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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa Tansaniassa sijaitsevan INUKA —
Southern Highland Community Based Rehabilitation -kuntoutuskeskuksen kun-
toutustyon merkitysta perheiden elaméssa henkilokunnan nakdkulmasta. INUKA
kuntoutuskeskus halusi saada tietoa toiminnastaan ja sen vaikutuksesta, jotta he
voisivat kehittdéd toimintaansa asiakkailleen sopivammaksi ja saada tietoa, kuinka
henkilokunta kokee kuntoutustydn ja sen merkityksen.

Tutkimuksen aineistonkeruu suoritettiin opiskelijavaihdossa INUKASSA tehdyn
tyoharjoittelujakson aikana. Aineisto keréattiin haastattelemalla kuutta kuntoutus-
keskuksen tyontekijaa, jotka tydskentelevat eri kuntoutusmenetelmien parissa.
Tutkimuskysymyksena oli: Millainen merkitys kuntoutusjaksolla on ollut lasten ja
perheiden elamaan?

Vastauksissa oli samankaltaisuuksia ja tyontekijat kokivat kuntoutustydn ja sen
merkityksen tarkeaksi. Kuntoutuskeskuksessa hoidetaan monia erilaisia diag-
nooseja. Kuntoutustoiminta on laaja-alaista sekéa lapsen kuntoutustarpeet kartoi-
tetaan tarkasti ja kaytdssa on useampia kuntoutusmenetelmid. Haastatteluissa
kavi ilmi, etté tietoisuus vammaisuudesta ja sen syistd, on hyvin vahaista Tansa-
niassa. Ennakkoluulot ja erilaiset asenteet ovat myds ongelma kuntoutustyota
tehdessa. Kuntoutuskeskuksessa koettiin tarkeana jakaa tietoisuutta vammai-
suudesta yhteis6ihin naytt6on perustuvan tutkitun tiedon valossa, jotta yhtei-
sbissa osattaisiin mahdollistaa vammaiselle lapselle kuntoukseen tulemisen
mahdollisuus. INUKASSA koettiin yhteisdpohjainen kuntoutusmenetelméa toimi-
vimmaksi, ja sen avulla voidaan mahdollistaa vertaistuki, jonka on huomattu ole-
van hyvin tarked voimavara. Haastateltavat olivat samaa mielta siing, ettéa kun-
toutus tarjoaa monia hyotyja vammaiselle lapselle. Kuntoutus voi parantaa ela-
manlaatua, seka auttaa arjessa toimimisessa. Lisdksi suurimpana hyotyna kun-
toutus antaa vanhemmille tydkaluja toimia lapsen kanssa kotona kuntoutusjak-
son jalkeen.
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The purpose of this thesis was to research how rehabilitation workers at the
rehabilitation center INUKA — Southern Highland Community Based
Rehabilitation Community Based Rehabilitation had noticed how rehabilitation
benefits children and families. The INUKA rehabilitation center is located in
Tanzania. INUKA wanted to get information about their work and impact, so that
they could develop their work to be better suited for children. They also wanted
to know what the rehabilitation workers are thinking about their work and its
effects.

The material for this research was collected during an internship at INUKA. The
material was collected by interviewing six of the employees, who had different
duties at INUKA. The research question was: What has the rehabilitation period
played in the lives of children and their families?

There were similarities in the responses, and employees felt that rehabilitation
work and its effects were important and raised the same issues in their
responses. Many different types of disability are treated at the rehabilitation
center. Rehabilitation is extensive and the child's rehabilitation needs are
carefully mapped and the center offers multiple rehabilitation methods. The
interviews revealed that awareness of disability and its causes is very low in
Tanzania. Prejudice and different attitudes are also a problem in rehabilitation
work. The rehabilitation center saw the importance of communicating disability
awareness through theory to communities in order to change people's opinions
and share awareness so that communities could provide the disabled child a
chance to get into rehabilitation. INUKA discovered that the community-based
rehabilitation method was the most effective and that it can provide peer support,
which has been found to be a very important resource. The interviewees agreed
that rehabilitation offers many benefits to the disabled child and improves the
quality of life, as well as helps with everyday life and provides parents with tools
and activities to use at home after the rehabilitation period.
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1 JOHDANTO

Vammaiset inmiset tarvitsevat usein jonkinlaista kuntoutusta edistamaan ja tuke-
maan omaa toimintakykyaan. Erityisesti kehittyvissd maissa vammaisten ihmis-
ten asema ja oikeudet eivat ole yhdenvertaiset muihin ihmisiin nahden ja kuntou-
tukseen paaseminen ei ole itsestddnselvyys. Vammaisten ihmisten oikeuksien
esiintuominen on tarkea osa tasa-arvoisemman yhteiskunnan luomista. (Tervey-

den ja hyvinvoinnin laitos. Vammaisuus. Vammaisen lapsen oikeudet.)

Tutkimuksellinen opinnaytetyd toteutui yhteistydssd Tansaniassa sijaitsevan
INUKA — Southern Highland Community Based Rehabilitation - kuntoutuskeskuk-
sen kanssa. INUKA on kuntoutuskeskus, jonka tavoitteena on tarjota korkealaa-
tuisia palveluita vammaisille ja muille potilaille, jotka tarvitsevat kuntoutusta, mu-
kaan lukien heidan perheenjasenensa ja yhteisonsa. (INUKA — Southern High-

lands Community Based Rehabilitation.)

Opinnaytetyon tavoitteena on saada tietoa kuntoutuksen merkityksesta henkil6-
kunnan ndkodkulmasta. Tutkimuskysymyksena on: Millainen merkitys kuntoutus-
jaksolla on ollut lasten ja perheiden elamaan? Puolistrukturoidulla teemahaastat-
telulla pyrimme saamaan kokemuspohjaista tietoa kuntoutuksen hyoddyista. Tut-
kimuksessa saatuja tuloksia voidaan hyddyntdd INUKAN toiminnan kehittami-
sessa. Opinnaytetydn aineistonkeruu tapahtui opiskelijavaihdossa Tansaniassa
kevaalla 2019. Aineisto kerattiin kevaalla 2019 INUKASSA haastattelemalla kun-

toutuskeskuksen tyontekijoita.

Kuntoutustyo pyrkii auttamaan vammaista henkiléa selviytymaan arjessa ja tun-
temaan itsensa hyvaksytyksi yhteiskunnassa. Kuntoutusta on useita erilaisia
tyyppeja: fyysista, psyykkista, sosiaalista ja ladkinnallistd. INUKAN kuntoutuskes-
kus toivoo tutkimustietoa toiminnastaan ja paatavoitteena on ollut kerata tietoja,
joilla voidaan arvioida palveluita, joita kuntoutuskeskus tarjoaa lapsille ja heidan

perheilleen.



2 INUKAN kuntoutuskeskus

INUKA — Southern Highlands Community Based Rehabilitation -kuntoutuskeskus
toimii Tansaniassa Njomben alueella. Kuntoutuskeskuksen tavoitteena on tarjota
korkealaatuisia palveluja vammaisille ja muille asiakkaille, jotka tarvitsevat kun-
toutusta, mukaan lukien heidan perheenjasenensa ja yhteisonséa. INUKA kuntou-
tuskeskuksen ndkemyksen mukaan on pyrittava kehittamaan yhteiskuntaa niin,
ettd vammautumisia olisi vahemman. Lisaksi INUKAN pyrkimys on, etta jokai-
sella kuntoutusta tarvitsevalla on siihen oikeus. (INUKA — Southern Highlands

Communitys Based Rehabilitation.)

INUKASSA pyritdan lahestyméan vammaisuutta tiedon kautta ja vammaisuu-
desta yritetdaan tehda nakyvampaa. Yhteiskunnallisten asenteiden ja oletusten
muokkaaminen nayttdon perustuvan tiedon kautta kuuluu INUKAN toimintamal-
leihin. Tietoisuuden lisaantyminen muokkaa asenteita vammaisia ja vammai-
suutta kohtaan tehden siitd normaalimpaa. Tansaniassa vammaisten oikeudet ja
vammaisten lasten oikeudet eivat aina toteudu, joten INUKASSA tehdaan tar-
keda yhteiskunnalliseen muutokseen tahtaavaa tyota. (INUKA — Southern High-

lands Community Based Rehabilitation.)

INUKASSA on kaytdssa Outreach- ohjelma, jonka tavoitteena on jakaa tietoa ja
apua alueella. Outreach- ohjelmaan kuuluu yli 350 vammaista asiakasta, joilla on
kuntoutustarpeita. Alueella on kuusi yhteison kuntoutuskeskusta ja toimintaa to-
teutetaan yhdesséa kuntoutusalan asiantuntijoiden ja tyontekijoiden avustuksella.
Siihen osallistuvat myés vammaisten lasten huoltajat. Osa kuntoutuksesta tarjo-
taan asiakkaiden kouluihin ja koteihin. (INUKA — Southern Highlands Community
Based Rehabilitation.)

Tansanian hallitus muokkasi vammaislakia vuonna 2010, mink& kautta se tun-
nustaa vammaiskysymyksen merkityksen poliittisena asiana. Hallitus osallistuu
aktiivisesti Tansanian kuntoutuspalvelujen tilanneanalyysin kehittamiseen. Talla
hetkella hallitus tarjoaa osan INUKAN ohjelmien henkiléstoresursseista. (INUKA

— Southern Highlands Community Based Rehabiltation.)



2.1 Kuntoutusjakson jarjestaminen INUKASSA

INUKASSA on hostelli, joka kykenee majoittamaan kerralla 20 kuntoutujaa ja hei-
dan huoltajaansa. INUKASSA on tarjolla kolmea eri tyyppistd kuntoutusjaksoa:
intensiivisen hoidon viikko, yksiléllinen kuntoutus ja toimintaa tukevat valineet.
(INUKA — Southern Highlands Community Based Rehabilitation.)

Intensiivisen hoidon viikko on lyhyt kuntoutus, joka tarjoaa vammaiselle lapselle
ja hanen huoltajalleen intensiivisen jakson. Jakson aikana kuntoutujille tarjotaan
erilaisia yksilo- ja rynméaterapioita, jotka hyddyttavat kuntoutujaa parhaiten. Yksi-
I6llisen kuntoutusjakson laht6kohtana on kuntouttaa asiakkaita, joilla on esimer-
kiksi synnynndisen vamma. Kuntoutus suunnitellaan vastaamaan asiakkaan yk-
silollisia tarpeita ja tukemaan hénen selviytymistaan vammansa kanssa tai paa-
semaan siitd eroon. Toimintaa tukevilla valineilla pyritddn mahdollistamaan hyva
ja tasapainoinen arki. INUKASSA voidaan suunnitella ja valmistaa valineita, jotka
helpottavat paivittaisia toimintoja ja arjessa selviytymista. (INUKA — Southern
Highlands Community Based Rehabilitation.)

2.2 INUKAN kuntoutuskeskusta tukevat jarjestot

Njomben Roomalaiskatollinen hiippakunta on Njomben alueella sijaitseva voit-
toa tavoittelematon organisaatio, joka tekee yhteistyotd INUKAN kuntoutuskes-
kuksen kanssa. Se on sitoutunut yllapitamaan mahdollisimman tehokkaasti
INUKAN yhteisopohjaisen kuntoutusmenetelman mukaisia palveluita ja projek-
teja, joiden painopisteena ovat kaikkein heikoimmassa asemassa olevat. (INUKA

— Southern Highlands Community Based Rehabilitation.)

INUKAN toiminnan taustalla on useita eri organisaatioita ja toimijoita, jotka anta-
vat seka taloudellista etta tieteellista tukea. Taloudellista tukea kuntoutuskeskus
saa myo0s yksittaisilta ja yksityisilta lahjoittajilta. Taloudellisen tuen taustalla on
useita italialaisia jarjest6ja. (INUKA — Southern Highlands Community Based Re-
habilitation.)



Solidali Nel Mondo on Roomassa sijaitseva italialainen hyvantekevaisyysjarjesto.
Se on listannut tehtdvakseen rakentaa ja luoda solidaarisuusverkostoja etelis-
ten ja pohjoisten maailman maiden kansalaisten seké yhteisojen valilla. Tansa-
niassa organisaation painopisteesséa on orpojen ja vammaisten lasten ja nuorten
hyvaksi toteutettavien toimien tukeminen. Erityisesti se jarjestaa varainkeruuta-
pahtumia ja keraa avustuksia lahjoitettavaksi Inukaan. Trentinon alueellinen kan-
sainvalisen yhteistyon osasto on yksi INUKA - Alza la Testa -hankkeen tarkeim-
mista taloudellisista avunantajista. (INUKA — Southern Highlands Community Ba-
sed Rehabilitation.)

CESC Project on vuonna 2000 perustettu organisaatio, jonka juuret ovat Itali-
assa. Organisaation neljana paatavoitteena on vastata inmisten oleellisimpiin tar-
peisiin: koulutukseen, kulttuuriin, ymparistoon seké avustukseen. Organisaatio
toimii kansainvalisesti Italian hallituksen rahoittamana. Yhteistybkumppanina
CESC Project toteuttaa hankkeita, joiden tavoitteena on antaa kestavyytta ter-
veys ja kuntoutuspalveluille yhdessa INUKAN kanssa. (INUKA — Southern High-

lands Community Based Rehabilitation.)

Hakuna Matata on hyvantekevaisyysjarjesto, jonka perustivat huhtikuussa 2010
Anna ja Davide Serra. Sen tehtavana on kehittaa pitkaaikaista taloudellista tukea
useille Tansanian etelaisen alueen hankkeille. Naista organisaatio tukee INUKAN
kuntoutuskeskusta tarjoamalla varoja ja asiantuntijaneuvoja tuloja tuottaville toi-

mille. (INUKA — Southern Highlands Community Based Rehabilitation.)

Rotary Doctor Bank of Finland (RDBF) on toiminut Suomessa 20 vuotta ja tehnyt
tyota kehitysmaissa. Tansaniassa RDBF on toiminut vuodesta 2002 alkaen. Vuo-
desta 2012 lahtien organisaatio on tukenut INUKAN kuntoutuskeskuksen toimin-
nan kehittamista ja henkilokunnan kouluttamista. Lisdksi RDBF auttoi paivitta-
maan ortopedisen tytpajan rahoituskoneita ja -materiaalia. (INUKA — Southern
Highlands Community Based Rehabilitation; Suomen Rotary. Laakaripankki
(RDBF).) RDBF:l& on Suomen ulkoministeribn rahoittama Terve-Tansania
hanke, joka on toiminut vuosina 2017—2018. Hankkeen kumppaneina on toimi-
nut lisédksi mm. Diakonia-ammattikorkeakoulu, Vammaisuuskumppanuus ry,

seka Kristillinen ladkariseura. Hankkeelle suunnitellaan jatkoa ja RDBF tekee



edelleen yhteisty6td Tansanian kanssa. Terve-Tansania hankkeen aikana aloi-
tettiin yhteistyonéa Diakonia-ammattikorkeakoulun kanssa kansainvalinen opiske-
ljavaihto. (Rotary. Mitd teemme. La&karipankki; Sabina Hentila, henkilokohtainen
tiedonanto 4.3.2020.)

Spinor OY on suomalainen tydpaja, jonka omistaa Juha Hyvonen. Han on orto-
pedinen teknikko, jolla on vuosien kokemus ja joka on erikoistunut ortoosien te-
koon. Yhti6 tukee INUKAN kuntoutuskeskusta antamalla merkittavaa tukea orto-
pedisen tybpajan perustamisessa. Hyvonen koulutti Tansanian henkilokunnan ja
toimitti koneita, tyOkaluja ja materiaaleja. Panoksensa ansiosta INUKAN ortope-
dian tyoyksikko toimii nyt korkealaatuisen ortoosien tuotannossa. (INUKA — Sout-
hern Highlands Community Based Rehabilitation.)



3 VAMMAISUUS

Vammaisen lapsen hyva hoito ja hanen tarpeisiinsa perustava kuntoutus paran-
taa elamanlaatua ja vahentaa aikuisialla avuntarvetta. Varhaiskuntoutuksella voi-
daan saavuttaa tehokkaita tuloksia, jotka parantavat lapsen kykya selviytya arki-
elamassa. Ammattitaitoisella ja nayttdon perustuvalla kuntoutuksella voidaan lap-
sen kehitysta tukea jo silloin, kun varsinainen vamman syyn selvittely on kesken.
Erilaisia kuntoutuksen osia on ammatillinen kuntoutus, kasvatuksellinen kuntou-
tus, ladkinnallinen kuntoutus ja sosiaalinen kuntoutus. Naité osia hyddyntaen voi-
daan lapselle taata mahdollisimman hyva hoito. (lvanoff, Kitinoja, Palo, Risku &
Vuori 2007, 207.)

Vammaisilla lapsilla on samanlaiset tarpeet kuin kaikilla muillakin lapsilla. Heidan
vammansa Voi estaa tarpeiden tayttymistd, jolloin lapsi tarvitsee erityista tukea.
Ensisijaisena tavoitteena voidaan pitaa, etta heilla tulee olla yhdenvertainen mah-
dollisuus tarpeiden tyydyttamiseen. (Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2004,
358.) Vammaisten ja vaikeavammaisten lasten kuntoutuksella pystytdan keven-
tamaan huoltajan hoitokuormaa ja edistdéd selviytymista elaméassa ja nain ollen

lisddmaan seka lapsen, etta perheen hyvinvointia (Heiskala 2000, 1).

Vammaisuudella tarkoitetaan poikkeavuutta, joka ilmenee yksilon ominaisuuk-
sissa, pitkalti on kysymys erilaisuudesta. Vammaisuus on aina sidoksissa yhteis-
kuntaan ja vallitsevaan ympéaristoon. Vammaisuuden maaritelma riippuu paljolti
yksilon kokemuksesta. World Health Organizationin maaritelman mukaan
vamma on mika tahansa fyysinen, psykologinen tai anatominen poikkeavuus.
(Ahola ym. 2017, 10.)

Vammaisuuden syntyyn vaikuttavat erilaiset tekijat, kuten geenit, perimé ja kro-
mosomit. Geneettiset muutokset useimmiten aiheuttavat lievid ja vaikeita kehi-
tysvamman muotoja ja perintotekijat vaikuttavat taas alylliseen kehitykseen. Pe-
rintétekijéiden muutokset vaikuttavat eniten kehitysvammaisuuteen ja perinnélli-
set sairaudet ovat pienena osana kehitysvammaisuuden syita. (Manninen &
Pihko 2012, 41—70.)
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Vamman diagnosointi on pitkdaikainen prosessi ja vaatii erilaisia tutkimuksia
seka jatkuvaa arviointia tilanteesta. Diagnoosi auttaa ymmartamaan vammai-
suutta, sekd se takaa vammaiselle ihmisille sosiaalivakuutuksen palveluita ja
etuja. Vammaisuutta maariteltaessa tutkitaan henkilon psykososiaalista toiminta-
kykya ja sitd, kuinka han pystyy toimimaan omassa elamassaan. Lisaksi maari-
tellaén, millaista tukea han tarvitsee. Joissakin tapauksissa vammaisuus voidaan
diagnosoida jo vauvaidssa, esimerkiksi ulkoisista piirteista tai erilaisilla kokeilla,
esimerkiksi kromosomiviljelyn avulla. Valilla vammaisuus tulee ilmi lapsen kehit-
tyessa, esimerkiksi kehityksen hidastuessa tai jos sitd ei tapahdu ollenkaan.
Vammaisuutta diagnosoidessa pyritadn myds selvittamaan erilaisilla tutkimuksilla
mistd vammaisuus johtuu ja miké sen on aiheuttanut. Neljasosalla vammaisista

ei kuitenkaan syyta voida selvittaa. (Seppala 2017, 47—49.)

Kaytanndssa vammaisuuden maarittelyd ohjaa laaketieteellinen seka sosiaali-
nen ja oikeusperusteinen malli. Laaketieteellisessa mallissa korostuu yksilon
maarittdAminen fysiologisten ominaisuuksien kautta ja se perustuu ndkemykseen
siitd, kuinka henkilon poikkeavuus vaikuttaa toimintaan yhteiskunnassa. Sosiaa-
lisessa ja oikeusperusteisessa mallissa tarkastellaan yhteiskunnan toimivuutta ja
rakenteita, kuinka hyvin tai huonosti yksilo paasee aktiiviseksi toimijaksi. (Ahola
ym. 2017, 11.)

YK:n vammaispoliittisen yleissopimuksen ensimmainen artikla maarittelee vam-
maisiksi henkildiksi kuuluvan ne, joilla on jokin pitk&aikainen ruumiillinen, henki-
nen tai aisteihin liittyvéd vamma, joka vaikuttaa osallisuuteensa yhteiskunnan ja-
senena taysipainoisesti. (Suomen YK-liitto 2015, 17.) Yhteiskunnassa vammai-
suutta maarittelee se, kuinka positiivista erityiskohtelua tarjotaan ja kohdenne-
taan vammaisille ihmisille (Ahola ym. 2017, 10). Positiivisen erityiskohtelun
kautta vammaisille ihmisille voidaan luoda yhdenvertaiset mahdollisuudet toimia
yhteiskunnan aktiivisena jasenena. Vammaisten inmisten palveluissa on kyse pe-
rusoikeuksista. (Ahola ym. 2017, 12.)

YK:n vammaispoliittisen yleissopimuksen mukaan on vahvistettava kaikkien ih-
misoikeuksien ja perusvapauksien kuuluminen vammaisille ihmisille seka heille

tulee taata taysimaarainen mahdollisuus elda yhteiskunnan aktiivisena toimijana
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(Suomen YK-liitto 2015, 4). Se on 2000-luvun kattavin ihmisoikeus sopimus ja se
on hyvaksytty yli 50 eri maassa. YK:n vammaispoliittisen yleissopimuksen ensim-
maisen artiklan mukaan sopimuksen pyrkimys on suojella vammaisia henkil6ita
saamaan niitd perusoikeuksia, jotka heille kuuluvat. Perinteisen vanhanaikaisen
ajattelun mukaan vammaiset ihmiset on nahty laéketieteellisen ja hyvantekevai-
syystoiminnan kohteena sen sijaan, etta heidat nahtaisiin aktiivisena yhteiskun-
nan jasenena (Suomen YK-liitto 2015,10—17.)

Vammaisten henkildiden oikeudet vahvistetaan YK:n vammaispoliittisessa yleis-
sopimuksessa. Vammaisilla henkil6illa on lupa vaatia itselleen oikeuksia ja tulla
kohdatuksi yhteiskunnan aktiivisena toimijana. Ihmisoikeusperusteinen lahesty-
mistapa painottaa tasa-arvoa, osallisuutta ja osallistumista. (Suomen YK-liitto
2015, 6—10.) Vammaiset ihmiset ympari maailmaa kuitenkin kokevat syrjintaa ja
segregaatiota. Vaikka teollisuusmaissa vammaisyhteisét ovat saaneet asianmu-
kaista yhteisotukea, kehittyvissa maissa vammaisilla on usein vaikeaa paasta
palveluiden piiriin tai saada tukea ollenkaan. (Lightfoot 2004, 455—468.)

3.1 Vammainen lapsi

Vammaisen lapsen syntyminen muuttaa koko perhetta (Ivanoff ym. 2007, 204).
Vammaisen lapsen syntyma tai lapsen vammautuminen on vanhemmille sokki,
tilanne on uusi ja hAmmentava. Vanhemmat voivat joutua keskelle tunnekuohua
ja vammaisen lapsen vanhempana voi tuntea surua, vihaa, pelkoa tai tuskaa.
Vanhemmat tarvitsevat tukea ja tietoa uudenlaisesta tilanteesta selviamiseen.

(Invalidiliitto. Tietoa. Vammaisen kanssa. Vammaisen lapsen kanssa.)

Vammainen lapsi on ensisijaisesti lapsi. Vammaiselle lapselle on tarjottava yh-
denvertainen mahdollisuus ika tasolleen sopivaan toimintaan. Hanella on oikeus
tasavertaiseen toimijuuteen. Hanelle tulee taata mahdollisuus leikkiin, koulun-
kayntiin, kaverisuhteisiin seka harrastuksiin. Hanella on oikeus saada erityissuo-
jelua. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Vammaisuus. Vammaisen lapsen oikeu-
det.)
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Vammaisen lapsen kehitys on yleenséa hitaampaa, mutta etenee noudattaen sa-
moja vaiheita kuin lapsen kehitys, jolla ei ole vammaa. Vammaisen lapsen kasvu-
ja kehitysprosessissa voi tulla vastaan erilaisia tilanteita tai komplikaatioita, vam-
mainen lapsi ei valttamattd saavuta samaa kehitystasoa kuin ikéisensa lapset.
Vamma vaikuttaa lapsen kasvuun ja kehitykseen. Vammainen tai vammautunut
lapsi tarvitsee erityista tukea kasvun ja kehityksen mahdollistamiseen. Vammai-
selle lapselle on tarke&a tarjota tukimuotoja sen mukaan, millainen hanen vam-
mansa on. (lvanoff ym. 2007, 204—206.)

Vammaisen lapsen perhe tarvitsee tukea. Tukitoimia suunnitellessa on huomioi-
tava lapsen ja perheen yksilollisyys. Jokainen vammainen lapsi tarvitsee itselleen
raataloityja tukitoimia aktiivisen ja toimivan arjen sujumiseen. Lapsen etu on en-
sisijainen lahtbkohta palvelujen jarjestamisessa. Vammaisen lapsen perusoi-
keuksiin kuuluu hyva ja taysipainoinen elama, jota on tarvittaessa tuettava erilai-
sin menetelmin. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos. Vammaisuus. Vammaisen lap-

sen oikeudet.)

3.2 Vammaisuus kehittyvissa maissa

Kehittyvissa maissa tietoisuus vammaisuudesta on hyvin vahaista, mika johtaa
epaoikeudenmukaisuuteen ja ihmisoikeuksia koskeviin ongelmiin. Avun saanti,
tydllistymismahdollisuudet ja vammaisuuden kanssa elaminen on haastavaa mo-
nille ihmisille. Tansaniassa vammainen ihminen ei saavuta samanlaisia oikeuksia
kuin kehittyvissa maissa. Tansaniassa vain 3,1 % vammaisista ihmisista kay
tydssa, mista he saavat palkkaa. (World Health Organization. Regional officer for
Africa. Disabilities; Comprehensive Community Based Rehabilitation in Tanza-

nia. Programmes. Disability.)

Koyhyys ja huonompiosaisuus nékyvat suuresti vammaisen ihmisen elaméssa ja
syrjaytymisen mahdollisuus on suuri. Huonompi mahdollisuus tydllistymiseen ja
sosioekonomiseen osaan yhteiskunnassa johtaa siihen, ettei vammaan ole varaa
hankkia hoitoa. Vammaisilla henkil6illa on myods suurempi riski saada erilaisia

infektioita, jotka voivat hoitamattomana johtaa kuolemaan. Kehittyviss& maissa ei
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vammaisuuteen ole saatavilla tarpeellista hoitoa tiedon puutteen ja rahoituksen

vuoksi. (World Health Organization. Regional officer for Africa. Disabilities.)

Raskauden aikana tai synnytyksen jalkeen on useampia keinoja ehkaista lapsen
vammaisuuden syntya, mutta monilla ihmisilla kehittyvissd maissa ei ole tietoa
keinoista. Yksi tarkeimmista ennaltaehkaisyn keinoista on ruoka. Ruuan riittava
saaminen raskauden aikana, seka vauvan synnyttya on yksi keino ehkaista vam-
maisuutta. Monipuolinen ja terveellinen ruoka on avainasemassa. Liian vahainen
vitamiinien ja ruuan saanti voi johtaa esimerkiksi sokeuteen, CP-vammaan, eika
keho paase kehittymaan kunnolla ja lapsi on herkempi saamaan erilaisia infekti-
oita. Myds huono hygienia, erilaiset |adkkeet raskauden aikana tai pienelle lap-
selle annettaessa, seka rokotteiden puute voivat johtaa vammaisuuteen. (Werner
2018, 13—15.)

Kehittyvissa maissa koulutuksen saaminen ja koulussa kaynti ovat lisaantynyt
vuosien varrella, mutta vammaisille ihmisille koulussa kdyminen ei ole kehitty-
vissd maissa useimmitenkaan joko mahdollista, tai sitéa ei koeta tarpeelliseksi.
Kehittyvissa maissa ei ole tarpeeksi tietoa vammaisuudesta ja siitd mita se tar-
koittaa. Usein ajatellaan, etta vammainen ihminen ei voi oppia mitdan uutta, tai
han ei tarvitse koulutusta mihink&dan. MyGs erityisopettajia tai ihmisia, jotka ym-
martaisivat erityistarpeista, on lilan vahan. Usein kouluissa ei mytdskaan ole es-
teetdonta kulkua koulun alueella, joka mahdollistaisi vammaisille lapsille koulun

kaynnin. (Vammaisuuskumppanuus ry.)

Vammaisen ihmisen osallistuminen yhteis6on ja yhteiskuntaan kuuluminen on
heikolla pohjalla kehittyvissa maissa. Yhteiskunnan toimintaan mukaan paasemi-
nen on haastavaa ja sita ei juurikaan mahdollisteta. Nama asiat luovat esimerkiksi
koyhyytta, mikéd huonontaa elaménlaatua ja elamassa kiinni pysymista. Myos su-
kupuoli vaikuttaa vammaisen oikeuksiin ja elamaan kehittyvissd maissa. Naisten
ja miesten oikeudet eivat ole vield samalla tasolla, kuin lansimaissa ja naisen
asema on useimmiten huonompi kehittyvissa maissa. Vammaisen naisen koulut-
tautumista ei pideta niin tarpeellisena. Naisen tehtaviin kuulu enemman kodista
huolehtiminen kuin kouluttautuminen ja tydssa kayminen. (Vammaisuuskumppa-

nuus ry.)
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3.3 Tutkijoiden havaintoja vammaisen lapsen elaméasta Tansaniassa

Havaintojemme mukaan tieto vammaisuudesta on vahaista ja se tuli selkeasti
iImi INUKAAN saapuvista asiakkaista. Asennoituminen vammaisuuteen on hyvin
kielteista ja joskus vammaiset lapset eristetdan muusta yhteisostd. Huomasimme
my0Os sairaalassa harjoittelua tehdessa, etta raskaudenaikaiset seulonnat seka
tutkimukset ovat hyvin vahaisia. Myos tietoisuus vammaisuudesta ja diagnosointi
on hyvin vahaista lapsen synnyttyd. INUKA tekee jonkin verran yhteistyota pai-
kallisen ELCT-SD llembula Lutheran Hospital -sairaalan kanssa, jotta potilaita

saataisiin ohjattua palvelujen piiriin ja he saisivat tarkoituksenmukaista hoitoa.

Huomasimme, etté ajoittain vammautumista Tansaniassa aiheuttaa vaaranlainen
la&ketieteellinen hoito. Esimerkiksi palovammat nayttivat olevan lapsilla suhteel-
lisen yleisia, silla ruoka valmistetaan usein avotulella. Naimme tapauksia, joissa
palovammoja oli hoidettu vaarin ja vammautuminen oli johtunut vaaranlaisesta
hoidosta, jossa hoidon seurauksena iho oli kasvanut liikkuvan raajan paalle ja

rajoitti sen oikeanlaista liikkuvuutta.

Naimme vammaisia ihmisid myo6s jonkin verran katukuvassa kulkemassa yksin.
Pienissa kylissa ja yhteisdissa oltiin tietoisia paikallisista vammaisista ihmisista ja
he viettivat jonkun verran aikaa yhdessa tai hatistelivat vammaisia inmisia pois,

koska he usein kerjasivét rahaa.

Kokemuksemme ja havaintojemme mukaan INUKASSA tiedon levittamista vam-
maisuudesta pidetaan hyvin tarkedna. Silla pyritddn jakamaan tietoisuutta asi-

asta ja saamaan lapsia jo hyvissé ajoin hoidon ja kuntoutuksen piiriin.

Huomasimme, etta Tansaniassa lapsen kehitys hitaampaa verrattuna lansimai-
hin, joka johtuu erilaisesta toimintakulttuurista. Myds lansimaalainen henkil6-
kunta, joiden kanssa keskustelimme, totesi tamé&n. Tansaniassa vanhemmat ei-
vat esimerkiksi juttele lapsilleen vauvasta asti ja lapsia kuljetetaan paljon kanto-
linoissa, eika pyrita opettamaan jo varhaisessa iassa lapselle esimerkiksi k&én-

tymista, kavelya yms. Kehitykseen liittyvia asioita, joita lapsi oppii lAnsimaissa
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noin 1—vuotiaana, niin Tansaniassa lapsi oppii ne yleensa vasta noin 2—3 vuo-

den iassa.

Huomasimme, ettd vammaisuus on Tansaniassa salattu ja havetty asia sen tun-
temattomuuden vuoksi. Siella annetaan vammaisia lapsia myds paljon esimer-
kiksi orpokoteihin. llembulan kylassa, jossa asuimme, oli koulu minkéa yhteydessa
oli orpokoti ja vammaisille lapsille tarkoitettu erillinen luokka. Kylasséa oli myds
toinen isompi orpokoti, missa oli muutama vammainen lapsi. INUKAN kuntoutus-
keskuksella oli orpokodin vieressa pieni kuntoutuskeskus, jossa kuntoutettiin or-

pokodissa asuvia vammaisia lapsia seka siella kavi myods paikallisia perheita.
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4 VAMMAISEN LAPSEN KUNTOUTUS

Kuntoutus pyrkii parantamaan vammaisen lapsen fyysista toimintakykya ja auttaa
selviytymaan paivittaisen elaman askareissa helpommin. Se parantaa myos
vammaisen tyytyvaisyytta itseensa ja luo sosiaalista kelpoisuutta. Kuntoutuk-
sessa kaytetddn erilaisia menetelmia, myods ladkehoito voi olla osana hoitoa.
(Manninen & Pihko 2012, 218.) Lapsen kuntoutuksen tavoitteena on luoda edel-
lytykset yksilollisen kehityksen tukemiseen. Kuntoutus on aina toimintaa, joka
kohdistetaan niin, ettd se vastaa yksilollisesti lapsen tarpeita (Koivikko & Sipari
2006, 30).

Perustan lapsen kuntoutukselle luo hoito-, kuntoutus- ja palvelusuunnitelma,
jossa kartoitetaan lapsen ja perheen avuntarvetta. Hoidon ja kuntoutuksen suun-
nittelussa vanhemmat ovat tarkedssa roolissa, silla he ovat lapsensa parhaita
asiantuntijoita ja kotikuntoutuksen toteuttajia. Kotikuntoutus on keskeisessé roo-

lissa kuntoutusprosessissa. (lvanoff ym. 2007, 206—207.)

Kuntoutussuunnitelma selvittaa lapsen avuntarpeen kohteita seka perheen tuen
tarvetta. Siind ilmenee lapsen vahvuudet ja heikkoudet, jotka vaikuttavat merkit-
tavasti jokapaivaiseen elamaan ja toimintaan. Kuntoutussuunnitelma sisaltaa ar-
vion lapsen fyysisesta toimintakyvysta, joka méaarittelee lapsen fyysisen kyvyk-
kyyden esimerkiksi liikkumisen. Psyykkinen toimintakyvyn arvio pitda sisallaan
kasityksen lapsen edellytyksista kasvatukselliseen oppimiseen ja toimintaan. So-
siaalinen arvio kartoittaa lapsen elaméntilannetta ja siind ilmenee mahdollinen
avustajien ja apuvalineiden tarve, seka toimiminen paivittaisissa toiminnoissa. Li-
saksi kartoitetaan perheen taloudellista ja sosiaalista tilannetta. (lvanoff ym.
2007, 206—207.)

Koivikko ja Sipari (2006, 46) viittaavat tekstissaan laakinnallisen kuntoutuksen
asetukseen (A 1015/1991), jossa lapsen kuntoutuksessa pyritdan kehityksen tu-
kemiseen. Moni vammainen lapsi hyotyy ladkinnallisen kuntoutuksen palveluista,
kuten fysioterapiasta, toimintaterapiasta, puheterapiasta, neuropsykologisesta

kuntoutuksesta ja  psykoterapiasta. My6s  erilaisilla  apuvélineilla,
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kuntoutusjaksoilla, ohjauksella ja valmennuksella voidaan tukea lapsen kehitysta
ja elamaa. Tiivistettynd kuntoutuksessa tarkeimmiksi asioiksi nousee tilanteen ar-
viointi, kuntoutuksen yksilollisyys, tarvittavat tukitoimet, seka oikeiden menetel-
mien kartoitus ja kayttd kuntoutustydssa.

4.1 Yhteis6pohjainen kuntoutusmenetelma

Vammaisia henkil6ita on maailmassa arvioitu olevan lahes 500 miljoonaa, joista
noin 75 prosenttia asuu kehitysmaissa. Tansaniassa vammaisia ihmisia on 4,2
miljoonaa. Huomioiden vammaisten kuntoutusmahdollisuuksien erot, on kehitetty
vaihtoehtoinen hajautettu menetelma kuntoutukseen, jota kutsutaan yhteisépoh-
jaiseksi kuntoutukseksi (CBR, community-based rehabilitation). Instituutiopoh-
jaista kuntoutusta ei useinkaan kayteta kehitysmaissa. Nama instituutiot ovat val-
tavan kalliita ja vaativat suurta pddomaa, kehittyneita laitteita, tiloja ja ammatti-
henkilostod. Useimmat vammaiset kuuluvat kdyhimpiin ihmisiin kehittyvissa
maissa. (Lightfoot 2004, 459—465; Comprehensive Community Based Rehabili-

tation in Tanzania. Programmes. Disability.)

CBR syntyi vuonna 1978 pidetyssa perusterveydenhuoltoa kasittelevassa kan-
sainvalisessa konferenssissa Neuvostoliiton Alma-Atassa, missa syntyi maail-
manlaajuinen tavoite Terveytta kaikille vuoteen 2000 -ohjelma (World Health Or-
ganization 1988). Konferenssin julistuksessa terveytta pidetaan taydellisen fyysi-
sen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilana, eikd pelkastaan sairauden tai
vaikeuksien maarittelemana. Se on perusoikeus ihmiselle. (Lightfoot 2004, 459—
465.)

Maailmanlaajuinen ongelma on vammaisten inmisten kokema syrjinta ja eristay-
tyneisyys. Vammaisten henkildiden paasy tuen ja avun piiriin on haastavaa eri-
tyisesti kehittyvissd maissa. Maailman terveysjarjestd (World Health Organiza-
tion) on ehdottanut yhteisbpohjaista kuntoutusmallia (CBR) sopivaksi malliksi ke-
hitysmaille kansalaisten peruskuntoutuspalvelujen tarjoamiseksi. Maailman ter-
veysjarjestosta johdettu CBR-malli tukee yhteisdresurssien ja henkiloston hyo-

dyntamista peruskuntoutuspalvelujen tarjpamisessa. CBR-malli on talla hetkella
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kaytannossa optimaalinen sekd pienemmassa etta kehittyneemmassa maassa,
koska se on edullinen ja helposti toteutettava kuntoutusmuoto. (Lightfoot 2004,
455—465.)

Tarkisteltaessa yhteisbpohjaisen kuntoutusmenetelman hyvia puolia ja sopi-
vuutta kehittyvien maiden tarpeisiin, voimme huomata sen olevan huomattavasti
halvempi vaihtoehto verrattuna laitoskohtaiseen hoitoon. Suurimmaksi osaksi
siina kaytetaan yhteistresursseja, jotta voidaan tarjota kuntoutuspalveluita. N&in
kustannukset rajoittuvat yhteison tydntekijoiden palkkoihin, yksinkertaisiin kun-
toutusvalineisiin seka koulutuksiin. Lisaksi kalliiden tilaustuotteiden sijasta kayte-

ta&n paikallisesti valmistettuja apuvalineita. (Lightfoot 2004, 458—464.)

4.2 Tutkijoiden havaintoja kuntoutustydsta Tansaniassa

Huomasimme, ettda vammaisen lapsen kuntoutustyd on vield hyvin vahaista Tan-
saniassa. Perheilla ei ole juurikaan viela tietoa kuntoutuksen saamisesta.
INUKAN kuntoutuskeskus on alueen edellakéavija vammaisten ihmisten kuntou-
tuksen suhteen. He tarjoavat kuntoutuspalvelua ja heilla on liséksi Outreach -
ohjelma, minka avulla he jakavat tietoisuutta vammaisuudesta yhteisdihin ja te-
kevat kotikaynteja. (INUKA — Southern Highlands Community Based Rehabilita-

tion.)

Ymmarrys vammaisuudesta on kasityksemme mukaan ladketieteellisend kysy-
myksena hyvin vahaista ja vammaisuudesta on paljon erilaisia uskomuksia ku-
ten, etta se olisi rangaistus Jumalalta tai aiti olisi tehnyt jotakin vaarin raskauden

aikana. Tallaiset virheelliset uskomukset hidastavat hoitoon hakeutumista.

INUKAN kuntoutuskeskukseen asiakkaat saapuvat ensin arviokaynnille. Arvioin-
nissa kartoitetaan lapsen tilannetta ja selvitetddn myds diagnoosi. Monet van-
hemmat olivat huomanneet lapsen kehityksen pyséhtyneen ja halusivat selvittaa

mista se johtuu.
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INUKA tarjoaa monipuolisesti erilaisia kuntoutusmenetelmia, seka pajalla valmis-
tetaan ortooseja ja erilaisia apuvalineita eri tarpeisiin ja hoidetaan kampurajal-
koja. INUKA tarjoaa myo6s puhe- ja kognitiivista terapiaa, fyysistd kuntoutusta,
ravitsemuskartoitusta, sekd opettaa paivittaisen elamén asioita kuten pyykin pe-
sua, siivousta yms. Lasten kuntoutumisesta pidetaan kirjaa ja raportoidaan kaikki

kaynnit, jotta kehitysta voidaan seurata.



20

5 VOIMAA USKONNOSTA

Kristillisen uskon ytimessa ovat hyvin vahvasti kaksi voimauttavaa asiaa. Vanhan
testamentin luomiskertomus seka Uuden testamentin lupaus syntien anteeksi
saamisesta Jeesuksen ristinkuoleman seurauksena. Liséksi toivolla on suuri
asema kristinuskon nadkemyksissd, Jumalalle ei ole toivottomia lupauksia ole-

massa. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko. Saavu-saavutettavuus ohjelma.)

Usko ei ole aina uskonnollista uskoa, jokainen ihminen uskoo johonkin. Uskon-
toja ja uskomuksia on maailmassa useita erilaisia ja erityyppisia. Uskonnollisen
uskon erottaa sen kokonaisvaltainen luonne, silla voidaan selittaa vaikkapa koko
elama. Se voi olla henkireika ja elamé&a kannatteleva voima, jota ilman ihminen
ei koe selviytyvansa. Ero uskonnollisen uskon ja tiedon valilla on siing, etta us-
konnollista uskoa ei voida todistaa todeksi siinda maarin kuin tietoa. (Ruokanen
1990, 18—19.)

Asennekasvatus on kirkon ty6ta. Kirkon ndkemyksen mukaan vammainen ihmi-
nen ei ole viallinen vedos, vaan samalla viivalla oleva Jumalan kuva niin kuin
kaikki muutkin yksilot. Vammaisuudessa ei mydskaan ole kirkon kannan mukaan

mitaan havettavaa eika piilotettavaa. (Gothoni 2014, 124.)

Ihminen on moniulotteinen kokonaisuus, jossa vaikuttaa psyykkinen, fyysinen,
sosiaalinen seka hengellinen kokonaisuus. Ihmisen hyvinvointiin vaikuttavat
kaikki nama osa-alueet. Kaikissa ihmisissa on omat vajavuutensa, joistakin Ju-
malan luomista ominaisuuksista voi aiheutua ihmiselle karsimysta. Kristinuskon
kasityksen mukaan Jumala huolehtii kaikista luoduistaan ja tarjoaa heille apuaan
ja huolenpitoaan. Esimerkiksi rukouksessa voi laskea taakkansa ja antaa kuor-
mansa Jumalan haltuun. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko. Apua ja tukea.
Henkinen hyvinvointi.) Tansaniassa henkil6kohtainen usko Jumalaan on vahvasti
nakyvilla ihmisten toiminnassa. Erityisesti rukous kuuluu kulttuuriin vahvasti. Ru-

koileminen esimerkiksi ennen ateriointia on yleinen tapa.
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Evankelis-luterilaisen kirkon nakemyksen mukaan jokainen ihminen on Jumalan
kuva. Ja jokaisella ihmisella tulisi olla mahdollisuus oman sielunelamén hoitami-
seen ja yllapitamiseen, myods vammaisilla. Kun lapsi syntyy vammaisena voi uu-
denlainen tilanne merkita mahdollisuutta uuden oppimiseen tilanteen haastavuu-
desta huolimatta. Tilanne voi aluksi nayttaytya vanhemmille tulevaisuuden suun-
nitelmien, unelmien ja haaveiden sarkymisena. Jotkin vanhemmat voivat kokea
jumalan pettaneen heidat. (Gothoni 2014, 123.)

Tansaniassa usko ja henkilokohtainen uskonnollisuus nékyy jokapaivaisessa ela-
massa hyvin selkeasti ja vahvasti. Henkilékohtainen uskonharjoittaminen on ar-
kipaivaista ja kulttuuriin kuuluvaa. Esimerkiksi saéannéllinen kirkossa kayminen
on olennainen osa uskonelamé&a. Lapi harjoittelun havaitsimme, etta monella on
ajatus siitd, ettd vammaisuus on rangaistus Jumalalta. Havaitsimme myds, etta
kirkot pitavat huolta monista orvoista vammaisista lapsista ja yllapitavat esimer-

kiksi orpokotitoimintaa.

5.1 Kiristillinen ihmiskasitys

Yksi keskeinen asia kristillisessa ihmiskasityksessa on armo. lhmisen mahdolli-
suudet hyvan tekemiseen perustuu Jumalan rakkauteen. Jumala on kaikki valtias
ja hyva, joka on antanut ihmiselle mahdollisuuden ja kyvyn rakkauteen. Kristilli-
sen ihmiskasityksen mukaan ihminen ei ole omin voimin kykeneva tekemaan pa-
rannusta tai itsednsa pelastamaan, vaan kyse on puhtaasti Jumalan armosta. Eli
Jumala on antanut ansaitsemattoman rakkauden lahjan jokaiselle luodulleen.
Keskeinen voimaannuttava tekija uskonnollisessa uskossa erityisesti tarkastelta-
essa Kristinuskon nédkdkulmasta on armon lahja. Kristillisen opin mukaan se il-
menee monilla eri tavoilla, mutta keskeisené voidaan pitda Jumalan lupausta sie-
lun pelastumisesta ja syntien anteeksi saamisesta. Armo ei ole pelkka lupaus,
vaan se pitdd sisallaan Jumalan rakkauden ja hyvyyden luotujaan kohtaan.
(McGrath 1999, 466—471.)

Kristinuskosta puhutaan usein rakkauden uskontona. Lahimmaisen rakkauden

sanoma on keskeisessa asemassa, ihmiset ovat suhteessa myads toisiin ihmisiin.
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Rakkauden kaksoiskasky tiivistaa Jumalan lain. Samoin myés kymmenessa kas-
kyssa ilmenee rakkauden sanoma. Kaskyista kolme ohjaa rakastamaan Jumalaa
ja loput kohdistuvat muihin ihmisiin. Voidaan tiivistaa, etta rakkauden kasky vel-
voittaa meitd tekoihin, joilla on hyvié vaikutuksia muihin ihmisiin. (Suomen evan-
kelis-luterilainen kirkko. Tutki uskoa. Sanasto. Rakkauden kaksoiskasky.)

Vanhassa testamentissa vammaisuus rinnastetaan monesti sairauteen, mutta
vammaisten ihmisten kohtelusta ei juurikaan ole dokumentoitua tietoa vanhan
testamentin valossa. Siité huolimatta, ettd Raamattu on kokonaisuudessaan Kris-
tinuskon pyhékirja ei Vanhalla testamentilla ole yksinaan teologista painoarvoa.
Periaatteessa voidaan ajatella, ettd kristinuskon Jumalakésityksessa Jumala
nahdaan rakastavana isahahmona. (Vehmas 2005, 25—26.) Yleisen kasityksen
mukaan kaikki luodut ovat Jumalalle rakkaita sellaisenaan riippumatta siitd mil-

laisia ominaisuuksia tai vajavaisuuksia heilla on.

Vanhan testamentin k&sitys sairastumisesta tai vammautumisesta néhdaan
muuttuneen Jeesuksen toiminnan myota. Keskeinen esimerkki on I6ydettavissa
Johanneksen evankeliumin 9. luvusta, jossa kuvataan Jeesuksen ja hanen, ope-
tuslapsien valinen keskustelu siitd, mita pahaa sokea tai hanen lahipiirinsa on
tehnyt ennen sokeutumistaan. Jeesus vastaa, etté ei mitdéan, vaan "Jumalan teot
ovat tulleet hanessa julki” vastaus on Vanhan testamentin nakékulmasta epatyy-
pillinen. Hyva teko tasséa yhteydessa on tulkittavissa tassa yhteydessa tarkoitta-
van parantamista. Jeesuksen puheista on tehty tulkinta, ettd synti tai vammai-
suus, tai mika tahansa muu sairaus, eivat ole syy seuraus suhteessa toisiinsa.
(Vehmas, 2005, 27.)

Yksinkertaistettuna kristillinen ihmiskasitys voidaan kiteyttaa olevan kasitys inhi-
millisyydesta ja ihmisyydesta. Perinteisesti sitd on kuvattu niin, ettd jokainen ih-
minen on Jumalan luoma yksilo ja jokaisella Jumalan luomalla yksil6lla on ainut-
kertainen tarkoitus. Paaperiaatteita kristillisessa inmiskasityksesséa ovat ihmisten
valinen tasa-arvo, huolenpito ja ihmisen nédkeminen kokonaisuutena. Tarke&a on
myos liittdd hengellinen ulottuvuus muiden ulottuvuuksien vierelle. (Sininauha-

liitto. Kristillinen ihmiskasitys.)
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Tarkasteltaessa diakoniatyon nakdkulmasta olennaista on, etta ihmista palvel-
laan Jumalan kuvana. Diakonian ihmiskasitys on kristillinen yhdistettyna sosiaali-
ja terveydenhuollon ihmiskasitysta. (Helosvuori, Koskenvesa, Niemeld & Veik-
kola, 2002, 90.) Myds lahimmaisenrakkauden sanoma luo vahvan pohjaa diako-

niatydlle, kun palvellaan kanssa ihmisia, palvellaan samalla my6s Jumalaa.

Kristillinen ihmiskésitys ei ole vain tapa tarkastella ihmista, vaan se on myos vel-
voite diakoniatyolle. Diakoniaty6 usein auttaa kaikkein heikoimmassa ja haavoit-
tuvaisimmassa asemassa olevia, joka perustuu ihmisarvon ehdottomuuteen. Dia-
koniaty6 painottaa sita, etta ketaan ei saa unohtaa, ihmisarvo on alkuperaista ja

luovuttamatonta. (Helosvuori ym. 2002, 102.)

5.2 Kirkko osallisuuden tukijana

Kirkon yhtena tehtavana on mahdollistaa osallistuminen seurakunnan toimintaan
erityistarpeet huomioiden (Gothoni 2014, 123). Kristillistd maallista vammaistyota
on hallinnut hyvantekevaisyyden ja laupeuden periaate. Muun yhteiskunnan jat-
tdessa vammaiset ihmiset ja heidan tarpeensa huomioimatta on kristilliset kirkot
huomioineet vammaisten ihmisten tarpeita, parhaaksi katsomallaan tavalla.
(Vehmas 2005, 26.) Keskeisena ja luovuttamattomana periaatteena pidetaan,
ettd kirkko kuuluu kaikille. (Helosvuori ym. 2002, 203.)

Kirkko ei ole yhteiskunnasta irrallinen osa, vaan keskeinen toimija, jolla on oma
roolinsa yhteiskunnassa. Mahdollisuudet tulisivat olla kaikille samat ihmisen omi-
naisuuksista riippumatta, kirkko on lanseerannut 2012 Saavu- saavutettavuus
ohjelman. Se on Suomen evankelisluterilaisen kirkon vammaispoliittinen oh-
jelma, jonka tavoitteena olisi, ettd seurakunnat ottaisivat huomioon tasavertai-
sesti jasentensa tarpeet. Saavutettavuusohjelman perusta on evankeliumista ja
se kuuluu kirkon perusty6hon. Seurakuntien tavoitteena on, etta kaikki jasenensa
kokisivat olevan hyvaksyttyja seurakuntiensa jasenid. Kokemus yhteenkuuluvuu-
desta vahvistaa myo6s osallisuuden tunnetta, joka muovautuu vuorovaikutuk-
sessa yhteison kanssa. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko. Saavu-saavutet-

tavuus ohjelma.)
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Kirkko on Tansaniassa nakyva ja yhteiskuntaan hyvin integroitunut toimija. kirkot
osallistuvat kaikkein kdyhimpien auttamiseen esimerkiksi kustantamalla laékkeita
ja toimivat yhteistygssa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Erilaisuuden
hyvaksyminen ja sen nakyvaksi tekeminen ovat yksi tarked keino osallisuuden
rakentamista. Kristillisen uskon peruspilareita on, etta jokainen ihminen on luotu,
pelastettu ja yhteen kutsuttu. Jokaisen ihmisen olemassaolo on tarkeaa ja jokai-
nen ihminen on toivottu ja odotettu seurakunnan jasen. Kirkko kuuluu kaikille omi-
naisuuksista, erityistarpeista tai erilaisuudesta huolimatta. Parhaimmillaan osalli-
suus on jokaisen ihmisen lahjojen hyddyntamista yhteiseen kayttéon. Jokaisen
ihmisen arvo kumpuaa kristillisesta ihmiskasityksesta ja kristillinen lahimmaisen
rakkaus velvoittaa toimimaan siten, etta kaikkia ihmisia kohdeltaisiin tasavertai-
sina. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko. Saavu. Mahdollistava kirkko. Raa-

mattu tydskentelymateriaalina ihmiskasityksesta ja yhteiséllisyydesta.)

Harjoitettava usko on moninaista ja monitulkintaista. Omaan uskonelaméaa paa-
see syventymaan myds toiminnan ja kokemuksen kautta. Uskossa on kyse suh-
teesta Jumalaan ja luottamuksesta siitd, ettd Jumala pitda huolta luoduistaan.
Lapsen kasvaessa kuva Jumalasta muuttuu, ensin sitd maarittaa hyvin vahvasti
l[Ahimmat ihmissuhteet, mutta myéhemmin Jumala kuva vapautuu ja Jumalasta
voi tulla ihmiselle rakas "isa”, johon luotetaan. (Suomen evankelis-luterilainen

kirkko. Saavu-saavutettavuus ohjelma.)

Saavutettavuus jaetaan kahteen osa-alueeseen. Asenteelliseen saavutettavuu-
teen ja esteettomyyteen. Asenteellinen saavutettavuus viestii sita, etta jokainen
niin seurakunnan tyontekij kuin seurakuntalainenkin toimii niin, etta kaikilla on
mahdollisuus seurakuntayhteyden kokemiseen ja kristittyna elamiseen. Myds
tahto siita, ettd halutaan toimia esteiden ja puutteiden korjaamiseksi on erittain
tarked osa asenteellista saavutettavuutta. Tarkeda osallisuuden tukemisessa on
vammaisten henkildéiden nakeminen subjekteina, annetaan jokaiselle mahdolli-
suus toimijuuteen sen sijasta, etta nahtéisiin jokin rynma vain toiminnan koh-
teena. Kun ihmiselle syntyy aito kokemus osallisuudesta se luo mahdollisuuden
tasavertaiseen toimijuuteen. Asenteellisen saavutettavuuden edellytyksenad on

my0s se, ettd asia nahdaan yleisesti ottaen tarkeéna ja sen eteen ollaan valmiita
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puuttumaan seka nakem&an vaivaa. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko.

Saavu-saavutettavuus ohjelma.)

Fyysisella saavutettavuudella eli esteettomyydella haetaan ymparistoa tai tilaa,
joka palvelee kaikkia. Esteettomyys vaatii suunnittelua, kun jo rakennusvai-
heessa otetaan huomioon tdma vaatimus, ei se lisda kustannuksia ja pitkalla ai-
kavalilla esteeton tila vAhentdd muutostarvetta, joka puolestaan nékyy suoraan
kustannuksissa, tayttyy fyysisen saavutettavuuden kriteerit. Esteetdon ymparisto
on toimiva aivan kaikille, mutta joillekin se voi olla edellytys toimimiselle tai toi-
mintaan osallistumiseen. Kun rakennus on kaikille toimiva, turvallinen seka miel-
lyttava kayttaa, tayttyy fyysisen saavutettavuuden kriteerit. My6s opasteiden, sel-
kokielisyyden ja viittomakielen huomioiminen on oleellinen osa esteetonta ympa-

ristod. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko. Saavu-saavutettavuus ohjelma.)

Vaikkakin saavutettavuus on seurakuntien toiminnassa itseisarvo ja sen periaat-
teet kumpuavat suoraan kristinuskon keskeisista arvoista on sen huomioimiseen
seurakunnissa kiinnitetty erityistd huomiota, koska seurakunnille on erityisen tar-
kead, etta kaikki jasenensa voisivat osallistua toimintaan ja kokea yhteisollisyytta.
Arkeen strategiset linjaukset vaikuttavat siten, etta ne ovat toteutettu arjen tyossa
ja nakyvéat seurakunnan toiminnassa. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko.

Saavu-saavutettavuus ohjelma.)

Tarkeimpana liikkeelle panevana tekijana voidaan n&dhda me-henki. Ei oleteta,
ettd jokin ulkopuolinen taho tai tietty kasvoton kirkko ottaisi tehtéavakseen yhden-
vertaisen osallisuuden tukemisen, vaan se kuuluu meille kaikille. Kristillisen opin
mukaan Jumalausko on liikkeelle paneva ja velvoittava tekija tydstamaan maail-
masta ja seurakunnasta kaikille sopivan ympariston. Usko Jumalaan ei pelkas-
t&&n velvoita vaan vaatii kohtelemaan kaikkia ihmisia kunnioittavasti seka yhden-
vertaisesti. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko. Saavu-saavutettavuus oh-

jelma.)
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6 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYS

Opinnaytetyossa selvitettiin tyontekijéiden nakokulmasta millainen merkitys
INUKAN kuntoutuskeskuksen palveluilla on ollut vammaisten lasten ja heidan
perheidensa elamaan, seka millaisia hyotyja silla on ollut. Tutkimuskysymykseksi
muodostui: Millainen merkitys kuntoutusjaksolla on ollut lasten ja perheiden ela-

maan?

Alkuperaisen suunnitelman mukaan tutkittavina piti olla vammaisten lasten huol-
tajat, mutta Tansanian mutkikkaiden lupakaytanteiden takia kohderyhmé joudut-
tiin muuttamaan kuntoutuskeskuksen tyontekijoihin. Tarve tutkimukselle tuli
INUKASTA, koska he halusivat selvittaa kuinka heidan tyonsa vaikuttaa lasten ja
perheiden elamaan ja miten he voivat tutkimuksesta saatujen tulosten avulla ke-
hittdd toimintaansa. Tamé asetelma muutti tutkimuksen suuntaa asiakasl&htoi-

syydesta tyontekijoiden kokemaksi, mutta tutkimuskysymys sailyi samana.

Opinnaytetyon tavoitteena oli kerata tietoa, jota INUKASSA voitaisiin mahdolli-
sesti hy6dyntaa palveluiden kehittamisessé, seka haluttiin nitoa yhteen tydnteki-
joiden ajatuksia ja kokemuksia kuntoutuksen merkityksesté lasten ja perheiden
elamaan. Lisaksi haluttiin kartoittaa INUKASSA kaytettyjen menetelmien hyotyja,
seka pohtia erilaisia keinoja, kuinka kuntoutusta voitaisiin kehittaa haastattelussa
nousseiden tutkimustulosten pohjalta. Liséksi haluttiin taman tutkimuksen avulla
kehittd& INUKASSA tapahtuvaa toimintaa haastatteluista nousseiden vastausten
pohjalta.
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7 OPINNAYTETYON TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinnaytetyon tutkimuksellisen osuuden toteutimme opiskelijavaihdossa Tansa-
niassa helmi-huhtikuussa 2019. Seuraavissa luvuissa on esitetty aineiston keruu
ja kasittely vaihevaiheelta. Kvalitatiivisella tutkimuksella pyritdéan ymmartamaan
IImi6ta ja nivotaan yhteen aihekokonaisuuksia. Laadullinen tutkimus mahdollistaa
tilaa tutkittavien henkildiden ajatuksille. Laadullisella eli kvalitatiivisella tutkimuk-
sella voidaan saada tarkkaa ja syvéllista tietoa aiheesta. Usein tutkimusmuoto

sopii parhaiten pienelle joukolle tutkittavia. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 35—48.)

7.1 Aineistonkeruu

Opinnaytetyon aineistonkeruumenetelméané kaytettiin puolistrukturoitua teema-
haastattelua, jossa haastateltavat saivat itse muotoilla vastaukset kokemustensa
mukaan omin sanoin, eikd nain ollen vastauksia sidottu valmiisiin vastausvaihto-
ehtoihin. Puolistrukturoidussa teemahaastattelussa haastateltavien oma koke-
mus korostuu. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 47—48.) Haastatteluihin osallistui yh-
teensa kuusi (6) ihmista, joten kohderyhma oli sopivan kokoinen tutkimukseen.
Haastattelimme INUKA — Southern Highlands Community Based - kuntoutuskes-

kuksen tydntekijoita.

Haastattelukysymykset (lite 1) luotiin yhteistydssd yhteisty6kumppanimme
kanssa tutkimuskysymyksen pohjalta. Haastattelun kysymyksien avulla saadaan
tietda tyontekijoiden nakdkulmasta, miten kuntoutus on auttanut ja millaisia hyo-
tyja se on tarjonnut, seka miten palveluista tiedotetaan. Kysymykset perustuivat
aiheisiin, jotka me koimme tarkeaksi tietdd opinnaytetyon toteutumisen kannalta
seka tyontekijdiden ajatusten pohjalta. Kysymyksia muokattiin yhdessa tyonteki-

j6iden kanssa palvelemaan heidan tarkoitustaan mahdollisemman hyvin.

INUKAN kuntoutuskeskuksessa on kaytdssa yhteisbpohjainen kuntoutusmene-
telma ja halusimme selvittaa, kuinka se nakyy INUKAN yhteisdssa seké kuntou-

tuksessa kaytettavissa menetelmissa ja tydskentelytavoissa.
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Kysymyksid haastattelussamme oli kaiken kaikkiaan neljatoista (14). Kysymykset
olivat jaoteltu kolmeen kategoriaan. Kaikki kysymykset olivat muodoltaan avoimia
kysymyksia. Hoidon tarpeen kartoitus ja tiedon valittdminen -osiossa halusimme
selvittdd kuntoutuksen muotoa, kestoa ja tiedonkulun vaikuttavuutta. Toisessa
osassa painoarvo oli lapsen nakoékulmassa ja siina, kuinka lapsi kuntoutuksesta
henkilokohtaisesti hydtyy. Kolmannen osan kysymykset tarkastelivat kuntoutuk-

sesta saatuja hyotyja.

Tutkimukseen osallistui yhteensa kuusi INUKAN tyontekijadd. Haastatteluista
nelja kaytiin englannin kielella ja kahdessa oli mukana toinen tyontekija kaanta-
massé swahilin kielesta englanniksi. Haastattelukysymyksiin tehtiin lisayksia en-
simmaisen haastattelun jalkeen siten, etta nakdkulmasta saataisiin mahdollisem-
man kattava ja tyontekijoiden mielesta asianmukainen, mutta haastattelu runko
oli lopulta kaikille samanlainen. Lisaksi oman haasteensa aineistonkeruuseen toi,
se etta tyoskentelykielena kaytettiin kaikille osapuolille vierasta kieltd. Haastatte-

lut nauhoitettiin.

Tutkimuksen kannalta sopivat haastateltavat auttoi 10ytdm&éan tydharjoittelussa
yhteyshenkilona toiminut henkild. INUKAN kuntoutuskeskuksessa tyontekijat toi-
mivat joko ammattinimikkeilla tai rehabilitation worker nimikkeelld. Yksi haasta-
teltavamme oli rehabilitation worker ja muut koulutuksen kayneitd ammattihenki-
|6it&, joista kaksi oli fysioterapeulttia, yksi toimintaterapeutti, yksi sosiaalityontekija
seka yksi puheterapeutti.

Jokainen vastaus oli erilainen ja vastaukset taydensivat toisiaan. Pyrimme saa-
maan haastateltaviksi koulutuksen kayneita henkildita, koska ajattelimme saa-
vamme nain paremmin nayttéon perustuvaa tietoa kysymyksien vastaamisen tu-
eksi. Lisaksi haastatteluun osallistuneilla oli useamman vuoden tyokokemus,
jonka katsoimme eduksi haastatteluun osallistumisessa. Saimme kasattua melko
kattavan aineiston haastatteluista ja piddmme saatua materiaalia riittdvana opin-

naytetydmme kannalta.
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Haastattelu on menetelmana usein monipuolinen ja tarpeen mukaan se joustaa,
ja siksi sen kayttotarkoitukset ovat laajat ja monipuoliset. Koska haastattelu on
avoin vuorovaikutuksellinen tilanne, se mahdollistaa tiedon hankinnan suuntaa-
mista ja aineistonkeruu vaiheessa. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 35.) Haastattelu sopi
tutkimukseemme, koska halusimme sijoittaa haastateltavien puheen laajempaan
kontekstiin ja ndin ollen ne taydensivét ja tukivat omia havaintojamme. Lisaksi
tutkimuskysymykseen koimme saavamme paremmin vastauksen avoimilla kysy-

myksilla.

7.2 Aineiston kasittely ja analyysi

Hirsjarvi ja Hurme (2000, 138) kertovat kirjassaan, etta jos haastateltavien maara
on suuri, tai haastattelijoita on useampi, voi olla helpoin litteroida nhauhat tekstiksi.
Teimme haastattelut padsaantdisesti paritydna, mutta osa haastatteluista tapah-
tui yksin. Paatimme kayttaa aineiston litterointia menetelmana, silla haastattelu-
kielena oli englanti ja litterointi mahdollisti meille haastatteluiden helpomman tar-
kastelun ja niista keskustelun. Haastattelut pyrittiin litteroimaan mahdollisimman
nopeasti haastatteluiden jalkeen, jolloin aineisto oli vield tuoreessa muistissa ja
saimme ne tekstimuotoon tiedon tallennusta varten. Koska haastattelut kaytiin
englanniksi, mutta opinnaytetyd kirjotettiin suomeksi, litterointiprosessissa kaan-

simme materiaalin suoraan englannin kielestd suomeksi.

Litteroitua tekstia saatiin koottua 25 sivua. Haastattelujen litteroidun tekstin méa-
rassé oli hieman hajontaa ja yhté haastattelua kohden oli tekstia 5—13 sivua.
Litterointia tehdessa poimimme my6s samalla osuvia englannin kielisia lainauk-
sia opinnaytetyohon. Tarkennuksia litterointiin tehtiin koko opinnaytetyon kirjoi-

tusprosessin ajan.

Litteroidut haastattelut tulostettiin paperiversioon helpottaakseen aineiston kasit-
telya ja tulkintaa. Litteroituja tuloksia luettiin ja samalla kuunneltiin nauhoja, jolla
pystyttiin takaamaan se, etta litteroidussa tekstissa olisi kaikki oleellinen tutki-
muksen kannalta. Aineiston lukeminen yhdistettynd samanaikaiseen nauhojen

kuuntelemiseen oli tArkea osa siirtyessa aineiston analyysiin.
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Analyysivaihe teemahaastatteluissa on usein tydlas ja ongelmallinen aineiston
runsauden ja elamanlaheisyyden takia, mutta samalla prosessi voidaan nahda
haastavana ja mielenkiintoisena (Hirsjarvi & Hurme 2000, 135). Opinnayte-
tydmme pyrki ymmartamaan ja selvittamaan asioita, siksi prosessissa kaytettiin
analysoivaa lahestymistapaa, jolla oli pyrkimys saada vastauksia tutkimuskysy-

mykseen ja vastata yhteistydtahon tarpeeseen.

Tekstia luettiin tutkimuskysymyksen valossa eli poimimme kohtia, jotka antaisivat
vastauksen juuri tutkimuskysymykseen. Tekstia kasiteltdessa alleviivasimme eri-
varisin tussein, tutkimuskysymysta vastaavan sisallén. Aineistoa lukiessa muo-
dostui aineistokokonaisuuksia. Tutkittavasta aineistosta saatiin esille yhtalaisyyk-
sid seka eroavaisuuksia. Litteroidut haastattelut teemoitettiin tiettyjen toistuvien

vastauksien pohjalta (Kuvio 1).

Aineiston alleviivaus
erivarisin tussein

Tutkimuskysymys Litteroitu aineisto

Aineistokokonaisuudet

Kuvio 1. Aineiston kasittelyn vaiheet

Aineiston analyysissa on kysymys aineiston kasittelysta. Aineiston analyysissa
materiaali voidaan jasennelld osiin, josta se luokitellaan aihe kokonaisuuksiksi,
jonka jalkeen edetaan synteesiin. Synteesissa aineistoa tulkitaan ja pyritaan hah-

mottamaan teoreettisessa valossa. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 138—144.)

Tekstia kasiteltiin siten, etta saatiin nostettua esiin keskeisia teemoja, jotka vas-
taavat tutkimuskysymykseen. Aineiston analyysissa kaytimme metodina aineis-
ton pelkistamistd, eli etsimme kohtia, jotka vastasivat siihen, millainen merkitys
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kuntoutusjaksolla on ollut lasten ja perheiden elaméaan tyéntekijoiden nakodkul-

masta.

Pelkistaminen on aineiston kasittelyn ensimmainen askel, jota seuraa ryhmittely.
Ryhmittelyn tavoitteena on I6ytaa samaa tarkoittavat ilmaisut. Samaa tarkoittavat
ilmaisut kategorioidaan eri teemojen alle. Analyysia jatketaan siten, ettd muodos-
tuu ylakasitteitd, joista muodostuu teemoja. (Kyngés & Vanhanen 2011, 5 —8.)
Keskeisista teemoista muodostui seuraavat paéaotsikot tulosraporttiin: hoidon- ja

palvelunkartoitus, kuntoutus lapsen nakdkulmasta ja kuntoutuksen hy6dyt.

Valmiin analyysin muodostuminen oli pitk& ja monivaiheinen prosessi. Viela ra-
porttivaiheessa nauhoitettuja haastatteluja kuunneltiin useaan kertaan, jolla py-
rittiin varmistamaan, etta kaikki oleellinen tieto haastatteluista saatiin itse raport-

tiin.



32

8 TULOKSET

Tassa osiossa esittelemme analyysin pohjalta muodostuneet tulokset. Tulokset
jakaantuivat kolmen paateeman alle, jotka ovat hoidon tarpeen kartoitus ja tiedon
valittaminen, kuntoutus lapsen nékdkulmasta seké& kuntoutuksen hyodyt. Vas-
tauksissa ilmeni samankaltaisuuksia, jonka avulla tuloksista saatiin yhtenaisia ja
luotettavia. Paateemat auttoivat muodostamaan tuloksista hyvia kokonaisuuksia,

joita INUKA voi hyddyntaa toimintansa kehittamisessa.

8.1 Hoidon tarpeen kartoitus ja tiedon valittaminen

Kaikissa vastauksissa (6) ilmaistiin, ettéd kuntoutuksen nakyvaksi tekeminen seka
palveluista tiedottaminen on tarke& osa koko kuntoutusprosessia. Usein haastat-
teluissa tyontekijat listasivat suorat tiedotusvaylat parhaimmaksi keinoksi tavoit-
taa asiakkaat. INUKASSA pyritdan tiedottamaan palveluista paasaantoisesti
kayttamalla suoria vaylia. Palveluita tehdaéan nakyvaksi esimerkiksi vierailemalla

kouluissa, sairaaloiden lastenosastoilla ja klinikoilla.

Good part of information is from relatives, neighbours or other people
how knows about us

We are using many different ways, for example seminars, radio or
we go to the schools or hospitals and we tell about our services

The main way how our clients get information about us is talking with
other how has already attend to rehabilitation

Lisaksi tyontekijat antavat koulutusta vammaisuudesta ja kuntoutuksesta eri yk-
sikdissa tyoskenteleville ammattilaisille. Yhtenad tavoitteena tiedotuksessa on
saada se suoraan mahdollisille asiakkaille. Merkittavaa on myos tiedon leviami-
nen jo aiemmin INUKASSA olleiden perheiden mukana. Joku, jolla on tietoa sek&
kokemusta palveluista toimii kokemusasiantuntijana kertoessaan eteenpain pal-

veluista.
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The most powerful way is education: we go and tell about disabilities
and rehabilitation

We try to make ourselves visible
Important part of our job, is tell about the disabilities and rehabilitation

We go to the villages and we are telling about INUKA and We are
telling about our services and what we can offer

Toimivana keinona on pidetty myds medioissa tiedottamista, mutta se on ollut
vahaista korkeiden kustannusten takia. Liséksi INUKAA tehdaan nakyvaksi eri-
laisten projektien kautta ja pyrkimys yhteistybhén muiden terveysalan toimijoiden

kanssa tuli esille vastauksissa osana tiedotus toimintaa.

Using radio is powerful, but expensive, so we must use other ways

Vammaisuuteen liittyviin ennakkoluuloihin ja kielteisiin asenteisiin seka vanha-
kantaisiin uskomuksiin reagoiminen ja puuttuminen nousi keskeiseksi asiaksi nel-
jassa kuudesta vastauksessa. Vastauksissa kavi ilmi, ettd vammaisuuden ajatel-

laan usein olevan rangaistus Jumalalta.

Some of the people think that human with disabilities is something,
let’'s say not normal

We are giving information. Human with disabilities is not something
what should be ashamed

| think that it is about attitude, because people do not have infor-
mation about disabilities

Useimmissa haastateltavien vastauksissa tuotiin esille yhteisépohjainen kuntou-
tusmenetelma ja sen vaikutus kuntoutuksen toteutumiseen sekéa rakenteisiin.
Vastauksissa yhteisdpohjainen kuntoutusmenetelma maariteltiin sisaltyvan yhtei-
son rakenteisiin ja toiminta, joka pyrkimyksena on kuntouttaa yksil6itd seka antaa
yhdenvertaisia mahdollisuuksia aktiiviseen toimijuuteen. Liséksi kahdessa vas-
tauksessa tuotiin esille holistinen ihnmiskasitys, joka kuntoutuksessa toteutuu si-

ten, ettd ihminen otetaan huomioon kokonaisuutena.
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Yhdessa vastauksessa tuotiin esille, etta tAman jarjestelyn syy on yhteisépohjai-
sessa kuntoutusmenetelmassa. Kaikissa vastauksissa kerrotaan kuntoutuksen
jasentyvan niin, etta se alkaa viikon kuntoutusjaksolla, jonka jalkeen opittuja har-
joitteita toteutetaan kotona. Jakso uusiutuu noin 2—3 kuukauden kuluttua, jolloin
arvioidaan lapsen tilanne uudestaan. Useimmissa vastauksissa kerrotaan, etta
projekti on pitka ja vaatii aikaa. Yksi vastaus painottaa, ettd INUKASSA kayte-
tyssa yhteisOpohjaisessa kuntoutusmenetelméassa kuntoutuminen tapahtuu lap-
sen omassa elinymparistossa. Lapsi ei ole kuntoutuksessa objekti, vaan itse ak-
tiivinen toimija. Kuntoutus kestéa oikeastaan lapi elaman, eika se ole sidoksissa
yhteen tiettyyn ajanjaksoon. Tuloksissa kay ilmi kuntoutukseen osallistuvan per-

heen tarkeys, koko perhe on osallisena kuntoutusta.

Our system is community based and we are using holistic method

Normally it starts with week of intensive treatment, parents come with
the children and we teach how to do exercises

After week of intensive treatment, we ask them come again after 2-3
months, but it depends on the needs of the child

Kuntoutuksen ajoittamista painotettiin kahdessa vastauksessa. Kuntoutusjakson
jasentymisessa koettiin tarkeaksi huomioida lapsen ika. Esimerkiksi yritamme oh-
jeistaa alle kaksivuotiaita tulemaan hieman aiemmin, silla on huomattu, ettd he
voivat hyotya kuntoutuksesta eniten. Kouluidssa olevien lapsien kuntoutusjakso-

jen ohjelmoinnissa suositellaan tulemaan koulujen loma-aikoina.

Duration depends about child needs and what is child condition

Yhdessa vastauksessa tuodaan esiin, ettd vammaisen lapsen syntyma on usein
perheille kriisi. Kaikki vastaukset korostavat psykologisen tuen tarkeytta osana

kuntoutusta. Kuntoutuksen kohteena ei ole lapsi vaan koko perhe ja yhteiso.
At first it is really hard for the parents, some of them just crying when
they heard about prognosis

Families need psychologically counselling, so we need to do psy-
chology counselling.
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Usually expectations are high, parents hope that their child will be a
normal child with normal needs

8.2 Kuntoutus lapsen nakdkulmasta

Vastauksien mukaan kuntoutukseen tulevilla lapsilla on laaja kirjo erilaisia diag-
nooseja, esimerkiksi autismi, hydrokefalus, Downin syndrooma, kehitysvamma,
kehityksen viivastymat, puheongelmat, fyysiset vammat. Kuntoutukseen osallis-

tujat ovat erikuntoisia ja -tasoisia. Suurin asiakasryhma on CP-vammaiset.

Usually expectations are really high, sometimes unrealistic.

Usein kuntoutuksen alussa vanhempien oletukset ja odotukset ovat hyvin suuret.
Vanhempien tiedottaminen lapsen vamman tyypista ja sairaudesta on tarkeaa
kuntoutuksen alkaessa. Vanhemmat eivat aluksi valttaméatta osaa ottaa huomi-
oon vamman vaikutusta lapseen. Oletuksien ja odotuksien k&sittely on usein vai-
kein osa-alue kuntoutusprosessissa. Yksi fysioterapeutti painotti, etta kliinisen
tutkimuksen aikana tilanteen avaaminen ja totuuden puhuminen on merkittava
osa kuntoutukseen sitoutumista. Totuus on kerrottava, oli tilanne mik& hyvansa.
Pitda kertoa, ettéd kyse on usein elamén mittaisesta sairaudesta. Kaikissa vas-
tauksissa painotetaan, ettéd on lapsen edun mukaista, kun vanhemmat tietavat

tilanteen todellisen luonteen.

| believe that the main thing is tell the truth about the child’s condition,
during the medical examination | explain all the time for the parents
what is going on.

INUKASSA tarjotaan ravitsemusneuvontaa, fysioterapiaa, kognitiivista terapiaa,
toimintaterapiaa, puheterapiaa, ryhmaterapioita, psykologista ohjausta seka pal-
veluohjausta. Laht6kohtana on lapsen tarve. Vastauksista painottui, ettd perim-
maisena tarkoituksena on I6ytaa juuri ne harjoitteet, joilla voidaan stimuloida lap-
sen kykyéa oppia seka loytaa lapselle sopivat yksilélliset harjoitteet arjen tueksi.
Kuntoutuksen muotoa valitessa on aina lahtokohtana lapsen tarpeen lisaksi diag-
noosi seké lapsen vamma, néin ollen voidaan tarjota mahdollisemman asiakas-

l&htdista terapiaa.
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At first, we have to decide what is best for the child, and then we
choose the way to give rehabilitation.

Yhdessa vastauksessa painotetaan melkein kaikkien kuntoutukseen osallistu-
vien lasten tarvitsevan kognitiivista tukea ja ohjausta. Lapsen kuntouksen tarve
kartoitetaan ja tarjotaan erilaisia kuntoutusmuotoja: toimintaterapiaa, puhetera-
piaa tai kognitiivista terapiaa. Yleensa terapiassa opeteltavia kognitiivisia taitoja
ja kykya kartoitetaan huoltajan kanssa. Terapia muodostuu sen ymparille, mita
lapsi osaa tehd& ja sen perusteella valitaan sopivat metodit. Tavallisesti toimin-
takykya tukevat menetelmat ovat hyvin kaytannonlaheisia ja kaytetaan tavallisia

asioita, jotka ovat joka paivéa kotona arjessa kaytossa.

Usually everyone needs some cognitive therapy

We consider how we can train the child to become independent

Kaikissa vastauksissa kerrotaan, ettd kaikki osallistujat tarvitsevat fysioterapiaa
jossakin muodossa. Haastatteluihin osallistuneet kaksi fysioterapeuttia painotti-
vat heidan ohjaustydnsa merkitystd, koska itse kuntoutus tapahtuu arkiaskarei-
den yhteydessa. Fysioterapialla ja yksil6llisesti suunnitelluilla harjoitteilla tavoitel-
laan lapsen kykya liikkua mahdollisimman itsenaisesti. My6s erilaisten fyysisten
haittojen kuten spastisuuden hoito ilmenee keskeisena ja tarkednd osana. Eri-
laisten kehitysvammojen yhteydessa fysioterapian tarve oli keskeinen. Fysiote-
rapeuttien laatimilla yksinkertaisilla helposti toteutettavilla harjoitteilla tuetaan lap-

sen kehitysta.

We start with the basic, like how to hold spoon in your hand.

We try to teach parents how they can help they child in daily routines,
so things what we do are really practical

We consider how we can train the child to become independent
Most of the children has some physical problems like spasticity, so

we give advices how it can be treated at home for example we give
stretching instructions
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INUKAN kuntoutuksen lahtokohtana on nayttdon perustuva tieto. Kolme kuu-
desta haastateltavastamme painotti asioiden lahestymista tiedon kautta. Yksi
haastateltava kertoo, ettd he painottavat yhteistytta perheen kanssa. INUKA ei
ole yksi irrallinen toimija, joka kuntouttaa lapsen vaan siella tarjotaan tydkaluja.
Tavoitteena on opettaa keinoja, joilla voidaan lisaté lapsen itsendisyytta. Useat
vastaajat korostavat kuntoutuksen lahtékohtien riippuvan lapsen iasta. Lasta tu-
lee tukea hanen ialleen tyypilliseen kehitykseen. Kuntoutuksen pitkalinjaisena ta-
voitteena on lapsen kehityksen tukeminen siten, etta lapsi pystyisi tulevaisuu-

dessa tekemaan mahdollisimman paljon itse.

Mainly what we do is very simple, sometimes it is quite hard to find
methods, the aim of the week is teach parents to do exercises at
home

Yhdessa vastauksessa tuodaan esille, ettei Tansaniassa ole erillisia erityiskou-
luja, mutta olisi ensisijaisen tarkead, etta lapsille mahdollistettaisiin koulussa kay-
minen hanen vammastaan huolimatta. Haastateltavan mukaan vanhempien tie-
dottaminen kouluun osallistumisen tarkeydesta on nahty vaikuttavana, silla van-
hemmat ovat itse aktiivisesti yrittdneet osallistua myds vammaisen lapsen kou-

luun.

Vastauksissa ilmenee yksimielisyytta siita, ettd kuntoutuksella on merkittavia
hyotyja arkielaman tasolla. Kuntoutukseen osallistuneilla lapsilla on merkittava
ero verrattuna heihin, jotka eivat ole saaneet kuntoutusta. Esimerkiksi spastisuu-
den tuomat virheasennot nakyvat selvemmin niissa lapsissa, jotka eivat ole kun-
toutukseen osallistuneet. My6s muutokset autististen lasten arjessa selviytymi-
sessa ovat huomattavia. Kun lapsi kykenee katsekontaktiin helpottaa se kommu-
nikointia lapsen kanssa. Useat vastaukset painottivat, etta yksinkertaisilla tai-
doilla voi saavuttaa suurta hyotya paivittaisissa toimissa, kun yksinkertaiset oh-

jeet tulevat ymmarretyksi.

Eras haastateltavistamme kertoo, ettd INUKASSA tehtdvan asennekasvatuk-
sen tuloksena voidaan nahda, ettd vammaisia lapsia ollaan, alettu kohtelemaan
ensisijaisesti lapsena. Useat haastateltavat mainitsevat maanlaajuiseksi ongel-

maksi tiedon puutteen, vammaisuus nahdéaan jonakin epanormaalina ja outona.



38

Yksi INUKAN suurimmista menestykseksi listataan, ettd se on auttanut yhteis6a
ymmartamaan vammaisuuden syita ja vahentanyt lapsiin kohdistuvia ennakko-

luuloja.

| think that first benefits what we achieve is that child with disabilities
is a child

They how know what we really do here they respect our work

Here in Tanzania we have lot of challenges with education and most
of the people doesn’t even know that disability is disease

Vammaisuudelle on laaketieteellinen selitys, eikd se ole aidin tai vanhempien
syyta tai mikaan outo mutaatio. Kaikki vastaajat pitivat tarkeana teoreettisen tie-
don tarjoamista vanhemmille lapsen vammasta. Nain ollen vanhemmat osasivat

suhtautua paremmin omaan lapseensa ja hanen kaytokseensa.

Some mothers think that they have done something wrong during the
pregnancy.

Vastauksissa painottui, ettd psykologisella ohjauksella on ollut valtavan suuri
merkitys perheisiin ja heidan suhtautumiseensa. Lisaksi tarkedna koettiin tiedot-
taminen vammaisten oikeuksista, nain ollen perheet osasivat hakea paremmin

lapselleen kuuluvaa tukea ja ohjausta.

8.3 Kuntoutuksen hyodyt

Kuntoutuksen ensisijaisia hyotyja haastateltavat tarkastelivat yhteison ja yksilon
tasolta. Yhteisonpohjainen kuntoutus nahdaan alueelle sopivana kuntoutusmuo-
tona, silla se on kustannustehokas ja suhteellisen vaivaton tapa tarjota kuntou-

tusta niilla vahilla resursseilla, joita kaytettavissa on.

They don't want anything, they don't expect anything
They (Parents) always have high expectations

At the first we have to tell about prognosis
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Kaikki haastateltavat toivat esiin, ettd tiedon puute ja lilan suuret odotukset ennen
kuntoutusjaksoa ovat monesti myds kuntoutettavia asioita. Vanhempien liian suu-
ret odotukset voivat helposti vaikuttaa kuntoutukseen negatiivisella tavalla.
Kolme haastateltavaa toi esiin olettamuksien muovautumisen kuntoutusjakson
aikana olevan yksi iso saavutus, silla joskus aluksi vanhemmat voivat olla niin
vasyneita ja epatoivoisia tilanteesta, etteivat he huoli mitdan apua tai tukea. Ver-
taistuella ja kuntoutukseen osallistumisella on ollut kaikkien haastateltavien mu-
kaan vaikutusta vanhempien asenteisiin, joka INUKASSA nahdaan yhtena erit-

tain isona hyotyna ajateltaessa yksilon tulevaisuutta.

INUKAN kuntoutusmenetelmé& on yhteisépohjainen yhteiso seka yhteisollisyys tu-
lee haastatteluissa ilmi merkittdvana tekijana, koska ne nahdaan toiminnan pe-
rustana. Kahdessa vastauksessa painotetaan yhteisdpohjaisen kuntoutusmene-
telman siséaltyvan yhteistjen toimintaan, jonka tavoitteena on yhdenvertaistaa
seka osallistuttaa. INUKAN toiminta keskittyy yhteistssa tydskentelyyn yhdessa
eri toimijoiden ja osallistujien kanssa. Yhdessa vastauksessa korostuu, etta kun-
toutus tapahtuu arjesta kéasin, joten hanen nédkemyksensa mukaan kuntoutujat
eivat ole yhteisdista irrallisia, vaan osana sita. Osallisuus ympardivaan toimintaan
on kuntoutuksen yksi paatavoite, erds haastateltava korostaa. Yhteis6tasolla se

luo toivoa siitd, ettd vammainen ihminen on kykeneva tekemaan ja osallistumaan.

Erdaan haastateltavan mukaan yhteisé on koko ajan ymparillamme ja lasna. Se
seka auttaa, etta hidastaa ty6ta. Kaikki haastateltavat korostavat kuntoutuksen
vaikutusta yhteis60n ja sen toimintaan. Yhteis6 on alkanut pikkuhiljaa ymmartaa
tyota, mita INUKASSA tehdaan ja arvostaa heidan antamaa panosta. Yksi haas-

tateltava sanoo, ettd se on nahtavissa esimerkiksi nousseena asiakasmaarana.

They meet families with similar situations, it is really important

Community is something around to us

Kaikki haastateltavat nakivat vertaistuen isossa roolissa. Koska vammaisen lap-
sen syntyma on aina erdanlainen kriisi, on ensisijaisen tarke&é psykologisen pro-
sessin kannalta, ettda vanhemmat tapaavat muita samassa tilanteessa olevia per-

heitd, korostaa erds haastateltava. Kun kuntoutukseen osallistuvat huoltajat
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huomaavat, etta eivat ole yksin se luo toivoa. Eras haastateltava toi esiin, ettéa he
saavat jatkuvasti positiivista palautetta vertaistuesta. Yhdessa haastattelussa kay
ilmi, etté vaikka vertaistuki on erittéin tarkeé& ja olennainen osa kuntoutusta on
haitta puolena se, ettd usein vanhemmat alkavat vertailemaan lapsiansa keske-
naan. Lasten vertaileminen erilaisilla vammoilla luo puolestaan liian suuria odo-
tuksia, koska jokainen lapsi on yksil6 ja kuntoutuksesta saadut hyddyt ovat yksi-

16llisia.

The big challenge is that people has not knowledge. We have given
that kind of information that here is medical reason for disabilities it
is not for example God's punishment.

Asennekasvatus mainitaan kaikissa haastatteluissa. Suurimpana haasteena ko-
rostuu tietoisuus ja asenteet vammaisuutta kohtaan, vammaisuus ei ole Tansa-
niassa laajasti tunnettua tai tiedettya. Perspektiivi on usein hyvin rajallinen ja se
muovaa ajattelutapaa vammaisuudesta niin, ettd se on jotakin luonnotonta seka
epanormaalia. Tiedon puuttuminen vaikuttaa suoranaisesti asennoitumiseen
vammaisten kuntoutusta kohtaan. Suurimpina muutoksina mainitaan, kuinka tie-
dotus on auttanut ihmisia ymmartamaan ja luonnon uskomuksiin perustuvat aja-
tukset ovat vaistyneet. Vastauksissa tulee esiin, etta he jotka kuntoutusta ovat
saaneet kokevat palvelun todella tarkeaksi ja viestivat kokemuksestaan muille.
Yhteisdssa tapahtuvat muutokset ovat kuitenkin hitaita ja nékyvat vasta pitkan

aikavalin kuluessa.

Erdassa haastattelussa tuodaan esiin, etté yhteisty6 hallituksen kanssa on aut-
tanut hallinnollisesti parantamaan vammaisten asemaa ja oikeuksia. Hallitus on
luonut useita ohjelmia, joiden avulla on yritetty tuoda esille, ettd vammaiset ihmi-
set ovat samanlaisia ihmisia kuin kaikki muutkin ja heilla on ihmisarvo ja oikeuk-

sia, eli kyse on osittain myds ihmisoikeustydsta.

| believe that everyday life has become easier when a child has at-
tended in rehabilitation

Haastatteluissa tulee ilmi, ettd yksilotasolla kuntoutus on helpottanut jokapai-

vaista elamaa. Tarkednad nahdaan avun ja tiedon antaminen, jolla voidaan
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helpottaa arkea. Esimerkiksi oikeanlaisilla apuvélineilla voidaan parantaa lapsen
elamanlaatua ja helpottaa vanhempien tydmaaraa. Pienilla muutoksilla voi arki
helpottua huomattavasti ja kun arki sujuu uskaltavat vanhemmat liikkkua enem-

man lastensa kanssa kodin ulkopuolella.

Useassa vastauksessa tuodaan ilmi, ettd usein vammaisen lapsen ei anneta
tehda asioita itse. Osana asennekasvatusta on tuotu esille vanhemmille ajatus
siita, etta vaikka lapsi on vammainen, tulee hanen saada tehda ja kokeilla asioita
itse. Usein kun lapselle annetaan mahdollisuus yrittaa epaonnistumisenkin uhalla
alkaa han oppia asioita entista tehokkaammin. Liséksi lapsen selviytyminen myo-

hemmin elam&ssa ajatellaan olevan helpompaa, mita itsenaisempi han on.

It is important for the child to try to do things her/himself
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9 POHDINTA

Terve-Tansania hanke teki tyotd myos yhdessa INUKAN kanssa, jonka takia aloi-
tettiin Diakonia-ammattikorkeakoulun kanssa kansainvalinen opiskelijavaihto,
jossa olimme ensimmaiset osallistujat. Idea opinnaytety6homme tuli vaihtoon
lahdén myotd Diakonia-ammattikorkeakoulun kansainvalisyyskoordinaattorilta,
joka kertoi, ettd INUKASSA olisi kilnnostusta toimia opinnaytetyoprojektissa yh-
teistydtahona. Opinnaytetydprosessimme alkoi alkuvuodesta 2019, kun esitimme
ideapaperimme ja aloitimme etsimaan teoriatietoa aiheesta alankirjallisuudesta.

Opinnaytetydssamme kaytimme menetelmé&né puolistrukturoitua haastattelua.

INUKAN kuntoutuskeskuksen tekema tyo on ainutlaatuista Tansaniassa. Kuntou-
tus ei ole pelkastaan avun tarjoamista yksittaiselle lapselle tai perheelle, vaan se
on myos maanlaajuista asennevaikuttamista. INUKA toimii vammaisten henkil6i-
den aanena tuomalla esiin heidan oikeuksiaan ja tarpeitaan. Maailman terveys-
jarjestd (World Health Organization) on ehdottanut yhteisépohjaista kuntoutus-
mallia (CBR) sopivaksi malliksi kehitysmaille kansalaisten peruskuntoutuspalve-
lujen tarjoamiseksi. INUKA hyddyntaa yhteisdopohjaista kuntoutusmenetelméa
laajasti, se ei ole yksi irrallinen kokonaisuus, vaan yhteisopohjaisuus heijastelee
kaikkeen INUKAN toimintaan. INUKA tarjoaa kuntoutusjaksolla vanhemmille me-
netelmia, joiden avulla kuntoutus jatkuu arjessa, perheiden palattua kotiin. Se te-
kee INUKAN tarjoamasta kuntoutuksesta erittéin kayttokelpoisen Tansaniassa,
joka on kehittyva maa.

Oli hienoa paasta nakemaan ja tutustumaan yhteistyokumppaniin ja heidan toi-
mintaansa. TyOharjoittelujaksomme aikana INUKASSA paasimme laaja-alaisesti
tutustumaan heidan toimintaansa ja tapaamaan kuntoutukseen saapuneita per-
heitd. INUKASTA selkeasti valittyi halu kehittya ja kehittaa toimintaa ja pyrkia an-
tamaan parasta mahdollista palvelua. Vaikka opinnaytetydn tekeminen on oli ras-
kas ja vaikea prosessi on se samalla ollut hyvin antoisaa ja toivomme, etta ke-
rddmistamme tuloksista INUKAN tyontekijat pystyvat poimimaan joitakin hyddyl-

lisia otteita oman tyonsa kehittamiseen.
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Opinnaytety6 oli ajoittain haastava, silla vammaisten lasten kuntoutuksesta oli
vaikeampi saada ajankohtaista tietoa, koska se ei ole kovin yleisesti tutkittu aihe.
Teoria osion kirjoittamiseen tama tuotti hieman vaikeuksia, koska teoria tieto pai-
nottuu enemman lansimaalaiseen kuntoutusty6hon ja vammaisuuden hoitoon,
kuin kehittyvissd maissa tapahtuvaan. Teoriaan saimme lisatd omaa nakemys-
tamme vammaisuudesta, sen esiintyvyydesta ja hoidosta, jotta kohdemaan ti-

lanne tulisi myos esille.

Vaihtoon lahtiessa suunnitelma haastatteluista oli selkea, mutta Tansanian lupa-
kaytanteet tulivat meille paikan paalla yllatyksena ja jouduimme lyhyessa ajassa
muuttamaan suunnitelmaa. Ensisijaisena tarkoituksena oli haastatella vammais-
ten lasten huoltajia asiakaslahtdisen mielipiteen saamiseksi, mutta ilmeni, etta
emme pystyneet saamaan haastattelulupaa Tansaniassa oleskeluaikanamme.
Meidan oli pakko muuttaa tutkimuksen suuntaa siten, etta haastattelimme tyon-
tekijoitd. Meidan tuli muuttaa haastattelukysymysten muotoa ja kartoittaa kysy-

mysten laatua, jotta ne toimisivat tarpeellisen tiedon saamiseksi.

Olimme suunnitelleet opinnaytetydn toteutusta tukevia rakenteita, kuten selkea
aikatauluttaminen, joka tuki tyémme valmistumista tavoiteajassa. Meidan ensisi-
jaisena tavoitteenamme oli tuottaa kielellisesti, seka aineistollisesti niin laadu-
kasta jalkea kuin mahdollista, muut opinnot seké harjoittelut tekivat yhdistelmasta
haastavan. Tulevina hoitotydn ja diakonisen hoitotydn ammattilaisina opinnayte-
prosessi syvensi tydelamavalmiuksiamme. Opimme etsimaan ja soveltamaan tie-

toa kdytanndssa seka pohtimaan toiminnan vaikuttavuutta.

9.1 Tulosten pohdinta

Tassa luvussa pohditaan saatuja tuloksia suhteessa tydssa esitettyyn teoriaan.
Tutkimuksen tarkoitus oli kartoittaa, kuinka INUKASSA tarjottu kuntoutus on vai-
kuttanut lasten ja perheiden elamé&an tyontekijoiden ndkdkulmasta, joka muodos-
tui myos tutkimuskysymykseksi. Keskeiseksi tulokseksi saatiin, ettd INUKAN tar-
joamilla palveluilla on ollut merkittdvaéa vaikutusta niin yksild, kuin yhteisonkin ta-

solla.
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Suhteessa tutkimuskysymykseen haastattelukysymyksia oli paljon. Haastattelun
kysymyksien avustuksella saatiin laaja-alaisesti tietoa kuntoutuksesta ja vaikut-
tavuudesta. Huomasimme, ettd vaikka kysymyksia oli paljon, emme aina saaneet

uutta tietoa ja vastauksissa oli paljon samaa.

Vammaisuuteen liittyviin ennakkoluuloihin ja kielteisiin asenteisiin seka vanha-
kantaisiin uskomuksiin reagoiminen ja puuttuminen nousi keskeiseksi asiaksi nel-
jassd kuudesta vastauksessa. Syrjinnan, eristamisen ja kielteisten asenteiden
poistaminen on selkedsti valttamatonta, mutta kehittyvissa maissa monesti en-
naltaehkaisy nahdaan ensisijaisen tarkedna, koska nain ollen voidaan valttaa
monia vaurioita. (Lightfoot 2004, 455.) Tarkeaa on ollut myds INUKAN ajama aja-
tus siitd, ettd vammainen lapsi on myds lapsi, jolla on samanlaiset arvot ja oikeu-
det kuin kelld tahansa. Asennekasvatus korostui kaikissa osioissa ja kaikissa
vastauksissa, joten voidaan ajatella, etta silla on ollut ja on valtavan suuri merki-
tys osana kuntoutustyotd. Asenteissa tapahtuvien muutosten vuoksi vammai-
suutta on alettu ymmartamaan paremmin alueella, joka on puolestaan helpotta-
nut perheiden hoitoon hakeutumista, koska vammaisuuteen liittyva hapea on va-

hentynyt.

Yksil6- ja perhetasolla tarkasteltaessa kuntoutus on vaikuttanut eniten lasten ja
perheiden jokapaivaiseen toimintaan. Perheiden saama tuki ja ohjaus ADL (Acti-
vities of Dalily Living) toimintoihin, jolla arvioidaan paivittaisista toimista selviyty-
mista, seka lapselle sopivat yksil6lliset apuvalineet ovat auttaneet niin paljon, etta
perus arjen askareet ovat helpompia toteuttaa. Lisaksi lapsen kannalta ajateltuna
on tarkeaa, ettd han kykenee olemaan itsenaisempi.

Sairaanhoitajan eettiset ohjeet velvoittavat kohtelemaan potilasta kuin lahim-
maisté. Sairaanhoitajuuteen kuuluu olla 4anena heille, joiden &éani ei yksin kuulu
(Sairaanhoitajaliitto. Sairaanhoitajan eettiset ohjeet). INUKASSA ollaan eraanlai-
sena &anend vammaisille henkilille ja ajetaan heidan oikeuttaan kuntoutukseen
jatasa-arvoisempaan elamaan. INUKAN Outreach-ohjelman avulla saadaan vie-
tya tietoa vammaisuudesta, seka tuotua heidan oikeuksiaan vaeston tietoisuu-
teen. Ohjelman avulla toivotaan myds, ettd vammaisia ihmisia saataisiin kuntou-

tukseen pariin, jotta heidan elaménlaatunsa paranisi.
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Laadullisessa tutkimuksessa korostuu tutkijan rooli, silla tutkija on tilanteessa
myo0s itse haastattelijana. Eli tutkija on tutkimuksen valineena, jolloin hdnen ym-
marryksensa ja tulkinta asioista nakyy myos itse tutkimuksessa seka sen tulok-
sissa (Eskola & Suoranta 1998, 210). Aineiston kasittely alkoi jo itse haastattelu-
tilanteesta, koska olimme vastaushetkelld lasna koko ajan. Haastatteluiden luo-
tettavuus arvioitui koko ajan meidan kauttamme. Omaa pohdintaa ja tiedonjasen-
telya tapahtui koko haastattelun ajan, jolloin mahdollisuus tarkentavien kysymyk-

sien esittamiseen tai lisdkysymyksiin mahdollistui.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kasitteiden merkitykset ovat usein neuvottelunva-
raisia kysymyksia. Tarkeda on pohtia, mita kasitteilla tarkoitetaan ja mitka ovat
tiettyjen kasitteiden kayttdmisen seurauksia. Tarkeimpana asiana voidaan pitaa
sisaltéa eli millainen merkitys kasitteille annetaan ja miten kukin kasitteen hah-
mottaa. Jokin yksittdinen kasite voi olla eri haastateltavien ndkdkulmasta hyvin

tulkinnanvarainen. (Eskola & Suoranta 1998, 211.)

Haastatteluissa korostui nakemyserot kasitteille. Jollekin haastatettavalle kysy-
mys saattoi tarkoittaa jotakin eri asiaa tai avautua eri lailla, kun taas toiselle ky-
symys avautui kirjaimellisesti siten niin kuin se oli kysytty. Esimerkiksi kun ky-
syimme, miten yhteisollisyys nakyy kuntoutustydssanne? Vastattiin siihen hyvin
eriavilla ndkdkannoilla. Jotkut haastateltavamme pohtivat asiaa yksilon nakdkul-
masta, kun taas joissakin korostui koko yhteisépohjaisen kuntoutusmenetelman

sisimmainen tarkoitus.

Vastauksia tulkitessa on selvad, etta kuntoutuksella on todellinen tarve ja tavoit-
teena on myaos, etta INUKA voisi kehittaa toimintaansa taman tutkimuksen tulos-
ten pohjalta. INUKAN tekeméa kuntoutusty® on monipuolista. Kuntoutus on yKksi-
I6ille merkittava elamanlaatua parantava tekija, jolla voidaan saavuttaa merkitta-
vid tuloksia kuntoutujan voinnissa. Kuntoutuksen hyddyt eivat kohdistu pelkas-

taan lapseen, vaan koko perheeseen ja yhteiskuntaan.
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9.2 Pohdintaa diakonisen hoitotydn kautta

Kirkon 2012 lanseerattu Saavu- saavutettavuus ohjelman keskeisen sanoman
mukaan kirkko kuuluu kaikille. Uskonto ja uskonnollisuus ovat Tansaniassa vah-
vasti lasné jokapaivaisessa elamassa, uskon harjoittaminen ei ole siella aina si-
doksissa aikaan tai paikkaan, vaan oman Jumalasuhteen vaaliminen toteutuu
my0s arkipaivaisessa elamasséa. Tansaniassa uskoa harjoittivat kaikki ominai-

suuksistaan tai diagnooseistaan riippumatta.

Diakonian viranhaltijan ydinosaamiskuvauksissa puhutaan diakoniatyon olevan
laaja-alaista ja diakoniatyontekijdn on osattava toimia erilaisissa, alati muuttu-
vissa ymparistoissa (Suomen evankelis-luterilainen kirkko. Diakonian viranhal-
tijan ydinosaaminen). INUKASSA tehddan hyvin kokonaisvaltaista ja laaja-
alaista tyota. Opinnaytetyoprojekti on kehittanyt yhteiskunnan ja yhteisollisyyden
osaamisen alalle. Projektin kautta olemme paasseet toimimaan moniammatilli-

sessa ja monikulttuurisessa toimintaymparistossa.

Diakoniatydssa jokapaivaista toimintaa ohjaa vahva eettinen pohja, johon kuuluu
lahimmaisenrakkaus, oikeudenmukaisuus, vastuullisuus ja jokaisen ihmisen ar-
von kunnioittaminen. Pahkinankuoressa diakonia voidaan ajatella olevan Juma-
lan rakkauden vastaanottoa. (Diakoniatydntekijoiden liitto. Diakoniatydntekijan
eettiset ohjeet.) INUKASSA jokainen lapsi ja perhe kohdattiin ainutlaatuisena yk-

siléna, jolle haluttiin tarjota parasta mahdollista hoitoa.

INUKA toimii vammaisten henkildiden éanené tuomalla esiin heidan oikeuksiaan
ja tarpeitaan. Diakonisen nakdkulman mukaan on tarkeaa olla aanena heille, joi-
den &ani muuten jaisi kuulumattomiin. Vammaisuuteen liittyvat asenteet ja usko-
mukset luovat Tansaniassa jatkuvasti ennakkoluuloja vammaisia henkil6ita koh-
taan. INUKASSA tehtdvassa tydssa toimintaa ohjaa oikeudenmukaisuus, asen-
nekasvatuksella pyritddn saavuttamaan rakenteellisia muutoksia ja takaamaan
jokaiselle yksilolle itsemaaradmisoikeus, oikeudenmukainen kohtelu ja jokaisen
ihmisarvon kunnioittaminen itseisarvona. Gothoni (2014, 124) mainitsee teokses-
saan, etta asennekasvatus kuuluu myds kirkolle. Kristillisen lahimmaisenrakkau-

den kannalta ajateltuna INUKAN toiminta vammaisten henkiléiden aseman
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parantamiseksi voidaan ndhda merkittavana yhteiskunnallisena vaikuttamisena,

johon Kristillinen lahimmaisen rakkaus velvoittaa.

Vammaisuus termina maaritellaan tarkoittavan poikkeavuutta, joka ilmenee yksi-
l6nominaisuuksissa (Ahola ym. 2017, 10). Voidaan ajatella, etta erilaisuudessa
on pitkalti kyse jostakin sellaisesta, joka heijastelee ihmisten ajatuksista ja kasi-
tyksista. Erilaisuuden sietaminen, hyvaksyminen ja sen puolesta puhuminen ovat
keskeisia elementteja diakoniatydssa. Vammaisen lapsen vanhemmat tarvitse-
vat usein tukea tilanteeseensa. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos. Vammaisuus.
Vammaisen lapsen oikeudet.) Sairaanhoitaja-diakonissan erityisosaamiseen
kuuluu ihmisen kokonaisvaltaisuuden ymmartaminen. Kokonaisvaltaisuuden ym-
martamiseen kuuluu myos nakymattdmien asioiden ymmartaminen, esimerkiksi

perheen tukeminen lapsen vammaisuuden ilmentyessa on tarkeaa.

Erityisesti diakonisessa hoitotydssa toimintaa ohjaa lahimmaisenrakkauteen pe-
rustuva ihmisen kohtaaminen ja jokaisen yksilon kunnioittaminen erityisena ja ai-
nutlaatuisena, tama nakyy myos sairaanhoitajan tydssa. INUKASSA tyoskennel-
la&n tavoitteena parantaa yksildiden ja ryhmien elinolosuhteita. Padsimme néke-
maan ja kokemaan, millaista tallainen ty® on ruohonjuuritasolla, josta koen ole-
van tulevaisuudessa hyotya. Tyo yksilon ja ryhmien elinolojen parantamiseksi
kuuluu diakonian viranhaltijan asiakastyon osaamiseen. (Suomen evankelis-lu-

terilainen kirkko. Diakonian viranhaltijan ydinosaaminen.)

Diakonisen hoitotydn kannalta pohdittuna INUKAN tekema asennekasvatus on
kaiken kaikkiaan tarkeaa ja vaikuttavaa ty6ta. Vastauksista kavi ilmi, ettéd vam-
maisuuden ajatellaan usein olevan rangaistus Jumalalta ihmisen itsensa tai ha-
nen laheisensa tekeman synnin takia. Kristilliseen ihmiskasitykseen peilaten jo-
kainen ihminen on Jumalan kuva, eik& nain ollen vammaisuus ole seurausta syn-
nistd vaan se on kyseisen ihmisen ominaisuus eiké ihminen ole viallinen versio.
(Gothoni 2014, 123.)
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9.3 Eettisyys ja luotettavuus

Yleisen maaritelman mukaan tutkimusetiikka tarkoittaa saantoja, joita tutkimuk-
sessa on noudatettava (Vilkka 2015, 41). Hyvéat kaytanteet velvoittavat, etta osal-
listuminen on vapaaehtoista ja tutkimukseen osallistuja voi keskeyttaa sen halu-
tessaan, sekad kieltdd materiaalin kayton tutkimuksessa. Eettisessa tutkimuk-
sessa minimoidaan tutkittavaan kohdistuvat riskit, haitat ja vahingot. Tutkijalta
hyvat kaytanteet velvoittavat sensitiivisyytta ja kunnioittavaa otetta. (Vilkka 2015,
45.) Luotettavuus on maaritelty siten, etta tutkimustuloksia tulkitessa tulkinta on
tehty oikein, eli tulokset eivat saa olla ristiridassa haastateltujen kasitysten
kanssa. Tutkimuksen kannalta on tarkead, etta se tehddan mahdollisemman puo-
lueettomasti. Myos tutkijoiden suhde tutkittavaan asiaan on tarkea ottaa huomi-
oon, koska se voi heijastella tutkimustuloksien tulkinnoissa. (Vilkka 2015, 196—
197.)

Esitimme kiinnostuksen tehda opinnaytety6td INUKA — Southern Highlands CBR
kanssa. Tarve tutkimukseen tuli heilta. Tutkimuskysymykset ja tutkimustehtava
maaraytyi heidan tarpeidensa mukaan, ja he olivat aktiivisesti mukana suunnitte-
lemassa, millaista tyota lahdettiin muovaamaan. INUKA jarjesti meille haastatel-
tavat, ja yhdessad muokkasimme kysymyksista sellaisia, jotka kartoittaisivat tilan-
netta siitd nakdkulmasta, minka he nakivat parhaiten palvelevan heidan tarpei-
taan. Suunnittelimme prosessia nimetyn yhteistyohenkiléon kanssa, joka auttoi

kaytannon jarjestelyissd Tansaniassa haastatteluiden toteuttamisessa.

Tutkimuksen prosessi on tarkkaan dokumentoitu tassa raportissa. Teoreettisesti
se olisi mahdollista toteuttaa myds uudelleen. Raportissa on eritelty tutkimusky-
symykset. Tutkimuksessa kaytetty menetelma oli validi keraamaan tietoa tutki-
muskysymykseemme. INUKAN yhteistydhenkil6 etsi tyontekijoiden keskuudesta
mahdollisemman monipuolisesti eri ammattialan edustajia, jotta voitaisiin saada
mahdollisemman laaja kuva tilanteesta. Haastateltavat olivat vapaaehtoisia ja il-
moittautuneet itse halukkaiksi osallistua tutkimukseen. Sovimme helmi-huhti-
kuulle viisi haastattelua, joista kaikki toteutuivat. Tamén liséksi saimme yhden
hieman suppeamman haastattelun. Neljd kuudesta haastattelusta tapahtui suo-

raan englanniksi, kahdessa haastattelussa oli kaantdja. Kaikki tutkimukseen
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osallistujat tayttivat suostumuslomakkeen haastattelua varten, jossa he antoivat
suostumuksensa haastatteluun ja saivat tiedon siitd, etta haastattelussa kasitel-
tavat asiat ovat luottamuksellisia ja saatuja tietoja kasitelladan anonyymisti. Tuomi
ja Sarajarvi (2008, 131—132) listaa teoksessaan tutkimuksen eettisenpohjan pe-
rustuvan ihmisoikeuksiin. Tutkimukseen osallistujilla on suoja, jota hyva tieteelli-

nen kaytanto velvoittaa. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 132—133.)

Opinnaytetyoprosessi oli meille ensimmainen korkeakoulutasoinen lopputyd, jo-
ten kaikki kaytanteet eivat olleet taysin tuttuja. Tutustuimme ty6té tehdessa ja sen
edetessa opinnaytetydssa tarvittaviin kaytanteisiin, jotta tyé noudatti oikeaa kaa-
vaa. Myds Tansanian paasséa yhteyshenkiléomme oli selvittanyt haastattelukay-
tanteisiin liittyvat asiat, jotta saimme ne tehtyé oikeanlaisesti. Koemme, etté nou-
datimme hyvia tutkimuseettisia kaytanteita ja nain ollen katsomme tydmme ole-

van luotettava.

9.4 Ammatillinen kasvu ja kehitys

Opinnaytety6 on monivaiheinen prosessi, joka oli meille taysin uusi kokemus. Eri-
laiset kurssit valmistelivat meita opinnaytetydn tekoon ja tiedonhankintaan. Opin-
naytetyo prosessin alkaessa koimme valilla epatoivon hetkid, koska ensimmai-
nen opinnaytetydnaiheemme ei mennyt ideapaperin esittelyvaiheessa lapi. Uu-
den aiheen myota paasimme etenemaan opinnaytetydssa ja saimme ideapaperin
esiteltyd. Alussa ideapaperin ja suunnitelman tekeminen tuntui haasteelliselta,
koska yhteistyokumppanimme oli ulkomaalainen ja kommunikointi sahképostin

valityksella oli valilla hidasta.

Koska saimme opinnaytetydhon aiheen vain paria kuukautta ennen opiskelija-
vaihtoon lahtemista, meidan tuli tehda ideapaperin ja suunnitelman esittely nope-
assa aikataulussa. Suunnitelmavaiheessa opinnaytety6 alkoi hahmottua hieman
enemman, mité se tulisi olemaan ja millaisia aiheita tydomme tulisi kasittelemaan.
Nain alkuvaiheessa kokonaisuutta oli kuitenkin viela vaikea ymmartaa ja ajatus
opinnaytetydsta tuntui haastavalta kokonaisuudelta. Opinnaytetyon eteneminen

osio osiolta auttoi rakentamaan palasia, jotka tekivat tydsta kokonaisuuden.
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Opiskelijavaihdon alussa meidén oli tarkoitus keskustella viela hieman tarkemmin
INUKAN kanssa opinnaytetydsta ja sen toteutuksesta, sekd myéhemmin harjoit-
teluvaiheessa toteuttaa tyohon tehdyt haastattelut. Kohtasimmekin heti ensim-
maiset haasteet, koska emme tienneet, ettd perheiden haastatteluihin tarvit-
semme haastatteluluvat. INUKA alkoi ehdottamaan meille uusia aiheita opinnay-
tetydbhdmme, mutta lyhyt aika Tansaniassa rajoitti tata vaihtoehtoa, seké aiheet
olivat meille lilan laajoja tai eivat liittyneet sairaanhoitajan tyohon. Tasséa kohtaa
meid&an piti osata ottaa vastuuta tyostdmme ja saada oma nakdkulmamme esiin.
Naita taitoja tarvitaan myds sairaanhoitajan tydssa, joten tdma kokemus auttoi
ammatillisessa kasvussa. Meidéan tuli nopealla aikataululla pystyd muokkaa-
maan tutkimuskysymysta ja haastattelukysymyksia. Muuttuvat tilanteet ovat sai-
raanhoitajan tytssa arkea, joten tasséd saimme hieman oppia siita.

Haastatteluiden tekeminen eri maassa, jossa on taysin eri kieli ja kulttuuri, lisasi
kulttuurisensitiivisyyttamme hoitajina, sekd sopeutuvuutta erilaisiin tilanteisiin.
Englanninkielelld toteutetut haastattelut loivat lisahaastetta, koska haastateltavat
eivat ymmartaneet kysymysta aina oikein. Tama toi kuitenkin meille taitoa oppia
johdattelemaan henkilé6 ymmartamaan kysymys oikein, jotta saadaan siihen liit-

tyva vastaus. Tata taitoa voimme kayttaa tulevina hoitajina.

Tyon suunnittelu, kehittdminen ja mukauttaminen toimintaympariston muutoksiin
kuuluu diakonian viranhaltijan ydinosaamiseen (Diakoniatyontekijoiden liitto. Dia-
koniatyontekijan eettiset ohjeet). Opinnaytetydssa olemme joutuneet mukautu-
maan toimintaympariston muutoksiin ja suunnittelemaan toteutusta lyhyellakin ai-
kavalilla. Olemme saaneet lisdd varmuutta toimia meille vieraassa ymparistossa,
niin sairaanhoitajan kuin diakoniatyontekijan tyossa on tarkeéa osata olla luova.
Prosessi on antanut meille tydkaluja ja uskallusta tarttua haasteisiin ja ratkoa on-

gelmia uudesta nakokulmasta kasin.

Opinnaytetyon kirjoittaminen oli haastava prosessi ja tyd muokkaantui moneen
kertaan. Haasteita kohtasimme varsinkin teoria osiota tehdessé, koska vammai-
suudesta oli huonosti uudempaa tietoa, sekd moni materiaali oli lahteistettya
tekstia. Myds haasteena nousi se, ettd monet materiaalit pohjautuivat lansimaa-

laiseen kuntoutusty6hon ja vammaisuuteen, eikd kehittyvissd maissa olevaan.
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Opinnaytety6 kehitti meidan tiedonhaun taitoja, seka kriittisyytta oikeanlaista teo-

riatietoa kohtaan, koska kaytettava teoriatieto ei ollut helposti saatavilla.

Opinnaytety0 on kehittanyt terveyden edistamisen osaamistamme niin paikalli-
sella kuin kansainvalisellakin tasolla, seka tukenut meidan eettistd oppimis-
tamme. Olemme oppineet nayttdon perustuvaan tietoon vedoten soveltamaan
kuntoutusta edistavaa hoitoty6ta seka terveyden edistamistyotd, jotka kuuluvat
sairaanhoitajan ammatillisen osaamisen kompetensseihin. INUKAN ty6té seura-
tessamme, korostui terveyden edistaminen, seké perheen ja yhteison tukeminen,
joka on tarkea osa hoitajan tyotd. Se antoi konkreettisen kuvan kuinka tarkeaa
tyota terveyden edistaminen ja omaisten tukemin on hoidon kannalta. (Savonia.
Sairaanhoitajan ammatilliset kompetenssit.)

Koko opinnéaytety® prosessi kehitti meita tiedonhaussa, toimimaan erilaisesta
kulttuurista ja maasta tulevien ihmisten kanssa, pitk&djanteisyytta, seka millainen
prosessi opinnaytetyon tekeminen on ja mita kaikkea siihen kuuluu. Myos op-
ponoinneista, oppi huomaamaan miten omaa tyota voisi muokata ja kuinka pa-

lautetta voi antaa rakentavasti.

9.5 Jatkotutkimusaihe

Tama opinnaytetyo tutkii kuntoutuksen merkitysta perheissa henkilokunnan na-
kokulmasta, koska emme tienneet, ettd tarvitsemme luvan kerété aineistoa kun-
toutuksen merkityksesta vanhempien nakodkulmasta. Koska nyt on tiedossa, etta
Tansaniassa tulee hakea haastattelulupa, olisi sopiva jatkotutkimuksen aihe kun-

toutuksen hyotyjen tutkiminen perheen nakdkulmasta.

Huomasimme Tansaniassa ollessamme, etta siella ihmisten tieto vammaisuu-
desta ja kuntoutusty6sta on joko vahaista tai taysin olematonta. Siksi olisi hienoa
saada konkreettista tietoa vanhempien kokemuksista: kuinka kuntoutusty® on
muuttanut arkielamaa ja kuinka tieto vammaisuudesta on auttanut arjessa péar-

jddmisessa, seka auttanut ymmartamaan lasta paremmin?
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LIITE 1. Haastattelukysymykset

1. Hoidon tarpeen kartoitus ja tiedon valittaminen
Mista asiakkaanne saavat tiedon palveluistanne?
Kuinka pitkalle hoitojaksolle asiakkaat yleensa saapuvat?

Uusitaanko hoitojaksoja?

2. Kuntoutus lapsen nékdkulmasta

Millaista kuntoutusta lapset saavat?

Millaisia kuntoutusmenetelmia hoitojakson aikana kaytetaan?
Mink&lainen vaikutus kuntoutusjaksolla on lapseen?

Millaisia vammoja kuntoutukseen tulevilla lapsilla on?

Millaisen ennusteen kuntoutukseen osallistuminen antaa?

3. Kuntoutuksen hyotyja

Millaisia ty6kaluja annatte perheille kotiin kaytettavaksi?

Mitk&a ovat vanhempien/perheiden odotukset ennen kuntoutusjaksoa?

Miten yhteisollisyys nakyy kuntoutustydssanne?

Kuinka muilta vanhemmilta saatu vertaistuki auttaa kuntoutuksessa?

Kuinka vanhemmat ovat kokeneet, ettd kuntoutus on auttanut heitd normaali ar-
jen toimissa?

Miten yhteisdissd vammaisuuteen suhtaudutaan?



