-
tiivinen) tutkimusten piirteita, mutta padasialliseksi tutkimusotteeksi valitsimme kvantitatiivisen tutki-
musmenetelman. Naitd kahta tutkimustapaa ei pitdisi Hirsjarven, Sajavaaran ja Remeksen (2009,
135-137) mukaan kasittda toistensa vastakohdiksi, silld niitd on vaikea tarkkarajaisesti erotella toisis-
taan. Ne pitdisi nahda pikemminkin toisiaan taydentaviksi Idhestymistavoiksi. Kvalitatiivisella tutki-

muksella pyrimme saamaan tutkimukseen lisda syvyytta avoimien kysymysten avulla.

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa keskeisia asioita ovat johtopadttkset aiemmista tutkimuksista, kasit-
teiden maarittely ja aiemmat teoriat. Tutkimusmenetelmassa kasitelladn tutkittavia asioita numeroi-
den avulla, jotka tulkitaan ja selitetaén sanallisesti. (Hirsjarvi, Remes, Sajavaara, 2009, 140.) Kvali-
tatiivinen tutkimus on puolestaan kokonaisvaltaista tiedon hankintaa ja aineisto kootaan luonnolli-
sissa, todellisissa tilanteissa. Tutkimuksen tavoitteena on paljastaa odottamattomia seikkoja. (Hirs-
jarvi ym. 2009, 164.)

Valitsimme aineistonkeruumenetelmaksi kyselyn, koska sitd kdyttamalld pystyimme keraamaan laa-
jan tutkimusaineiston. Kyselymenetelmaa on tehokasta kayttaa, sillad sitd voidaan lahettda esimer-
kiksi verkkokyselyna hyvin monelle ja kyselyn avulla kysya hyvin laajasti monenlaisia asioita. Kysely-
menetelmaa kaytettdessa aineiston keradminen ei vaadi laheistd kontaktia tutkittaviin vaan tutkimus
voidaan toteuttaa etaalla tutkittavista, mika osaltaan lisaa kyselymenetelmén kdytdn tehokkuutta.

(Hirsjarvi, Remes, Sajavaara, 2009, 195.)
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4.2.1 Kyselyn laatiminen

Ennen kyselyn laatimista perehdyimme aiheesta saatavaan tietoon aiempien tutkimusten pohjalta,
joista saimme ajatuksia omaan tutkimukseemme seka tutkimuskyselyn laadintaan. Teoriaosuudessa
maarittelimme kasitteet tarkasti, jotta pystyimme laatimaan selkeat tutkimusongelmat. Kysymyksia
laatiessa pidimme jatkuvasti mielessa tutkimusongelmat ja pyrimme siihen, etta esitetyt kysymykset

antavat vastauksen selvitettavaan tutkimusongelmaan.

Tavoitteenamme oli laatia huolellisesti suunniteltu kyselylomake (Liite 2), johon tutkittavan oli vaiva-
tonta vastata. Nain pysytyimme kasittelemaan tutkimusaineistoa sujuvasti. Laadinnassa panostimme
kyselyn selkeyteen ja pyrimme muotoilemaan kysymykset ymmarrettaviksi kohderyhmamme nako-
kulmasta. Onnistuneiden tutkimustulosten saavuttamiseksi tuli kaikkien vastaajien ymmartaa kysy-
mykset samalla tavalla kuin me. Kysymysten asettelussa pyrimme spesifiyteen, silla rajattujen kysy-
mysten avulla tulkinnan mahdollisuuksia ei ole niin paljon kuin yleiselld tasolla kysyttdessa. (Hirsjarvi
ym. 2009, 202)

Suurin osa kysymyksista olivat suljettuja, joka teki vastaamisesta nopeaa ja yksinkertaista. Kysymyk-
sia kyselyssa oli 25, mutta osa niista koostui useammasta kohdasta. Kyselyjarjestelmésta johtuen,
emme pystyneet laatimaan kyselya niin, ettd perheet, joissa oli useampia erityista tukea tarvitsevia
lapsia, olisivat samalla kertaa voineet antaa vastauksensa jokaisen lapsen kohdalta. Tama lisasi ky-
selyyn vastaamisaikaa ainakin puolella, kun yhden lapsen kohdalta vastaaminen vei n.10 minuuttia.
(Liite 2.) Kyselyn liitteeksi kirjoitimme saatekirjeen (Liite 1), josta vastaajat saivat helposti ja nope-
asti luettua, mista kyselyssamme on kysymys ja mita heiltd velvoitetaan. Siihen laitoimme myds net-

tilinkin, josta vanhemmat padsivat vastaamaan kyselyymme sahkdisesti.

Kyselyn teimme Webropol-kyselyohjelmalla, jonka kaytto oli suhteellisen vaivatonta ja ohjelmaan
pystyi helposti kerdamaan vastauksia. Lisaksi tulostimme kyselystd paperisia versioita, jotta he, jotka
eivat sahkodiseen versioon halunneet tai voineet vastata, pystyivdt vastaamaan niihin. Varasimme
paperiversioita myds heille, joiden perheessa oli useampi kuin yksi erityistd tukea tarvitseva lapsi,
jolloin vastaaminen heiddn kohdallaan oli yksinkertaisempaa. Mikali he olisivat vastanneet tabletti-
versioon, olisivat he joutuneet vastaamaan koko kyselyyn esitiedoista lahtien uudelleen. Kun van-
hemmat pystyivat vastaamaan tulosteversiolle, ei heidan tarvinnut tayttaa esitietoja kuin ensimmai-
sen lapsen kohdalta, silla vastauspaperit pystyttiin nitomaan yhteen, jolloin esitiedot yhdistyivat mui-

hin kyseisen perheen erityistd tukea tarvitseviin lapsiin.

Kyselyn “raakaversion” valmistuttua suoritimme pilotointikyselyn. Hirsjérven ym. (2009, 204) mu-
kaan kyselylomakkeen kokeilu pilotointitutkimuksella on erittdin tarked osa kyselylomakkeen valmis-
telua. Pilotointitutkimuksen avulla voidaan selvittaa kyselyn selkeyttd seka sisaltépuutoksia. Léhe-
timme kyselya tilaajamme kautta testattavaksi erityistd tukea tarvitsevien lasten perheille sekd Kuo-
pion kuntoutuksen tiimeille, jotta he kommentoisivat sita ja antaisivat kehitysehdotuksia. Saimme
heilta seka tilaajaltamme, ohjaavalta opettajaltamme seka muilta koulumme opettajilta hyvia palaut-

teita ja neuvoja, joiden avulla muokkasimme kyselyn lopulliseen muotoon.
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Tyypillisesti maarallisessa tutkimuksessa vahimmaishavaintoyksikkd on sata (Vilkka 2007, 17). So-
vimme tilaajamme ja ohjaavan opettajamme kanssa tavoitteeksi saada 50 havaintoyksikkéa. Kun
saimme tarpeeksi osallistujia tutkimustamme varten, pystyimme varmistamaan paremman luotetta-

vuuden tyéssamme.

4.2.2 Tutkimusaineiston keraaminen

Tutkimusaineiston aineiston keruu tapahtui 18.11.2017-28.1.2018 valisena aikana. Olimme tutkijoina
lasna 18.11.2017 jarjestetyssa Perhepaivassd, jossa alkuperdisen suunnitelman mukaan olisimme
tavoitellun vastausmaaran keranneet. Koska tapahtumassa vastauksia saimme kaksi kappaletta, 13-
hetimme kyselyn sahkoisesti eteenpadin seka jaoimme paperiversiota toimijoille, joilla oli yhteyksia

erityista tukea tarvitsevien lasten perheisiin.

Perhepdivassa vastaamistilana toimi luokkahuone, jonka pyrimme rauhoittamaan kyselyyn vastaami-
selle. Lapsille olimme varanneet sisdcurling -pelin, jonka oli tarkoitus toimia virikkeena lapsille silla
aikaa, kun huoltajat vastaisivat kyselyyn. Paikan paalla huomasimme luokkatilan olevan niin pieni,
ettemme sisdcurlingia kuitenkaan voineet sinne laittaa. Tilaan oli kuitenkin jarjestetty pienimuotoi-
nen taidendyttely, jota lapset pystyivat vastausajan aikana katselemaan. Kiitokseksi varasimme per-

heille karkkia, jonka toivoimme houkuttelevan heité vastaamaan kyselyymme.

Perhepdivan aikana saimme kaksi vastausta, koska paikalle saapuneet perheet eivat olleet tutkimuk-
semme kohderyhmaan sopivia. Lisaksi perheilld, jotka olisivat olleet kohderyhmdamme, tuntui ole-
van niin kiire, etteivat ennattdneet jaada vastaamaan kyselyymme. Vahdiseen vastausmdaaraan voi

vaikuttaa myos luokkahuoneen sijainti, joka oli erillisessa tilassa padtapahtuman paikasta.

Koska vastausmaara jai Perhepdivassa pieneksi, lahetimme kyselymme saatekirjettd YTRYn véelle,
Kuopion kaupungin kuntoutuksen yksikkédn, Kuopion vammaisalan toimijoille ja tilaajamme asiakas
perheille. Lisaksi sitd jaettiin Kuopion yliopistollisen sairaalan vertaisiltamissa. Lahetimme kysely-
amme viela muiden Pohjois-Savon kuntien kuntoutusyksikkéihin. Vastauksia kerasimme aluksi vuo-
den loppuun asti, josta jatkoimme vastausaikaa viela 28.1.2018 asti, jotta saimme vastauksia tavoi-
tellun maaran. Seuraavaan kuvioon on havainnollistettu, miten Iahdimme tutkimuksen aineistonhan-

kintaprosessia toteuttamaan (kuvio 4).

Tutkimus- Tutkimus-

Kysely-

lomakkeen
hiominen

aiheen
valinta

ongelmien
laatiminen

Kuvio 4. Tutkimuksen aineistonhankintaprosessin eteneminen.
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Tutkimustulosten esittdminen ja analysointi

Tutkimusaineistoa analysoidessamme jaoimme aineiston kyselymme rakenteen perusteella "tutki-
musteemoihin”, joihin kyselymme kysymykset jaoimme, jokaisen omaan luokkaansa. Jaottelu toi
selkeytta aineiston kasittelyyn ja pystyimme kirjoittamaan tulokset sujuvammin puhtaaksi. (Taulukko
2.)

TAULUKKO 2. Tutkimustulosten esittamisen rakenne ja osa-alueisiin vastaavat kysymykset.

Tutkimusongelma Kysymykset

Miten erityista tukea tarvitsevien lasten 18, 21, 22, 23

vanehmmat ovat kokeneet lastensa

kuntoutumisen?

Miten vanhempien ja lasten taustatie- 1,2,3,4,5,6,7,8,9, 10,12
dot vaikuttavat lastensa kuntoutumisen

toteutumiseen?

Mita erityistatukea tarvitsevien lasten 24, 25

vanehmmat toivovat kuntoutuspalve-

luilta

Millaista kuntoutusta erityistatukea tar- 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 19, 20,
vitsevat lapset saavat Pohjois-Savon

alueella?

Tutkimustuloksia analysoidessa huomioimme lapsen perhetaustan arvioidessamme kuntoutuksen
toteutumista. THL:n tutkimuksessa on todettu, ettd lapsen perhetaustalla on vaikutusta lapsen hy-
vinvointiin ja terveydentilaan (Kanste, Sainio, Halme ja Nurmi-Koikkalainen 2017, 2). Useissa lah-
teissa on myds ilmentynyt paikkakohtaisia eroja kuntoutuspalveluiden toimivuudessa. (mm. Kivi-
ranta, Satila, Suhonen-Polvi, Kilpinen-Loisa, Maenpda 2015; Lapsiasiavaltuutetun toimisto 2011; Si-
pari 2008). Nain ollen selvitimme kyselyssamme seka lapsen asuinpaikkaa, ettd perhetaustoja. Li-
saksi vertailimme kuntoutuksen toimivuutta eri ammattilaisten ja kuntoutuspalveluiden valilld, jotta
pystyimme selvittdmaan, millaisia eroavaisuuksia naiden valilla on. Tulosten havainnollistamisessa
hyédynsimme taulukoita ja kuvioita. Tutkimustuloksia analysoidessa keskityimme tarkastelemaan
asioita, joista pystyttiin selkeimmin paattelemaan, mitd hyvaa tai kehitettdvaa kuntoutuspalveluissa
oli.

Tutkimustulosten esittdmisessa hyddynsimme seka maarallisen etta laadullisen tutkimuksen analy-
sointitapoja. Paaasiallisena menetelmana kdytimme maarallisen tutkimuksen arviointimenetelmia,
koska tavoitteenamme oli saada maarallisia vastauksia vaitteisimme. Hanna Vilkan (2005) mukaan
maarallisen tutkimusmenetelman kaytdn tarkoituksena on perustella muuttujiin kohdistuvia vaitteita

numeroiden seka tilastollisten yhteyksien kautta. (Vilkka 2005, 90.)
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Maarallisen tiedon lisaksi halusimme selvittda vastaajien henkildkohtaisia kokemuksia kuntoutuspal-
veluista. Niista saimme tietoa avointen kysymysten avulla, joihin jokainen vastaaja pystyi kirjoitta-
maan heille merkityksellisia kokemuksia tai toiveita. Vastauksia tarkastelimme hyédyntaen laadulli-
sen tutkimuksen analysointitapaa. Laadullista tutkimusmenetelmaa kayttden voidaan selvittda ihmi-
selle merkityksellisia tapahtumaketjuja. (Vilkka 2005, 97) Laadullista aineistoa analysoidessamme
kaytimme aineistolahtoista analysointitapaa. Tallaisessa analysointitavassa luodaan tutkimusaineis-
tosta teoreettinen kokonaisuus, jossa analysointiyksikét valitaan tutkimusaineistosta tutkimuksen
tarkoituksen mukaisesti. (Tuomi ja Sarajarvi 2018, 108.) Valitsimme kayttddmme aineistoldhtdisen
sisallénanalyysitavan, koska sen avulla pystyimme I6ytdamaan yhtaldisyyksia ja eroavaisuuksia vas-
taajien kokemuksista kuntoutuspalveluista. Ala- ja ylaluokkia muodostamalla pystyimme myds saa-
maan madrallista dataa tutkimustuloksista ja nain tiedon siitd, kuinka moni vastaajista esimerkiksi

kokee saamansa tiedon ja tuen riittdvaksi (Liite 3). (Tuomi ja Sarajarvi 2018, 123.)
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Vastaajien taustatietoja

Kyselyymme vastasi yhteensa 50 vastaajaa. Heista suurin osa (n=44) oli diteja, iseja oli yksi ja si-
jaisvanhempia nelja (kuvio 5). Yhteen vastauslomakkeeseen olivat vastanneet molemmat vanhem-
mat yhdessa. Vastaajien ikdryhmista suurimmiksi ryhmiksi nousivat 30-39 vuotiaat (n=38) seka 40-
49 vuotiaat (n=34).

Vastaajana on/ovat (N)

B

m Aiti
m]s3
Molemmat
H Sijaisvanhempi

B Muu huoltaja

KUVIO 5. Vastaajien jakautuminen

Vastaajista kaksi ilmoitti lapsen asuinpaikaksi kaupungin keskustan, seitseman taajaman, 11 haja-
asutusalueen ja 30 kaupungin lahialueen (kuvio 6). 32 vastaajaa kertoi erityistd tukea tarvitsevan
lapsen asuvan samassa asunnossa yhdessa molempien vanhempien kanssa ja seitseman toisen van-
hempansa kanssa. Viisi kertoi lapsen asuvan sijaisperheessa ja yksi jossakin muualla. Huolta-
jan/huoltajien ylimmaksi koulutukseksi nousivat sekéd ammattikoulu (n=29), ettéd ammattikorkea-
koulu (n=29). 27 vastaajalla oli yliopistotason koulutus. Suurin osa erityista tukea tarvitsevien lasten

vanhemmista oli kyselyn vastausten perusteella tyéelamadssa (n=69), joista aiteja oli 30 ja iseja 39.

Lapsen/lapsien
asuinpaikka (N)
m Kaupungin keskusta
® Kaupungin ldhialue

Taajama

® Haja-asutusalue (esim
maaseutu)

B Muu, mika?

KUVIO 6. Lapsen/lapsien asuinpaikka



27 (65)

34 vastaajalla oli yksi erityistd tukea tarvitseva lapsi, 12 vastaajalla kaksi lasta, yhdelld kolme ja kol-
mella nelja tai enemman. Erityista tukea tarvitsevia lapsia kyselyyn vastanneilla vanhemmilla oli yh-
teensa 73 tai enemman. Alla olevasta kuviosta (kuvio 7) nahdaan, etta lasten suurin ikajoukko oli 6-

8 vuotiaat (n=18) ja seuraavaksi suurin oli 3-5 vuotiaat (n=14).

Erityista tukea tarvitsevan
lapsen ika (N)

m<lv.

m1-2v,
3-5v.

= 6-8v.

m9-12v.
13-15v.

u>16v

KUVIO 7. Erityista tukea tarvitsevien lasten ikdjakauma

Lasten kuntoutuksen taustalla suurimmalla osalla oli kehitysvammaisuus (n=18). Seuraavaksi suu-
rimmat olivat autismi (Asperger) (n=15), kielen ja puheen kehityshairié (n=14), yleinen kehityksen
viivastyma (n=11) ja krooninen sairaus (n=10). Merkittdvimmiksi syiksi lasten erityisen tuen tar-
peelle nousivat neurologisen kehityksen ongelmat (n=30) seké puutteet sosiaalisissa taidoissa

(n=23). Kysymykseen oli vastannut 47 vastaajaa. (Kuvio 8.)
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KUVIO 8. Taustasyyt erityista tukea tarvitsevien lasten kuntoutukselle.
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Lapsista seka esikoulussa ettd peruskoulussa alakoulussa oli molemmissa 13 lasta. 11 lasta oli paiva-
kodissa, kahdeksan ylakoulussa, nelja kotona ja yksi ammattikoulussa. 18 Lasta oli saanut kuntou-
tusta 3-5 vuotta, 11 lasta 1-2 vuotta, kahdeksan lasta yli yhdeksan vuotta, seitseman lasta alle vuo-

den ja kuusi lasta 6-8 vuotta.

5.2 Erityista tukea tarvitsevien lasten saamat kuntoutuspalvelut Pohjois-Savossa

Vastaajista suurin osa kertoi lastensa kuntoutuksen tapahtuvan heidan kodeissaan (n=18). Taman
lisaksi kuntoutusta tapahtui terveyskeskuksissa (n=11), kouluissa (n=11), erilaisissa terapiatiloissa
(n=9) seka paivakodeissa (n=7). Vastaajista kolme ilmoitti, ettei heidan lapsensa saa talla hetkella
mitadn kuntoutusta. 48 vastaajaa vastasi kysymykseen liittyen kuntoutuspalveluiden tarjoajiin.
Heistd 35 vastasi lastensa saavan kuntoutusta julkiselta terveydenhuollolta, 14 yksityiseltad tervey-
denhuollolta ja yksi kolmannelta sektorilta (kuvio 9). Avoimista vastauksista (n=9) nousi esille Kelan

tarjoama kuntoutus (n=5).

Mita kautta saatte
kuntoutuspalveluita (N)?

m Julkiselta
terveydenhuollolta

| Yksityiselta
terveydenhuollolta

Kolmannelta sektorilta
(yhdistykset tms.)

B Muualta, mista?

KUVIO 9. Kuntoutuspalveluiden tarjoajat.

Vanhempien lapsista 28 sai puheterapiaa, 26 toimintaterapiaa, 26 fysioterapiaa, 10 ratsastusterapiaa
ja 4 neuropsykiatrista kuntoutusta. Avoimista vastauksista (n=8) yksittdisind vastauksina ilmoitettiin
musiikkiterapia (n=1), kuntouttavapaivahoito (n=1), perheneuvola (n=1) seka lasten psykiatria
(n=1). Vastausten perusteella 50 lasta sai jotakin kuntoutusta kerran viikossa, harvemmin kuin ker-
ran viikossa 38, kaksi kertaa viikossa kahdeksan, kolme kertaa viikossa yksi lapsi ja viisi tai enem-

man kolme lasta. Kysymykseen oli vastannut 45 vastaajaa. (Kuvio 10.)
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Lapseni saa ammattilaisen toteuttamaa
kuntoutusta (merkitse numeron kohdalle
montako kertaa viikossa keskimaarin)

Muuta, mita? [ — J
Ratsastusterapiaa )
Toimintaterapiaa J
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KUVIO 10. Erityista tukea tarvitsevien lasten kuntoutuspalveluiden kaytdn jakautuminen.

Vastaajien mukaan lapsista yhdeksan kaytti jotakin kuntoutuspalvelua, muttei saanut sita virallisena
kuntoutuksenaan, kun taas 32 lasta jotakin niista virallisena kuntoutuksenaan. Avoimeen vastaus-
kenttaan (n=8) vastaajat ovat kertoneet epavirallisten kuntoutusmuotojen olleen kahden kohdalla
ratsastus ja yksittdisind vastauksina erikoishieronta ja fysioterapia, kanteleen soittaminen ja musiik-
kiterapia, uinti, ABR kuntoutus, vapaa-ajan avustaja seka sensomotorinen kuntoutus. Kysymykseen

oli vastannut 41 vastaajaa.

25 lapselle oli tehty erityisen tuen paatds ja opetus tapahtuu henkilékohtaisen opetuksen jarjesta-
mista koskevan suunnitelman mukaisesti. 20 lasta saa erityisopetusta ja 19 on saanut tai saa talla

hetkelld sopeutumisvalmennusta. 50 vastaajasta 40 oli vastannut kyseiseen kohtaan.

Vastaajista 23 kertoi, ettei heidan lapsellaan ole ollut tarvetta apuvalinepalveluille ja 21 puolestaan
kertoi saavansa niita. 5 vastaajaa ei ollut hakenut apuvalinepalveluita ja 1 oli hakenut mutta ei ollut
saanut. He, jotka saivat apuvalinepalveluita, kayttivat eniten 0-16 vuotiaiden paivittaisten toiminto-
jen ja liikkumisen kierratettavia apuvalineitéd (n=9) seka puhetta korvaavan kommunikoinnin véli-

neita (n=6). Avoimista vastauksista (n=12) seitsemassa nousi esille liikkkumisen apuvalineet ja kuu-

dessa tukikengat seka -pohjalliset.

5.3 Vanhempien kokemukset kuntoutuspalveluista

45 vastaajaa oli vastannut kysymykseen, joka koski yksildllisten tarpeiden huomioimista opetuk-
sessa. Heista 35 koki, ettd yksildlliset tarpeet oli huomioitu ja 10 oli sitd mieltd, ettei heidan lapsensa
kohdalla tarpeiden huomioinnissa ollut onnistuttu. Avoimessa kysymyksessa, jossa kysyttiin, missa
asioissa oli onnistuttu huomioimaan lapsen yksil6lliset tarpeet (n=11), nousivat esille pienryhmat
opetuksessa, erityistarpeet huomioiva ja yksildllinen opetus, integrointi seka henkildkohtaisen avus-

tajan térkeys. Asioita, joissa oli epdonnistuttu (n=9), olivat integroinnin vahyys, puheterapeuttien
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seka henkildkohtaisen avustajan puuttuminen, vanhempien kuulemattomuus, laadun vaihtelut paik-

kakuntakohtaisesti seka yksil6llisten tarpeiden huomioimattomuuden.

Suurin osa vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mieltd kuntoutuspalveluiden tukevan lastensa
kehitysta (n=47) ja vain kaksi oli asian suhteen jokseenkin eri mieltd. Tulosten perusteella kuntou-
tuspalvelut koettiin vastausten perusteella enimmakseen hyddyllisiksi koko perheelle, silld vastaajista
asian suhteen taysin samaa mielta oli 24 ja jokseenkin samaa mieltd 25 vastaajaa. Lisdksi kavi ilmi,
etta vastaajista suurin osa koki lastensa hyotyneen saamistaan kuntoutuspalveluista, silla 22 vastaa-

jaa oli taysin samaa mielta ja 25 jokseenkin samaa mieltd asiasta. (Kuvio 11.)

Vanhempien kokemukset lapsen
kuntoutuspalveluista

Kuntoutus tukee lapsenne kehitysta

Koette kuntoutuspalvelut hyddylliseksi koko
perheelle

Lapsenne on hyotynyt saamistaan
kuntoutuspalveluista
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B Tdysin eri mielta ™ Jokseenkin eri mieltd ® Jokseenkin samaa mieltd ® Tdysin samaa mielta

KUVIO 11. Vanhempien mielipide siitd, miten kuntoutus tukee lapsen kehitysta ja hyotyyké lapsi

seka perhe saamastaan kuntoutuksesta.

Vastausten perusteella suurin osa vastaajista sai tarvittaessa vastauksia lastensa kuntoutukseen liit-
tyvissa asioissa. Heista 25 oli asian suhteen tdysin samaa mieltd ja seitseman jokseenkin samaa
mielta. Vain nelja vastaajaa oli jokseenkin eri mielta ja kaksi taysin eri mielta. Myds perheen voima-
varojen oli koettu lisddntyvan kuntoutuksen myéta. Tasta 30 vastaajaa oli jokseenkin samaa mielta
ja 11 tdysin samaa mieltd. Suurin osa vastaajista oli myds jokseenkin samaa mielta siitd, ettd kun-
toutus tukee lapsen arkea (n=24) ja 18 oli asiasta taysin samaa mieltd. Vastaajista 20 oli jokseenkin
samaa mieltd ja 17 tdysin samaa mielta siitd, ettd kokivat tulevansa kuulluksi lastensa kuntoutuk-

seen liittyvissa asioissa.

Vastaajista enemmisto oli sitd mieltd, ettei kuntoutus tue lastensa harrastustoimintaa. Heista jok-
seenkin eri mielta oli 22 ja tdysin eri mieltd kuusi vastaajaa. Puolestaan 17 vastaajaa oli jokseenkin

samaa mieltd asian suhteen ja kolme on taysin samaa mielta.
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Selkeintd hajontaa vastaajien kesken oli vaittdmissa "olette saaneet riittavasti tietoa lapsenne kun-
toutuspalveluista”, “olette saaneet riittavasti tukea lapsenne kuntoutuksessa” ja "kuntoutuksen ta-
voitteet on asetettu lapsi/perhe lahtdisesti”, joka on nahtavissa alla olevassa kuviossa (kuvio 12).
Hajontaa oli my0ds vastaajien mielipiteissa siita, tukeeko kuntoutus lasta hanen ikdtovereidensa seu-
raan, eri kuntoutuspalveluiden yhteistyon toimivuudesta ja sujuvuudesta, kuntoutuspalveluiden riit-
tavyydesta seka kuntoutuspalveluiden ammattilaisten valisesta yhteistyosta. Mediaani naissa kaikissa

on kolme, eli "jokseenkin samaa mielta”.

Vanhempien kokemukset lapsen
kuntoutuspalveluista

H Tdysin eri mieltd m Jokseenkin eri mieltd & Jokseenkin samaa mielta ® Taysin samaa mielta

Kuntoutuksen tavoitteet on asetettu lapsi-
/perheldhtdisesti

Olette saaneet riittavasti tukea lapsenne
kuntoutukseen

Olette saaneet riittavasti tietoa lapsenne
kuntoutuspalveluista

KUVIO 12. Vanhempien kokemukset kuntoutuspalveluiden perheldhtdisyydestd, tuesta ja riittdvyy-
desta.

Alla olevasta kuviosta voidaan tarkastella yhteistyén toimivuutta ammattilaisten kanssa. Pdaosin yh-
teisty6 koettiin melko hyvana (n=88) ja mediaani tassa oli nelja eli “melko hyva”. Muu mika koh-
dassa vastaajat mainitsivat mm. Nepsy-valmennuksen (n=4) ja musiikkiterapian (n=2). Lisaksi koh-
dassa oli mainittu muita yksittdisia ammattilaisia kuten kuntoutusohjaaja, Kela, koulujen ja apuvali-
nelainaamon tydntekijat, psykologi, palveluohjaaja seka perheneuvolan tyéntekija. Melko huonona
vastaajat pitivat yhteistyota 1dakarin (n=9), terveydenhoitoajan (n=4) ja sosiaalityontekijan (n=9)
kanssa. 22 puolestaan oli vastannut yhteistydn ladékarin kanssa sujuvan melko hyvin, 15 terveyden-
hoitajan kanssa ja 16 sosiaalitydntekijan kanssa. Fysioterapeutin kanssa suurin osa koki yhteistyon
erittdin hyvana (n=14) seka puheterapeutin (n=17), toimintaterapeutin (n=15) ja ratsastustera-
peutin (n=5) kanssa. (Kuvio 13.)
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KUVIO 13. Yhteisty6 ammattilaisten kanssa.
Kuntoutuspalveluiden toimivuus koettiin padosin vastausten perusteella melko ja erittain hyvana.
Yhteensa tahan kysymykseen oli vastannut 46 vastaajaa ja havaintojen maara oli 163. Mediaani
tassa oli nelja eli "melko hyva”. Kohdassa “en osaa sanoa” oli 71 havaintoa. Eniten havaintoja oli
puheterapia -kohdassa (n=39), jonka toimivuuden yksi koki erittdin huonona ja puolestaan 10 melko
ja 17 erittdin hyvana. Loput 11 vastaajaa eivat osanneet sanoa. Puheterapian liséksi apuvalinepalve-

luiden kohdalla yksi vastaaja oli sita mieltd, etta sen toimivuus oli erittdin huonoa. Lopuissa kohdissa

vastaukset olivat joko kohdissa “en osaa sanoa”, “melko hyva” tai ” erittdin hyva”. (Kuvio 14.)
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KUVIO 14. Kuntoutuspalveluiden toimivuus.

Kyselyn lopussa olevaan avoimeen kenttdadn oli kertonut yhteensé 23 vastaajaa kokemuksistaan
kuntoutuspalveluista omin sanoin. Osa heistd antoi myds palautetta kyselystamme (n=4). Kolme
vastaajaa kertoi, etta kuntoutuspalveluiden toimivuus Pohjois-Savon alueella on hyvaa. Vain kah-

dessa vastauksessa kavi selkeasti ilmi kuntoutuspalveluiden toimimattomuus. (Liite 3.)
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"Olemme kiitollisia siitd, ettad poikamme kehitys kasvaa ammattilaisen palvelun avulla.”

“Ne palvelut, joita saamme, toimivat suhteellisen hyvin ja tukevat lapsen kehitysta ja yhteistyd toi-
mii.”

“Ero Pohjois-Savon ja X kaupungin palveluiden vélilla on kuin yolld ja paivélld (kaupungissa X palve-

lut toimivat hyvin).”

Parannettavina asioina kuntoutuspalveluiden osalta nousivat vastauksista mm. kuntoutuspalveluiden
riittdmattdmyys, hankaluus paasta palveluiden pariin, hoitopolun hajanaisuus seka tiedon ja tuen
puute lapsen kuntoutukseen liittyvissa asioissa. Palveluiden riittdmattdomyytta perusteltiin muuta-
massa kommentissa puheterapeuttien vahaisyydelld (n=3). Palveluiden pariin pdasemista puoles-
taan hankaloitti yhden vastauksen perusteella Kelalta tulevien paatdsten odottaminen. Hajanaisuutta
lisasi ilmeisesti se, etta tarvittava tieto kuntoutukseen liittyen I6ytyi eri tahoilta. Lisaksi osassa vas-
tauksissa (n=6) kavi ilmi, etteivdt vanhemmat ole saaneet riittavasti tietoa ja tukea lapsensa kuntou-

tukseen liittyvissa asioissa. (Liite 3.)

"Puheterapia on myonnetty Kelalta, mutta terapeuttia ei I6ydy/vapaita aikoja ole.”

“Terapia toimii suht hyvin, mutta viranomaisen eli Kelan paatoksid odottaa.”

"Eri palveluista tiedon saa eri IGhteistd, mika saattaa aiheuttaa sen, ettd jonkun tuen piiristd jéa ul-
kopuolelle.”

"Kuntoutuspalveluiden ja tuen saaminen on paljon kiinni omasta aktiivisuudesta.”

5.5 Lapsen ja perheen huomioiminen

Tutkimuksemme tuloksissa ilmeni, etta vanhemmat toivoivat kuntoutuspalveluilta enemman heidén
mielipiteidensa huomioimista (n=3). Muutamassa vastauksessa (n=3) toivottiin myds, etta lapsi
huomioitaisiin enemman omana yksilondan. Mielipiteet oppilaitoksissa tapahtuvasta integroinnista

jakautuivat puolesta ja vastaan. (Liite 3.)

"Kyseltdisiin vanhempienkin mielipidettd kuntoutuksen jarjestdmisessd.”

"Nyt koulun puolelle siirryttya lapseni katsotaan nifin vammaiseksi, ettei voida edes kevyemmin tuet-
tuihin erityisluokkiin integroida.”

"Paivdhoidossa suuri ongelma, kun erityislapsille ei ole pienryhmia.”

“Tutustuttaisiin lapseen yksilona enemman.”

5.6 Vanhempien toiveet kuntoutuspalveluista

Suurin osa vanhemmista toivoi kuntoutuspalveluilta tulevansa enemman kuulluksi (n=29). 21 toivoi
enemman ohjausta kuntoutuspalveluiden hakemisessa, 19 lisaa tietoa kuntoutuspalveluista ja 19

joustavampia palveluita (kuvio 15). Kysymykseen oli vastannut yhteensa 44 vastaajaa.
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TULOSTEN TARKASTELUA

Kohti lapsiperheita palvelevia kuntoutuspalveluita

Opinndytetydssamme selvitimme erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien kokemuksia kuntou-
tuksen toteutumisesta seka mita hyvaa ja kehitettdvad kuntoutuspalveluissa heidan mielestaan on.
Tutkimuksemme vastausten perusteella vanhemmat ovat paaosin kuntoutuspalveluihin tyytyvdisia.
Eniten vanhemmat kaipasivat tukea ja tietoa lapsen erityisen tuen tarpeesta seka sairaudesta ja
opastusta kuntoutuspalveluiden pariin padsemisesta. Lisdksi tarkedna pidettiin vanhempien kuunte-
lemista lapsen kuntoutukseen liittyvissa asioissa seka kuntoutuksen tukemista lapsen ja perheen ar-
jessa, kuten harrastustoiminnassa. Kuntoutuspalveluiden ammattilaisten tyéskentelya moni van-
hempi piti hyvana ja tarkedna lapsen kuntoutuksessa. Kasvatuksellisen kuntoutuksen osalta pinnalle
nousi paivakodeissa ja kouluissa tapahtuva lasten integroiminen, joka heratti seka tatd puoltavia,
etta vastustavia mielipiteitd. Kyseiset asiat liittyvat vahvasti lapsen kuntoutumiseen ja nain ollen
kuntoutuspalveluiden toimivuuteen. Palveluihin liittyvat tekijat on havainnollistettu alla olevaan kuvi-
oon (kuvio 16). Siihen, miten taustatiedot vaikuttavat perheiden kuntoutuspalvelukokemuksiin, ei
voida tutkimuksemme perusteella ottaa kantaa, silla tutkimusotos jdi suppeaksi eika vertailua nain
ollen voitu tehda.

Palveluiden
parin
padaseminen

Kuntoutuksen

o apcen | | Kuntoutus- e leminen
kasvatus- palvelut ja tukeminen

ymparistoon

Ammattilaisten
tyodskentely

KUVIO 16. Kuntoutuspalveluiden toimivuuteen vaikuttavat tekijat.

Toimintarajoitteisten lasten hyvinvointia on tutkittu kouluterveyskyselyiden pohjalta. On huomattu,
ettd toimintarajoitteiset nuoret ovat harvemmin tyytyvaisia eldmaansa ja kokevat muita nuoria
enemman terveydentilansa huonoksi. Mydskadn koulunkaynti ei heisté ole yhta miellyttavaa ja he
kokevat useammin yksindisyytta. He kokivat muita nuoria enemman, etteivat saa apua esimerkiksi

kouluterveydenhoitajalta tai -kuraattorilta, kun he sitd tarvitsisivat. Tuloksia kartoitettaessa heidén
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perhetaustansa on huomioitu. Toimintarajoitteiset nuoret olivat muita nuoria useammin ulkomaalais-
taustaisia ja he asuivat monesti joko vain toisen vanhemman kanssa tai sijaiskodissa. Heidan koh-
dallaan myds vanhempien ty6ttdmyys oli yleisempaa. (Kanste ym. 2017, 2.) Koska tutkimuksemme
kohdistui lasten vanhempien kokemuksiin ja mielipiteisiin, emme voi verrata tuloksia suoraan THL:n
tutkimukseen. Huomattavaa kuitenkin on, ettd vastaajiemme lapsilla oli jonkinlainen toiminnanra-

joite, joka jollakin tavalla lapsen tai nuoren elamaan ja arkeen vaikuttaa.

6.1.1 Kuntoutuspalveluiden pariin padseminen ja perheen varhainen tukeminen

Tutkimuksen avoimissa vastauksissa nousi esille, kuntoutuspalveluiden pariin padsemisen vaikeus.
Perusteluina tahan oli mm. viranomaisten paatoksen teko, joka hidasti kuntoutusprosessin kaynnis-
tamistd, koska paatoksia jouduttiin odottamaan. Lisdksi ammattilaisten omalla toiminnalla tuntui ole-

van merkitysta, kuinka nopeasti lapsen kuntoutus pystytiin aloittamaan.

Tuloksia tulkittaessa ilmeisesti myds paikkakunnalla on vaikutusta, miten kuntoutuspalvelut toimivat.
Suurin kuilu eri paikkakuntien valilla vastausten perusteella olivat tiedon saaminen kuntoutuspalve-
luista sekd perheen tukeminen. Monet vanhemmat kokevat jadvansa yksin lapsensa kuntoutuksen
kanssa, silla eivat saaneet riittdvasti tietoa kuntoutukseen liittyvista asioista. Vanhemmat kokivat,
ettd heidan on pitdnyt itse olla todella aktiivisia ja etsia tarvitsemaansa tietoa itse, mikali ovat halun-
neet saada lapselleen sopivaa kuntoutusta. Teoriaosuudessa puhuttiin kuntoutuspalveluiden hajanai-
suudesta, jossa Lommi (2018) ja Sipari (2008) molemmat ovat kirjoittaneet pirstalemaisuuden han-
kaloittavan terveys- ja sosiaalipalveluiden kaytt6d. Hajanaisuus ilmeni myds meidan tutkimustulok-
sista. Vanhempien tiedonhankintaa on hankaloittanut se, ettei selkeaa hoitopolkua ole ollut. Eradssa
kirjallisuuskatsauksessa on todettu, ettd vanhemmilla sekd ammattilaisilla tulisi olla riittavasti tietoa
lapsen sairaudesta ja taman kuntoutusmahdollisuuksista. Riittava tieto on edellytys oikeanlaiselle
tukemiselle ja ohjaukselle, jotta perhe selvida arjessa ja lapsensa kuntoutuksessa. Katsauksessa to-
detaan vanhempien toivovan saavansa tarkempia ohjeita, kuinka he voivat tukea lapsensa kuntou-

tusta heidan arjessaan seka selkedmmadt tavoitteet lapsensa kuntoutuksesta. (Eskelinen 2016, 21.)

Riittdvdan tiedonsaantiin on ajateltu vaikuttavan sen, ettei ammattilaisilla ole riittavasti taitoa ja ky-
kya kertoa asioista riittdvan yksinkertaisesti ja tarkasti. Siihen voi vaikuttaa myés se, etteivat am-
mattilaiset halua kertoa vanhemmille huonoja uutisia. Kun vanhemmat joutuvat hankkimaan tiedon
itse, koetaan sen kuluttavan perheen voimavaroja. Lapsen kuntoutumisen kannalta tarkeaa on, etta
vanhemmat ja ammattilaiset voivat tydskennella hyvassa yhteistytssa keskenaan ja se on avointa.
Ammattilaisten tulisi myds tarvittaessa kehittdd omaa osaamistaan niin, etta pystyvét antamaan per-
heelle riittévan tiedon. (Eskelinen 2016, 21-23.) Vanhempien voimavaroja ja ty6taakkaa voitaisiin
siis saastaa, kun he voisivat luottaa ammattilaisen tarjoamaan apuun, joka ohjaa lasta ja heita sopi-

vien kuntoutuspalveluiden pariin.
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6.1.2 Ammattilaisten hyva tytskentely

Kuten edellisessa kappaleessa jo todettiin, ilmeni positiivisena asiana tutkimuksessamme vanhem-
pien tyytyvadisyys ammattilaisten tydskentelyyn ja kehitettavana puolestaan heilta saatavan tuen ja
neuvojen saaminen. Lapsen kuntoutumisen koettiin muun muassa edistyvan ammattilaisen toimin-
nan avulla. Osa vanhemmista kuitenkin koki, ettei Pohjois-Savon alueella ole tarpeeksi tiettyjen alo-

jen ammattilasia kuntouttamaan heidan lapsiaan.

Ammattilaisten tydskentelyn tulee olla perhelahtoista ja heidan tehtdvanadn on muun muassa van-
hempien tukeminen ja ohjeistaminen erityislapsen kanssa, etenkin silloin kun tilanne on heille uusi.
Ammattilaisten on ohjeistettava ja neuvoa vanhempia eri kuntoutusmahdollisuuksista, joita heidan
lapsensa voi saada. (Pietildinen ja Sipari 2015.) Kuten edelld jo todettiin, ei ammattilaisilla tutkimuk-
semme perusteella tunnu olevan riittdvasti tietoa asioiden suhteen, jonka vuoksi vanhempien tuen

saaminen voi jaada vahaiseksi ja kuntoutuspalveluiden pariin paaseminen pitkittya.

Asiakassuhde perustuu luottamukseen, jolla on suuri merkitys kuntoutuksen onnistumiseen. Lapsen
kuntoutuksessa luottamussuhde on luotava seka itse lapsen, mutta myds vanhempien kanssa.
Eraassa tutkimushankkeessa, jossa tutkittiin moniammatillisen tydn toteutumista seka tukemista
asiakaslahtoisessa tavoitteiden asettelussa, todettiin hyvan luottamussuhteen edistavan kuntoutujan
osallisuutta kuntoutuksessa. (Alanko, Krdger, Karhula, Nikander ja Piirainen 2017, 41.) Sipari ym.
kirjoittavat sosiaali- ja terveysturvan raportissa (2017, 67.), ettd ammattilaiset ovat huomanneet lap-
sen helposti jadvan vahemmalle huomiolle kuntoutuksen suunnittelussa seka tavoitteita laatiessa.
Usein raportin mukaan kay niin, ettd ammattilaisen seurassa lapsi on esimerkiksi turhan varovainen
tai hidas vastaamaan, jonka vuoksi keskustelu siirtyy helposti ammattilaisen ja vanhemman kanssa
kaytavaksi. Talldin varmasti vanhemmat kokevat ammattilaisen tydskentelyn hyvaksi, koska heidat
huomioidaan kuntoutuksessa. Tama ei kuitenkaan luo lapsessa valttdmatta luottamuksen tunnetta,
eika kuntoutus talléin toteudu tdman osallisuutta ja yksildllisyytta tukien. Tutkimuksessamme yh-
dessd vastauksessa kommentoitiin, ettd lapsi voitaisiin kohdata yksiléllisemmin, joka toteutuisi, jos
ammattilaiset malttaisivat tutustua rauhassa lapseen, jotta voisivat huomioida lapsen mielipiteet ja

toiveet kuntoutuksessa.

6.1.3 Vanhempien kuuleminen lasten kuntoutuksessa

Vanhemmat kokivat tutkimuksessamme, ettei heita kuunnella tarpeeksi lastensa kuntoutukseen liit-
tyvissa asioissa. Tdma on kuitenkin tarkeaa, koska vanhemmat ovat asiantuntijoita siina, mika tukee
parhaiten lapsen ja perheen arkea ja nain ollen myods lapsen kuntoutusta. Lisaksi vanhemmat toivoi-
vat lapsen yksil6llisyyden huomioimista kuntoutuksessa. Siind on myds syyta muistaa jokaisen per-
heen yksildllisyys ja yksil6lliset tarpeet. Lapsen olemusta ja mieltymyksid kuitenkin maarittelee pal-
jon se, millaisessa kasvuymparistdssa han kasvaa eli millaisia ihmisid hanen elinymparistéonsa kuu-
luu ja millaisia virikkeita se antaa. Talléin vanhemmat ovat ydinasemassa lapsen eldmdssa ja mina-
kuvan rakentumisessa. (Sipari 2008.) Tutkimuksessamme, emme selvittdneet, millaisia asioita van-

hemmat kokivat ammattilaisten tydskentelyssa hyvind. Alempana pohdimme erilaisten tutkimusten
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pohjalta perusteluja sille, miksi vanhempien mielipiteet ja toiveet tulisi lapsen kuntoutuksessa huo-

mioida.

Sosiaali- ja terveysturvan raportissa kay ilmi, ettd perhe, lapsen laheiset sekd ammattilaiset voivat
omalla vuorovaikutuksellaan vahvistaa lapsen toimijuutta hdnen arjessaan. Tama voi toteutua, kun
lapselle luodaan tilanteita, joissa hanen olemassaolonsa, ajatuksensa seka toimintansa otetaan to-
desta. Tarkeaa on, ettd aikuiset herkistyvat tunnistamaan lapsen nakemyksia ja oppivat myds arvos-
tamaan tdman ajattelutapoja. Taman vuoksi lapsen kuntoutuksessa mukana olevien aikuisten on
tehtdva yhteisty6td, jotta lapsen toimijuutta voidaan hanelle sopivimmilla keinoilla tukea. Lapsen
huoltajat ja lahipiiri tietdvat parhaiten lapsensa mieltymykset ja tarpeet. Ammattilainen puolestaan
osaa valita oman alansa nakokulmasta sopivat menetelmat lapsen kuntoutuksen toteuttamiseksi,
mutta tdrkeda on, ettd vanhempien ja ammattilaisen valinen vuorovaikutus on molemminpuolista,
joka toteutuu lapsen ja perheen kuuntelemisella seka heidan ajatustensa huomioimisella. Kun am-
mattilaiset tuntevat perheen ja sen toimittavat seka mielenkiinnon kohteet, pystyvat he paremmin
myds ohjeistamaan vanhempia siind, miten he voivat omalla toiminnallaan tukea lapsen toimintaky-
kya ja kehitysta arjessa. (Sipari ym. 2017, 19-22, 52.)

6.1.4 Kuntoutuksen linkittyminen lapsen kasvatusymparistoon

Lapsi kehittyy ja kasvaa omassa kasvatusymparistdssaan, jota tukevat ja edistavat seka lapsen van-
hemmat, mutta myds muut siind toimivat henkilét. Kasvatusymparistéén kuuluvat lapsen arkirutiinit
seka toimintaymparistét, kuten lapsen kotona, pdivakodissa-, esikoulussa- ja kouluympdaristossa
seka esimerkiksi harrastustoiminnassa tapahtuvat toiminnot. N&in ollen my&s kuntoutus on osana
lapsen kasvatus- ja toimintaymparistda, joka on hyva huomioida lapsen kuntoutussuunnitelmaa laa-
tiessa. (Kiviranta, Satild, Suhonen- Polvi, Kilpinen-Loisa ja Maenpaa 2016.) Kuntoutuksessa on myds
muistettava, ettei pelkan kasvatusympariston huomioiminen riitd, vaan syyté on muistaa, ettd sen

tulee tukea lapsen osallistumista hanelle merkityksellisissa asioissa (Sipari ym. 2017, 41.)

Tutkimustuloksistamme ei suoraan kaynyt ilmi tukeeko kuntoutus lapsen osallistumista perheen arki-
siin toimintoihin, mutta esimerkiksi suurin osa vanhemmista koki sen tukevan lapsen osallistumista
ikatovereidensa seuraan. Lisaksi suurin osa koki palveluiden tukevan lapsen ja perheen arkea. Mer-
kittava havainto tuloksissa oli, etteivat vanhemmat koe kuntoutuspalveluiden tukevan lapsensa har-
rastustoimintaa. Kouluympdristdn suhteen osa vanhemmista puolestaan oli sitd mieltd, ettei integ-

rointia opetuksessa tapahdu riittdvasti ja osa taas koki pienryhmat lapselleen paremmiksi.

Lapsen harrastustoiminnan mahdollistaminen kuntoutuksessa. Kuntoutuksen ldhtokohtana
on saada kuntoutuja motivoitumaan muutokseen ja toimintaan seka saada téma aktiivisesti ja tois-
tuvasti harjoittelemaan arkitilanteissa, jotta nama uudet opittavissa olevat taidot siirtyvat kuntoutu-
jan arkipdivdan. Duodecimin raportissa tulee selkedsti esille, etta fysioterapeutin tydskennellessa

liikkumaan oppineen lapsen kanssa, on tarkedna tehtdvana tukea lapsen arkiliikunnan lisadmista ja

tarvittaessa hanen tehtavdndan on auttaa I6ytdmaan lapselle ja perheelle sopiva liikuntaharrastus.



39 (65)

(Koivikko ja Autti-Ramé 2006, 1908-1909.) Kuntoutumisen linkittymisen tarkeydesta lapsen harras-
tustoimintaan pohtivat myds mm. Lapsiasiavaltuutetun toimisto (2011) seka Sipari (2008). Siparin
tutkimuksessa kay ilmi, ettd ammattilaisella on suuri vastuu I6ytda yhdessa perheen kanssa lapselle

sopiva, toimintakykya tukeva harrastus (Sipari 2008, 100).

Tutkimuksessamme vastaajista huomattava osa koki harrastustoiminnan huomioimisen lapsen kun-
toutuksessa jaavan vahaiseksi. Jotta kuntoutuspalvelut toimisivat lapsen osallisuutta tukien, tulisi
kuntoutuksessa huomioida lapsen harrastuksen pariin padseminen. Jos esimerkiksi luonnossa liikku-
minen on perheelle tarkeda, tulee ammattilaisten se huomioida ja ohjeistaa perhetta niin, etta lapsi
pystyy olemaan mukana perheen yhteisissa hetkissa. Apuvalinepalveluilla on tassa suuri rooli, silla
siella ammattilaiset pystyvat tarjoamaan lapselle ja perheelle sopivat valineet, joiden tuella lapsi voi
osallistua muun perheen yhteisiin harrastuksiin. Sipari on tydssdan pohtinut kuntouttavaa arkea ja
todennut, ettei arki itsessaan kuntouta, vaan yhteistoiminta, johon siséltyvat arjessa toimivat ihmiset
ja heidan toimintansa. Lahtékohtana on siis lapsen arki, joka muodostuu esimerkiksi kodin ja padiva-
kodin toiminnoista, kuten harrastuksista ja terapioista. Kuntoutus on siis kokonaisvaltaista toimintaa,
joka edellyttda, etta lapsen kuntoutuminen tapahtuu kaikissa hanen toimintaymparistdissaan. (Sipari
2008, 117.)

Kuten teoriaosuudessa kerroimme, on osallisuus myds osana ICF-luokitusta, jonka perusteella am-
mattilaiset arvioivat lapsen kuntotumista yksil6llisesti. Mikéli lapsen erilaisissa toiminnoissa se jaa
vahaiseksi vaikuttaa se lapseen kokonaisuudessa. (Valkeinen ja Anttila 2014, 5.) Harrastustoimin-
taan peilaten, jos lapselle ei annetta tilaisuutta olla mukana esimerkiksi perheen yhteisissa harras-
tuksissa, voi se heikentda lapsen suhdetta vanhempiin, sosiaalisten taitojen kehittymista seka myoés
likkumaan oppimiseen motivoitumista. On lapsen edun mukaista, ettd han voi harrastaa liikuntaa tai
muita hanelle mielekkaita asioita, joko perheensa tai muiden ihmisten kanssa. (Paltamaa ja Musikka-
Siirtola 2016.)

Kasvatuksellisen opetuksen toteutuminen vanhempien ndakokulmasta. Kuten edelld on to-
dettu, on myds kasvatuksellinen opetus, kuten koulut ja pdivakodit, suuressa roolissa lapsen arkea
ja ndin ollen kuntoutumisessa. Opetuksessa on viimevuosina pyritty huomioimaan paremmin oppimi-
sen ongelmien ja koulunkdynnin pulmat puuttumalla niihin riittdvan varhain tdsmallisten seka oikea-
aikaisten tukitoimien avulla. Lapsen oppimista voidaan tukea mm. integroimisen avulla, jolloin eri-
tyista tukea tarvitsevalle lapselle mahdollistetaan mallioppiminen lapsilta, joilla tuen tarvetta ei ole.
Késite integroiminen on ollut esilla vuodesta 1960 asti, mutta silti se tuntuu olleen pinnalla viime

vuosien aikana. (Kokko, Pesonen, Polet, Kontu, Ohjala ja Pirttimaa 2013, 7-8, 24.)

Lasten integroiminen opetusryhmissé heratti tunteita seka sen puolesta, ettd vastaan. Osa koki pien-
ryhman hyvana, koska tall6in ilmeisesti opetus on yksildllisempda ja lapsen tarpeet on huomioitu
paremmin. Integroinnin puolesta puhuvat, olivat taas sita mieltd, etta mikali integrointia tavallisiin
ryhmiin on lilan vahan, jaé mallioppiminen télldin puutteellisemmaksi. Selkedsti positiivisina asioina
opetuksessa vanhemmat kokivat mm. erityisopettajan, henkildkohtaisen avustajan seka osaavan

luokanopettajan.
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Tilastokeskus on julkaissut vuonna 2014 Taina Heiskalan artikkelin, jossa kirjoittaja tarkastelee oppi-
misen tuen jarjestdmista seka toteutumista suomalaisissa peruskouluissa lukuvuonna 2012-2013.
Artikkelin mukaan 2011 uudistuksen jalkeen, jolloin perusopetuksen tuki jaettiin aiemmin kuvattuun
kolmeen osaan, on integroiminen yleistynyt yhd enemman eri paikkakunnilla. Liséksi erityisen tuen
oppilaiden suhteellinen osuus kouluissa on pienentynyt ja tehostetun tuen tarve puolestaan kasva-
nut eli kevyemman tukimuodon suosiminen on lisdantynyt. Naiden uudistusten myété ryhmakoot
kouluissa ovat suurentuneet ja puolestaan erityisopettajien maara vahentynyt. Tama saattaa johtaa
siihen, etteivat erityista tukea tarvitsevat oppilaat saa riittavasti tarvitsemaansa tukea ja oppilaiden

oppimistulokset ja kouluviihtyvyys seka opettajien tydhyvinvointi voivat heikentya. (Heiskala 2014.)

Hietala (2018, 60) on pro gradu tydssaan tutkinut vammaisten lasten ja nuorten osallisuuden raken-
tumista peruskouluissa. Tutkimuksessaan hdan on hyddyntényt Helsingin sanomien mielipidekirjoituk-
sia ja lehtiartikkeleita vuosien 1990-2016 aikana. Hietala on tdssa todennut, etta asuinpaikkakun-
nalla on vaikutusta siihen, miten kehitysvammaisten lasten ja nuorten eriarvoisuus nakyy koulutuk-
sessa. Myos Heiskala (2014) kirjoitti, ettd sosioekonomisella taustalla on vaikutusta erityisen tuen
saamiseen, silld keskimdaraistéd heikommilla taloudellisilla alueilla tuen tarve voi olla suurempi kuin
rikkaimmilla alueilla. Koska rahoitusta saadaan suhteessa saman verran kuin muillakin alueilla, jaa
heidan saamansa tuki suhteessa pienemmaksi. Lasten erityisen tuen tarpeen huomioimisessa seka
integroimisessa kuitenkin korostuu jélleen lasten yksildllisyys ja siksi myds opetusmaailmassa tulisi
huomioida, ettei kaikkia lapsia voida pistad samaan muottiin ja jokaiselle tulisi I16ytaa se itselleen so-
pivin muoto ja tapa oppia uusia asioita. Siksi lasten kanssa tydskennellessé on tarkeda kuunnella ja
huomioida etenkin lasten huoltajien mielipiteitd, sekda muita ammattilaisia, jotka heidan kanssaan

tyoskentelevat.

6.2 Yhteenveto

Tutkimustulostemme mukaan voidaan paatelld, ettd kuntoutuspalveluiden toimintaa voidaan perhei-
den nakdkulmasta selkeyttaa suunnittelemalla yhtenadiset toimintamallit, jotka toimisivat jokaisessa
kunnassa samalla tavalla. Etenkin muuttotilanteissa yhtendinen toimintamalli helpottaisi perheiden
tydtaakkaa, silld talléin uuden kunnan palveluiden pariin padseminen olisi jouhevampaa. Ammatti-
laisten osalta tulee heidan voida osallistua lisaékoulutuksiin, jotta he osaisivat tukea ja ohjeistaa per-
heitd paremmin, eivatka vanhemmat joutuisi kdyttdmaan voimavarojaan l6ytdakseen lapselleen so-

pivimmat kuntoutuspalvelut ja -etuudet.

Kuntoutuspalveluiden toimintaa pohtimalla ICF-luokituksen nakdkulmasta on palveluissa otettava
huomioon vieldkin enemman lapsen yksil6llisyys. Lapsen osallisuutta on pyritty lisdamaan monissa
projekteissa ja hankkeissa, kuten jo tydmme alussa totesimme. Tutkimustuloksissamme sen rinnalle
nousi yksil6llisyyden merkitys. Jos me jokainen olisimme samanlaisia rakenteiltamme ja toiminnoil-
tamme seka ajatusmaailmamme olisi samanlaista, olisi ammattilaisten helppo vain pistaa jokainen

lapsi samanlaiseen muottiin ja luottaa siihen, ettd kuntoutumisessa saavutetaan toivotut tavoitteet.



41 (65)

Onneksi téna paivana jo ymmarretaan, etta jokainen on omanlaisensa yksilé. Lasten kohdalla am-
mattilaiset kuitenkin voivat turvautua turhan helposti kuuntelemaan vain vanhempia tai omia mielipi-

teitaan tilanteesta, jolloin lapsen yksildllisyyden seka edun huomioiminen unohtuu.

ICF-luokituksen avulla lapsi voidaan hahmottaa helpommin monimuotoisena kokonaisuutena ja ku-
ten jo aiemmin totesimme, vaikuttavat siina olevat osa-alueet dynaamisesti toisiinsa. Toisin sanoen
yhdessa osa-alueessa oleva "heikkous” vaikuttaa nain ollen muihinkin. Toisaalta ne myds tukevat
toinen toisiaan. Luokitus auttaa ammattilaista 16ytdmaan toimintakyvyn luokista jokaisen yksilén
vahvuudet ja voimavarat, jotka tukevat heikompaa osa-aluetta ja joiden varaan kuntoutuminen voi-
daan "rakentaa”. (Valkeinen ja Anttila 2014.) Tama kuitenkin edellyttda, ettd ammattilainen tutustuu

lapseen ja taman perheeseen rauhassa luoden samalla hyvan luottamussuhteen heidan kanssaan.
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7 POHDINTA

Opinnaytetyténdamme toteutimme maarallisena tutkimuksena tarkastellen erityista tukea tarvitsevien
lasten kuntoutuspalveluita vanhempien nakdkulmasta. Tavoitteenamme oli selvittda toimivatko kun-
toutuspalvelut Pohjois-Savon alueella lapsen ja perheen tarpeita huomioiden ja mita kehitettdvaa
niissa heidan mielestdan on. Tutkimusta varten toteutimme kyselyn, jonka avulla kerdsimme aineis-
toa Perhepdivassa seka jakamalla kyselya sahkoisesti ja paperiversioina eri tahoille, jotka toimivat
yhteistydssa erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden kanssa. Lopputuloksena saimme tuotettua
tietoa lasten ja perheiden kokemuksista, jota kuntoutuspalveluiden kehittdjat voivat hyédyntaa kun-
toutuspalveluita uudistaessaan. Tarkeda on, etta palveluita kehitettdan asiakasryhmaa kuunnellen ja
heidan tarpeensa huomioiden. Vaikka lapsen kuntoutuksessa ensisijaisesti kuntoutujana on lapsi, on
tdssa syyta muistaa vanhempienkin rooli. Vanhemmat ovat lapsen kasvattajia, joista lapsen kehitys

suurimmaksi osaksi riippuu.

7.1  Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimusta tehdessdmme meidan tuli huomioida hyva tieteellisen tutkimuksen kayténtd. Jotta tutki-
mus olisi luotettava ja tulokset uskottavia, on tutkimus toteutettava hyvan tieteellisen kaytannon
mukaisesti. Se edellyttéaa rehellista, tarkkaa ja huolellista tyoskentelya. (Tutkimuseettinen neuvotte-
lukunta 2012, 6.) Tama nakyy tydssamme mm. tutkimustulosten raportoinnissa, jossa ilmaisimme
tulokset rehellisesti ja neutraalisti, emmeka vaheksyneet tai kaunistelleet niitd, mika kuuluu hyvaan

ja eettiseen tutkimuskaytantodn (Tutkimuseettinen neuvottelulautakunta 2012, 6-7).

Tutkimustoimintaa toteuttaessa tutkimukseen osallistumisen tulee olla vapaaehtoista ja tutkittavan
tulee voida kieltdytya tutkimuksesta. Tutkittavan tulee saada tietoonsa tutkimuksen luonne, jotta
hén voi antaa tietoisen suostumuksen tutkimukseen osallistumiselle. Liséksi hdnen on voitava esittda
kysymyksia tutkimukseen liittyen. (Kankkunen ja Vehvildinen-Julkunen 2013, 218-219.) Tutkimuksen
tarkoituksen ja tavoitteet olimme kertoneet kyselyn saatekirjeessa (Liite 1). Saatekirjeessa oli yh-
teystietomme, jotta vastaajat pystyivat tarvittaessa kysya lisatietoa tutkimuksesta. Osallistumisen
vapaaehtoisuudesta emme muistaneet saatekirjeessa mainita, mutta vapaaehtoisuutta korostimme
Perhepdivdssa, jossa olimme itse lasna. Vapaaehtoisuuden mainitseminen olisi osaltaan vield lisén-
nyt tutkimuksen eettisyytta.

Projektimme aikana pyrimme huolellisuuteen ja tarkkuuteen tutkimusprosessin jokaisessa vaiheessa.
Meidan tuli perustaa toimintamme eettisyyteen, koska se luo tutkimuksessamme pohjan kaikelle tie-
teelliselle toiminnalle (Kankkunen ja Vehvildinen-Julkunen 2013, 211). Jo aiheen valinnasta lahtien
pohdimme, mika on aiheen merkitys niin osallistujille kuin yhteiskunnallisella tasolla. Lahtékohtana
tutkimuksen toteuttamiselle oli siita saatava hyoty. (Kankkunen ja Vehvildinen-Julkunen 2013, 218.)
Tavoitteenamme oli kohdistaa tutkimuksesta saatava tieto palveluiden kehittamiseksi, jonka kautta

erityista tukea tarvitseva lapsi ja hanen perheensa saisi tutkimuksestamme suurimman hyddyn.
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Kyselyn laadinnassa seka tuloksia analysoidessa huomioimme anonymiteetin. Anonymisoinnin tarkoi-
tuksena on suojata tutkittavia ei-toivotuilta seuraamuksilta, joita heidan tunnistaminen tutkimusai-
neistosta saattaisi aiheuttaa (Kuula 2011). Kyselyyn vastaaminen toteutui nimettémasti, eika esitie-
tojen osalta vastaajaa pystynyt tunnistamaan. Esimerkiksi vastaajan tarkempaa asuinpaikkaa emme
tunnistamisriskin takia kysyneet ja avoimissa vastauksissa esille tulleita yksittdisten paikkakuntien

nimia emme tulostenanalysoinnissa maininneet.

Tiedonhakukanavina kdytimme mm. Medicaa, kirjaldhteita, Google Scholaria seka terveysportin tie-
tokantoja. Tietoa hakiessamme pyrimme l6ytamaan tuoretta ja luotettavaa tietoa. Emme luottaneet
pelkastadn yhteen tietolahteeseen, vaan pyrimme I6ytamaan useita samankaltaisia ldhteitd, joita
pystyimme vertailemaan toisiinsa. Lisdksi huomioimme, millaisia lahteita aiemmissa tutkimuksissa ol
kaytetty. Erilaisia tutkimuksia hyddyntdessamme huomioimme niiden ndyténasteen ja ymmarsimme,

miten heikko ndytdnaste eroaa vahvasta.

Ty6hdmme pyrimme loytdmaan tietoa seka suomenkielisista, ettd kansainvalisistd lahteista, mutta
suomenkielisista lahteista tiedonhankinta osoittautui helpommaksi. Suurimassa osassa niissa asiasi-
salté oli hyvin rikasta ja ne pohjautuivat kansainvaliseen tutkimustietoon. Tyémme pohjautui suoma-
laisiin ja suomalaiseen terveyskaytantokulttuuriin, jonka vuoksi kansainvalisen tiedon vertailua
emme kokeneet merkittavana. Toisaalta, jos olisimme |6ytaneet hyvia tietolahteita esimerkiksi siita,
miten muualla Euroopassa kuntoutuspalvelut toimivat erityista tukea tarvitsevien lasten kohdalla,
olisi tyosta tullut kattavampi. Taman tiedon pohjalta olisivat seka kuntoutuspalveluiden kehittajat,
ettd terveysalan ammattilaiset pystyneet kehittdmaan omia toimintatapojaan niiden kulttuuria ja toi-

mintamalleja hyddyntaen.

7.2  Tutkimustulosten luotettavuus

Ennen kyselylomakkeen suunnittelua teimme teoreettisen viitekehyksen ja mietimme keskeiset kasit-
teet, joiden pohjalta Idhdimme sitd tydstamadn. Tutkimuskysymyksia ja kyselylomaketta maaritelta-
essa hyédynsimme opinndytetydmme teoreettista viitekehysta ja tutkimuksemme tavoitteita. (Vilkka

2005,81). Lahtokohtana oli, ettd kysymyksilla saisimme vastauksia tutkimuskysymyksiimme.

Kuten jo kyselyn laadinta -kappaleessa olemme todenneet, kyselya ideoidessa ja tehdessa pyrimme
muotoilemaan kysymykset selkeadsti, etta vastaajat ymmartdisivat mita haluamme kysymyksilla tie-
taa. Tutkimustulokset voivat vaaristyd, jos vastaaja ei ajattele, kuten tutkija olettaa (Vilkka
2005,161). Kyselyssamme oli kaksi hyvin samankaltaista kysymysta, joiden osalta huomasimme
osalle vastaajista syntyneen vaarinymmarryksia. Toisessa kysymyksessé kysyttiin lapsen “diagnoo-
sia” ja toisessa vastaavasti syytd lapsen erityisen tuen tarpeelle. Nama kaksi kysymystd avointen
vastausten osalta hieman sekoitettiin toisiinsa. Nain ollen kysymykseen “miksi lapsellasi on erityisen
tuen tarve?” oli osassa vastauksena lapsen sairaus tai vamma, eikd niinkdan varsinaista syyta miksi
lapsella on erityisen tuen tarve. Kyselya laatiessa meidan olisi pitényt viela tarkemmin eritella ja se-

littda ndiden kysymysten tarkoitus.
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Varmistaaksemme kyselyn toimivuuden ja luotettavuuden testasimme kyselylomaketta pilottiky-
selylld, jonka avulla saimme hyvia ideoita seka korjausehdotuksia. Saimme palautetta kirjoitusvir-
heistd, kysymysten asettelusta seka ideoita tarkentaviin kysymyksiin. Positiivisena palautteena jo

pilotointivaiheessa oli kyselyn selkeys seka kyselyyn vastaamisen helppous.

Alun perin tarkoituksenamme oli kerata tutkimusaineisto yhden paivan aikana kohderyhmalle suun-
nitellussa Perhepadivassa. Kaytdannossa kuitenkin huomasimme, etta mikali olisimme kayttaneet aino-
astaan kyseisen paivan aikana saatuja vastauksia, olisi tutkimusotoksemme jaanyt hyvin pieneksi.
Perhepdivassa saatujen vastausten vahadisyyteen on voinut vaikuttaa kyselymme vahainen markki-
nointi kohderyhmalle, tutkimuksemme vastauspisteen sijainti seka kyselymme pituus. Liséksi oli-
simme voineet muotoilla kyselymme toisella tavalla. Nyt kyselymme oli hyvin pitka ja vastaaja joutui
tabletilla vastatessaan selaamaan kyselya koko ajan alaspain tietdmattd, milloin kysely paattyy. Tata
olisimme voineet muokata niin, ettéd asiakas olisi ollut paremmin tietoinen, miten paljon kysymyksia
on viela jaljelld. Kyselyn pituus ja suhteellisen pitka vastausaika etenkin useamman lapsen kohdalla
luultavasti vaikuttivat vastaajan motivaatioon vastata riittévan luotettavasti omia mielipiteitdan kuun-
nellen. Téma puolestaan vaikuttaa saatujen vastausten tarkkuuteen ja nain ollen tutkimuksemme

luotettavuuteen eli reliabiliteettiin.

Tutkimuksemme reliabiliteettiin vaikuttaa my0s se, ettei vastaaja voinut vastata kyselyyn sahkdisesti
useamman lapsen osalta. Mikali vanhempi kuitenkin vastasi useamman lapsensa osalta, hénen esi-
tietonsa toistuvat, mika antoi vaaristyneen kuvan vastaajamaarista. Tutkijoina pohdimme tata ongel-
maa jo tutkimuksen laadintavaiheessa, mutta omat taitomme eivat téhan riittdneet, emmeka keksi-
neet ratkaisua talle ongelmalle. Tuloksia analysoidessa huomasimme joidenkin kysymysten osalta
vastaajien maara jaéneen alle 50, joka etenkin maarallista tutkimusta toteuttaessa vaikuttaa tutki-
muksen luotettavuuteen. Tahan voi syyna olla esimerkiksi jo edellisessa kappaleessa esitetty kyselyn
pituus seka se, ettei vastaaja valttamatta kokenut jokaista kysymysta merkitykselliseksi ja jatti siksi

vastaamatta.

7.3  Tutkimuksen merkitys ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksemme oli aiheeltaan ajankohtainen ja tdman vuoksi merkityksellinen kuntoutuspalveluiden
kehittédmista ajatellen. Tuottamaamme tietoa pystytaan hyddyntdmaan kuntoutuspalveluiden suun-
nittelussa, jotta ne pystyisivat palvelemaan asiakaskuntaansa heidan tarpeitaan ja toiveitaan kuun-
nellen. Oleellista palveluiden tuottamisessa on asiakaskunnan tarpeisiin vastaaminen. Koska eldmme
muuttuvassa maailmassa ja tdlla hetkelld terveys- ja sosiaalipalvelut ovat kehityksen kohteena, on
syytd kuunnella asiakaskuntaa, jotta ne pystyvat palvelemaan heitd heidan tarpeidensa mukaisesti.
Tuottamamme tieto on tarkoitettu niin kuntoutuspalveluiden suunnittelijoille, terveysalan ammattilai-
sille, etta aiheesta kiinnostuneille, jotka haluavat syventya erityista tukea tarvitsevien lasten osalta
kuntoutuspalveluiden toimivuuteen. Lisaksi mm. kasvatuksellisen alan ammattilaiset kuten opettajat

voivat hyddyntaa tietoa esimerkiksi moniammatillisuuden ja integroinnin osalta.
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Terveydenhuollon ammattilaiset voivat hyddyntaa tuottamaamme tietoa esimerkiksi arvioidessaan
omaa toimintaansa kuntoutuspalveluiden tuottajana. Moniammatillisuuden korostumisen vuoksi am-
mattilaiset voivat tydmme pohjalta ymmartaa sen tarkeyden lapsiperheiden ndkékulmasta. Kun he
ovat tietoisia muista kuntoutusvaihtoehdoista, pystyvat he tukemaan ja opastamaan perheita pa-
remmin lapsensa kuntoutumisessa. Koska fysioterapeuteilla on oleellinen rooli téssa moniammatilli-
sessa tyoverkostossa, on myods heidan oltava tietoisia siita, miten voivat olla osana erityista tukea
tarvitsevan lapsen kuntoutumisessa niin, etta se tukee hanen kehitysta taman arjessa ja perheen
toiminnoissa. Lisaksi moniammatillisuus heijastuu sosiaali- ja terveysalan osaajista kasvatuksellisen
alan osaajiin kuten opettajiin, jotka tydskentelevat ldhes paivittdin lasten kanssa. Ammattilaisryhman
laaja-alaisuuden vuoksi ammattilaisten on siis pystyttéva tydskentelemaadn yhteistydssa lapsen per-

heen seka monien muiden palveluntuottajien kanssa.

Tutkimuksemme on ainutlaatuinen, silléd vastaavanlaista tutkimustietoa Pohjois-Savon alueelta ei ole
tuotettu aikaisemmin. Lasten kuntoutuksesta itsestadn 16ytyy monenlaisia tutkimuksia, mutta van-
hempien nakdkulmasta tarkasteltaessa sita yhta laajasti kuin me tarkastelimme, oli vastaavanlaista
tietoa tarjolla melko niukasti. Padajatuksena tutkimuksessamme oli se, etta oli kuntoutettava lapsi
millainen tahansa, on téman saatava olla lapsi omana ainutlaatuisena itsenaan. Kuntoutuspalvelui-
den ensisijaisena tehtavana on tukea lasta ja perhetta niin, ettd lapsi voi elda omanlaistaan lapsen
elamaa niin kotona, koulumaailmassa, harrastuksissa kuin ystdviensa kanssa. Taman lisaksi on muis-
tettava lapsen huoltajien tehtava kuntoutuksen toteuttamisessa ja tukea heita ensisijaisesti olemaan
parhaimmat kasvattajat lapselleen. (THL 2018.)

Aiheena opinndytetydmme on hyvin laaja ja sita pystyttdisiin |ahtea tarkastelemaan monista eri na-
kdkulmista. Me rajasimme tyétémme mm. kohderyhmén seka alueen mukaan. Tutkimuksen otantaa
voitaisiin hyvin laajentaa kerdamallad tutkimusaineistoa eri puolilta Suomea. Tall6in voidaan selvittaa,
millaisia alueellisia eroja kuntoutuspalveluissa eri puolilla Suomea on. Lisaksi tutkimusta voitaisiin
laajentaa tarkastellen palveluiden toimivuutta lasten nakékulmasta. Me toteutimme tutkimuksemme
paadosin kvantitatiivisena, joka rajaa omalla tavallaan aineiston analysoimista. Tutkimuksen toteutta-
misena kvalitatiivisena pystyttaisiin vield syvemmin kartoittamaan, mitd kuntoutuspalveluilta konk-
reettisesti toivotaan. Tutkimusaihetta rajaamalla voitaisiin vaikuttaa siihen, miten tarkkaa tietoa tu-
loksista voidaan saada. Meidan tutkimuksessamme ikajakauma oli 0-18 vuotiaat, jonka vuoksi ei
voida tarkkaan sanoa, onko jokin tietty ikdryhma, joiden kohdalla kuntoutuspalveluiden toimivuus
takkuaa.

7.4  Ammatillinen kasvu

Opinndytetyon tekemisprosessia voisi kuvata palapelin tekemiseen. Alkuvaiheessa opinndytetydmme
koostui Iahinnd monen eripalan sekamelskasta, joka tuntui samalla mielenkiintoiselta, mutta myos
pelottavalta. Ldhdimme jopa hieman uhkarohkeasti tekemaan tyétdmme kiireellisen aikataulun
vuoksi, joka lopulta johti uupumiseen ja tyonteon innostuksen hiipumiseen. Tyontekoamme kuvas-
taisi aaltoileva kayra, johon sisaltyi innostuneet vaiheet, kun ty6ta tehdessa oli hyva tunnelma ja sen

teko eteni. Innostuskdyra kuitenkin johti aina jossakin vaiheessa uupumiseen ja stressiin, jolloin
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tyonteko oli hidasta ja takkuilevaa. Haasteellisinta oli kasata tésta monen palan kaaoksesta, jotakin
ehedd. Kenelldkdaan meista ei ole ollut aiempaa kokemusta vastaavanlaisen tyon tekemisesta saa-
tikka sitten tutkimuksen tekemisesta. Taman vuoksi pelkka aiheen rajaus tuntui haasteellisesta pu-

humattakaan tutkimuksen toteuttamisesta.

Tyota tehdessa opimme, kuinka tarkeaa on tukea toisiamme etenkin, jos yksi on lahes luovuttamis-
pisteessa tydn suhteen. Toistemme tsemppaamisella ja kehumisella onnistuimme luomaan hyvén
tydilmapiirin ja I6ytdmaan keinoja, jotka auttoivat meitd jatkamaan tyontekoa. Samoin ohjaavan
opettajamme, tilaajamme seka muiden ihmisten tuki ja ohjeistus olivat tarkeita ja auttoivat meita
jaksamaan hankalissakin tydvaiheissa. Lopulta saimme luotua monen palan myllerryksestd ehean
kokonaisuuden, josta voimme nyt olla ylpeita. Toistemme kannustamisesta opimme, kuinka tarkea
rooli silld on myds tybelamassa. Fysioterapeutteina meidan on osattava tukea ja kannustaa asiakas-

tamme, jotta han padsee omiin tavoitteisiinsa kuntoutumisessa.

Tyo6ta tehdessa haasteina olivat mm. jo edelld mainittu kokemattomuus vastaavanlaisen tyon teosta,
kiireinen aikataulu kyselyn valmiiksi saamisen suhteen, erilaiset tydntekotavat ja suhtautuminen ty6-
hon sekd muiden koulutdiden tuomat opiskelupaineet. Tydntekoa ei mydskadn helpottanut se, etta

olimme kesat eri paikkakunnilla, jolloin oli haastavampi tehda ty6té yhdessa ja jakaa ajatuksia.

Huomasimme, etta tydnteon eteneminen riippui suuresti siita, miten haasteisiin suhtauduimme.
Haaste voi olla myds mahdollisuus, joka voi parhaimmassa tapauksessa kannustaa ja innostaa oppi-
misessa ja erilaisten prosessien tekemisessa. Esimerkiksi, kun paatimme lahted tekemaan tyota kol-
misin, tiedostimme kolmeen paahan mahtuvan paljon enemman ndkokulmia ja tapoja tehda eri asi-
oita kuin yhteen. Samalla tdma toi uusia ajatuksia ja nékdkulmia, joita pystyimme hyddyntdmaan ja
opimme samalla mukautumaan toistemme ajatusmaailmaan ja tekemadn kompromisseja asioiden

suhteen.

Opinnaytety6n aikana saimme uuden nakokulman tutkimuksen tekoon ja nyt ndin jalkeenpain poh-
tiessa ei uuden tutkimusprosessin aloittaminen valttamatta tuntuisi yhtd pelottavalta ja hankalalta.
Padasimme tutustumaan taulukoiden tekemiseen ja opimme analysoimaan ja lukemaan niitd. Taman
my6ta osaamme lukea muiden tekemia tutkimuksia ja niissa olevia taulukoita seka kuvioita paljon
monipuolisemmin. Lisdksi luotettavuuden seka eettisyyden merkitys korostui ty6ta tehdessa. Meidan
tuli pohtia tarkkaan, miten esittaisimme tuloksemme ja kuinka tarkkaan, jottei se loukkaa ketaan
eika paljasta kenenkdan identiteettia. Identiteetin paljastumisen riski oli mm. yksittdisissa vastauk-

sissa, jotka liittyivat pieniin paikkakuntiin.

Tutkimuksen luotettavuuteen liittyen opimme olemaan hyvin kriittisia lukemaamme tietoa kohtaan ja
pyrimmekin 16ytamaan yhdesta tietystd aiheesta useita eri tutkimuksia, joita pystyimme vertaile-
maan toisiinsa. Opinndytetodissa tutkimusotos on usein suppea, joka heikentda niiden luotettavuutta.
Taman olemme tiedostaneet jo aiemminkin, mutta opinndytetyétdamme tehdessa asia konkretisoitui
hyvin selkedsti. Lahdekriittisyys korostuu my&s asiakastytdskentelyssa omassa tydssamme. Fysiotera-

peutteina tulee tydskentelymme pohjautumaan juuri ndyttédn perustuvaan tietoon, jonka suhteen
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meidan on oltava kriittisia (Suomen fysioterapeutit s.a.). Asiakastilanteissa meidan on osattava pe-
rustella erilaisia tutkimuksia hyddyntaen, mita tilanteen aikana teemme ja ohjaamme asiakkaalle.
Vastaan voi tulla esimerkiksi tilanne, jossa asiakas pohjaa oman tietonsa iltapaivalehdista luke-
maansa tietoon, jolloin asiantuntijana meidan on osattava perustella, ettei kyseisesta lehdesta saa-

tava tieto valttamatta ole luotettavaa eika tata talldin kannata sinisilmaisesti lukea.

Lisdksi tybmme pohjalta ymmarramme aiempaa paremmin moniammatillisuuden tarkeyden sekd sen
ulottuvuudet lapsen kuntoutuksen osalta. Tieddmme, ettei kuntoutus tapahdu vain terapeutin vas-
taanotolla, vaan kuntoutus on osana lapsen jokapaivaista arkea, jossa lapsi oppii ja kehittyy oman-
laisenaan toimijanaan. Ammattilaisina meidan tulee osata l6ytda seka lapsen, etta perheen voimava-
rat, jotka kannattelevat kuntoutumista vaikeissakin tilanteissa. Kun tieddmme perheen voimavarat,
pystymme l6ytamaan ne positiiviset asiat, joiden avulla voimme kannustaa lasta ja perhetta kuntou-

tumisessa ja vahvistaa heidén uskoa, siitd mihin kaikkeen he pystyvat.

Fysioterapeutti toimii tydssaan yhteistytssa asiakkaan kanssa, seké toimii oman alansa asiantunti-
jana moniammatillisissa tyéryhmissa (Suomen fysioterapeutit s.a.). Yhteistyotaitojamme harjoitimme
koko opinndytety6prosessin ajan. Toimimme koko opinndytetyéprosessin ajan yhteistydssa Pohjois-
Savon YTRYn kanssa, joten tydelamalahtdisyys oli tyoté tehdessa jatkuvasti lasna. Tydntekoproses-
sin aikana pystyimme verkostoitumaan, silla levitimme tutkimustamme moniin eri kohteisiin ja jopa
padkaupunkiseudulta saimme erdaltad terveysalan osaajalta palautetta tutkimuskyselyymme. Opin-
ndytetyota teimme kolmen opiskelijan ryhmassa ja toisinaan yhteisen ajan |6ytaminen oli haastavaa.
Osasimme kuitenkin hyédyntéa erilaisia sovelluksia yhteydenpidossa. Opinndytetyéta kirjoitimme
Word-Online palvelussa, jossa teksti nakyi kaikille kirjoittajille reaaliaikaisena. Yhteisty6 tilaajamme
kanssa sujui saumattomasti, tilaajamme oli suurena apuna siing, ettd saimme riittdvasti vastauksia

tutkimustamme varten.

Meille opinnaytetydn aihe oli fysioterapeuttisesta naktkulmasta silmid avaava. Koska aihe on hyvin
ajankohtainen, antaa se hyvia valmiuksia meille tulevaisuudessa tyoeldmaan, kun olemme jo ennes-
tdan tutustuneet muutoksiin, joita Suomen sosiaali- ja terveyspalveluissa tapahtuu. Lasten- ja per-
heiden kuntoutuspalveluita paasimme tydmme avulla tarkastelemaan hyvinkin tarkkaan ja saimme
uutta nakdkulmaa siihen, miten meidan kannattaa tydskennelld téllaisten perheiden kanssa, joissa
on erityistd tukea tarvitseva lapsi tai nuori. Opimme esimerkiksi suunnittelemaan kuntoutusta heidan
tarpeitansa kuunnellen seka hyddyntamaan muiden ammattilaisten nakemyksia ja tekemaan nain
heidan kanssaan moniammatillista ty6ta. Lisaksi perhekulttuurin ymmartamisen tarkeys vahvistui
tyota tehdessa. Koska jokainen perhe on erilainen, on meidan fysioterapeutteina sekd muidenkin
terveys- ja sosiaalialojen ammattilaisten opittava keskustelemaan ja tydskentelemaan perheen
kanssa ymmartden heiddn arvomaailmaansa ja kasvatustapojaan. Perheen taustat tuntien voidaan
suunnitella ja toteuttaa lapsen arkeen sidonnaisia kuntoutuspalveluita ja ndin edistaa lapsen kuntou-

tumisen toteutumista.
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LIITE 1. SAATEKIRIE

Hyva kyselyyn vastaaja,

Olemme kolme kolmannen vuoden fysioterapeuttiopiskelijaa Savonia-ammattikorkeakoulusta ja
teemme opinnaytetyo6ta erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien nakemyksista kuntoutuspal-
veluista. Tydmme tilaajana toimii Savon-YTRY, joka on pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten ja

perheiden asialla toimiva yhteistyoverkosto.

Opinndytetydmme tarkoituksena on selvittaa, millaisia kuntoutuspalveluita erityistd tukea tarvitse-
vien lapsien perheet saavat Pohjois-Savon alueella, minkalaisia vaikutuksia he kokevat palveluilla
olevan ja mitd mieltd he ovat niiden toimivuudesta. Tutkimuksesta saatavaa tietoa kaytetaan eri-

tyista tukea tarvitsevien lasten kuntoutuspalveluiden suunnitteluun Pohjois-Savon alueella.

Kyselyyn vastaaminen vie noin 10 minuuttia ja jokainen vastaus on tarked palveluiden uudistamista
varten. Mikali perheessanne on useampia erityista tukea tarvitsevia lapsia, toivomme teidan vastaa-
van jokaisen lapsen puolesta erikseen. Saadut vastaukset kasittelemme luottamuksella ja niitd kay-

tetaan vain opinndytetyétamme varten.

Kysymykseen paaset vastaamaan linkin kautta. Kysely sulkeutuu 28.1.2018 (alkuperdinen
31.12.2017, josta vastaustaikaa jatkettiin)

https://link.webropolsurveys.com/S/56DC242B810559A7

Kiitos vastauksestanne!

Ystavallisin terveisin,

Elina Oksanen, Laura Lagerstam ja Meri Timonen

Mikali herdsi kysymyksid, voitte ottaa yhteytta sahkopostitse:
xxxxx@edu.savonia.fi


https://link.webropolsurveys.com/S/56DC242B810559A7
mailto:xxxxx@edu.savonia.fi

LIITE 2. TUTKIMUSKYSELYLOMAKE

Kysely erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmille

Esitiedot
1. Vastaajana on/ovat

A.Aiti B.Isa C.Molemmat D. Sijaisvanhempi E. Muu huoltaja

2. Huoltajan/huoltajien iké

<20v. 20-29v. 30-39v. 40-49v.

Aiti/muu huoltaja
Is&/muu huoltaja

3. Lapsen/lapsien asuinpaikka

A. Kaupungin kes-  B. Kaupungin ldhi- C.Taa-  D. Haja-asutusalue (esim. maa-
kusta alue jama seutu)

4. Asuuko erityista tukea tarvitseva lapsi

E.
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>50v.

Muu,

mika?

A. Samassa asunnossa vanhempien kanssa  B. Vuoro viikoin/péivin toisen vanhemman kanssa

C. Toisen vanhemman kanssa D. Sijaisperheessa
E. Muu, mika?
5. Huoltajan/huoltajien ylin koulutus

Perus- Lu- Ammatti- Ammattikor-  Yli-
koulu  kio koulu keakoulu opisto

Aiti/muu huoltaja
Is&/muu huoltaja

6. Ammatillinen tilanne

Toissa

Jokin
muu

Tyo- Padtoiminen opis- Kotiditi/- EIl&k-

ton  kelija isa keella

Aiti/muu huoltaja
Is&/muu huoltaja

Jokin
muu



Erityista tukea tarvitsevan lapsen esitiedot

7. Erityista tukea tarvitsevien lasten maara

1 2 3 >4

8. Erityista tukea tarvitsevan lapsen iké

<lv. 1-2v.

Tyttd
Poika

9. Lapsellani on (valitse sopiva/sopivimmat)
A. Kehitysvammaisuus

B. Aistivamma (esim. nédkd-/kuulovamma)
C. Liikuntavamma

D. Tarkkaavaisuuden hairido (ADHD)

E. Autismi (Asperger)

F. Krooninen sairaus (esim. leukemia, syddnvamma,
astma)

G. Sosiaalis-emotionaalis hairio
H. Kielen ja puheen kehityshairit (dysfasia/dysfasia)
I. Yleinen kehityksen viivastyma

J. Keskushermoston vaurio/héirié (esim. CP-vamma)

10. Minka vuoksi lapsellanne on erityisen tuen tarve?
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3-5v. 6-8v. 9-12v. 13-15v. >16v

K. Laaja-alaiset oppimisvaikeudet

L. Sosiaaliset/taloudelliset tekijat (lastensuo-
jelu)

M. Koululykkays

N. Muu, mik&?

A. Kotouttaminen K. Somaattinen sairaus (persoonallisuus héirid)

B. Toistuvat tapaturmat L. Muu, mika?

C. Puutteet sosiaalisissa taidoissa

D. Puutteet perushoivassa

E. Kuritusvékivalta

F. Neurologisen kehityksen ongelmat
G. Kiusaaminen

H. Kaytoshairio
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I. Péihdeongelmat

J. Mielenterveysongelmat

11. Lapseni on

A. Kotona E. Perhepdivahoidossa
B. Paivékodissa F. Esikoulussa

C. Peruskoulussa ala-asteella (luokat 1-6) ~ G. Peruskoulussa ylaasteella (luokat 7-9)
D. Lukiossa H. Ammattikoulussa

Lapsenne kuntoutuspalvelut

12. Kuinka monta vuotta lapsenne on saanut kuntoutuspalveluita?

<lv. 1-2v. 3-bv. 6-8v. >0v.

13. Lapseni kuntoutus tapahtuu

A. Kotona B. Terveyskeskuksessa/sairaalassa C. Muualla, missa?

14. Mit4 kautta saatte kuntoutuspalveluita?

A. Julkiselta terveydenhuollolta
B. Yksityiselté terveydenhuollolta
C. Kolmannelta sektorilta (yhdistykset tms.)

D. Muualta, mista?

15. Lapseni saa ammattilaisen toteuttamaa kuntoutusta (merkitse numeron kohdalle montako kertaa vii-

kossa keskimaarin)

5 tai enemman 4 3 2 1 Harvemmin
A. Puheterapiaa
B. Fysioterapiaa
C. Toimintaterapiaa
D. Ratsastusterapiaa
E. Muuta, mita?
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16. Kayttaako lapsi jotkakin kuntoutuspalvelua, mutta ei saa sité virallisena kuntoutuksena?

A. Kyllg, mita?
B. Ei

17. Merkitse, jos vaittama/vaittamat pitavat paikkaansa

A. Lapselleni on tehty erityisen tuen paatos ja
opetus tapahtuu henkilékohtaisen opetuksen
jarjestamista koskevan suunnitelman mukaisesti

B. Lapseni saa  C. Lapseni saa/on saanut
erityisopetusta sopeutumisvalmennusta

18. Koen, etté lapseni yksilélliset tarpeet on huomioitu opetuksessa (paivakoti/ esiopetus/ peruskoulu/ toisen

asteen koulutus)?

A. Kyll&, miten/mik& on onnistunut?
B. Ei, miksi/miké ei ole onnistunut?

19. Lapseni saa apuvélinepalveluita

A.Kylla B.Eioletarvetta C.Eiolehaettu D. Ei, on haettu, muttei ole saanut

20. Mita apuvalinepalveluita lapsenne saa (ohita kysymys, jos vastasit edelliseen kohtaan "'Ei"")

A. Sahkopyoratuolit B. Ympéristdnhallintalaitteet

C. Puhetta korvaavan kommuni-

kaation apuvélineet D. Happirikastimet

F. 0-16 -vuotiaiden pdivittaisten toimintojen ja lilkkumisen kierrétettavat

E. Kaksoispaineventilaattorit apuvalineet (esim. pyoratuoli ja kdvelykepit)

G. Muuta, mita?
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Mielipide kuntoutuspalveluista

21. Mielipide ja kokemukset lapsenne kuntoutuspalveluista

Taysin eri  Jokseenkin eri  Jokseenkin sa-  Tdysin samaa
mieltd mielta maa mielta mielta

A. Lapsenne saa riittdvasti palveluita

B. Lapsenne on hydtynyt saamistaan
kuntoutuspalveluista

C. Koette kuntoutuspalvelut hyodyl-
liseksi koko perheelle

D. Olette saaneet riittavasti tietoa
lapsenne kuntoutuspalveluista

E. Olette saaneet riittavasti tukea
lapsenne kuntoutukseen

F. Kuntoutuksen tavoitteet on ase-
tettu lapsi-/perhelahtdisesti

G. Kuntoutus on lisdnnyt perheenne
voimavaroja

H. Kuntoutus tukee lapsenne kehi-
tysta

I.  Kuntoutus tukee lapsenne osallis-
tumista ikatovereiden seuraan

J.  Kuntoutus tukee lapsen harras-
tustoimintaa

K. Eri kuntoutuspalveluiden yhteis-
ty6 on toimivaa ja sujuvaa

L. Kuntoutus tukee lapsen ja per-
heen arkea

M. Eri kuntoutuspalveluiden ammat-
tilaisten valinen yhteistyd on toi-
mivaa ja sujuvaa

N. Tiedatte mita lapsenne kuntou-
tuksessa tapahtuu

O. Saatte tarvittaessa vastauksia lap-
senne kuntoutukseen liittyvissé
kysymyksissé

P. Koette tulevanne kuulluksi kun-
toutukseen liittyvissa asioissa
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22. Yhteistyd ammattilaisten kanssa (arvioi yhteistyonne toimivuutta eri kuntoutuksen ammattilaisten
kanssa)
Erittdin Melko En osaa sa- Melko Erittain
huono huono noa hyva hyva
Laakari
Terveydenhoitaja
Fysioterapeutit
Puheterapeultti
Toimintaterapeutti
Ratsastusterapeutti
Sosiaalityontekija
Muu, mika?

ITOGmMmMoOom>

23. Kuntoutuspalveluiden toimivuus

Erittain Melko En osaa sa- Melko Erittain
huono huono noa hyva hyva

A. Fysioterapia

B. Toimintaterapia
C. Puheterapia

D. Ratsastusterapia
E. Apuvélinepalvelut

24. Kuntoutuspalveluilta toivon/toivomme

D. Kuulluksi tulemista
lapsemme kuntoutukseen
liittyen

A. Liséé tietoa B. Ohjausta kuntoutus- C. Joustavampia
kuntoutuspalveluista palveluiden hakemisessa palveluita

25. Vapaa sana/kommentit (kehitysideat, toiveet, risut&ruusut kuntoutuspalveluista



LIITE 3. AVOINTEN VASTAUSTEN PELKISTYKSET
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Alkuperdinen ilmaus

Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

Kuopion alueelle tarvitaan lisaa rat-
sastusterapeutteja, jotka ovat kou-

lutukseltaan toimintaterapeutteja.

Kuopion alueelle lisaa ratsas-

tus-/toimintaterapeutteja

Terapia toimii suht hyvin mutta vi-
ranomaisen eli kelan paatoksia

odottaa

Kelan tekemien paatdsten

odottaminen

Toiminnallinen Musiikkiterapiaa on
tarkea terapiamuoto. Sita tulisi

enemman yllapitaa terapiana.

Toiminnallisen musiikkitera-

pian yllapitdminen

Odotin kysymysta kuntoutuspalve-
luiden riittavyydesta alueella. Aina-
kin puheterapeutteja on ihan liian
vahan, lapsen ehdottomasti tarvit-
sema puheterapia keskeytyi puhe-
terapeutin pitkan sairausloman
vuoksi, ja uusi terapeutti [6ytyi
vasta 9kk katkoksen jdlkeen, kun

kaikilla terapeutilla oli taytta.

Puheterapeuttien vahyys

Puheterapia on myonnetty Kelalta,
mutta terapeuttia ei 16ydy/vapaita

aikoja ole

Puheterapeutille vaikea saada

aikaa

Lapsella Kelan puheterapiapaatos,
koska Kuopiossa ei ole riittavasti
puheterapeutteja ei ole saanut ke-
lan puheterapiaa. Kaupunki ei ota
myo6skaan puheterapiaan koska
katsoo ettd kelan hommattava pu-
heterapeutti! ELI LAPSI JAA ILMAN
TARVITSEMAANSA PALVELUA!!!

Puheterapeutille paasyn vai-

keus

Siitd l&htien kun muutimme Kuopi-
oon, lapseni ei ole saanut juuri mi-
taan kuntoutusta ja vahaisistakin
laakarikontakteista on pitdnyt itse

pitdé huolta tai suorastaan vaatia

Lapsen kuntoutuksen vdhenty-
minen Kuopioon muuttaessa
(palveluiden riittdmattémyys X

kaupunkiin verrattuna)

Kuntoutuspalvelui-

den riittavyys

Kuntoutuspalvelui-

den riittvyys

Kyselyyn oli hankala vastata. Enta

kun lapsia on useampi? 4 vuotiaan

Palveluiden piiriin padseminen
hidasta

Kuntoutuspalve-

luiden toimivuus
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kuntoutusta ei ole edes viela
paasty aloittamaan. Isompi kay
talla hetkella puheterapiassa ja sa-
tunnaisesti fysioterapiassa. Palvelu
on hyvad, mutta palveluiden piiriin
padaseminen on valilla hidasta. Ii-
salmessa ei ole tehokasta mallia

varhaiseen kuntoutukseen.

Oli todella vaikea paasta kuntou-
tuspalveluiden pariin. Hain tervey-
denhuollosta apua neuvolan kautta
yli kaksi vuotta, ennen kuin
saimme lahetteen erikoissairaan-

hoitoon.

Kuntoutuspalveluiden pariin

padaseminen vaikeaa

Kunnilla maararahat tiukilla. Eivat
kirjoita lausuntoja, etta voisi Kelan

terapioita hakea esm

Kuntien maararahojen vahyys
hidastaa Kelalta saatavien te-

rapioiden hakemisen

Kelan kuntoutus oli hyva mutta yla-
kouluikaisille ei ollut suoraan jarjes-
tettyja kursseja, vaan yksil6llista
kurssia jouduttiin odottamaan pit-

kaan.

Yksil6llisen kurssin pitka odot-

taminen

Huom. valitsin julkisen palvelun,
koska julkinen puoli MAKSAA palve-
lun. Kuitenkin toimintaterapeutti
Kelan kustantama YKSITYINEN
firma. Nepsy-valmentaja Valteri-
koululta ja kaupunki maksaa. Ar-
vioin siis muita kuin kaupungin pal-

veluita.

Kaupungin palveluista kdymme
Lasten ja nuorten mielenterveys-
palveluissa LNMY, jota en tahan ar-

vioinut.

Palveluiden toimivuus hyvaa,
mutta niiden pariin paasemi-
nen vaatii vanhempien omaa

aktiivisuutta

Kuntoutuspalvelui-
den pariin paasemi-

nen

Kuntoutuspalvelui-
den pariin padasemi-

nen
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Keskeista on, etta itse palvelut on
todella hyvat, mutta niiden saa-
miseksi voi joutua tekemaan PAL-
JON tyota.

Hienoa, etta teette tallaisen tar-
kean selvityksen. Kysely oli kuiten-
kin hieman hankala Asperger-lap-

sen vanhempana.

Sopeutumisvalmennuskursseja ei
tilanteeseemme ole I6ytynyt etsin-

nasta huolimatta.

Sopeutumisvalmennuskurssien

puute

Edelleen erityislapsen/nuoren hoi-
topolku on hajanainen, eri toimijoi-
den yhteisty0 tai tieto toiminta-

mahdollisuuksista on satunnaista.

Hajanainen hoitopolku

X poliklinikan asiakkaaksi tullessa
aloimme saamaan enemman tie-
toa, samoin X valtion koulun vierai-
lujaksojen jalkeen. Talld hetkelld ti-
lanne on erinomainen, mutta eri
palveluista tiedon saa eri lahteistd,
mika saattaa aiheuttaa sen, etta
jonkun tuen piirista jaa ulkopuo-

lelle.

X kaupungin poliklinikan asiak-
kaaksi pdastessa tiedon saanti
parani. Eri tieto eri lahteistd,
jolloin voi jéada pois jonkun
tuen piiristd> hajanainen hoi-

topolku

“--varsinaista hoitopolkua ei ole.”

Hoitopolku olematon

Hajanainen hoito-

polku

Kuntoutuspalveluiden ja tuen saa-
minen on paljon kiinni vanhempien
omasta aktiivisuudesta. Koulussa ja
kotona annettava tuki on meidan
tilanteessamme rakennettu van-
hempien oman tiedonhankinnan ja

aktiivisuuden pohjalta.

Riittdvan tiedon saamiseksi
vanhempien oltava itse aktiivi-

sia tiedon etsimisen suhteen

Kuntoutusmahdollisuuksista ei juu-
rikaan saa tietoa ammattilaisilta ja
esim. Nepsy-valmennusta ei ha-

luttu jarjestaa yhta aikaa psykolo-

Ammattilaisilta saatavan tie-

donpuute

Tiedon/tuen puute
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gilla kdyntien aikana. Sen rahoituk-
sesta taisteltiin sosiaalihuollon,
vammaispalvelun ja terveyspalve-
luiden kesken. Lopulta terveyspal-

velut antoivat maksusitoumuksen.

X poliklinikan asiakkaaksi tullessa
aloimme saamaan enemman tie-
toa, samoin X valtion koulun vierai-

lujaksojen jalkeen.

X kaupungin poliklinikan asiak-
kaaksi pdastessa tiedon saanti

parani.

Koko perheen yhteiskuntoutuksen

puute

Perheen yhteiskuntoutuksen

vahyys

Kaikesta joutuu etsimdan itse tie-

toa

Perheiden haettava tarvitse-

mansa tieto itse

Lisaksi erityisesti autisteilla ei ole
osoitetta, kenen puoleen kdantya.

Perheet helposti jatetdan yksin...

Ei tiedeta kenelta pyytaa tu-

kea/apua

Tiedon/tuen puute

Ne palvelut, joita saamme, toimivat
suhteellisen hyvin ja tukevat lapsen

kehitysta ja yhteistyo toimii.

Perheen saamat palvelut toi-
mivat hyvin, palvelu tukee lap-
sen kehitysta ja yhteisty0 toi-

mii

Kysin apuvalinekeskuksen toiminta
on vanhanaikaista ja kankeaa. Li-
saksi lasten apuvdlineiden ainoa

tyontekija on vaikea saada kiinni.

X paikan apuvélinekeskuksen

toiminta huonoa

Meidan lapsellamme on ollut ja on
tallakin hetkelld erittdin toimiva

"kuntoutuspaketti.

Toimiva kuntoutuspaketti

Olemme Kkiitollisia siitd, etta poi-
kamme kehitys kasvaa paivittdin

ammattilaisen palvelun avulla.

Ammattilaisen palvelun avulla

lapsen kehitys edistyy

Palveluiden toimi-

vuus
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Kun ennen asuimme X kaupun-
gissa, palvelut toimivat hyvin, las-
tamme tutkittiin usein ja han kavi
erityisiltapaivakerhossa seka ryh-
mamuotoisessa toimintaterapiassa.
Ero Kuopion ja X palveluiden valilla

on kuin yolla ja paivalla.

X kaupungissa palveluiden toi-
mivuus oli parempaa kuin nyt

Kuopiossa

Palveluiden toimi-

vuus

Vanhempien danta kuuluviin enem-

man.

Vanhempien kuunteleminen

entista enemman

Vanhempaa voisi kuunnella enem-
man, mika olisi lapselle hyvaksi

esm

Vanhempien mielipiteiden

huomioiminen

Kyseltaisiin vanhempienkin mielipi-
dettd kuntoutuksen jarjestami-

sessd, eikd vain suositeltaisi jotain,
kun sita nyt on pakko antaa/suosi-

tella.

Vanhempien mielipiteiden

huomioiminen

Vanhempien mielipi-
teiden kuuntelemi-

nen

Lapsi ja perheldh-

téinen kuntoutus

Koulu eristaa lapseni silla perus-
teella toisten vammaisten kanssa
keskenaan silla perusteella, etta
samalla diagnoosilla joitakin muita
ei voi integroida koska voivat kuor-
mittua. Lapsi on eskarissa koulun
puolella ja kuulema eskarilaisia ei
ole tapana integroida! Edellisen
vuoden lapsi oli pdivakodin puolella
eskarissa integroituna ja pystyi hy-
vin osallistumaan esim. Liikunta- ja
musiikkitunneille. Nyt koulun puo-
lelle siirryttya lapseni katsotaan niin
vammaiseksi, ettei voida edes ke-
vyemmin tuettuihin erikoisluokkiin
voida integroida. Lapseni nimen-
omaan kaipaisi parempaa mallia
esimerkiksi kommunikaation ja so-
siaalisten taitojen suhteen kuin

omassa luokassa on.

Lasta ei integroida

Paivéhoidossa suuri ongelma, kun

erityislapsille ei ole pienryhmia.

Pdivéhoidossa ei pienryhmia

erityislapselle

Lapsen integroimi-
nen koulussa/paiva-

kodissa
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Kaupungeilla tietenkin omat rahat
vahissd, mika ei hyva, koska tasta
johtuen erityislapset eivat saa tasa-
arvoista kohtelua kuntoutusrinta-
malla, asuinpaikasta riippuen :/

mika on niin vaarin.!

Erityista tukea tarvitsevien las-
ten epdtasa-arvoinen kohtelu
kaupungin maararahojen va-

hyyden vuoksi

-Apuvalineiden (puolapuut, kiikut,
trampoliinit) saantimahdollisuus ko-
tiin apuvalinepalvelusta

-IImainen sisdanpaasy muuallekin
kuin vain uimahalliin ja yleis6luiste-
luihin kaupungin vaikeavammaisten
liikuntakortilla.

- Erityislasten ohjattujen liikunta-

harrastusten puute

Erityista tukea tarvitsevan lap-
sen liikunnallisuutta lisaavien
mahdollisuuksien vahyys
(esim. ohjatut liilkuntaryhmat,
likuntavalineiden saaminen
kotiin apuvalinepalveluista

tms.)

Tutustuttaisiin lapseen yksilona

enemman.

Lapsen yksildllisyyden huomi-

oiminen

Lapsen yksilollisyy-
den huomioiminen
kuntoutuksessa ja
tasa-arvoinen koh-

telu

Lapsen yksilollisyy-
den huomioiminen
kuntoutuksessa ja
tasa-arvoinen koh-

telu




