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NUORTEN AANI MUKAAN KUNTOUTUKSEEN

- Spiral-itsearvioinnin pilottiversio CP-vammaisille nuorille

Spiral on kuntoutusohjaaja Kirsi Niittym&en opinnaytetydonaan luoma itsearviointimenetelma, joka
toteutuu kaytannossa lautapelin muodossa. Spiral-itsearviointimenetelméssa pelilaudan pohja on
sama, mutta pelissa esiintyvien kysymyskorttien kysymykset on laadittu tietylle asiakasryhmalle.
Talla hetkella olemassa olevia versioita on kaksi: mielenterveyskuntoutujille sek& autismin kirjon
nuorille. Kaikki Spiralin kysymykset pohjautuvat Maailman terveysjéarjeston (WHO) kansainvélisen
toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokituksen, ICF:n diagnoosikohtaisiin
ydinlistoihin. (Kuntoutussaatio 2016.)

Opinnaytetydn tarkoituksena oli luoda CP-vammaisille nuorille suunnattu versio Spiral-
itsearviointimenetelmasta. Kehittdmistydn toimeksiantajana oli Lasten ja nuorten terapia-asema
Sateenkaari. Kehittdmistydn tuloksena opinnaytetydssa esitelldadn pilottiversiot 24
kysymyskortista, joita voidaan kayttéa itsearviointimenetelmén jo olemassa olevan pelilaudan
kanssa. Korttien kysymykset pohjautuvat aikaisempien versioiden tapaan ICF-luokituksen
ydinlistoihin. CP-vammaisille lapsille ja nuorille on saatavilla yhteensa viisi eri ydinlistaa laajuuden
ja ikdjakauman mukaan (ICF-kuvauslomakkeen luominen 2017). Opinnaytetyéssé hyddynnettiin
CP-vammaisille lapsille ja nuorille laadittua laajaa ydinlistaa sekd CP-vammaisille 14 — 18-
vuotiaille laadittua lyhytta ydinlistaa. Kysymykset pohjautuvat CP-vammaisia nuoria kasitteleviin
ydinlistoihin, haettuun teoria- ja tutkimustietoon sekd omaelamankerrallisiin teoksiin.

Opinnaytetydn tuloksena laadittin 24 kysymyskorttia. Kysymykset ovat pilottiversioita, mika

edellyttaa kysymyskorttien ymmarrettavyyden ja laadun arviointia kdytannéssa. Kysymyskorttien
soveltuvuudesta CP-vammaisen nuoren itsearviointiin olisi hyva toteuttaa jatkokehittamistyo.
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REHABILITATION

- The pilot version of Spiral self-assessment tool for adolescents with CP

Spiral is a self-assessment method created by the rehabilitation instructor Kirsi Niittym&ki, which
is practiced in the form of a board game. In the Spiral self-assessment method, the basis of the
game board is the same, but the questions on the question cards in the game are set up for a
particular customer group. There are currently two versions available: for mental health
rehabilitees and for young people with autism spectrum disorders. All of Spiral's questions are
based on the diagnostic core lists of the World Health Organization (WHO) Functional Ability,
Operational Disabilities and International Health Classification, ICF. (Kuntoutussaatic 2016.)

The thesis was a development work designed to create a version of the Spiral self-assessment
method for young people with cerebral palsy (CP). The principal of the thesis was Children and
adolecents’ rehabilitation centre Sateenkaari. As the result of the development work, in the thesis
are presented pilot versions of 24 question cards that can be used for the self-assessment method
with an existing game board. Like the previous versions, the issue of cards is based on the core
lists of the ICF classification. A total of five different core lists are available for children and young
people with CP according to their scale and age distribution (ICF-kuvauslomakkeen luominen
2017). In the thesis, we utilized the extensive core list of children and adolecents with CP and the
short core list of adolecents aged from 14 to 18 with CP. The questions are based on the core
lists of adolescents with CP, applied theory and research, and autographical narratives.

The result of the thesis was the preparation of 24 question cards. Questions are pilots, which
means that there will be requirement to do. The understandability and validity of the question

cards need to be evaluated. It would be good to execute another development work, focusing on
the suitability of the question cards for self-evaluation of adolescents with CP.
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Development work, ICF, Spiral-self-assessment, cerebral palsy, adolescent, self-assessment
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1 JOHDANTO

Arkikielessa nuoruus on siirtymavaihe lapsuuden ja aikuisuuden valilla. Nuoruutta on
kuitenkin vaikea maaritella tarkalleen tiettyyn ikdan kuuluvaksi, silla jokainen nuori kehit-
tyy eri tahdissa ja eri tavalla. Lisaksi erilaiset sosiokulttuuriset tekijat seké yksilon oma
kokemus vaikuttavat siihen, minka ik&inen tulkitaan nuoreksi. Nuoruutta voidaan tarkas-
tella muun muassa laaketieteen, psykologian, kasvatustieteen tai yhteiskuntatieteiden
kautta. Nuoruusajan kasvu- ja kehitys kohti aikuisuutta on moniulotteinen prosessi, joka
on yleisesti ottaen haasteellinen jokaiselle nuorelle. Aikuisen tuki on usein tarpeen, kun
nuoren on aika pohtia ja tehd& ratkaisuja omasta elaméastéaén. Osana kehitystdan nuo-
rella on mahdollisuus seké haaste tutkia itseddn ja suhteitaan seka suunnitella halua-
maansa koulutusta, ammattia ja muuttoa omilleen. Vammaisen nuoren osalta nuoruus
tarkoittaa myos siirtymista eri institutionaalisten tukien piiriin. (Aaltonen ym. 2007, 12 —
23; Bjorquist ym. 2014, 258 — 259.)

CP-vamman vaikutukset yksilon liikkkumis- ja toimintakykyyn ovat yksil6lliset riippuen lu-
kuisista tekijoistd. Monet aikaisemmat CP-vammaisia nuoria kasittelevat tutkimukset
ovat keskittyneet vanhempien ja terveydenhuollon ammattilaisten ndkoékulmiin, jattaen
huomiotta nuoren omat ndkemykset. Viime vuosina tutkimuksissa on kuitenkin kasva-
vissa maarin alettu kiinnittdd enemman huomiota CP-vammaisten nuorten omiin koke-
muksiin ja nakdkulmiin liikuntavammastaan ja rajoitteistaan. Nuorten oman kannan kuu-
leminen ja ymmartaminen ovat erittain tarkeitd, silla nuoren ja tdaman vanhemman nake-
mys nuoren toimintakyvysté ja hyvinvoinnista eroavat usein toisistaan. (Lindsay 2015.)
Nuoren oikeus tulla kuulluksi on méaaritelty Suomen laissa (Lastensuojelulaki 2007).
Nuoren l&hipiirin ja hoitavien tahojen tietoisuus nuoren omista subjektiivisista kokemuk-
sista aikuistumisestaan voi helpottaa pidemman tahtaimen suunnitelmien tekemista liit-
tyen yhteiskunnallisiin tekijéihin (Bjorquist ym. 2014, 259). Nuorten omia nakemyksia

voidaan kartoittaa esimerkiksi itsearviointimenetelmien avulla.

Spiral on itsearviointimenetelma, joka toteutuu kaytadnnossa lautapelin muodossa. Me-
netelma pohjautuu Kansainvéliseen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luo-
kitusjarjestelmaéan (ICF). Spiral-itsearviointimenetelmé&n tavoitteena on helpottaa GAS-
tavoitteiden konkretisoimista ja edistaa ICF:n juurruttamista kuntoutuksen kentélle. Pelin
avulla kuntoutujat arvioivat oman toimintakykynsa eri osa-alueita kysymyskorttien avulla.

Pelitilanteessa pelaajat arvioivat omaa toimintakyky&éan ja mahdollisen haasteen maaraa



Spiral-arvioinnin arviointilomakkeelle ja merkitsevat haluavatko asiaan muutosta. (Kun-
toutussaatic 2016a.) Arviointilomaketta voi hyddyntaa esimerkiksi GAS-tavoitteiden laa-
timisessa ja ICF-pohjaisen lausunnon kirjoittamisessa. Toimintaterapeuteilla on kéytos-
saan erilaisia tiedonkeruu- ja arviointimenetelmia, joilla voidaan kartoittaa asiakkaan toi-
mintakykya ja elamanlaatua: haastattelu, havainnointi ja standardoidut mittarit. CP-vam-
maisten lasten ja nuorten kuntoutuksessa on olemassa erilaisia yleisesséa kayttssa ole-
via mittareita ja arviointimenetelmia. CP-vamman vaikeusastetta maariteltdessa kayte-
taan yleisesti GMFCS-asteikkoa (gross motor function classification scale), joka kuvaa
yksilon karkeamotorista toimintakykya, kasien kayttéa ja kommunikointia (Palisano ym.
1997, 214 — 223). Ylaraajan toiminnan kuvaamiseen kaytetaan MACS-asteikkoa (Ma-
nual Ability Classification System) (Eliasson ym. 2006, 549). Mary Hidecker on kehittanyt
kommunikaation vaikeusastetta kuvaavan luokittelumallin nimeltda CFCS (Communica-
tion Function Classification System) (Hidecker ym. 2011, 704). CHQ (Child Health Ques-
tionaire) on lasten ja nuorten geneerisen elaméanlaadun mittari, joka painottuu fyysiseen
ja psykososiaaliseen elamanlaatuun. Toimia-tietokannan (2016) mukaan CP-vammais-
ten kohdalla on todettu, ettd CHQ-mittarin antamat tulokset eivét aina kerro todellisesta
elamanlaadusta, silla fyysisten toimintarajoitteiden ei valttamatta koeta vaikuttavan ne-

gatiivisesti elaméanlaatuun. (Toimia-tietokanta 2016).

Toimintaterapiassa nuoren kehitysta aikuiseksi pyritddn tukemaan huomioimalla nuo-
ruusian kehitysvaiheiden luomat vaatimukset ja haasteet. Nuorilla, joilla on toimintakyvyn
rajoitteita, ei ole yhta paljon mahdollisuuksia nuoruusian kokemuksiin kuten omien valin-
tojen tekoon, uusien vuorovaikutussuhteiden luomiseen ja uusien vaihtoehtojen tutkimi-
seen, kuin nuorilla joilla ei ole rajoitteita. Kattavan arvioinnin ja intervention kautta toimin-
taterapiassa voidaan auttaa nuorta kasitteleméaén vaikeuksiaan ja rajoitteitaan ja hank-
kimaan vaadittavia taitoja, joita tarvitaan esimerkiksi sosiaalisiin tilanteisiin osallistumi-
sessa. (Case-Smith 2010, 101, 103.)

Koska CP-vamman vaikutukset yksilon toimintakykyyn ja elaméanlaatuun vaihtelevat yk-
siléiden valilla merkittavasti, arviointimenetelma joka huomioi nuorten omat nakemykset
kattavasti CP-vammaisten nuorten interventiossa, olisi tarpeellinen. Opinnaytetydn toi-
meksiannossa sanotaan, ettd CP-vammaisten nuorten kuntoutuksessa on tarve tytka-
lulle, jolla saataisiin esille nuoren omat toiveet, ajatukset ja tavoitteet kuntoutuksestaan
seké nykyisesta ja tulevasta elaméastaan; on tarkeaa saada nuoren aani kuuluviin, jotta

ne nuoret, joilla on selkeitd muutostoiveita ja suunnitelmia, saavat tarvitsemansa tuen.



Taman tarpeen myota toimeksiannossa ehdotettiin Spiral-itsearviointimenetelmén kehit-

tamista siten, etta siita saataisiin oma versionsa CP-vammaisille nuorille.

Taman tarpeen myotd tadssa opinnaytetydssa olemme aloittaneet kehittdmistyon, jotta
nuorille CP-vammaisille saataisiin oma versionsa Spiral-itsearviointimenetelmasta. Ke-
hittamistyota varten olemme opinnaytetydssamme ensin esitelleet Spiral-itsearviointime-
netelméan ja ICF-luokituksen, seka kasitelleet, mita nuoruus kehitysvaiheena ja CP-
vamma kaiken kaikkiaan ovat. CP-vammaisen nuoren elamanlaatuun ja hyvinvointiin liit-
tyy paljon muutakin, kuin likuntavammasta aiheutuvat motoriikan haasteet. Kysymyksia
laatiessamme olemme halunneet huomioida CP-oireiston aikaansaamien haasteiden li-
séksi ne taidot, joita nuori kehitysvaiheessaan tarvitsee ja kehittdd. Laadittavien kysy-
mysten maara on ennalta rajattu 24 kappaleeseen. Sama kysymyskorttimaara on aikai-
semmissa Spiral-versioissa. Toimeksiannon toiveena oli, ettd uudessa versiossa kysy-
myksid on saman verran, jotta sité voitaisiin pelata samalla pelilauta-pohjalla, kuin aikai-
semmissa versioissa. Opinnaytetytssa Spiralia varten laaditut kysymykset esitetédan en-
sin yksi kerrallaan omien kappaleidensa lopussa ja yhteen koottuna luvun 10 taulukossa.
Jokainen kysymys esitetdén erikseen omassa kappaleessaan siten, etta aluksi esitetaan
kysymykseen johtaneet teoria- ja tutkimustiedot nuorista ja CP-vammasta, jonka jalkeen

tietoja peilataan ICF-ydinlistoihin.



2 SPIRAL

Spiral on itsearviointimenetelma, joka toteutuu kaytanndssa lautapelin muodossa (Kuva
1). Kuntoutusohjaaja Kirsi Niittymaki on tuottanut Spiral-pelin opinnaytetyéndén vuonna
2011, Lempaalan kunnan psykiatrian yksikossa. Taman jalkeen pelia on jatkokehitetty
Kelan rahoittamassa Tulevaisuus pelissd — hankkeessa vuosina 2014—-2016. Kehittdmis-
tydn tuloksena Spiral-lautapelista on laadittu erilliset versiot: aikuisille mielenterveyskun-

toutujille ja autismin kirjon nuorille. (Kuntoutussaétio 2016a.)

Spiral-itsearviointimenetelman tavoitteena on helpottaa GAS-tavoitteiden konkretisoi-
mista ja edistaa ICF:n juurruttamista kuntoutuksen kentalle. Pelin avulla kuntoutujat ar-
vioivat oman toimintakykynsa eri osa-alueita. Kuntoutujat arvioivat toimintakykyaan koh-
deryhmakohtaisten kysymyskorttien avulla erillisille henkilékohtaisille vastauslomak-
keille. Peli sisaltda kayttokokemuksen mielekkyytta tukevia pelillisia elementteja, kuten
pisteiden kerdadmisté ja ryhmatehtavia. Pelimuotoinen tyokalu helpottaa myds hankaliksi
koettujen asioiden kasittelyd. Pelista saatuja itsearviointeja voidaan hyddyntaa mychem-
min esimerkiksi GAS-tavoitteiden laatimisessa. Taman hetkiset Spiral-itsearviointimene-
telman versiot on tarkoitettu tyokaluksi terveydenhuollon ammattilaisille, jotka tydsken-
televat psyykkisista tai neuropsykiatrisista hairidistd kuntoutuvien asiakkaiden parissa.
Pelia voi pelata ajasta ja kuntoutujien toimintakyvysta riippuen joko erikokoisissa ryh-
missa tai vaihtoehtoisesti yksittdisen kuntoutujan kanssa kahden kesken. Spiral-itsear-
vioinnin sisaltamat kysymyskortit ja lomakkeet pohjautuvat kansainvaliseen toimintaky-
vyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitusjarjestelmaan (ICF). Kaikki peliin tarvittava

materiaali on tulostettavissa Spiral-hankkeen nettisivuilta. (Kuntoutussaatio 2016a.)

Peli etenee joka kierroksella saman kaavan mukaisesti. Jokaiselle osallistujalle jaetaan
pelin alussa vastauslomake, jolle pelaajat tayttavat itsearviointinsa pelin kulun mukai-
sesti. Pelissa heitetdan noppaa ja liikutaan pelilaudan ruuduissa sen mukaisesti. Pelin
kulkuun vaikuttavia ruutuja on pelilaudalla kahta erilaista. Numeroruudussa pelaajan tu-
lee lukea numeron osoittamasta kysymyskortista kysymys &éneen ja pelaajan tulee poh-
tia, onko kyseinen asia hanelle helppoa vai vaikeaa, ja halutessaan kertoo ajatuksensa
myds muille pelaajille. Kierroksella jokainen pelaaja vastaa kysyttyyn kysymykseen mer-
kitsemalla omalle vastauslomakkeelleen oman ndkemyksensa asiasta itsensé kohdalla.
Vastaus merkitaan janalle (runsaasti vaikeuksia — ei ole lainkaan vaikeuksia) ja lisaksi

jokainen pelaaja arvioi, toivoisiko kyseiseen asiaan muutosta omassa elamassaan, mika
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tapahtuu rastittamalla janan vieressé olevista laatikoista joko kylla tai ei vaihtoehdon.
Toinen ruutu, johon pelaajan on mahdollista mennd, on T-ruutu. Talldin peliryhma tekee
yhdessa ohjaajan valitseman tehtavan tai vaihtoehtoisesti voidaan pitaa tauko. Peli lop-

puu, kuin kaikki vastauslomakkeen aiheet on kéayty lapi. (Kuntoutussaatio 2016a.)

Kuva 1. Spiral-itsearviointi
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3 ICF-LUOKITUS

ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) on Maailman ter-
veysjarjeston (WHO) toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luo-
kitus. ICF-luokituksen avulla voidaan kuvata yksilon toiminnallista terveydentilaa ja ter-
veyteen liittyvaa toiminnallista tilaa kansainvalisesti sovitulla yhteisella kielella ja viiteke-
hyksella. ICF-luokitukseen sisaltyy terveyden aihealueita ja terveyden lahiaihealueita,
jotka auttavat maarittelemaan yksilon terveyden osatekijoita. Nama toimintakykyyn ja
toimintarajoitteisiin liittyvat aihealueet on jaettu kahteen kokonaisuuteen, joita ovat ruu-
miin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet seka suoritukset ja osallistuminen. Lisaksi ICF-
luokitus ottaa huomioon kyseisiin osa-alueisiin vaikuttavat kontekstuaaliset tekijat eli ym-
paristotekijat ja yksilotekijat. Taman kokonaisuuden avulla ICF-luokitus kuvaa jarjestel-
mallisesti yksilon toimintakykya, toimintarajoitteita seka terveytta. ICF-luokituksen avulla
pyritdan tarjpamaan tieteellinen perusta toiminnallisen terveydentilan tutkimiselle ja ym-
martamiselle. Lisaksi sen avulla pyritaan helpottamaan kansainvélista viestintaa eri kayt-
tajaryhmien valilla muun muassa jarjestelmaéllisen koodausmenetelméan avulla, jolloin
myaos tietojen vertailu eri tahojen valilla helpottuu. (WHO 2013, 3 - 8.)

ICF-luokituksen rakenteesta on saatavilla kaksi erilaista mallia, joita ovat yksiportainen
luokitus ja kaksiportainen luokitus. Yksiportainen luokitus rakentuu ICF-luokituksen paa-
luokista, kuten liikkuminen ja itsestéd huolehtiminen. Kaksiportainen luokitus on yksipor-
taista luokitusta tdsmallisempi ja tarkempi. ICF-luokituksen p&aluokkien lisaksi kaksipor-
taisessa luokituksessa on kuvattu kunkin paaluokan aihealueryhmat ja niihin sisaltyvat
aiheryhmat. Esimerkiksi liikkumisen paaluokka on kaksiportaisessa luokituksessa jaettu
neljaén eri aihealueryhmaan, jotka on edelleen jaettu useampaan aiheryhmaan. Tasta
esimerkkina liikkkumisen ensimmainen aihealueryhma, joka on asennon vaihtaminen ja
yllapitdminen. Kyseinen aihealueryhmé on jaettu edelleen neljaan aiheryhmaan, joista
jokainen on kuvattu omalla koodillaan. Nama nelja asennon vaihtamiseen ja yllapitami-
seen sisaltyvaa aiheryhméa ovat d410 asennon vaihtaminen, d415 asennon yllapitami-
nen, d420 itsensa siirtdminen ja d429 asennon vaihtaminen ja yllapitdminen seka muu
maaritelty ja maarittelematoén. (WHO 2013, 29 — 44.) Tassa opinnaytetydssa olemme
hyodyntaneet ICF-luokituksen kaksiportaista luokitusta.

ICF-luokituksen kayton helpottamiseksi on laadittu ICF-ydinlistoja. Talla hetkella ydinlis-
toja on laadittu 32 yleisemp&an sairauteen seka tyokyvyn ja ikaantymisen arviointiin.
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Ydinlistat helpottavat yksilon terveyden ja toimintakyvyn kuvaamista tietyn asiakasryh-
man kohdalla. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2016.) Jokainen ydinlista on koottu sys-
temaattisten kirjallisuuskatsausten, laadullisten tutkimusten ja empiiristen monikeskus-
tutkimusten avulla, joten ne perustuvat kaikki kattavaan tieteelliseen tutkimustietoon
(Valkeinen & Anttila 2014, 6). Esimerkiksi tiettyyn sairauteen laadittuun ydinlistaan on
koottu ICF-luokituksen kaksiportaisen luokituksen osa-alueet, jotka keskeisimmin vaikut-
tavat kyseisté sairautta sairastavan terveyteen ja toimintakykyyn. Jokaisesta ydinlistasta
on saatavilla seka lyhyt etta laaja versio. Nain ollen ydinlistoista voi ottaa kayttdonsa juuri
omaan kayttotarkoitukseensa sopivan. Lyhyissa ydinlistoissa on kuvattu noin 10 — 20
ICF-luokituksen asiakasryhmaélle keskeisinta osa-aluetta, joita voidaan hyédyntaa asiak-
kaan toimintakyvyn suurpiirteisessd kuvaamisessa. Laajaan ydinlistaan taas sisaltyy
noin 90 — 140 ICF-luokituksen osa-aluetta. Laajaa ydinlistaa hyddyntden asiakkaan ter-
veydesta ja toimintakyvysta saadaan monialainen ja tarkka kuvaus. (Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos 2016.)

Toimintakyvyn mittari kaytettynd yhdessa ICF-luokituksen kanssa, mahdollistaa kattavan
kuvauksen yksilon toimintakyvysta ja siihen vaikuttavista edistavista ja rajoittavista teki-
joista. Yksilon toimintakyvyn arviointi aloitetaan havainnoinnin ja haastattelun avulla. Tal-
[6in arviointilanteessa on hyva olla apuna ICF-luokituksen ydinlista, joka ohjaa arvioinnin
kulkua ja auttaa arvioijaa keskittymaan asiakkaan kannalta keskeisimpiin asioihin. ICF-
luokituksen tietyn ydinlistan kayttd arviointitilanteessa edellyttda kuitenkin sitd, etta ar-
vioijalla on tiedossa arvioitavan toimintakykyyn vaikuttava sairaus tai vamma. Jos saa-
tavilla ei ole kayttotarkoitukseen vaadittavaa valmista ydinlistaa, arvioija voi kayttaa
yleista ydinlistaa arvioinnin kulkua helpottamaan. (Cieza ym. 2014, Valkeisen & Anttilan
2014, 5 — 6 mukaan.) Kun ICF-luokituksen ydinlistaa hyddynnetaan toimintakyvyn arvi-
oinnissa, mahdollistetaan asiakkaan kokonaisvaltainen arviointi, jolloin asiakkaan ela-
massa keskeisimmat asiat tulee kasiteltyd arvioinnin aikana (Valkeinen & Anttila 2014,
6). Tahan perustuu my6s meidan opinnaytetyémme laadullisuus ja tarkeys. Yhdistamalla
ICF-luokituksen ydinlista itsearviointi-lautapeliin, saadaan mielekas ja hyodyllinen tyo6-
kalu kayttoon toimintakyvyn arviointiin.
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4 CP-VAMMA

CP tulee sanoista cerebral palsy. CP-vamma ei ole yksi yhtendinen sairaus, vaan se on
sateenvarjodiagnoosi ryhmalle erilaisia likuntavammoja aiheuttavia tiloja. Tila on seu-
rausta sikidaikana, synnytyksessa tai lapsen kahden ensimmaisen elinkuukauden ai-
kana tapahtuneesta aivojen vaurioitumisesta. CP-vammassa aivojen vaurio on kerta-
luonteinen ja pysyv4, joten sen ei katsota olevan eteneva sairaus. Oireyhtymassa yksilén
lihastonus, eli perusjantevyys, on poikkeava siten, ettéd tonus levossa on joko korkea tai
matala. Liikuntavamman ilmenemisen muodot sek&a mahdolliset liitinndisoireet riippuvat
aivovaurion laajuudesta, sijainnista ja keskushermoston kehitysasteesta vaurioitumis-
hetkella. Liian voimakkaan tonuksen kohdalla puhutaan spastisuudesta ja heikon tonuk-
sen kohdalla hypotoniasta. Spastiset vammat johtuvat pyramidi — eli kortikospinaaliradan
vauriosta. Vaurio ekstrapyramidaalisella alueella (tyvitumake, talamus pikkuaivot) ai-
heuttaa hypotoniaa tai tonuksen vaihtelua, jolloin puhutaan dystoniasta. CP-vammoista

noin 85% muodostuu spastisista vammoista. (Pihko ym. 2014, 128 — 129.)

CP-oireyhtymaan sisaltyy eriasteisia vaikeuksia asennon yllapitamisessa, liikkeiden tuo-
tossa seka erilaisten aistimusten jdsentdmisessa ja niiden hyddyntdmisessa omassa toi-
minnassa. Liikuntavamman lisdksi CP-oireyhtymissé esiintyy myds muutoksia somato-
sensorista tietoa kasittelevissa verkostoissa, jotka heikentavat yksilén proprioseptiikkaa,
eli kykya tiedostaa kehon ja sen osien asentoja. Asentotunnon haasteet vaikuttavat ko-

konaisvaltaisesti liikkumiseen seka liikuntataitojen oppimiseen. (Pihko ym. 2014, 128.)

CP-vammaan liittyy motoristen hairididen lisdksi usein liitAnnaisoireita. Tavallisimpia CP-
vammaan liittyvia hairiéta ovat: kognitiiviset ongelmat, aistihavaintojen, havainnoinnin ja
kommunikoinnin haasteet, epilepsia, nddnkayton vaikeudet, kayttaytymisen haasteet
seké sekundaariset tuki-ja liikuntaelinongelmat. (Pihko ym. 2014, 128.) Vaikka sairauden
ei katsota olevan eteneva, CP:n oirekuva on kuitenkin usein jatkuvasti muuntuva. Tama
tarkoittaa, ettd CP-vammaisen liikkumisedellytykset voivat muuttua ajan myota. (Arvio &
Aaltonen 2011, 88.)
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4.1 CP-oireyhtyman kliininen jaottelu

Cp-vammasta on olemassa erilaisia luokittelutapoja. Tassa opinnaytetydssa avataan ly-
hyesti kaksi tapaa jaotella CP-oireistoa, jotka esitetdén Lastenneurologia-teoksen uu-
simmassa painoksessa. Topografinen jaottelu perustuu liikuntavamman vaurioittamiin
alueisiin. ICD-10:n tautiluokituksessa on kaytetty topografista jaottelua, jossa luokat
ovat: spastinen tetraplegia (G80.0), spastinen diplegia (G80.1), spastinen hemiplegia
(G80.2), dyskineettinen CP (G80.3), ataktinen CP (G80.4) sekd sekamuotoinen/muut
CP-vammat (G80.8) ja maarittelematén CP-vamma (G80.9). Toinen lahtokohta CP-oi-
reiston luokitteluun on lihasjantevyyden mukainen jaottelu, jota kaytetddn muun muassa
SCPE:n (Surveillance of CP in Europe) CP-diagnoosiluokittelussa. SCPE:ssa jaottelu on
seuraava: molemminpuolinen spastinen, toispuolinen spastinen, dyskineettinen, atakti-
nen ja maarittelemé&ton. Ohessa kuvataan rinnakkain nama kaksi luokittelutapaa (Kuva
2). Seuraavissa kappaleissa avaan tarkemmin spastisten, dyskineettisen ja ataksisen
CP:n maaritelmia. (Pihko ym. 2014, 129.)

ICD-10 SCPE

G80.0 Spastinen tetraplegia Molemminpuoli-

G80.1 Spastinen diplegia nen spastinen

G80.2 Spastinen hemiplegia Toispuolinen
spastinen

G80.3 Dyskineettinen CP Dyskineettinen

G80.4 Ataktinen CP Ataktinen

G80.8 Muut CP-vammat Maarittelematon

(sekamuotoinen)

G80.9 Maarittelematon

CP-vamma

Kuva 2. ICD-10 ja SCPE -luokitukset
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4.1.1 Spastisen CP-vamman muodot

Spastisessa kehonosassa korkea tonus ilmenee voimakkaana jaykkyytena sitd nopeasti
venytettdessa ja refleksitoiminnan poikkeavuutena. Tama nakyy tavallisesti tahdonalai-
sen lihastoiminnan heikkoutena, hienomotoriikan kbmpelyytena seka eriytyneen lihas-
toiminnan hairiéina johtuen lihaskoordinaation haasteista. Spastisiin CP:n muotoihin
saattaa liittya myos klonusta, eli nykimékouristusta, ja ylivilkkaita jAnnereflekseja. Spas-
tisuuden vuoksi lihasmassan kayttd jad usein varsin passiiviseksi, jonka seurauksena
lihasmassa pienenee. Lisaksi se, etta lihas on jatkuvasti pienessa tilassa, heikentaa li-
haksen kykya venya. Lihaksen heikentyva venymiskyky johtaa véhitellen pysyvien virhe-
asentojen muodostumiseen ja sidekudoksen lisdantymiseen, mikd puolestaan vaikeut-
taa spastisen kehonosan kayttdd entisestdan. (Salpa & Autti-Ramé 2010, 82 — 83; Jar-
vinen 2012, 40 — 34; Pirila & van der Meere 2013, 14 — 16; Duodecim 2016.)

Spastisen hemiplegian osuus kaikista CP-vammoista on noin 20 — 36 %. Hemiplegiassa
liikehairio vaikuttaa kehon toisessa puoliskossa mediaanitasossa (vasen/oikea), ja hairio
voi painottua enemman ala- tai ylaraajaan. Useimmissa tapauksissa oirekuva painottuu
oikeanpuoleiseen ylaraajaan. Hemiplegiasta kaytetdan myos nimitysta unilateraalinen
spastinen CP-oireyhtyma. Affektoituneen puolen vaikutus yksilon toimintakykyyn vaihte-
lee suuresti, mutta paasaantoisesti spastisen hemiplegian diagnoosin saaneet pystyvat
kavelemaan itsendisesti. Hemiplegia-diagnoosin saaneella voi ylaraajassa esiintya myos
dystonisia oireita, mikali aivovaurio ylettyy tyvitumakkeisiin asti. Yleisimpia liitannaisoi-
reita hemiplegiassa ovat oppimisen erityisvaikeudet, epilepsia ja nakékentan puutokset.
(Pihko ym. 2004, 130; Pirila & van der Meere 2013, 14 — 15.)

Spastinen diplegia kattaa noin 50 — 60 % kaikista CP:n muodoista. Diplegiassa liikunta-
vamma vaikeuttaa tahdonalaista motorilkkkaa enemman alaraajoissa kuin ylaraajoissa,
mutta eriasteiset toiminnan vaikeudet eivat ole tavattomia. Diplegian vaikutukset ovat
erittéin harvoin taysin symmetrisia. Diplegia-diagnoosin saaneista enemmisto pystyy ka-
velemaan itsenéisesti tuen kanssa tai ilman. Oirekuva on kuitenkin erotettavissa tyypilli-
sista piirteista diplegikon kavelysta: epasymmetrinen lilkkemalli, toispuolinen painon va-
raaminen, varvastaminen, polvien hyperekstensio, lonkkien fleksio ja voimakkaasti
eteenpain kallistunut lantio. Yleisimmat liitAnnaisoireet diplegiassa ovat vaikeudet naén-
kaytossd ja kehon hahmottamisessa seka erityisvaikeudet oppimisessa. (Pihko ym.
2004, 130; Jarvinen 2012, 40 — 41; Pirila & van der Meere 2013, 14 — 15.)
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Spastisen tetraplegian osuus on noin 10 — 15 % kaikista CP-oireistoista. Tetraplegiassa
likuntavamma vaikeuttaa ylaraajojen motoriikkaa yhté vaikeasti tai enemman kuin ala-
raajojen motoriikkaa. Tetraplegian taustalla on useimmin taysiaikaisena syntyneen lap-
sen vaikea hapenpuute synnytyksessa. Tetraplegiassa esiintyy haasteita monilla toimin-
takyvyn eri osa-alueilla. Tavallisimmat litannaisongelmat ovat: kommunikaatiovaikeudet,
syomisongelmat, oppimisen laaja-alaiset ongelmat ja epilepsia. Tetraplegia voidaan ja-
otella spastisen tetraplegian lisaksi dystoniseen muotoon. Dystonisessa tetraplegiassa
tonuksessa esiintyy akillisia vaihteluja aaripaésta toiseen. Lihasjanteytta hypotoniasta eli
erittdin matalasta tonuksesta hypertoniaan eli liialliseen tonukseen muuttavat spasmit
ovat usein kivuliaita. Lisdksi ndamé& vuorottelevat lihastonukset hairitsevat koko kehon
asennon ja liikkeiden hallintaa. Diplegian ja triplegian erotusdiagnostiikka on osittain
haasteellista. Tasta johtuen muodoista voidaan kayttdd myos yhteistd nimea bilateraali-
nen spastinen CP-oireyhtym&. Ohessa havainnollistetaan, mihin osiin kehoa spastisen
CP-vamman oireisto vaikuttaa (Kuva 3). (Pihko ym. 2004, 130; Jarvinen 2012, 40 — 41,
Pirila & van der Meere 2013, 14 — 15.)

diplegia hemiplegia tetraplegia

Kuva 3. Spastisen CP-vamman vaikutusalueet

4.1.2 Dyskineettinen CP

Dyskineettisesséd CP-oireyhtymé&n muodossa hallitsevana esiintyvié oireita ovat poikkea-
vat asento- ja liikemallit, tahdosta riippumattomat liikkeet ja tonuksen vaihtelu. Pihkon

ym. 2004, esittaman jaottelun mukaan dyskineettiseen CP-oireiston ryhmaan katsotaan
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kuuluvaksi atetoottinen ja dystoninen CP-vamma. Néaiden kahden CP:n muodon osuus
kaikista CP-oireistoista on noin 15 %. Dystoniselle CP-vammalle tyypillistéa ovat hallitse-
mattomat lihasjantevyyden vaihtelut. Dystonisen CP-oireiston aiheuttama liikuntavamma
on yleensa vaikea. Taysiaikaisena syntyneen lapsen vaikea hapenpuute synnytyksessa
on dystonian suurin syy. Atetoosissa esiintyy pienid tai suuria tahattomia liikkeité l&ahes
jatkuvasti. Liikkeet ovat vaantavia, matomaisia ja hitaita. Atetoottiset lilkkkeet vaikuttavat
selkedsti eniten runsaasti hermotetuissa kehonosissa, kuten kasvoissa ja kAmmenissa,
mutta niiden vaikutus yltdd myo6s vartaloon. Epatarkoituksenmukaisesta raajojen kéar-
kiosiin ja kasvoihin painottuvasta liikehairiosta kaytetadn nimea korea. Monesti tah-
donalainen toiminta lisda tahattomia liikkeita, mika tekee liikkeiden hallinnasta entista
vaikeampaa. Atetoosia voi ilmetd myods lisdoireena spastisissa CP-oireyhtymisséa. Dys-
kineettiseen CP-oireiston yleisimpia liitAnnaisoireita ovat hengityksen ja puheen koordi-
naation vaikeudet. (Jarvinen 2012, 41 — 43; Pihko ym. 2004, 130; Pirila & van der Meere
2013, 15-16.)

4.1.3 Ataktinen CP

CP-oireiston ataktinen muoto on melko harvinainen. Talle muodolle on tyypillista, etteivat
lihakset toimi koordinoituneesti ja etta liikkeiden sujuva suoritus on héairiintynyt. Ataksi-
nen CP voi ilmeta niin sanottuna vartaloataksiana, josta seuraa vaikeudet staattisen
asennon ylapitamisessa. Ataksian oirekuvaan kuuluvat yleensa epatarkat ja hapuilevat
liikkeet. Yleistd taman muodon oireistossa on myos kohdennusvapina seka nystagmus,
eli tahattomat silménliikkeet. Ataksisessa CP:ssa hypotonia tekee seisoma-asennon yl-
l&pitamisesta vaikeaa. Yksilén motorisen kehityksen alkutaipaleilla oirekuva voi olla pai-
nottunut huomattavasti enemman tonuksen hypotonisuuteen, ja ataksian oireet tulla
vasta mydhemmin. Taman muodon etiologisena I6ydoksena voi olla synnynnéinen epéa-
muodostuma pikkuaivoissa, hydrokefalus (aivojen nestekierron hairid, "vesipaa”) tai ai-
votulehduksen jalkitila. (Pihko ym. 2004, 130; Pirila & van der Meere 2013, 16.)
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5 NUORUUS

Nuoruus on laaja, moniulotteinen kasite. Eri tieteenaloilla on omat nakékulmansa ja maa-
ritelmansa nuoruudelle. Nuoruutta voi tarkastella muun muassa laaketieteen, psykolo-
gian, kasvatustieteen tai yhteiskuntatieteiden kautta. Yleisella tasolla nuoruus on siirty-
mavaihe lapsuuden ja aikuisuuden valilla. Nuoruutta on kuitenkin vaikea maaritella tar-
kalleen tiettyyn ikdan kuuluvaksi, silla jokainen nuori kehittyy eri tahdissa ja eri tavalla.
(Aaltonen ym. 2007, 12 — 23.) Nuoruuden ja nuoren maaritelmiin vaikuttavat myos vah-
vasti ymparilla vallitseva aika ja kulttuuri. Nuorta ympéaroiva yhteiskunta voi pyrkia maa-

rittelem&an tarkasti nuoren kehitysta. (Nuoperi 2017.)

Nuoruutta ja sen kestoa méaaritelladn Suomessa monin eri tavoin. Suomen lainsdadan-
ndssé on nuorisolaki, joka méarittelee nuoren alle 29-vuotiaaksi (Nuorisolaki 2016). Duo-
decimin, eli Suomalaisen L&&kariseuran, méaritelmé&n mukaan nuoruusika ajoitetaan
yleisesti ik&vuosiin 13 — 22 (Kaivosoja ym. 2010). Kansainvalisessa tautiluokituksessa
on oma ydinlistansa CP-vammaiselle nuorelle, ja tassa listassa nuoren katsotaan olevan

14 — 18 -vuotias (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2016).

Erilaisten tieteenalojen méadritelmien lisdksi nuoruus on myds subjektiivinen kokemus.
Yksil6lliset erot tekevat nuoruuden ikdrajoihin lisa hailyvyytta, silla asiakkaiden omat k&-
sitykset ja kokemukset nuoruuden rajoista voivat poiketa suuresti. Esimerkiksi heina-
kuussa 2013 julkistetussa Nuorten vapaa-aikatutkimuksesta ilmenee seuraavaa: "Nuor-
ten itsensd mielesta nuoruus alkaa noin 10-vuotiaana ja paattyy noin 20-vuotiaana.
Tama selvisi, kun tutkimusta varten haastatelluilta 7 — 29 —vuotiailta kysyttiin, kokevatko
he itsensa lapsiksi, nuoriksi vai aikuisiksi. Yksi mielenkiintoinen piirre tuloksessa on, etta
lapsesta nuoreksi ja nuoresta aikuiseksi muuttumisen ajankohdat eivét kytkeydy mihin-
kaan selkedén elaméntilanteeseen liittyva&n murrosvaiheeseen. Esimerkiksi lapsuus ei
lopu alakoulusta ylakouluun siirryttdessa vaan jo aiemmin eika toisaalta taysi-ikaiseksi
tuleminen viela tarkoita aikuisuutta. Lapsuudesta nuoruuteen ja nuoruudesta aikuisuu-
teen siirtymisen kokemuksissa on jonkin verran sukupuoleen, asuinpaikkaan ja elaman-
tilanteeseen liittyvia vaihteluita. Tytot aikuistuvat keskimaarin poikia varhaisemmin, maa-
seudulla aikuistutaan nuorempana kuin kaupungeissa ja opiskelijat kokevat itsensa nuo-

riksi pidempaan kuin tyéssakayvat.” (Valtion Nuorisoneuvosto 2017.)
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Nuoruudessa tapahtuu fyysista, psyykkista ja sosiaalista kehitysta. Fyysisen kehityksen
aikana puberteetti saa aikaan paljon fyysisia muutoksia kehossa. Puberteetin, eli mur-
rosian myota nuoren kehossa ja elimistossa tapahtuvien hormonaalisten muutosten
myo6ta nuoresta tulee sukukypsa. Muita yleisia fyysisia muutoksia puberteetissa ovat pi-
tuuskasvu ja kehon mallin muuttuminen sukupuolen mukaisesti (Aaltonen ym. 2007, 54
—-55))

Nuoruusiassa tapahtuu muutoksia myos psyykkiselld tasolla. Psyykkisessa kehitykses-
s&an nuori pohtii ja prosessoi muuttumistaan ja tuntemuksiaan seka pyrkii muodosta-
maan jatkuvasti itsendisempéd identiteettia seké persoonaa. Naihin pohdintoihin liittyy
my6s nuoren eettiset pohdinnat, jossa nuori monesti kyseenalaistaa kotinsa ja vallitse-
van ymparistonsa normit. Tarve itsendistya, paattaa ja osata itse seka normien uhmaa-
minen on normaali ja tarkea osa nuoren maailmankatsomuksen kehittymista. Autono-
mian ja elAm&nhallinnan tunne on merkittdva asia nuoren hyvinvoinnille. Talléin nuori
tuntee, ettd han hallitsee vaatimuksia, odotuksia ja paineita, joita han ja hanen ympéris-
tonsa asettavat. Osana psyykkista kehitysta kehittyvat myos kognitiiviset taidot, joka il-
menee loogisen ja abstraktin ajattelun taitojen kehittymisend. (Aaltonen ym. 2007, 63 —
65.)

Nuoruuden sosiaalisessa kehityksessa kaverit ja naiden mielipiteet merkitsevat aiempaa
enemman. Sosiaaliset verkostot laajentavat nuoren elamanpiiria. Naissa piireissa vallit-
sevilla mielipiteillda on paljolti vaikutusta nuoren arvoihin ja valintojen tekemiseen. Sosi-
aalisten verkostojen lisdksi nuoren ajatusmaailmaan vaikuttavat myds kulttuurissa vallit-
sevat arvot. Nuoren saavuttamat tiedot, taidot, ja sosiaalinen status ohjaavat nuorta l0y-
tamaan oman paikkansa yhteiskunnassa ja tydelamassa. (Terveyden ja hyvinvoinnin lai-
tos 2017.)

Kehitysvaiheena nuoruus voi olla ristiriitaista aikaa, silla nuoruuteen kuuluu paljon luo-
pumista, kuten lapsuusajan huolettomasta leikista irrottaminen. Samalla se voi tuoda va-
pautta omiin valintoihin, mutta myds vastuuta ja velvollisuuksia tayttdd omat ja muiden
odotukset. Fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen kehityksellinen kasvu kytkeytyvat toi-
siinsa, ja niiden my6ta nuoresta voi vahitellen kasvaa itsenéinen aikuinen, jolla on yksi-
I6llinen ulkomuoto, persoonallisuus ja sosiaalinen ymparistd. Kehityksen hairié milla ta-
hansa nuoren elamén alueella vaikuttaa nuoren eldm&an kokonaisvaltaisesti. Koska

nuorella on vahva halu olla samanlainen kuin muut, niin nuori voi kokea vammansa tai
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pitkdaikaissairautensa estavana tekijana esimerkiksi autonomian tunteen tai ammatilli-
sen uran saavuttamiseen. (Aaltonen ym. 2007, 54; Terveyden ja hyvinvoinninlaitos
2017.)
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6 KEHON TOIMINNOT JA RAKENTEET

Tassa kappaleessa kasittelemme CP-vammaisten nuorten toimintakykyyn ja elaménlaa-
tuun keskeisimmin vaikuttavia kehon toimintoja ja rakenteita. Kappaleessa kasiteltyja
osa-alueita ovat muun muassa motivaatio, tarkkaavuustoiminnot seka kivut ja nivelten

lilkkkuvuustoiminnot.

6.1 Motivaatio

Motivaatio on yksi erittdin keskeinen ydinkasite toimintaterapian teoriassa. Teorioita mo-
tivaatiolle on monia, mutta toimintaterapiassa keskitytaan tarkastelemaan motivaatiota
synnynnaisend toiminnan lahteena. Lyhyesti selitettynd motivaatio on yksilon mielentoi-
minnoista kumpuava voima/kimmoke, joka ohjaa yksilon toimintaa ja pyrkimyksia (Creek
2010, 25, 157.) Motivaation katsotaan olevan ihmisen luontainen, sisdsyntyinen piirre,
joka saa ihmisen osallistumaan ja sitoutumaan toimintaan itsensa vuoksi. Tama niin kut-
suttu sisainen motivaatio on se ihmisen toimintaa vahvimmin ohjaava ja sitouttava voima.
Toimintaterapiassa sisaisen motivaation lisaksi eritelladn ulkoinen motivaatio. Ulkoinen
motivaatio ei synny itse toiminnan merkityksellisyydesta, vaan toiminnan suorittamisesta
seuraavasta palkkiosta. Toisinaan nama kaksi voivat myds sekoittua. Esimerkiksi opis-
kellessaan nuori ei valttamatta tee ahkerasti tehtaviaan, koska tuntee siihen paloa vaan
hanen mielessaan haamottavat hyvat arvosanat, joilla on taas vaikutusta tulevaisuuden
jatko-opintomahdollisuuksiin unelma-ammattiin. Motivaatio voi olla yksil6lle tietoinen tai
tiedostamaton. Yksi toimintaterapian lahtokohdista on juuri tunnistaa asiakasta motivoi-

vat asiat ja hyodyntaa niité asiakkaan interventiossa. (Creek 2010, 156 — 157.)

Nuoruudessa yksilon identiteetti, mindkuva, persoonallisuus ja maailmankatsomus ko-
kevat muutosprosesseja. Identiteetin saavuttamisen my6ta nuori sitoutuu paatoksiinsa
ja tavoitteisiinsa. Han on I6ytanyt ja ymmartdd omat sisdiset tavoitteensa, haaveensa,
tarpeensa ja voimavaransa seka osaa punnita naitd suhteessa ymparistdnsa asettamien
velvollisuuksin, odotuksiin ja mahdollisuuksiin. Osana tata prosessia nuoren olisi hyva
tunnistaa itsessédén ne asiat, jotka hantad motivoivat niin vapaa-ajalla kuin mahdollisessa
tybelamassa. Motivoiviin toimintoihin osallistuminen ja niiden harjoittelu tuovat nuorelle

mielihyvaa ja onnistumisen kokemuksia; motivaation my6td nuori uskaltaa paremmin
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my0ds haastaa itseddn ja ottaa opikseen epaonnistuneista yrityksista. (Aaltonen ym.
2007, 77 — 88.)

Shikako-Thomasin ym. (2013) artikkelissa kerrotaan, miten terveyden- ja hyvinvoinnin
alalla on alettu kiinnittdd enemman huomiota erilaisten rajoitteiden omaavien nuorien
vapaa-ajan toimintoihin osallistumiseen. Tatad selittdd muun muassa se, etta Maailman
terveysjarjestd WHO:n kansainvalisessa luokituksessa, ICF:ssé, tuodaan tama elamén
osa-alue esille. Artikkelissa kiinnitettiin erityistd huomiota CP-vammaisten nuorten va-
paa-aikaan; mitk& aktiviteetit vaikuttavat olevan nuorten mielesta kiinnostavimpia, miksi
ja kuinka usein niihin osallistutaan. Ikédryhman rajausta perusteltiin silla, ettd aiemmat
vastaavat tutkimukset ovat keskittyneet ala-kouluikaisiin, ja tutkimuksia nuorista CP-
vammaisista puolestaan on vahan. Artikkelin mukaan mielekkaisiin ja motivoiviin vapaa-
ajan aktiviteetteihin osallistumisella voi olla vaikutusta yksilon kokonaisvaltaiseen hyvin-
vointiin. Myds tama artikkeli nostaa esille sen, ettd nuoruusvaiheen omien kiinnostuk-
senkohteiden etsiminen ja motivoiva tekeminen ovat nuoren kehityksen kannalta erittain

tarkeita asioita. (Shikako-Tomas ym. 2013.)

Toimintaterapiassa on kaytdssa erilaisia seulontoja, joilla voidaan kartoittaa asiakkaan
mielenkiinnon kohteita, esimerkiksi Interest Checklist (Matsutsuyu, 1969, Klyczekin 1997
mukaan). Nuoren ajatuksia omista heikkouksistaan ja vahvuuksistaan voidaan kartoittaa
SDQ-kyselylla (Strengths and Difficulties Questionnaire). Erindisissa tutkimuksissa néi-
den seulontojen kaytdssa on havaittu puutteita tai ristiriitaisuutta, kun ollaan haluttu kar-
toittaa CP-vammaisen nuoren vapaa-ajan viettoon liittyvia tekijoita. Esimerkiksi Shikako-
Tomasin ym. (2013) artikkelissa ryhm& CP-vammaisia nuoria osallistui toimintatera-
peutin ja psykologin tekemaan haastatteluun, jossa vapaa-ajan mieltymyksia kartoitettiin
PAC- (the Preferences for Activities of Children), CAPE- Children’s Assessment of Par-
ticipation and Enjoyment tai VABS- (the Vineland Adaptive Behaviour Scale) kaavak-

keella haastateltavan toimintakyvyn mukaan. (Shikako-Tomas ym. 2013.)

PAC kuvastaa sita, mita nuori haluaisi tehda, mikali ei olisi mink&an laisia ympariston,
resurssien tai toimintakyvyn rajoitteita. Tassa tutkijat huomasivat ristiriitaisuuden siing,
ettd monet kyselyihin osallistuneet nuoret eivét kokeneet liikkuntavammaansa esteena
osallistumiselle, vaan suurin este osallistumiselle oli mahdollisuuksien puute tehda yksi-
I6llisia valintoja. Artikkelin yhtena johtopaatoksena oli, ettd henkilokohtaiset kiinnostukset
edeltavat osallistumista, ja ettd PAC voi johtaa harhaan antaen olettaa, etta nuoren osal-

listuminen olisi kiinni rajoitteiden puuttumisesta. Tutkimuksista voidaan kuitenkin paa-
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tella, etta nuoren oma mielenkiinto ja motivaatio vaikuttavat osallistumisen todennékoi-
syyteen yhta lailla kuin toiminnan saavutettavuus ja ymparistdn tarjoamat resurssit, jotka
fasilitoivat toimintaan osallistumista. Interest Checklist antaa suhteellisen laajan listauk-
sen aktiviteeteista, joihin nuori on osallistunut, osallistuu ja aikoo osallistua, mutta se ei
anna vield kuvaa yksilon henkilékohtaisista motivaatioista. Shikako-Tomas ym. (2013)
artikkelissa nostetaan esille, ettd haasteena on ymmartdd mika vaikuttaa siihen, etta
nuori suosii jotain tiettya aktiviteettia, jotta asiakkaan kuntoutuksessa voitaisiin hyddyn-
taad naitd samoja arvostuksen kohteita muissakin kuntoutuksen osa-alueissa. (Shikako-
Tomas ym. 2013.)

Motivaatio on mukana CP-vammaisen lapsen ja nuoren ydinlistassa. Ydinlistan kuvauk-
sen mukaan motivaatiota (b1301) ovat ne mielentoiminnot, joihin perustuu kimmoke toi-
mia; tietoinen tai tiedostamaton toimintaan ajava voima. Jotta toimintaterapiassa voitai-
siin tukea nuoren kehitysta kokonaisvaltaisesti kohti aikuisuutta, olisi hyvé pureutua nuo-
ren kasityksiin omista motivaation lahteistdan. Kysymyskortin kysymys: Mitk& asiat mo-
tivoivat sinua vapaa-ajalla ja koulussa/tydssa? Onko sinulla elamassasi asioita, joiden

tekeminen tuottaa iloa ja voimaa, vaikka joutuisitkin valilla haastamaan itsesi?

6.2 Unitoiminnot

Neurologisten hairididen ja univaikeuksien valista yhteytta lapsilla ja nuorilla on tutkittu
useammassa tutkimuksessa. Ainakin kahdeksassa eri tutkimuksessa on erilaisia kyse-
lyité kayttamalla todettu, etta eriasteisia univaikeuksia on merkittavasti enemman neuro-
logisia hairiéita omaavilla potilailla, kuin verrokkiryhmilla. Lapsen ja nuoren unta héiritse-
via tekijoita ovat hengitysvaikeudet (kuorsaaminen ja uniapnea), unettomuus (vaikeus
nukahtaa ja/tai nukkua yhtéjaksoisesti), parasomnia (uneen liittyvat erityishairiét, esim.
unissakavely ja vuoteenkastelu), levottomat jalat ja unihalvaukset. CP-diagnoosin saa-
neilla on naissa tutkimuksissa todettu olevan verrokkiryhmia tai muita neurologisia hairi-
0itd sairastavia enemman univaikeuksia. CP-oireiston omaavilla univaikeudet nakyvat
tutkimuksissa eniten unen ajan hengitysvaikeuksina, unettomuutena ja paivasajan voi-
makkaana vasymyksena. (Duodecim 2017; Becker ym. 2011 437-40; Chan B ym. 2011,
437 — 440; Hemmingsson ym. 2009, 89 — 95; Maganti ym. 2006, 272 — 272; Wayte ym.
2012, 618 — 623; Heng & Wirrel 2006, 761 — 766; de Weerd ym. 2004, 1397 — 1404.)
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Pihkon ym. mukaan noin 20 % CP-vammaisista lapsista ja nuorista karsivat eriasteisista
uniongelmista. Edella mainittujen seikkojen lisdksi unen maardan ja laatuun voivat vai-
kutta myds kuuloyliherkkyys, refluksitauti ja aivoperaiset kohtaukset (Pihko ym. 2014,
133.) CP-vammaan liitettavat poikkeavat rakenteet aivoissa voivat hairitd unen eri taso-
jen organisoitumista. CP-vamman spastisissa muodoissa mahdollisesti ilmenevat kont-
raktuurat seké keskivartalon ja raajojen epdmuodostumat voivat aiheuttaa kipua, joka
johtaa unen katkonaisuuteen. Vaikeasti likuntavammainen ei pysty itse vaihtamaan
asentoaan, joten vaikeassa liikuntavammassa univaikeudet ovat eritdin yleisia. Lis&ksi
jotkin CP-oireiston ladkitykset voivat heikentdd unen laatua. (Ming ym. 2014; Pihko ym.
2014, 133))

Riittava ja laadukas uni on tarkea osa ihmisen kokonaisvaltaista hyvinvointia ja terveytta.
Univaje ja -velka ovat siis kokonaisvaltaisesti elaménlaatua laskevia asioita, ja niihin tu-
lisi kiinnittdd huomiota. Univajeella tarkoitetaan lyhempikestoista ajanjaksoa, jossa ihmi-
nen ei nuku riittavasti tarpeisiinsa nahden. Pitkittynyt univaje johtaa univelkaan. Unen-
puute aiheuttaa muun muassa paivasajan vasymysta, paansarkya, keskittymis- ja oppi-
misvaikeuksia, tunnetilojen vaihtelua seké aineenvaihdunnan muutoksia, joista johtuen
univelkaisella voi olla jatkuva nalkad ja himo hiilihydraattipitoisiin ruokiin. On olemassa
erilaisia pediatrisia mittareita ja kyselyja, joilla voidaan kartoittaa muun muassa yksilén
unen pituutta, laatua ja hengitystd unen aikana. Se, mika maara unta riittaga, on yksilol-
listd ja voi vaihdella eri elamantilanteiden mukaan jopa kuudesta tunnista yhdeksaan
tuntiin. (Duodecim 2016; Ming ym. 2014.)

Unitoiminnot (b134) ovat yksi CP-vammaisen lapsen ja nuoren ydinlistan asioista. Uni-
toiminnoiksi kuvataan ne mielentoiminnot, joihin perustuu jaksoittainen, palauttava ja va-
likoiva fyysinen ja henkinen irtautuminen valittbmasta ymparistosta, tyypillisine fysiolo-
gisine muutoksineen. Tama pitaa sisallaan unen méaaran, nukahtamisen ja unen laadun;
toteutuuko unisykli vai katkeaako uni useasti yon aikana. (ICF-kuvauslomakkeen luomi-
nen 2017.)

Unentarpeen yksildllisyydesta ja uneen vaikuttavien tekijdiden suuresta maarasta joh-
tuen nuorelta olisi hyvéa kysya, miten han kokee nukkuvansa. Kysymyskortissa esitettéi-
siin: Tunnetko useimmiten aamuisin itsesi levanneeksi? Jos et, niin osaatko nimeta talle
syyta? Tunnetko itsesi usein paivasaikaan niin uniseksi, ettad se haittaa suoriutumistasi

tai haluaisit ottaa paivaunet?
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6.3 Tarkkaavuustoiminnot

CP-vamma voi vaikuttaa yksilén motoriikan hallinnan lisaksi tiettyihin kognitiivisiin pro-
sesseihin, kuten tarkkaavuustoimintoihin. Keskittymiskyvyn vaikeudet voivat olla todella
ongelmallisia vaikeuttaen CP-vammaisen péivittaista elamaa. Keskittymiskyvylla tarkoi-
tetaan tarkkaavuuden, vireyden ja valppauden yllapitoa, joka kestéa tilanteen vaatiman
ajan. Hairioilla tai haasteilla naissa voi olla merkittéva vaikutus sosiaalisiin taitoihin sekéa
akateemiseen ja ammatilliseen toimintaan. Lemay ym. (2012) mukaan keskittymiskyvyn
hairididen esiintyvyytta ja vaikuttavuutta CP-vammaisilla on tutkittu kuitenkin varsin va-
han, ja yksikaan tutkimuksista ei ole keskittynyt CP-vammaisiin nuoriin. (Lemay ym.
2012, 253.)

Keskittymiskyky ja sen kehittyminen ovat erityisen tarkeitéa nuoruudessa, koska silla on
todettu olevan suora yhteys nuoren kuntoutumisprosessiin ja onnistuneeseen sosiaali-
seen integroitumiseen kohti aikuisuutta. Yksilon tarkkaavuustoimintojen laatu pysyy sta-
biilina ikdvuosina 8 — 10 normaalisti kehittyvilla lapsilla, ja kehittyy merkittdvasti nuoruus-
vuosien aikana. Mikali tarkkaavuustoiminnoissa on vajetta jo CP-vammaisen lapsuu-
dessa, keskittymisen ei katsota olevan niin tarkea asia myohemmassakaan iassa, koska
sen ajatellaan olevan synnynnainen kehityksellinen viive, jolle ei voi mitaan. (Lemay ym.
2012, 254.)

Bottcher ym. (2010) tutkimuksessa kartoitettiin keskittymisen ja eksekutiivisien toiminto-
jen hairioita lapsilla, joilla on spastinen CP-vamma. Tarkkaavuuden toimintoja mitattiin
TEA-Ch (the Test of Everyday Attention for Children) -mittarilla. Tutkimuksessa todettiin,
ettd CP-vammaisilla lapsilla tarkkaavaisuuden yllapitaminen, jaettu tarkkaavaisuus ja ek-
sekutiiviset toiminnot olivat heikentyneita verrokkiryhmaan verrattuna. (Eksekutiivisia toi-
mintoja kasitellaan tarkemmin toisessa kappaleessa). Bottcher ym. (2010) korostavat
tutkimuksessaan, ettd keskittymiskyky ja eksekutiiviset toiminnot ovat tarkeita taitoja.
Niilla on vahva suhde oppimiseen ja sosiaalisten taitojen kehittymiseen. Tarkkaavuuden
jatkuva katkeaminen tai liiallinen perseveraatio heikentavéat lapsen kykyja solmia sosiaa-
lisia suhteita ja hidastaa lapsen oppimista. N&in ollen tarkkaavuustoimintojen ja ekseku-
tiivisten toimintojen hairid voi selittdd sen, miksi lapset, joilla on spastinen CP-vamma
kokevat sosiaalisissa tilanteissa pulmia motoristen ja kognitiivisten hairididen liséksi.
(Bottcher ym. 2010.)
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ICF-luokituksessa CP-vammaisten lasten ja nuorten laajassa ydinlistassa mukaan lue-
taan tarkkaavuustoiminnot (b140). Tarkkaavuustoiminnot kuvataan ydinlistassa seuraa-
vasti: erityiset mielentoiminnot, joihin perustuu tarkkaavuuden kohdentuminen ulkoiseen
arsykkeeseen tai sisdiseen kokemukseen tilanteen vaatiman ajanjakson ajaksi. Edella
mainittu sisaltda tarkkaavuuden yllapidon, tarkkaavuuden siirtymisen, tarkkaavuuden ja-
kautumisen ja eri henkildiden tarkkaavuuden kohdistumisen samaan arsykkeeseen.
Yleiselld tasolla tarkkaavuustoiminnot ovat yksilon keskittymiskyky/hairiintyvyys. (ICF-

kuvauslomakkeen luominen 2017.)

Tarkkaavuustoiminnoista olemme laatineet itsearviointia varten kysymyskorttiin kysy-
mykset: Onko sinun helppo keskittya esimerkiksi tunnilla opettajan puheeseen tai kirjan
lukemiseen? Onko sinun vaikea keskustella jonkun kanssa samalla kun teet jotain
muuta? Pystytkd keskittymddn omaan tekemiseesi, vaikka ympaérilla tapahtuisi paljon

kaikenlaista?

6.4 Tunne-elaman toiminnot ja oman kaytoksen hallinta

Nuorten jokapdivaisissd kommunikointitilanteissa kyky elaytya toisen mielenmaailmaan,
tunnistaa ja paatelld toisen aikomuksia sekéa tehda johtopaatoksia toisen mielentilasta
ovat edellytys sosiaalisten suhteiden muodostumiselle. Tama kyky luoda ja yllapitaa po-
sitiivisia sosiaalisia ja emotionaalisia suhteita edellyttda niin sanottua sosiaalista kogni-
tiota. Sosiaalinen kognitio koostuu itsesaately- ja tunnetaidoista, kuten omien ja toisten
tunteiden tunnistamisesta, ymmartamisesta ja tunteiden séatelysta sekd empatiasta ja
impulssien hallinnasta. Myds havaintojen oikea tulkinta seka tavoitteiden ja valittujen toi-
mintavaihtoehtojen ja niiden seurausten arviointi ovat osa sosiaalista kognitiota.
(Turkstra ym. 2008; Holopainen ym. 2012, 199-212.)

CP-oireistoon voi liittya liitAnnaisoireena kayttaytymisen ja tunne-elamén ongelmat
(Pinko ym. 2004, 132). Asianmukainen kayttaytyminen ja tunne-elaman taidot ovat vah-
vasti yhteydessa vuorovaikutustaitoihin ja sosiaalisten suhteiden luomiseen. Kayttayty-
misen ja tunne-eldaman hallinnan merkitys kasvaa nuoruudessa ja siitd eteenpain. Kéayt-
taytymisen ja tunne-elamén hallinnan taidot edistavat kouluun sopeutumista ja se puo-
lestaan motivoi koulunkéyntiin ja edesauttaa hyvien oppimistuloksien saavuttamista.
Oman kayttksen hallinnan ja tunne-elaman taitojen avulla nuori tiedostaa omaa toimin-

taansa, asettaa itselleen tavoitteita ja realisoi toimintamahdollisuuksia seka loytaa sel-
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viytymiskeinoja hankalissa tilanteissa. Liséksi nama taidot auttavat solmimaan pitkia ka-
verisuhteita, seka helpottavat nuoren sopeutumista uusiin tilanteisiin, esimerkiksi siirty-
mista kouluasteelta toiselle. (Pulkkinen 2003, 1801-1803; Kuorelahti ym. 2012, 280 —
285.) Painvastaisesti kayttaytymisen ja tunne-elaman hallinnan ongelmilla voi olla mer-
kittdvid vaikutuksia nuoren monella elaméan osa-alueella, kuten koulussa, kotona ja
toissa. Tilanne voi olla myds nuorelle itselleen raskas ja turhauttava. Sosioemotionaali-
silla ongelmilla on Holopaisen ym. (2012) mukaan tutkittu olevan yhteyksia myos oppi-
misvaikeuksiin. Nuoren kayttaytymisen ja tunne-elaman haasteet seka oppimisvaikeudet
voivat muodostaa toisiaan pahentavan kierteen, joka lisaa nuoren koulunkaynnin haas-
teita. (Holopainen ym. 2012, 213 — 214.)

CP-vammaisten lasten ja nuorten ydinlistaan kuuluvat tunne-elaman toiminnot (b152)
maaritellaan erityisiksi mielentoiminnoiksi, joihin perustuvat tunnekokemus ja mielen pro-
sessien tunnepitoiset osatekijat. Naihin sisaltyy tunteiden tarkoituksenmukaisuus, saa-
tely, vaihteluala, ilmaisu, tunnetilan ailahtelu ja tunnetilan latistuminen. CP-vammaisten
lasten ja nuorten ydinlistaan kuuluva oman kaytdksen hallinta (d250) méaaritellaan seu-
raavasti: yksinkertaisten tai monimutkaisten, koordinoitujen toimien johdonmukainen to-
teuttaminen uusissa tilanteissa sekad uusien ihmisten tai kokemusten yhteydessé, esi-

merkiksi kyky olla hiljaa kirjastossa. (ICF-luokituksen laatiminen 2017.)

Oman kaytoksen hallinta ja tunne-elaman toiminnot seka niiden hyddyntaminen vuoro-
vaikutustilanteissa voivat olla tosielamassa vahvasti linkittyneita toisiinsa. Samalla kui-
tenkin ndma luokituksen osat ovat taysin toisistaan irrallisia asioita. Voi olla, ettd nuori
pystyy tunnistamaan itsessaan tapahtuvat tunnetilojen muutokset ja kykenee myos il-
maisemaan niitd. Tama ei kuitenkaan valttimatta tarkoita, ettd h&n osaisi toimia asian-
mukaisella tavalla silloin, kun hdn on vahvan tunnetilan varassa. Taman vuoksi olemme
erotelleet Spiral-itsearviointiin tunne-elAmén taidot ja oman kaytoksen hallinnan omiksi
erillisiksi kysymyskorteikseen. Samoin olemme erotelleen vuorovaikutustaitoihin rinnas-
tettavan sosiaalisten suhteiden luomisen omaksi kortikseen, jota kasitellaan tarkemmin

opinnaytetyon toisessa osassa.

Tunne-elaman toiminnoista olemme laatineet nuoren itsearviointia varten kysymyksen:
Pystytké tunnistamaan tai nimeamaan omia tunteitasi ja ymmartamaan mista tunne joh-

tuu? Koetko, etta pystyt ilmaisemaan tunnetilasi niin, ettd muut ymmartavat sen?

Oman kaytoksen hallinnasta olemme laatineet kysymyksen: Koetko, etta pystyt toimi-

maan tilanteen vaatimalla tavalla, vaikka olisit esimerkiksi todella surullinen tai vihainen?
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Esimerkiksi: Pystytkd olemaan kaverillesi ystavéallinen ja kohtelias, vaikka siséllasi kie-
huu jonkun toisen oltua arsyttava? Pystytkd olemaan hiljaa ja rauhallinen kaydessasi

ystaviesi kanssa kirjastossa, vaikka teilla oli kiva juttu kesken?

6.5 Korkeatasoiset kognitiiviset toiminnot

Eriasteiset kognitiiviset haasteet ovat yleisia liitAnnéisoireita CP-vammassa (Pihko ym.
2014, 128). Tuulio-Henriksson (2011) Toimia-tietokannassa tiivistda kognition seuraa-
vasti: "Kognitiiviset toiminnot ovat tiedon vastaanottoon, kasittelyyn, sailyttdmiseen ja
kayttoon liittyvia psyykkisia toimintoja. Kognitiivista toimintakykya arvioidaan yleensa
neuropsykologisella tutkimuksella, joka koostuu muun muassa neuropsykologisista teh-
tavistd, haastattelusta ja havainnoinnista. Kognitiiviseen toimintakykyyn vaikuttavat kai-
kenikaisilla monet tekijat: mieliala ja vireystila, univalverytmi, elaméntilanne, stressi, ais-
titoiminnot (nako, kuulo) seka erilaiset psyykkiset ja somaattiset sairaudet.” (Tuulio-Hen-
riksson 2011.)

Normaalisti kehittyvat lapset oppivat kognitiivisia, sosiaalisia, motorisia ja kielellisia tai-
toja leikkien yhteydessa. Lapset, jotka eivat kykene itsenéisesti manipuloimaan esineita
tai osallistumaan paljon liikkumista vaativiin leikkeihin liikuntavamman vuoksi, eivat voi
kehittaa leikkitaitojaan yhta lailla, kuten heidéan ikaisensa ilman liikuntavammaa. Sen
seurauksena liikuntavammaisen lapsen leikin kehitys ja laatu voivat heikentyd. Pitkalla
aikavalilla talla voi olla huomattavia haitallisia vaikutuksia kognitiiviseen, sosiaaliseen ja
kielelliseen kehitykseen. (Cook ym. 2008.)

Pirilan ja van der Meeren (2013) mukaan CP-vammassa on tyypillisté niin sanottu epa-
tasainen eli dysharmoninen kognitiivinen suoritusprofiili, jossa kielellinen p&éattely on
nadnvaraista paattelya paremmin kehittynyt. Sigurdardottir ym. (2009) on tehnyt laajan
kartoituksen islantilaisista CP-vammaisista lapsista ja esittanyt, ettd jopa useammalla
kuin kahdella kolmasosalla lapsista kognitiivinen suoritusprofiili on epatasainen. Lisaksi
tutkimuksessa CP-vammaisten lasten verbaalinen ja nadnvarainen paattelykyky erosivat
toisistaan merkitsevasti diplegia — lapsilla, mutta eivat hemiplegia — lapsilla. (Sigurdar-
dottir ym. 2009.) Lagunjuan ym. (2010) teettamassa tutkimuksessa kartoitettiin neuro-
kognitiivisia ja sensorisia hairidita CP-vammaisilla lapsilla ja nuorilla. Tutkimukseen osal-
listui 303 CP-vammaista. Heista 269 oli todennettavissa neurokognitiivisia liitannaisoi-

reita. Kognitiivisten kykyjen heikentymista oli 30 osallistujalla. (Lagunjua ym. 2010.)
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Naistd tutkimuksista voidaan paatella, ettd CP-vammaan liittyvat, korkeatasoisten kog-

nitiivisten toimintojen haasteet ovat varsin yleisia.

CP-vammaisten lasten ja nuorten ydinlistaan kuuluva korkeatasoiset kognitiiviset toimin-
not (b164) méaaritelladn seuraavasti: Erityiset, varsinkin aivojen otsalohkoista riippuvaiset
mielenkiinnon toiminnot, joihin perustuu monimutkainen tavoitekeskeinen kayttaytymi-
nen, kuten paatdksenteko, kasitteellinen ajattelu, suunnittelu ja suunnitelmien toimeen-
pano, henkinen joustavuus ja paatoksenteko siitd, mik& on asianmukaista kayttaytymista
missakin tilanteessa. Naité toimintoja kutsutaan usein yhteisnimella eksekutiiviset toi-
minnot, joilla tarkoitetaan yleensé toimintaa ohjaavia toimintoja. (ICF-kuvauslomakkeen
luominen 2017.) Itsearviointia varten olemme laatineet kysymyskorttiin kysymyksen:
Onko sinun helppo suunnitella tulevaa paivaa ja viikkoa, esimerkiksi milloin teet laksyt?
Mikali jokin ulkopuolinen muuttuja vaikuttaa suunnitelmiisi, onko sinun helppo mukautua

ja muokata alkuperaisia suunnitelmiasi sen mukaan?

6.6 Kivut ja nivelten liikkuvuustoiminnot

Kivun yleismaaritelmana on, etté kipu on elimistén oma suojamekanismi. Kipu viestittaa
mahdollisesta tai todellisesta kudosvauriosta, jotta siihen voi reagoida. Vaikka kipu on
luonnollinen reaktio, on se myo6s varsin epamiellyttéava aisti- ja tunnekokemus. Pitkitty-
neet kiputilat kuluttavat yksilon voimavaroja ja heikentavét elamanlaatua. Pitkdan jatku-
nut kipu voi aiheuttaa muun muassa seuraavia oireita: ahdistuneisuus, pelkotilat, ma-
sentuneisuus, unihairiot ja alhaisempi kipukynnys. Liséksi usein toistuvat/jatkuvat, voi-
makkaat kivut voivat heikentaa yksilon sosiaalisia suhteita, mikali kiputilat pakottavat jat-

taytymaan pois esimerkiksi koulusta, tdista tai harrastuksista. (Huotari 2017.)

Lindsayn (2015) koostamassa systemaattisessa katsauksessa kasitelladn CP-vammais-
ten lasten ja nuorten omia kokemuksia ja nakokulmia elamastdén liikuntavamman
kanssa. Kehon tuntemuksista keskeisimpia olivat fatiikki ja lihaskivut. Tutkimuksessa
nousi vahvasti esille nuorten kokema jatkuva kipu. Enemmistd nuorista koki kivun jatku-
vana lihasten arkuutena, joka taytti elaman. Osa koki ikd&an kuin tottuneensa paivittai-
seen kipuun "normaalina” osana elamaa. Tutkimuksissa kivut sijaitsivat useimmiten lon-
kissa, selassd, virtsarakossa ja ylaraajoissa. Kuitenkaan monet nuoret, jotka kokivat |&-
hes paivittaista kipua, eivét kertoneet aina kivuistaan vanhemmilleen, koska eivat halun-

neet huolestuttaa heitd. Useissa systemaattisen katsauksen tutkimuksissa nuoret ottivat
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esille myG6s lihasten vasymisen ja kiputilojen vasyttavyyden. Nuoret kokivat fatiikin vai-
kuttavan jaksamiseen siten, etta koulupdaivat tuntuivat usein pitkilta, eik& koulun jalkeen
ollut valttamatta enaéd voimia osallistua vapaa-ajan toimintoihin. (Lindsay 2015, 153,
164.)

Tuki- ja liikuntaelimiston sekd ruuansulatuselimiston kivut ovat CP-vammassa usein
esiintyvia litannaisoireita. Naiden taustaulla on tyypillisesti spastisiteetti ja/tai yksilon ky-
vyttbmyys vaihtaa asentoaan tarpeeksi usein (Engel & Kartin 2006). Liséksi spastisen
CP-oireiston aiheuttama lihaksen lyheneminen voi aiheuttaa poikkeavia asentoja sekéa
kontraktuureja, joista muodostuu toisiaan pahentava kierre. Esimerkiksi takareiden lihak-
sen jatkuvasta jannitystilasta aiheutuu muun muassa polviin ojennusvajautta. Nivelten
poikkeavat liikkuvuudet vaikuttavat liikemalleihin. Poikkeavat liikkemallit puolestaan kuor-
mittavat kehoa ja sen osia eri tavoilla, joista voi seurata lisdé lihasten ja nivelten erilaisia
kiputiloja. (Satila 2007, 21.)

Kipu-kokemuksista kommunikoiminen ja CP-vammaisen itsearviointi omista kivuistaan
ovat aarimmaisen tarkeitd CP-vammaisen kokonaisvaltaisessa arvioinnissa asianmukai-
sen kivunhoidon varmistamiseksi. Naiden tietojen kerddminen edellyttda, ettd CP-vam-
maiset, joilla on viestintdongelmia, voivat kayttaa vaihtoehtoisia viestinnan tapoja ilmais-
takseen kipuaan. Mikali CP-vammaisen laheiset ja h&nta hoitavat tahot toistuvasti jatta-
vat huomiotta tai ymmartavat vaarin lapsen yrityksia ilmaista kipua, he eivat ehka enaa

yrité ilmoittaa tarvettaan kipujen hallintaan. (Johnson ym. 2015.)

Tassa opinnaytetytssa olemme liittdneet ICF-luokituksen otsakkeet kipuaistimus (b280)
ja nivelten liikkuvuustoiminnot (b710) saman kysymyksen alle. Syyna tahan on se, etta
nivelten liilkkuvuuksia voidaan mitata fysio- ja toimintaterapiassa asiakkaan kanssa ob-
jektiivisin menetelmin. Spiral-itsearviointimenetelman ydinajatuksena on kuitenkin selvit-
tad, miten nuori itse kokee mahdolliset rajoitteensa ja niiden vaikutukset elamaansa. Ku-
ten edelld on mainittu, CP-vammassa nivelten liikkuvuustoiminnoilla ja kipuaistimuksilla
voi olla yhteytta toisiinsa, ja ettd asiakkaan kuuleminen mahdollisista kivuista on erittain

tarkeaa.

CP-vammaisen lapsen ja nuoren ICF:n ydinlistassa kipuaistimusta kuvataan epamiellyt-
tavana tuntemuksen aistimuksena, joka on merkkiné jonkin ruumiin rakenteen mahdolli-
sesta tai todellisesta vaurioitumisesta. Tama pitaa sisallaan yleistyneen tai paikallisen

kipuaistimuksen yhdessa tai useammassa ruumiin osassa ja/tai ihotuntoalueella. Luoki-
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tuksessa mahdollisia kipua kuvataan seuraavilla sanoilla: pistava, polttava, tylppa, sér-

keva. Kipuun kuuluvat myds poikkeamat, kuten lihassarky, tunnottomuus ja kipuherk-

kyys.

Nivelten liikkuvuustoimintoihin kuuluvat toiminnot, joihin perustuu nivelen liikelaajuus ja
sujuvuus. Tama pitaa sisallaan erilaisten nivelten liikkeet ja liikkeiden poikkeamat. (ICF-
kuvauslomakkeen luominen 2017.) Naiden tietojen pohjalta olemme laatineet Spiral-pe-
liin kysymyksen: Koetko, ettéa nivelen/nivelten jaykkyys ja/tai erilaiset Kiputilat haittaavat

elamaasi merkittavan usein?

6.7 Ravitsemus

Hyva ravitsemus on yksi jokaisen terveyden tukipilareista. Oikeaoppinen ravitsemus vai-
kuttaa kokonaisvaltaisesti yksilon hyvinvointiin. Erilaiset sydmiseen ja juomiseen liittyvat
ongelmat ovat varsin yleisia CP-vammoissa, mista johtuen myds erilaiset aliravitsemus-
ja puutostilat ovat yleisia. Suoraa nayttda tietynlaisen ruokavalion vaikutuksista juuri CP-
vamman spesifeihin terveysongelmiin ei ole, mutta tutkijat pitavat aliravitsemuksen vai-
kutuksia yhtalaisina jokaisen kohdalla. Heikkolaatuinen ravinto vaikuttaa negatiivisesti
kasvuun, kehitykseen, lihasvoimaan, immuunisysteemiin ja haavojen paranemisnopeu-
teen. Aliravitsemukseen liitetty lihasvoiman heikentyminen voi vaikuttaa CP-vammaisella
hengitykseen osallistuvien lihasten toimintaan heikentden muun muassa yskaisyn voi-
makkuutta, joka altistaa hengitystieinfektioille. Heikko ja huonolaatuinen ravitsemus on
asia, johon tulisi kiinnittdd CP-vammaisen kuntoutuksessa huomiota sen laaja-alaisten
terveysvaikutusten vuoksi. Tiedostamalla ne tekijat, jotka heikentavat tai estavat yksilon
oikeaoppista ravitsemusta, voidaan CP-vammaisen kanssa yhdessa lahtea tydstamaan
mahdollisia interventioita tilanteen parantamiseksi. (Pihko ym. 2004, 132; Rempel 2015,
39 -56.)

Merkittavin tekija CP-oireiston omaavan ravitsemuksessa on puutteellinen "sisdanotto”
("intake”), eli ravinnon nauttiminen suun kautta. Ruuan pureskelun ja nielemisen haas-
teet heikentavat ravitsemuksen laatua noin 30 — 40 %:lla CP-vammaisista. Suun alueen
yliherkkyydet voivat myds sulkea tietyn koostumuksen tai maun omaavia ruoka-aineita.
Ruokavalion rajoittuminen lisaa aliravitsemuksen ja puutostilojen riskia. Tarpeeksi riitta-
van ja laadukkaan ruuan saantiin saattavat vaikuttaa myos aspiraatio (ruuan paasy hen-
kitorveen), asennon yllapitamisen vaikeudet, refluksi, runsas kuolaaminen ja hairi6t kyl-

laisyyden ja nalan aistinnassa. (Rempel 2015, 39 — 56.)
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Motoriikan hairididen lisdksi myds ymparistolla on vaikutusta CP-vammaisen ravitse-
mukseen ja siihen millaisen kokemuksen yksilo ruokailutilanteesta saa. Se, kuinka voi-
mistavana ja positiivisena kokemuksena yksild kokee ruokailut erilaisissa tilanteissa, voi
vaikuttaa nautitun ravinnon maaraan ja laatuun. Motoriikan hairitista johtuen CP-vam-
mainen voi tarvita ruokailussa ulkopuolisen apua. Mikali CP-vammainen ei pysty puheen
avulla kommunikoimaan omista tarpeistaan ja toiveistaan ruokailu-tilanteessa, jaa ulko-
puoliselle avulle iso vastuu. Yksi asia, mik& ruokailussa olisi hyva huomioida, on ajoitta-
minen. Avustettavan vasymys ennen ruokailua tai ruokailun seurauksena tekee ruokai-
lusta haastavaa. Hitaat ja pitkittyneet ruokailut voivat aiheuttaa stressia ja lisaa uupu-
musta, ja ndin ollen vieda ateriasta nautinnon. Painvastoin myos stressaava ja Kiireen
keskella ruokailu voi tehd& aterioinnista ikavan kokemuksen. Jotta CP-vammaisen ruo-
kailua saataisiin tuettua ympariston kautta mahdollisimman hyvin, olisi syyta kiinnittaa
huomiota seuraaviin kysymyksiin: Minkalaisella syottamistyylilla sydtettyna avustettava
vaikuttaa tai ilmaisee tyytyvaisyytta? Mink& makuiset ja rakenteiset ruuat vaikuttavat hel-
poimmilta sydda? Kuinka usein olisi hyva aterioida, ettd kehon energiataso pysyy hyvana

ilman, ettéd suurin osa paivan ajasta menee ruokailuissa? (Rempel 2015, 39 — 56.)

CP-vammaisen lapsen ja nuoren ydinlistassa |6ytyvat erillisind otsakkeina teemat ravin-
nonottotoiminnot ja ruokaileminen. Ravinnonottotoiminnot pitavat sisalladn seuraavat
asiat: imemis-, jauhamis- ja pureskelutoiminnot, ravinnon kasittely suussa, syljeneritys,
nieleminen, royhtaisy, regurgitaatio, sylkeminen ja oksentaminen; vajavuudet kuten nie-
lemishairid, ruoan vetaminen henkeen, ilman nieleminen, liiallinen syljeneritys, kuolaa-
minen ja riittamaton syljeneritys. Ruokailemiseen luetaan seuraavat asiat: koordinoitujen
toimien ja tehtdvien suorittaminen tarjoillun ruuan syémiseksi, ruuan suuhun viemiseksi
ja sen nauttimiseksi kulttuurisesti hyvaksyttavilla tavoilla pilkkomalla ruoka, kayttamalla
ruokailuvalineitd, avaamalla pullot ja purkit sek& osallistumalla erilaisiin ruokailutilantei-

siin. (ICF-kuvauslomakkeen luominen 2017.)

Ruokailutilanteisiin liittyvid valmiuksia ja taitoja voidaan mitata ja luokitella erilaisilla mit-
tareilla. Yksi esimerkki on GMFCS Gross Motor Function Classification System
(GMFCS). On myo6s olemassa spesifimpia arviointimenetelmia juuri ruokailutilanteissa
tarvittavien taitojen arviointiin. BMC Neurogy:ssa julkaistussa tutkimuksessa pyrittiin kor-
reloimaan kahta erilaista orofakiaalista arviointi-menetelmaéa keskendan ja analysoi-
maan orofakiaalialueen hairididen vaikutusta CP-vammaisen lapsen ja nuoren ravitse-

mukseen. Tutkimuksessa tarkastellut arviointimenetelmat olivat NOT-S -seulonta (Poh-
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joismainen Orofakiaalinen testi) ja OMAS (Oral Motor Assessment Scale). Nama mo-
lemmat mittarit painottavat oraaalialueen motorista toimintaa syonnin aikana. (Pinto ym.
2016.)

Edellda mainituista mittareista NOT-S -seulonnan haastatteluosiossa kysytaan ruokailun
kestosta, aspiraation yleisyydesta ja syljenerityksen lilan suuresta tai pienesta maarasta.
Kumpikaan edella mainituista mittareista ei kuitenkaan kysy yksilon subjektiivisia koke-
muksia mahdollisista haasteista. On esimerkiksi mahdollista, ettda CP-vammainen nuori
ei pysty suun kuivuuden takia syomaan yhta keksia ilman, etta nauttii sen kanssa lasilli-
sen nestettd, mutta nuori ei koe asiaa elaméanlaatuansa laskevaksi asiaksi. CP-vammai-
nen nuori ei muiden nuorien tavoin halua erottua merkittavasti joukosta. Taman vuoksi
CP-nuori voi véltelld julkisia ruokailutilanteita tai valtella ruokia, joiden nauttiminen voisi
aiheuttaa haasteita tai sotkua. Painvastoin CP-vammainen nuori voi kokea ulkopuoli-
suutta, mikali han ei koe pystyvansa osallistumaan esimerkiksi ruokailuhetkeen ravinto-
lassa. (Eccleston & Malleson 2003, 1408 — 1409; Castle ym. 2007, 445 — 449; Pinto ym.
2016.) Spiral-itsearviointipelissa olisikin hyva keskittyd nuoren omiin kokemuksiin: Min-
kélaisia tilanteita ruokailuhetket sinulle ovat? (Esim. rentouttavia, virkistavia, stressaavia,

uuvuttavia). Koetko pystyvasi sydmaan haluamiasi ruokia?
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7/ SUORITUKSET JA OSALLISTUMINEN

Tassa kappaleessa kasittelemme CP-vammaisten nuorten toimintakykyyn ja elaménlaa-
tuun vaikuttavia keskeisimpia suorituksen ja osallistumisen osa-alueita. Kappaleessa ka-
siteltyj& aiheita ovat esimerkiksi ongelmanratkaisu, vuorovaikutus ja sosiaalinen kayttay-

tyminen seké koulunkaynti.

7.1 Ongelmanratkaisu

Ongelmanratkaisua pidetddn useimmiten moniportaisena prosessina. Ongelmanrat-
kaisu ei valttamatta aina ole tiedostettu mielen prosessi, mutta siitd voidaan erottaa seu-
raavat nelja osaa: 1) ongelman maarittely, 2) mahdollisten ratkaisujen tuottaminen, 3)

paatoksenteko arviointien avulla ja 4) ratkaisujen toteutus. (McCarthy ym. 2007, 101.)

McGuiren (2001) mukaan ongelmanratkaisukyky ja kyky tehda paatoksia ovat avainte-
kijoita ammatillisen uran muodostamiselle ja tutkiskelulle. Han korostaa, ettd ongelman-
ratkaisu on tarkea taito, ja ettéd sen puuttuminen on yhteydesséa rajoittuneisiin oppimis-
mahdollisuuksiin, heikkoon sosialisoitumiseen, mielenterveyden heikkenemiseen ja
kayttaytymisen ongelmiin. Hanen tutkimuksensa mukaan yksil6t, joille annettiin selkeé&t
ohjeet ja harjoitteet ongelmien méaarittelysta ja muotoilusta, loivat maarallisesti seka laa-
dullisesti parempia ratkaisuja. Lisaksi ohjaamisella oli vaikutusta paatoksentekoon.
McGuiren (2001) mukaan hanen tutkimuksensa osoitti, ettd yksiltt, joilla oli toiminnan

rajoite, hyoétyivat ongelmanratkaisutaitojen oppimisesta. (McGuire 2001, 201-212.)

Lusk & Cook (2009) teettamassa tutkimuksessa pyrittiin kartoittamaan mahdollisuuksia
vaikuttaa uramahdollisuuksien tutkimiseen, paatdksentekoon ja ongelmanratkaisukykyi-
hin naispuolisilla nuorilla, joilla on toimintakyvyn rajoite. Tutkimuksen alussa nuorilla tee-
tettin CMI-R (the Career Maturity Inventory-Revised), joka mittaa ammatinvalinnan tut-
kiskelua ja kykyja tehda paatoksia. Heille teetettiin myds PSI (the Problem Solving In-
ventory), joka kartoittaa ongelmanratkaisutaitoja. Tutkimuksessa todettiin merkittavia
eroja ongelmanratkaisukyvyissa verrokkiryhman ja vammaisten nuorten valilla. (Lusk &
Cook 2009, 150 — 151.)
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ICF-luokituksessa CP-vammaisen lapsen ja nuoren laajassa ydinlistassa on merkittyn&a
ongelmanratkaiseminen (d175). Se kuvataan ydinlistassa seuraavasti: Ratkaisujen 10y-
taminen kysymyksiin ja tilanteisiin ja analysoimalla asioita, kehittamalla vaihtoehtoja ja
ratkaisuja, arvioimalla ratkaisujen mahdollisia vaikutuksia ja toteuttamalla valittu rat-
kaisu, kuten ratkaistaessa kahden ihmisen valisté kiistaa. (ICF-kuvauslomakkeen luomi-
nen 2017.) Koska ongelmanratkaisutaidot ja niiden kehittyminen ovat tarkeitd nuoruuden
elamanvaiheessa, olemme laatineet siitd itsearviointiin kysymyksen: Oletko mielestasi
hyva ratkaisemaan ongelmia arkisissa tilanteissa? Esim. kahden ihmisen valinen Kiista,

kadonneen tavaran etsiminen, harrastus- tai koulutus- vaihtoehtojen vélilla paattaminen?

7.2 Kaden hienomotoriikka

Hienomotoriset taidot tarkoittavat ylaraajan pienten lihasten hallintaa seka tarkkoja ka-
sien ja sormien liikkeita. Hienomotoristen taitojen kehittyminen edellyttaé ylaraajan hal-
linnan liséksi keskivartalon ja hartioiden kontrollia sekd normaalia ndkokykya, visuaalista
hahmottamista, visuomotorista integraatiota ja kognitiivisia taitoja. Ennen naiden taitojen
riittdvaa kehittymista hienomotoristen, tarkkuutta vaativien tehtévien oppiminen on haas-
tavaa. Kouluién aikana hienomotoriset taidot kehittyvat entisestaan, jolloin lapsesta tulee
taitava erilaisten vélineiden ja materiaalien kayttaja. Koululaiselta odotetaan dominantin
k&den sujuvaa kayttda seka hyvaa sormien napparyyttd, jotta koulussa toimiminen on-
nistuu. Koulussa myots odotetaan, etta lapsen kasiala seka kirjoittamiseen vaadittavat
lihakset ovat tarpeeksi kehittyneitd, jotta lapsi pystyy kirjoittamaan. Koulutydskentely
edellyttaa ikavuosien kertyessa yhd enemman hienomotorisia taitoja, kuten kynataitoja,
saksilla tydskentelyd ja mythemmin esimerkiksi laskimen kaytt6a (Case-Smith & Exner
2015, 220 - 227.)

Kéadet ovat ne tyokalut, joita eniten kaytamme ty6hon, leikkiin ja itsesta huolehtimiseen.
Kéasien avulla ihminen tutkii, havaitsee ja tunnistaa pinnat, esineet ja niiden ominaisuu-
det. Késien kayton merkitys on suuri myos liikuntavammaisille yksil6ille, vaikka niiden
kayttd ei olisikaan taysin kehittynyt; avokdmmenet ovat hyva tukipinta-ala istuessa ja
seisoessa niilla voi tarttua ottamaan tukea. Noin puolella CP-vammaisista on ainakin
osan elAmé&a ylaraajan kayton vaikeuksia, jotka ilmenevat haasteina tavoitella esinettd,
tarttua siihen ja kasitelld sitéd. (Senapati 2017.) Lindsayn ym. (2015) tutkimuksessa, jossa
kartoitettiin CP-vammaisten nuorten kokemuksia ja ajatuksia sairaudestaan, fyysisen toi-

mintakyvyn kohdalla nostettiin esiin ajoittaista turhautumista: "En pida siita, etta kasi ei
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toimi niin kuin haluaisin.” (Lindsay ym. 2015). Sakzewskin ym. (2012) tutkimuksessa to-
dettiin, ettd kolmen viikon intensiivisella ylaraajan kayttoon keskittyvalla terapia-interven-
tiolla saatiin merkittavia positiivisia muutoksia; Interventioon osallistuneet laset ja nuoret
kokivat fyysinen ja psyykkinen hyvinvointinsa seka mielialansa paremmaksi. (Sakzewski
ym. 2012.)

CP-vammaisten lasten ja nuorten ydinlistaan kuuluvan kaden hienomotorisen kayttami-
sen (d440) kuvataan olevan koordinoitujen liikkeiden suorittamista esineiden kéasittele-
miseksi, poimimiseksi, pitamiseksi ja irrottamiseksi katté, peukaloa ja sormia kayttaen
(ICF-kuvauslomakkeen luominen 2017). Toimintaterapeutilla ja muilla terveydenhuollon
ammattilaisilla on kaytdssa kaden kayttéa mittaavia testeja seké kuvaavia luokituksia.
Yksi yleisimmista k&denkaytdn luokituksista on The Manual Ability Classification System
(MACS). MACS on kehitelty kuvaamaan CP-vammaisen kasien kayton tasoa paivittai-
sissa toiminnoissa. Luokittelu on suunniteltu kuvastamaan yksilon kaden kayttoa ylei-
sella tasolla. MACS ei siis kerro yksilon kadenkayton maksimaalisesta kapasiteetista.
Kéasien kayton mittarit eivat myosk&an ota huomioon sitd, miten testattava itse kokee
asian. (Autti-Ramoé ym. 2012, 2305.) Voi olla, etta nuoren CP-vammaisen kynaote ei ole
ihanteellinen eikd hanen hienomotoriikkansa riitd neulomiseen, mutta han kokee selviy-
tyvansa kasien kayton osalta niista asioista mista haluaakin selviytya itsenaisesti. ltsear-
viointia varten olemme laatineet seuraavan laisen kysymyskortin kysymyksen: Koetko,
etta pystyt kurkottamaan, tarttumaan ja kasittelemaan esineita niin hyvin kuin sinun tar-

vitsee tai haluat?

7.3 Liikkuminen erilaisissa paikoissa

CP-vammaisen nuoren kavelya luonnehditaan usein seuraavasti: alentunut kavelyno-
peus, askelten vaihtelevuus ja normaalista poikkeava liikehallinta. Kévely, ja kaikki muu
likkuminen ylipd&nsé, on harvoin CP-vammaiselle automatisoitunut toiminto, mit& se on
normaalisti kehittyneelle. CP-vammaisen tarvitsee siis kiinnittdd enemman huomiota liik-
kumiseensa, mika voi tarkoittaa sitd, ettd ympariston hairidtekijat voivat altistaa keskitty-

misen herpaantumiselle ja lopulta kaatumiselle. (Katz-Leuer ym. 2013.)

Painon asymmetrinen jakautuminen niin, ettd suurin osa kehon painosta tukeutuu ter-
veempaan, on varsin tyypillinen kompensaatiokeino spastisessa hemiplegiassa. Tama

ja vastaavat, normaaleista poikkeavat, liikestrategiat eivat ole ihanteellisia sen vuoksi,
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ettéd ne kuluttavat enemman energiaa ja pitkan ajan kuluessa siité voi seurata rasitus-
vammoja. Ruumiinpainon epatasainen jakautuminen, samoin kuin synnynnéinen spasti-
siteetti, voivat johtaa lihasten surkastumiseen, kasvun hidastumiseen ja lihasheikkou-

teen spastisella puolella ja sen myoéta heikentaa tasapainoa. (Jelsma ym. 2013, 27.)

Palisanon ym. (2007) mukaan CP-vammaiset nuoret ja nuoret aikuiset ovat raportoineet
tutkimuksissa, etta he kavelevat nykyisin vahemman kuin lapsuudessaan. Heiddn mu-
kaansa 46 % erdan tutkimuksen CP-vammaisista aikuisista totesivat, ettd heidan sen
hetkinen karkeamotorinen suoriutumisensa oli tason tai useamman alempi kuin lapsuu-
den aikana. Tutkintaan osallistuneista 54 % ilmaisivat, etta rajoitukset itsensa liikuttami-
seen lahiymparistdssa ei ole riippuvainen siita pystyyko kdvelemaan vai ei, vaan kyse oli
osittain omasta tahdosta, osittain sekundaarisista vaivoista; Sekundaariset vartalon toi-
mintaan vaikuttavat vammat ja struktuurit, jotka kehittyvat ajan myota, koettiin aiheutta-
van muutoksia motorisissa toiminnoissa. CP-vammaiset nuoret ja nuoret aikuiset koros-
tivat, ettd kannustus ja ohjaus itsenéisiin itsesta huolehtimisen taitoihin, saavutettavaan
ja luotettavaan kuljetukseen ja itsendisyyteen kodin ulkopuolella liikkumiseen olisivat

menestyksekkaan tyollistymisen avaimet. (Palisano ym. 2007.)

Palisanon ym. (2007) teettdmassé tutkimuksessa haluttiin kartoittaa CP-vammaisen
nuoren suoriutumista fyysisista aktiviteeteistd nuoren omasta nakdkulmasta. Lisaksi tut-
kimuksessa haluttiin keskittya niihin toimintoihin, jotka nuoret ja nuoret aikuiset kokivat
oleelliseksi aikuisuuteen siirtymisessa. Tutkimuksessa osallistujat luokiteltin GMFCS
(Gross Motor Function Classification Scale) -luokituksen avulla. (Palisano ym. 2007.)
GMFCS on muun muassa toiminta- ja fysioterapeuttien kayttama karkeamotoristen toi-
mintojen mittari, joka kuvastaa liikuntavamman vaikeusastetta. GMFCS -luokituksessa
on viisi tasoa, jotka kuvastavat yksilon itsenaista kykya liikkua ja avustamisen tarpeen
maarda. (Palisano ym. 2007; Pirila & van der Meere 2013, 16.) Tutkimuksessa todettiin,
ettd CP-vammaisten nuorten fyysisten kykyjen eroavaisuudet keskendan olivat suuret,

ja ettd nuoren taso GMFCS-asteikolla oli merkittava vaikutus tdméan suoriutumiseen.

CP-vammaiset nuoret, jotka olivat GMFCS-luokituksen tasojen 2 ja 5 vélilla raportoivat,
etta liikkuivat ilman apua enimmaékseen kodissaan. Suurin osa nuorista, jotka olivat ta-
soilla 1 ja 2 liikkuivat kéavellen kaikenlaisissa ymparistdissa, paitsi ettd useampi 2. tason
nuorista kaytti ulkotiloissa pyorilla liikkuvaa apuvalinetta. Enemmistd 3. tason nuorista
kaveli jonkinlaisen tuen kanssa sisatiloissa, ja 29 % — 39 % kaytti pyorilla likkuvaa apu-

valinetta koulussa, harrastuksissa ja ulkotiloissa. Tason 4 ja 5 nuorista 79 % kaytti séh-
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kopyoratuolia tai muuta moottoroitua apuvalinettd yhdessa tai useammassa ymparis-
tossd. Ne, jotka eivat kayttaneet sahkopyodratuolia, eivat padsseet itsenaisesti liikku-
maan, vaan heita siirrettiin tuolin kanssa kaikissa ymparistdissa ja tilanteissa. Nuorista,
joiden taso oli 4 tai 5, 53 % kertoivat, etta he paasevat likkumaan, minne haluavat ko-
dissaan ja 33 % ilmoittivat, etta he parjaavat ulkotiloissa liikkuessaan yksin. (Palisano
ym. 2007.)

CP-vammaisen lapsen ja nuoren ydinlistassa on kuvattuna liikkkuminen erilaisissa pai-
koissa (d460) seuraavasti: kaveleminen ja liikkuminen erilaisissa paikoissa ja tilanteissa,
kuten huoneistoissa, rakennuksessa tai kadulla. ltsearviointimenetelmésséa nuorelta ky-
sytaan, miten han kokee oman kykynsa liikkua elaméassaan. Olemme laatineet seuraa-
van kysymyksen: Pystytkd liikkumaan kotona, koulussa, ulkona tai jossain muualla niin

hyvin kuin haluaisit?

7.4 Henkilokohtaisesta hygieniasta huolehtiminen

Nuoren kehossa tapahtuvat biologiset ja hormonaaliset muutokset aikaansaavat muu-
toksia, jotka edellyttavat nuorelta aiempaa enemman huomiota henkilokohtaisesta hy-
gieniasta ja kehon osista huolehtimiseen. Nuoruusidssa muun muassa hien eritys lisaan-
tyy, hiukset rasvoittuvat nopeammin ja ihoon ilmestyy helpommin epéapuhtauksia runsas-
tuneen talin erityksen vuoksi. Erityisesti kainalot ja jalat hikoilevat paljon, joten niiden
puhtaudesta tulee huolehtia aikaisempaa paremmin, ja nuorta on hyva ohjata deodoran-
tin k&yttoon. Kasvojen ja ihon epapuhtauksia voi ehkaistéa kasvojen paivittaisella puhdis-

tuksella ja kosteusvoiteen kaytolla. (Aaltonen ym. 2003, 148.)

Nuoruudessa alkaa kasvavasti korostua myds intiimialueen hygienia. Hyva intiimialuei-
den hygienia on valttamattnta etenkin naisilla kuukautisten aikana. Nuoren olisi hyva
puhdistaa ulkoiset sukupuolielimet paivittain, kayttdmalla haaleaa vetta ilman saippuaa.
Hyva intiimihygienia edellyttdd myos alushousujen péivittaista vaihtoa. Naisilla yksi tar-
ked osa intiimialueen hygieniaa on muistaa kuukautissuojien saanndllinen vaihtaminen.
(Vaestdliitto 2017.)

Nuoruuden fyysisten muutoksien vaatima aikaisempaa suurempi huomio omaan henki-
I6kohtaiseen hygieniaan voi olla kelle tahansa nuorelle haaste. CP-vammaisilla nuorilla

omasta puhtaudestaan huolehtiminen voi fyysisten rajoitteiden vuoksi olla nuoresta tur-



39

hauttavan vaikeaa. Lindsayn ym. (2015) mukaan moni nuori kokee kehon osiensa puh-
distamisen ja/tai wc:ssa kaynnin haasteelliseksi. CP-vammainen nuori voi kokea, etta jo
kylpyhuoneeseen padseminen itsessaan voi olla haasteellista. Liséksi useampi nuori ni-
mesi, ettd kaikki toiminnot, joissa pitdisi seista paikallaan ilman tukea on todella haas-
teellista. Pesutilojen liukkauden takia CP-vammainen nuori voi tarvita epavakaan sei-
soma-asennon takia tukeutumista tukikaiteeseen, mik& puolestaan hankaloittaa kaksika-
tisia hienomotorisempia toimintoja, kuten shampoon avaamista ja pursottamista kadelle,
entisestaan. Lindsayn ym. (2015) tutkimuksessa korostetaan myds, ettd CP-vammaisen
nuorten vanhempien tulisi rohkaista ja tukea nuoria itsendisyyteen itsesta huolehtimisen
taidoissa. Avun tarve intiimialueiden huolehtimisessa koettiin tutkimuksessa usein kiu-

salliseksi ja oli ristiriidassa autonomian tavoittelun kanssa. (Lindsay 2015.)

Tutkimuksessa, jossa kasitellaan CP-vammaisten nuorten ajan kayttbéa eri toiminnan
osa-alueilla, nousee esiin seuraavat havainnot: Valtaosa CP-vammaisista nuorista sel-
viytyy paivittaisista itsesta huolehtimisen toiminnoista, kuten wc:ssa kaynnista itsenai-
sesti (Maher ym. 2011, 405 — 409). Palisanon ym. (2007) teettamassa tutkimuksessa
45% CP-vammaisista nuorista ja nuorista aikuisista selviytyi jokapaivaisista itsesta huo-
lehtimisen toiminnoista itsenaisesti. Tutkimuksen CP-vammaisista 18% tarvitsivat apua
joissain naista toiminnoista, ja 37% tarvitsivat ulkopuolisen apua kaikissa jokapdaivaisissa

toiminnoissa. (Palisano ym. 2007.)

Vaikka itsesta huolehtimisen toiminnot ovat yleisesti ottaen CP-vammaisille nuorille
haasteellisempia verrokkiryhmaan verrattuna, CP-vammaiset nuoret eivat kayta naihin
toimintoihin keskimaaraisesti enempaé aikaa kuin verrokkiryhméan nuoret. Painvastoin
CP-vammaiset tytot kayttivat itsensa huolitteluun keskimaaraisesti verrokkiryhman tyt-
toja vahemman aikaa. Tama voi johtua siitd, ettd CP-vammaiset tytot eivat huolittele ul-
konékoaan, esimerkiksi meikkaamalla tai laittamalla hiuksia, niin paljon, koska se koe-
taan lilan haastavana. Toinen vaihtoehto on, etta CP-vammainen nuori ei ole kiinnostu-

nut muuttamaan ulkonékéaan. (Maher ym. 2011, 405 — 409.)

CP-vammaisen 14 — 18 -vuotiaan lapsen ja nuoren lyhyessa ydinlistassa on eriteltyna
peseytyminen (d510), kehon osien hoitaminen (d520) ja wc:sséa k&yminen (d530) omiksi
kokonaisuuksikseen. Peseytyminen pitaa sisallaan kehon ja sen osien pesemisen ja kui-
vaamisen. Kehon osien hoitaminen kattaa niiden kehon osien hoitamisen, jotka edellyt-
tavat enemman kuin pesemisen ja kuivaamisen. Naita asioita ovat esimerkiksi hampai-

den, ihon, hiusten ja kynsien hoitaminen. WC:ssa kayntiin luetaan wc-kaynnin suunnit-
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teleminen ja toteuttaminen kehon jateaineiden poistamiseksi ja siistiytyminen sen jal-
keen. Kaytadnnossa tama tarkoittaa, ettd esimerkiksi kuukautissiteen vaihtaminen luoki-

tellaan wc-kaynniksi.

Koska wc:ssa kaynti ja omasta hygieniastaan huolehtiminen on tarkeé osa jokapaivaista
elamaa, siihen on hyva kohdistaa huomiota, kun halutaan kokonaisvaltainen kuva CP-
vammaisen nuoren elamasta. Tietyistd haasteista puhuminen oma-aloitteisesti voi olla
nuorelle haastavaa. Esimerkiksi nuorelle naiselle voi olla kiusallista ottaa esille haasteet
kuukautisiin liittyvissa asioissa. Kynnys ottaa apua vastaan wc- tai peseytymistilanteessa
voi olla korkea kelle tahansa nuorelle. Naiden asioiden pohjalta laadittiin aiheesta kysy-
mys: Kuinka koet suoriutuvasi henkilékohtaisen hygienian hoidosta? Oletko tyytyvainen
siihen, kuinka huoliteltu yleensa olet? Esim. sdanndllinen suihku ja alusvaatteiden

vaihto, ihonhoito, kynsien leikkuu, hampaiden pesu, kuukautissiteiden/tamponien vaihto.

7.5 Omasta terveydestéa huolehtiminen

Maailman terveysjarjest6t WHO maarittelee terveyden fyysisen, psyykkisen ja sosiaali-
sen hyvinvoinnin yhdessd muodostamaksi tilaksi. Terveys on tilana dynaaminen, eli se
voi muuttua sairauksien ja fyysisen seké sosiaalisen elinympariston vaikutuksesta. Nai-
den lisaksi yksilon terveytta maarittaa suuresti yksilén omat kokemukset arvot ja asen-
teet. Toisin sanoen terveys on myds spirituaalinen tila, eli jokainen maarittéaa terveytensa
omalla tavallaan, ja tama maaritelmé on lopulta se tarkein. (WHO 2016.) Professori, si-
satautien erikoislaakari ja Kansanterveyslaitoksen entinen paéjohtaja Jussi Huttunen kir-
joittaa terveyden kasitteesta seuraavaa: "Oma koettu terveys saattaa poiketa paljonkin
ladkarin arviosta ja muiden ihmisten kasityksesta. Ihminen voi tuntea itsensa terveeksi,
vaikka hanelld on vaikeitakin vammoja tai sairauksia, joihin han saa hoitoa. Vaikeasti
liikuntavammaisen ihmisen koettu terveys voi olla hyva, jos han eldd ymparistosséa, joka
helpottaa hanen liikkkumistaan ja jos h&nen laheisensa tukevat ja auttavat hanta. Tarkea
koetun terveyden osa onkin riippumattomuus, autonomia, kyky ja mahdollisuus itse paat-
taa teoistaan ja toimistaan ja itse huolehtia itsestaan. Mita paremmin ihminen on oman
elamansa ohjaksissa, sen paremmaksi han kokee terveytensa ja painvastoin.” (Huttunen
2015.)

Vaikka yksildllisilla tekijoilla on paljon vaikutusta koettuun terveyteen, ihmisen perustar-

peiden tayttdminen on oleellinen osa terveydesta huolehtimista. Riittava lepo ja uni,
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sadannollinen liikunta ja laadukas ravinto ovat terveyden hoitamisen ja edistamisen tuki-
pilareita. (Ploughman 2008; Pihko ym. 2014, 132; Ming ym. 2014; Rempel 2015, 39 —
56; Duodecim 2016.)

Payan ym. (2017) teettamassa tutkimuksessa pyrittiin kartoittamaan mitka tekijat estavat
tai kannustavat nuoria sydmaan terveellisesti. Kun tutkimuksessa pyydettiin kuvaamaan
terveellista ateriaa, yleisin vastaus oli hedelmét ja vihannekset. Useimmat osanottajat
tiedostivat misté terveellinen ruokavalio koostuu ja kokivat, etta erilaisia vaihtoehtoja on
paljon ja saatavilla, kuten l&hikaupoissa, kotona tai koulussa. Lahes jokainen tutkimuk-
seen osallistunut kuitenkin mainitsi, etta terveellisia vaihtoehtoja ehkaisevana tekijana
on niiden korkea hinta verrattuna vahemman terveellisiin vaihtoehtoihin. Merkittavin syy
vihannesten ja hedelmien ym. vaihtoehtojen vahaiselle kulutukselle oli motivaation puut-
tuminen. Useat tutkimukseen osallistuneet nuoret mainitsivat, etteivat he ole aktiivisesti
painostaneet terveellisiin ruokailutottumuksiin. Sen sijaan osallistujat sanoivat, ettd he
yleensa syovat sitd, mika on helposti saatavilla tai tekee mieli, kun he olivat nalkaisia.
Muut havaitut hedelmien ja vihannesten kulutuksen esteet sisélsivat maun mieltymykset.
(Payan ym. 2017.)

On tunnettu tosiasia, etta liikkunta edistédé ihmisen terveytta ja hyvinvointia kokonaisval-
taisesti. Liikunnalla on positiivinen vaikutus sydan- ja verenkiertoelinten hyvinvointiin,
mutta silla on todettu olevan myonteisia vaikutuksia my®s henkiseen hyvinvointiin ja kog-
nitioon. Tutkimuksissa on todettu liikunnalla olevan vaikutusta muun muassa tyomuistiin
ja aivojen suorituskykyyn erilaisissa tehtavissa. Nuoret, joilla on liikkuntavamma ja mah-
dollisesti samanaikaisesti kognitiivisia haasteita, saattavat vaatia liikuntaa jopa enem-

man kuin nuoret ilman liikuntavammaa. (Ploughman 2008.)

CP-vammaisten nuorten vapaa-ajankaytt6a kartoittavassa tutkimuksessa nousi ilmi, ettéa
CP-nuoret kayttavat merkittavasti vahemman aikaa fyysisissa aktiviteeteissa kuin ver-
rokkiryhman nuoret. CP-vammaiset nuoret suosivat inaktiivisia ajanvietteitd, kuten tieto-
koneella olo ja musiikin kuuntelu. Osa tutkimuksen nuorista koki, ettd he eivat hyddy
urheilullisista vapaa-ajanvietteista, ainakaan niin paljon kuin inaktiivisista. Tahan on
syyna se, etta voimat ovat koulupaivan jalkeen vahissa, ja he tarvitsevat voimaannutta-
vampaa tekemistd. (Maher ym. 2011.) Nuorten liikalihavuus on yleistymassa useissa
maissa. Liikalihavuuteen liittyy suuri joukko terveysriskeja, kuten tyypin 2 diabetes, sy-

dan- ja verisuonitauti, verenpainetauti ja tietyt syopatyypit. Aktiivinen elamantapa, saan-
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nollinen liikkunta ja néihin nahden tasapainoinen ruokavalio ovat tarkeita tekijoita liikali-
havuuden aiheuttamien terveysriskien ehkéisemiseen ja vahentamiseen. (Hwang & Kim
2011))

Ihmiset, joilla on liikuntavamma, ovat todennékdisesti usein tekemisissa jonkun tervey-
denhuollon ammattilaisen kanssa. Nuoren kuntoutuksen ja hyvinvoinnin eduksi tyosken-
televien tahojen tehtdvana on tehda parhaansa auttaakseen nuorta elaman jokaisella
osa-alueella. Terveyden ja hyvinvoinnin yksi osa-alue, seksuaalisuus ja seksuaaliter-
veys, jaa kuitenkin helposti huomiotta. Seksuaalikasvatus ja neuvontapalvelut ovat tar-

keita asioita, joita tulee tarjota jokaiselle nuorelle. (Dune 2012.)

CP-vammaisen lapsen ja nuoren ydinlistassa yhtend osana on omasta terveydesta huo-
lehtiminen (d570). Ydinlista maarittelee sen fyysisen mukavuuden, terveyden seka fyy-
sisen ja psyykkisen hyvinvoinnin varmistamiseksi. Tahan siséltyy esimerkiksi ruokava-
lion noudattaminen, riittdva liikunta ja turvaseksista huolehtiminen. Itsearviointia varten
olemme laatineet aiheesta kysymyskorttiin kysymykset: Huolehditko terveydestasi liik-
kumalla ja nukkumalla tarpeeksi seka syémalla monipuolisesti ja terveellisesti? Huoleh-
ditko seksuaaliterveydestési? Kaytko sadnndéllisesti hammasladkarissa ja laakarintar-

kastuksissa?

7.6 Vuorovaikutus ja sosiaalinen kayttaytyminen

Vuorovaikutuksen avulla, ihminen voi olla yhteydessa ympéaristoonsa, hankkia tietoa ja
vaihtaa kokemuksia. Vuorovaikutuksen toimivuuden ja onnistumisen kannalta on tér-
kead, etta vuorovaikutuksessa olevat yksilot tuntevat olonsa ymmarretyksi ja olevansa
tasa-arvoisia. Vuorovaikutustaidoilla on tarked merkitys yksilon integroitumiseen sosiaa-
lisen yhteisonsa taysvaltaiseksi jaseneksi. Yksilon, jolla on kommunikoinnin haasteita,
on usein vaikea tulla kuulluksi. Tallgin yksild jaa helposti sosiaalisen yhteisén ulkopuo-
lelle. Kommunikointitaidot alkavat kehittya heti yksilon syntymasta lahtien ja kehitys ete-

nee jatkuvasti yksilon ollessa vuorovaikutuksessa muun ympariston kanssa.

Kommunikointitaidot voidaan jakaa kolmeen eri osatekijdan: sisaltoon, kayttdmiseen ja
muotoon. Kommunikointitaitojen sisaltd rakentuu yksilon tiedoista ja kokemuksista, joi-
den avulla yksilo kykenee olemaan vuorovaikutuksessa muun ympariston kanssa. Kom-

munikointitaitojen kayttaminen karttuu sosiaalisten kokemusten kautta. Yksil6 siis tarvit-
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see ympariston, jonka kanssa pystyy kayttaméaan kommunikointitaitojaan. Kolmas osa-
tekija, muoto, tarkoittaa keinoja joiden avulla yksilé on vuorovaikutuksessa muun ympéa-
riston kanssa. Toimivan vuorovaikutuksen edellytyksena siis on, etté yksilo osaa kayttaa

tilanteeseen sopivia ilmauksia. (Rissanen ym. 2008, 608 — 609.)

Yksi henkiléiden vélisista viestinndn keinoista on puhe, mutta sen rinnalla kaytetaan
my6s monia muita keinoja. Naita keinoja on muun muassa ilmeet, eleet, toiminta, nauru,
itku, 4anensavy, puheen korostukset ja tauot. Viestinnan keinot ovat monesti tarkeam-
pi&, kuin niiden rinnalla kaytetty puhe, silla kyseiset keinot luovat usein kommunikoinnille
ratkaisevimman merkityksen. Jos henkildlla on kommunikoinnin haasteita, voidaan sen
rinnalla tai sijasta kayttdd kommunikointia tukevia tai korvaavia keinoja. Kommunikointia
tukevia ja korvaavia keinoja on paljon erilaisia. Monilla CP-vammaisista henkildista on
kommunikoinnin haasteita ja he tarvitsevat tukea tai korvaavia keinoja ilmaisuun vuoro-
vaikutustilanteissa. CP-vammaisilla henkil6illa saattaa siis olla kommunikoinnin haas-
teita, joissa CP-vammainen henkild6 ymmartdd hyvin puhuttua kieltd, mutta tarvitsee

omassa ilmaisussaan tukea. (Rissanen ym. 2008, 610.)

Nuoren sosiaalinen kehityksella on yhteys hanen persoonansa kehittymiseen. Sosiali-
saatio on henkildn kehitysprosessi, jonka aikana henkild sisdistaa yhteiskuntansa arvot,
normit ja kayttaytymismallit, joiden avulla han oppii noudattamaan sosiaalisen ymparis-
tbnsa vaatimuksia. Sosialisaation mydta yksild sopeutuu sosiaaliseen ymparistoonsa ja
oppii ndkemaan itsensa toisten silmin. Sosialisaatio edellyttaa, ettd henkil6lla on lapsuu-
dessa samaistumisen kohde, jolta han oppii kayttaytymisen, asenteiden ja arvojen mal-
leja. Kehityksen myotd, lapselle syntyy siséinen kontrolli, eli lapsi alkaa itse kontrolloida
omaa kayttaytymistaan. Yksilon kulttuuri saatelee sita, millainen sosiaalinen kayttayty-
minen kussakin iassa on sallittua. (Aaltonen ym. 2003, 85.) Yksilon varhaiset ihmissuh-
teet maarittelevat pitkalti sen, miten yksilé6 myéhemmin kohtaa muita ihmisié ja millaisena
yksilé nékee sosiaalisen maailman. Lapsuusidssa yksilo itsenaistyy ja oppii tulemaan
toimeen kavereidensa kanssa sekd omaksuu moraalin, omantunnon ja perusarvot. Nuo-
ruusiassa vuorovaikutussuhteet ja -tavat usein muuttuvat. Nuori alkaa opetella parisuh-
detaitoja, yhteiskunnallista vastuuta, itsendisyytta ja tydelamaan siirtymista. Talla kai-
kella on erittéin suuri rooli nuoren identiteetin kehittymisen kannalta. (Aaltonen ym. 2003,
85— 86.)

Sosiaalinen kayttaytyminen on sosiaalisen kehityksen yksi ilmenemismuodoista. YKsi-
I61l& on odotuksia sekd omasta ettd muiden henkiliden kayttaytymisesta. Sosiaalisella

kayttaytymisella on térkea rooli sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa, koska sosiaalisten
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kayttaytymisnormien myoté jokainen toimii vuorovaikutustilanteissa suunnilleen ennus-
tettavalla ja tarkoituksenmukaisella tavalla. Erilaiset ryhmat, kuten perhe, yhteiskunta,
koululuokka ja ystavapiiri, muodostavat ryhmille tyypillisia kayttaytymistapoja seka sosi-
aalisia normeja ja rooleja, joiden mukaan ryhman jasenten odotetaan tuntevan, ajattele-
van ja kayttaytyvan. Nuorella on usein suuri halu tulla hyvéaksytyksi ja ryhm&éan kuulu-
vaksi, joten toisinaan ystavapiiriin sopeutuminen saattaa luoda nuorelle paineita. Sosi-
aalisessa vuorovaikutuksessa minakuvalla, yksilon tunnepitoisilla havainnoilla ja muihin
ihmisiin suhtautumisella on todella suuri merkitys. Esimerkiksi nuoren huono itsetunto ja
negatiivinen kasitys itsestd, saattaa heijastua hanen kayttaytymiseensa ja ihmissuhtei-
siinsa. Tama voi ndkya muiden maarailyna, eli oman arvon korottamisella tai vaihtoeh-
toisesti eristaytymisenad, jolloin nuori vélttelee muiden henkiléiden torjuntaa. My6nteisella
minakuvalla ja positiivisella asenteella on suuri merkitys rakentavien ihmissuhteiden

muodostumisessa. (Aaltonen ym. 2003, 86 — 88.)

Sosiaalisella kayttaytymisella ja vuorovaikutustaidolla on tarked merkitys nuoren mina-
kuvan ja identiteetin rakentumisessa (Aaltonen ym. 2003, 86). CP-vammaisella nuorella
saattaa olla kommunikoinnin haasteita, mika nakyy oman ilmaisun haasteena. CP-vam-
maisen kommunikoinnin haasteet voivat vaikuttaa merkittavasti nuoren itsetuntoon, mika
saattaa vaikuttaa ystavyyssuhteiden muodostumiseen sek& nuoren sosiaaliseen kayt-
taytymiseen. CP-vammaisen nuoren viestinnan ilmaisutaitojen haasteet seka liikunta-
vamma saattavat myos luoda esteen nuoren viestinnén keinojen ilmaisemiselle, kuten
tunteiden ja eleiden nayttamiselle. (Aaltonen ym. 2003, 86 — 88; Rissanen ym. 2008,
610.)

Riissasen ym. (2008) maarittelemista osatekijdistda CP-vammaisten 14 — 18 -vuotiaiden
ydinlistassa on nostettu esille kommunikoinnin muoto, joka on méaaritelty ICF-luokituksen
mukaan henkildiden valisena perustavana ja monimuotoisena vuorovaikutuksena. ICF-
luokituksen mukaan henkilGiden vélinen perustava vuorovaikutus (d710) sisaltdéa kom-
munikointitaidot, joilla yksilo kykenee toimimaan vuorovaikutuksessa asiayhteyteen so-
pivalla tavalla, esimerkiksi osoittamalla asianmukaisen huomaavaisuuden ja arvostuk-
sen toista osapuolta kohtaan. Henkildiden valinen monimuotoinen vuorovaikutus (d720)
sisaltdd ICF-luokituksen mukaan vuorovaikutussuhteiden yllapitdmisen, tunteiden ja
mielijohteiden saatelyn, kielellisen ja fyysisen aggressiivisuuden kontrolloinnin, sosiaa-
listen saantdjen noudattamisen sek&d toimimisen itsendisesti vuorovaikutussuhteissa.
(ICF-kuvauslomakkeen luominen 2017.) Olemme laatineet Spiral-itsearvioinnin kysy-

myskortteihin vuorovaikutukseen ja sosiaaliseen kayttaytymiseen liittyvan kysymyksen,
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joka on: Onko sinulle selva&, miten toisten ihmisten seurassa kannattaa kayttaytya? Mi-

ten yleensé onnistut siin&?

7.7 Ystavyyssuhteet

Sosiaalisella osallistumisella on tarkeé rooli jokaisen yksilon elamassa, silla se vaikuttaa
yksilon hyvinvointiin ja terveyteen. Sosiaalinen osattomuus taas aiheuttaa syrjaytymista,
jolloin yksilo saattaa kokea itsensa ulkopuoliseksi yhteiséllisesta toiminnasta. Erilaisilla
vahemmistoilla on suurempi riski altistua syrjaytymiselle. Kyseisiin vAhemmistdihin lu-
keutuu muun muassa vammaiset, maahanmuuttajat, ikdantyneet ja tyottomat (Leemann
ym. 2015, 3, 7.) Ystavyyssuhteiden kautta yksil6 voi kokea rynmaan kuulumista, ymmar-
rysté ja hyvaksyntda. Jotta yksildé voi muodostaa sosiaalisia suhteita, tarvitsee hé&n sosi-
aalisia taitoja. Sosiaaliset taidot ovat sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa ja yhteistoi-

minnassa edellytettyja kayttaytymisen muotoja (Laine 2005, 115, 144.)

Sosiaalinen osallistuminen mahdollistaa nuorelle mindkuvan ja sosiaalisten taitojen ke-
hittymisen. Liséksi sosiaalisen osallistumisen kautta nuorelle alkaa muodostua kasitys
siitd, mika on tarke&a ja merkityksellista elamassa. Vammattomiin nuoriin verrattuna,
CP-vammaiset nuoret viettdvat enemman aikaa kotona, kuin kodin ulkopuolella ystavien
kanssa. (Kang ym. 2010, 1743-1757.) CP-vammaiset nuoret haluavat osallistua sosiaa-
liseen kanssakayntiin, aivan kuten muutkin nuoret. CP-vammaiset nuoret kokevat kui-
tenkin usein esteitd ystaviensa tapaamisessa. Esteet saattavat olla CP-vammaisen omia
fyysisia rajoitteita tai toisinaan ymparistdn aiheuttamat esteet ovat haasteena ystavyys-
suhteiden yllapitoon. Ystavajoukko on saattanut esimerkiksi paattaa lahtea yhdessa ra-
vintolaan sydmaan, mutta kyseinen ravintola ei olekaan CP-vammaiselle nuorelle estee-
tén. CP-vammainen nuori tarvitseekin usein tukea ystavyyssuhteiden yllapidossa, jotta
nuori kokisi olevansa yhdenvertainen muiden nuorten kanssa. (Stewart ym. 2011, 5 —
11.)

ICF-luokituksen CP-vammaisille 14 — 18 -vuotiaille nuorille laadittu lyhyt ydinlista sisaltaa
osa-alueet ystavista ja ystavien asenteista, mutta lyhyessa ydinlistassa ei kasitella ysta-
vyyssuhteiden solmimista tai yllapitoa. Ystavyyssuhteiden solmiminen ja yllapito (d750)
on kuitenkin otettu huomioon CP-vammaisille lapsille ja nuorille laaditussa laajassa ydin-
listassa. (ICF-kuvauslomakkeen luominen 2017.) Ystavat ja ystavien asenteet kasitte-
lemme Spiral-itsearvioinnin osiossa, jonka aiheena on voimavarat ja ympariston tuki. Ky-

seisen osion myotd CP-vammainen nuori arvioi, paljonko hadn kokee saavansa tukea



46

ystaviltaan. CP-vammaisen nuoren hyvinvoinnin kannalta on kuitenkin tarkeé myos sel-
vittda, onko nuorella ystavia ja miten nuori kokee onnistuvansa ystavyyssuhteiden ylla-
pidossa (Stewart ym. 2011, 5 — 11). Olemme siis laatineet Spiral-itsearvioinnin kysymys-
kortteihin ystavyyssuhteisiin liittyvan kysymyksen, joka on: Onko sinulla ystavia? Lisaksi
litamme kysymykseen lisdkysymyksen, joka on: Onko sinun helppo viettaa aikaa ysta-

viesi kanssa?

7.8 Seksuaalisuus ja parisuhde

Seksuaalisuus on keskeinen osa yksilon ihmisyytta jokaisessa elaméan vaiheessa. Sek-
suaalisuus kattaa yksilén sukupuolen, sukupuoli-identiteetin, seksuaalisen suuntautumi-
sen, mielihyvéan, sukupuoliroolit, ihmissuhteet ja lisd&ntymisen. Yksilo ei kuitenkaan aina
koe tai tuo esille naita kaikkia ulottuvuuksia, vaan jollekin yksildlle esimerkiksi parisuh-
teeton ja seksiton elama saattaa olla juuri hanelle mieluisin. Yksilon seksuaalisuus ja sen
kokeminen muodostuvat osittain biologisten, sosiaalisten, poliittisten, taloudellisten, psy-
kologisten, eettisten, laillisten, uskonnollisten, historiallisten, ja hengellisten tekijéiden
mukaan. Seksuaalisuus ilmenee muun muassa ajatuksina, haluina ja kayttaytymisena.
(WHO 2010, 17.)

Seksuaalisuus on osa lapsen ja nuoren kehitysta ja suurimmat muutokset sukupuoli-
sessa kehityksessa tapahtuvat nuoruusidssa. Nuoruusiasséa kaynnistyvan seksuaalisen,
psyykkisen ja sosiaalisen kehitysprosessin myété, nuoren seksuaalinen kiinnostus mui-
hin ihmisiin alkaa heréatd ja seksuaalinen mindkuva kehittyy. Toisilla yksil6illa kyseinen
kehitysprosessi saattaa kuitenkin alkaa huomattavasti eri aikaan, kuin muilla ikatovereilla

(Terveyden ja Hyvinvoinnin laitos 2014.)

Lampinen (2007) on tehnyt tutkimuksen, joka késittelee vammaisten nuorten elamanti-
lanteita. Haastatellessaan nuoria, lahes jokaista haastateltavaa hammensi ja ihmetytti
kysymykset seksuaalisista tunteista, rakkaudesta ja parisuhteen solmimisesta. Vammai-
sista nuorista moni kuvitteli, etté4 seksuaalisuuteen ja parisuhteeseen liittyvéat asiat ovat
heille mahdottomia tai kiellettyj&. (Lampinen 2007, 156.) My6s esimerkiksi Laarin (2016)
haastattelema CP-vammainen nainen, Elisa, koki nuorena, ettei han ansaitse parisuh-

detta eika kukaan mies voi hanta rakastaa, koska hén on niin erilainen. (Laari 2016).
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ICF-luokituksen 14 — 18 -vuotiaiden CP-vammaisten nuorten lyhyessa ydinlistassa sek-
suaalisuutta ei ole kasitelty, mutta CP-vammaisten lasten ja nuorten laajassa ydinlis-
tassa asia on otettu huomioon. ICF-luokituksen mukaan intiimit ihmissuhteet (d770) ka-
sittda laheisten tai romanttisten suhteiden luomisen ja yllapitamisen, jotka sisaltavat ro-
manttiset suhteet, aviopuolisoiden véliset suhteet seké seksuaalisuhteet. (ICF-kuvaus-
lomakkeen luominen 2017). Olemme laatineet Spiral-itsearvioinnin kysymyskortteihin
seksuaalisuuteen ja parisuhteeseen liittyvan kysymyksen: Miten koet oman seksuaali-

suutesi? Esimerkiksi parisuhteen luominen ja yllapitdminen.

7.9 Koulunkaynti

Lapsen oikeuksien komitea korostaa, etta koulua kaydessé, jokaisella lapsella ja nuo-
rella on oikeus kokea itsensé kunnioitetuksi. Vammaisen lapsen koulunkaynti tulee tur-
vata asianmukaisilla palveluilla ja riittavalla tuella. Komitea painottaa, ettd vammaisen
lapsen saaman koulutuksen tulee vahvistaa lapsen itseluottamusta ja itsetuntoa seka
tukea vammaisen lapsen kokemaa yhteenkuuluvuutta muiden ikéatovereiden ja muun yh-
teison kanssa. Jotta kyseiset asiat olisi mahdollista saavuttaa, koulujen tulisi kiinnittaa
erityistd huomiota oppimisymparistdéon, koulurakennusten esteettomyyteen, opetusme-

netelmiin seka opettajien koulutukseen. (Lapsiasiavaltuutettu 2011, 13 — 14.)

Koulua kdyvan vammaisen lapsen erityistarpeet tulee myos ottaa huomioon. Lapselle on
huolehdittava riittava henkilokohtainen apu ja lapsen tarve kommunikaatiokeinoihin tulee
kartoittaa. Lisdksi koulun tulisi mahdollistaa vammaiselle lapselle hyva vertaistuen
saanti, silla yhteenkuuluvuuden tunteen ja vertaistuen saannin on todettu olevan erityi-
sen tarkea osa vammaisen lapsen elamaa. Jotta koulutydskentelya voitaisiin kehittéa ja
parantaa, on tarkeaa, etta lasten omia ndkemyksia ja kokemuksia koulunkaynnista kuun-
nellaan ja otetaan huomioon. Vammaisilla lapsilla on my6s oikeus paéasta opiskelemaan
toisen asteen opintoihin ja ammatilliseen koulutukseen. Kyseistéa oikeutta korostetaan
lapsen oikeuksien sopimuksessa seka Uudistetussa Euroopan sosiaalisessa peruskir-
jassa. Itsendistymisen ja osallistumisen kannalta on tarkeaa, etta myds vammaisilla lap-
silla on saavutettavissa ikatovereidensa lailla toisen asteen opiskelumahdollisuudet.
(Lapsiasiavaltuutettu 2011, 13 — 14.)

Asetetut padmaaréat ja mahdollisuudet seké niihin liittyvat valinnat, seuraukset ja ajoitus
madaraavat jokaisen henkilon elaménkulun. Yksi osa naitd paamaaria on koulutus, joka

usein ratkaisee nuoren tulevaisuuden tydpaikan. (Ahponen 2008, 81.) Vain harva nuori
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tietdd, mité tekee peruskoulun jalkeen ja mitd haluaa tulevaisuudeltaan. Vaihtoehtoja
jatkokoulutukseen on useita ja nuori on suurten kysymysten edessa pohtiessaan, halu-
aako peruskoulun jalkeen jatkaa lukioon, ammattikouluun vai kymppiluokalle. Liséksi on
olemassa useita muita vaihtoehtoja, kuten kaksoistutkinnon suorittaminen ja kansalais-
opisto. (Jarvinen 2012, 120; Opintopolku 2017.) Lisdopetusvuosi on yleensa hyvéa vaih-
toehto, jos nuori ei osaa paattad itselleen mielekasta jatko-opiskelupaikkaa. Lisavuoden
aikana nuori voi korottaa arvosanojaan, seka monipuolisesti tutustua eri ammatteihin ja
tydelamaan. Aina lisavuosikaan ei anna toivottua tulosta koulutuspaikan suhteen, mutta
usein lisdvuosi tarjopaa mahdollisuuden itsensa kehittamiselle ja itsenaistymiselle. (Jarvi-
nen 2012, 120.)

Kuten muilla nuorilla, myés CP-vammaisilla on oikeus hakeutua haluamaansa koulutuk-
seen. Vaikka CP-vamma ei rajoita toimintaa monessakaan ammatissa, on vamma Kkui-
tenkin otettava huomioon ammatinvalintaan liittyvissa kysymyksissa. Usein CP-vammai-
sille kuitenkin tarjotaan ensisijaisena ammattivaihtoehtona kaupallisen alan koulutusta,
jonka on katsottu olevan heille turvallinen ammatti. Tassa kohtaa heraakin kysymys nuo-
ren omista kiinnostuksen kohteista ja omista tulevaisuuden haaveista. Toisinaan vam-
maisia henkil6itd kohdellaan edelleen massana, eli jokaiselle sovelletaan yhtenaisia pe-
riaatteita. Nuorella tulisi olla mahdollisuus paasté opiskelemaan haluamaansa alaa, silla
kiinnostus alaa kohtaan lisdéa usein myos opiskelumotivaatiota. Vammaisilla lapsilla ja
nuorilla on suuri syrjaytymisen riski, jos heidan omia kiinnostuksiaan ja haaveitaan ei
oteta huomioon. Tama saattaa johtaa myohemmalla ialla myos siihen, etté henkild omak-
suu itselleen sivustaseuraajan roolin. Opiskelun lisdksi massana kohtelua saattaa ilmeta
myos tyota ja asumista koskevissa paatoksissa. CP-vammaisille nuorille tulisikin antaa
mahdollisuus paattdd omista henkilokohtaisista elaméanvalinnoistaan ja heille tulisi antaa
riittdvasti tukea paatdsten teossa, jotta heidan hyvinvointinsa olisi taattu ja heidan ase-

mansa yhteiskunnassa vahvistuisi. (Jarvinen 2012, 120 — 121.)

Nuoren hyvinvoinnin ja kehityksen kannalta on erityisen tarke&, etté aikuiset tahot ovat
kiinnostuneita ja kannustavia nuoren paattaessa jatkokoulutustaan. Myos nuoren kasitys
itsestaan on erityisen tarkea osa kouluun hakeutumista. CP-vammaisen nuoren tunnis-
taessa omat vahvuutensa ja kiinnostuksen kohteensa, on hénelle itselle sopivan opiske-
lupaikan |dytdminen helpompaa. Kenenk&én tulevaisuuden ei siis pitéisi olla muiden ka-
sissd, vaan jokaiselle nuorelle tulisi antaa mahdollisuus itse paattaa mita elamaltaan ta-
voittelee ja tarvittaessa antaa tukea nuoren tavoitteiden saavuttamiseksi. (Jarvinen

2012, 122 — 123.) Vammaiselle nuorelle saattaa kuitenkin tulla muita erilaisia haasteita



49

eteen koulutuspaikan saamisessa, vaikka nuori olisi omaksunut tulevaisuutensa haa-
veammatin. Niemen (2015) tutkimuksen yksi keskeisimmista tuloksista on, etta koulu-
tukset itsessdan sisaltavat toisinaan rakenteellisia esteitd, jotka hankaloittavat opiskeli-
joiden tavoitteiden saavuttamista toisen asteen koulutuksissa. Tutkimuksessa todetaan,
ettd nuori voi kohdata haasteita, vaikka olisikin valinnut itselleen opiskelupaikan omien
vahvuuksien ja kiinnostuksenkohteiden mukaan. Téllaisia rakenteellisia esteitd ovat
muun muassa paasykoekaytannot seka erityisopetuksen ja muun tuen saatavuus.
(Niemi 2015, 48.)

Vamman aiheuttamat rajoitukset ovat tarkea tiedostaa, jotta nuori I6ytaisi itselleen sopi-
van ammattialan. Vammaisen nuoren ammatinvalintaa tukevat muun muassa ammatin-
vallinnanohjaajat seka tarvittaessa kuntoutus. (Ahponen 2008, 81.) Syy vammaisten
nuorten ammatinvalinnan vaikeuteen on, ettéd tydssa kayvista vammaisista henkilista
malleja ja tietoa on talla hetkella todella véh&n saatavilla. Erityisesti CP-vammasta ja
tietynlaisesta tyosta selviytymisesta on todella vahan tietoa saatavilla, silla kyseinen
vamma on niin monimuotoinen. Koska tietoa ei ole saatavilla ja harva nuori uskaltaa
lahted kokeilemaan rajojaan, useat vammaiset nuoret hakeutuvat edelleen muun mu-
assa kaupan ja hallinnon alan opintoihin seké toimistot6ihin. Nuorta tulisikin kannustaa
seuraamaan omia kiinnostuksen kohteitaan ja tuoda nuorelle ilmi, etté koulutusalaa voi
myo6s vaihtaa, jos ensimmainen valinta ei osoittautunutkaan oikeaksi. (Jarvinen 2012,
123.)

Tutkimuksessaan Ahponen (2008) haastatteli yhdeks&a eri nuorta heidan ammatinvalin-
taansa ja koulutukseen liittyvista asioista. Haastattelujen my6td Ahponen toteaa tutki-
mustuloksissaan, etta vaikka yhteiskunnassamme korostetaan talla hetkella koulutusta
entistd enemman, vain kaksi yhdeksasta haastatellusta nuoresta ovat saaneet ammattiin
johtavan koulutuksen. Syy epavakaalle uralle on usein kehitysvammaisuus ja vaikeim-
min vammaiset eivat paase tai pysty ammattiopintoihin lainkaan. Parhaimpana Ahponen
nakee tilanteen olevan niilla nuorilla, jotka tavoittelevat avoimia tyémarkkinoita. Yhtena
haasteena Ahponen toteaa myds, etté tuettuihin tydpaikkoihin ei ole riittdvasti koulutus-
paikkoja. (Ahponen 2008, 82 — 85.)

Kouluun liittyvia aiheita kasitelladn myts CP-vammaisille 14 — 18 -vuotiaille lapsille ja
nuorille laaditussa ydinlistassa. Ydinlistassa on siis tuotu esille, ettd kouluopetukseen
liittyvét asiat ovat tarkeité ottaa huomioon arvioitaessa CP-vammaisten lasten ja nuorten

toimintakykyé ja hyvinvointia. Ydinlistassa kouluopetus (d820) sisaltda kouluun paase-
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misen, velvollisuuksiin ja oikeuksiin osallistumisen, opetussuunnitelman mukaisen kou-
lunkaynnin, ohjeiden noudattamisen, yhteistydn opettajien ja muiden oppilaiden kanssa
seka koulunkaynnissa etenemisen. (ICF-kuvauslomakkeen luominen 2017.) Koulun-
kaynti toimintakyvyn ja hyvinvoinnin osa-alueena on siis sisalléltaan laaja, joten Spiral-
itsearvioinnin kysymyksen olisi hyva olla niin kattava, etté sen kautta koulunkaynnin su-
jumiseen pystyisi vastaamaan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Myds autismin kirjon
nuorille laadituissa Spiral-itsearvioinnin kysymyskorteissa on kasitelty koulunkayntia, jo-
ten hyddynsimme kyseisen kysymyksen asettelua CP-vammaisille laaditussa kysymyk-
sessa (Kuntoutussaatié 2016b). Laadimme siis koulunkayntiin liittyvan Spiral-itsearvioin-
nin kysymyksen, joka on: Miten koulunkayntisi sujuu? Esimerkiksi kotitehtavien tekemi-

nen ja jatko-opintosuunnitelmat.

7.10 Tyoelaméa

Nuoren aikuistumisen prosessiin kuuluu usein tyfelamaan siirtyminen. Vammaisten
nuorten tydelamaan siirtymista voidaan tukea tyohon valmentavilla ja tytnhakua edista-
villa kursseilla. (Eriksson 2008, 53.) Suurin osa vammaisista henkildista toivoisi olevansa
tyoelamassa ja olisivat myos taysin kykenevaisia siihen. Kuitenkin vain murto-osa vam-
maisista henkil6ista tekee palkkatyotd (Holm & Hopponen 2007, Nummelin 2008, Eriks-
son 2008, 54 mukaan.)

Ekholm ja Teittinen (2014) ovat tehneet tutkimuksen vammaisten nuorten tydelamasta
ja siihen sisaltyvista esteista ja edellytyksista. Nuoret kokivat, ettéa tydhénvalmennus oli
tarkedssa roolissa tydelamaan siirtymisessa. Tyollistymista edisti nuoren oma aktiivi-
suus, koulutus ja tyttekoa tukevat palvelut. Nuoret kokivat myds fysioterapian olevan
todella térkedassa roolissa tyokyvyn yllapitdmisen kannalta. Haastatteluissa kavi ilmi, etta
osa nuorista oli joutunut kohtaamaan vahvoja ennakkoluuloja harjoittelu- ja tydpaikkoja
hakiessaan ja muutama tutkimukseen osallistuneista nuorista ei ollut saanut lainkaan
tydpaikkaa. Lisaksi tydelamaan siirtymisen haasteeksi oli osoittautunut Suomen palve-
lujarjestelmd. Tybhon hakeutuessaan, nuorten tuli todistaa palvelujarjestelmalle ole-
vansa ’riittdvan vammaisia”, saadakseen tyokykya yllapitavia seka tyontekoa mahdollis-
tavia palveluita. Tutkimukseen osallistuneista nuorista suurimman osan tyékokemus oli
tieto-, sosiaali- ja palvelualoilta, joista tietoalan todettiin olevan kaikkein esteettémin. Fyy-

siset tyotehtavat taas koettiin hankaliksi tai vaihtoehtoisesti kuntouttaviksi. Tutkimustu-
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loksissa Ekholm toteaa, ettd suurimmalla osalla haastatelluista nuorista tyéelaman ko-
kemukset olivat pddasiassa positiivisia. Kuitenkin vammaisten ja vammattomien yhden-
vertaisten tyémarkkinoiden saavuttamiseen on viela matkaa. (Ekholm & Teittinen 2014,
19 —24,90-92.)

Useissa artikkeleissa ja tutkimuksissa kay ilmi, ettd vammaiset henkil6t ovat tormanneet
tybnhaussa ja tydelamassa suuriinkin ongelmiin. (esim. Jarvinen 2012, 132 — 138; Hiltu-
nen 2012, 1 — 2). Esimerkiksi Jarvinen toteaa kirjassaan, ettda CP-vammaiset usein poh-
tivat, kannattaako CP-vammastaan kertoa tythakemuksessa vai kannattaako tyéhaas-
tatteluun menna niin sanotusti "yllatysvammaisena”, jolloin mahdollisuudet tydhaastatte-
luun paasyyn ovat usein suuremmat. Jarvinen toteaa kirjassaan: "Kun sitten saavun pai-
kalle pyoratuolilla, ilmeet kertovat jo yleensa aika paljon. Minua vammaisuuteni ei hai-
ritse, olen aina ollut niin sanotusti sinut sen kanssa. Joskus en tosin malta olla mietti-
matta, miten tydnhaussa olisi kynyt, jos olisin voinut kdvella ovesta sisaan. Luulen, ettd
ainakin joissain tapauksissa juuri pyoratuolini on ollut joillekin ihmisille liian suuri pala
purtavaksi.” (Jarvinen 2012, 137.)

Huolestuttavan suuri osa CP-vammaisista henkildista jaa tyomarkkinoiden ulkopuolelle.
Yksil6llistd ammatinvalintaohjausta, arviointia seka koulutus- ja tydkokeiluja tulisi lisata
CP-vammaisten nuorten tyollistamiseksi. Liséksi tietoa aiheesta tulisi lisata, positiivisten
roolimallien tulisi tulla esille ja tydaikoja seké -tehtavia tulisi soveltaa vammaisille sopi-
viksi. (Airaksinen 2010, 65 — 66.) Myds CP-vammaisille 14 — 18 -vuotiaille nuorille laadi-
tussa ydinlistassa tydeldma on vaikuttavana osana nuoren toimintakykya ja hyvinvointia.
ICF-luokituksen tydelamaan liittyva osio kattaa sisallaan tydnhaun, tydpaikan sailyttami-
sen ja tyon paattamisen (d845). (ICF-kuvauslomakkeen luominen 2017.) CP-vammaisen
nuoren hyvinvoinnin ja toimintakyvyn kannalta on téarkea ottaa itsearvioinnissa esille
myods tydelama, jotta nuori voisi tarvittaessa hakea apua tybelaméaéansa liittyvissa asi-
oissa. Olemme laatineet tydelamaan liittyen CP-vammaisille nuorille Spiral-itsearvioinnin
kysymyskortteihin kysymyksen, joka on: Miten koet parjaavasi tydelamassa (nyt tai tule-

vaisuudessa)? Esimerkiksi tydnhaku ja tyonteko.

7.11 Vapaa-aika ja harrastukset

Tasapainoa ja mielekkyyttd elaméan tuovat erilaiset harrastukset ja se, miten oman va-

paa-aikansa kayttda. Vapaa-ajan viettdmiseen vaikuttaa suurelta osin henkildbn oma
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osallistuminen. Lasten ja nuorten osallistuessa erilaisiin tilanteisiin ja toimintoihin, esi-
merkiksi kotona ja vapaa-ajalla, kehittyvat heidan sosiaaliset, fyysiset ja kognitiiviset tai-
tonsa. Osallistuminen mahdollistaa lapselle ja nuorelle myés oman mina-kuvan rakentu-
misen, jolloin yksil6 alkaa tiedostaa omat taitonsa, kiinnostuksenkohteensa sekéa vaikeu-
tensa. (Bottcher 2010, 209 — 228.) Lapsen ja nuoren kokonaisvaltaisen kehittymisen
haasteena saattaa kuitenkin olla toimintakyvyn ja osallistumisen rajoitukset. TallGin osal-
listumista ei usein tueta vapaa-ajan toiminnoissa, vaan lapsen tai nuoren osallistumista
tuetaan péadasiassa arjentoimintojen ja itsesta huolehtimisen toiminnoissa. Osallistu-
mista tulisi kuitenkin edistaa yhta lailla vapaa-ajan toiminnoissa, silla usein vapaa-ajan
toiminnot mahdollistavat yksilon kehityksen mielekkaalla tavalla ja vapaa-ajan toiminto-

jen kautta myds yksilon itsetuntemus alkaa kehittya. (King ym. 2009, 109 — 130.)

Lasten ja nuorten osallistumista saattaa rajoittaa motoriset toimintarajoitteet, mika kay
ilmi siing, etté liikkuntavammaiset lapset ja nuoret kayvat kodin ulkopuolisissa harrastuk-
sissa vahemman, kuin heidan vammattomat ikatoverinsa (Law ym. 2006, 337 — 342).
Nain ollen liikuntarajoitteisten lasten ja nuorten sosiaaliset taidot eivat paase kehitty-
maan samalla tavalla kuin vammattomien, silla usein liikkuntarajoitteiset lapset ja nuoret
viettdvat vapaa-aikansa kotona yksin tai perheen kanssa (Pirila & van der Meere 2013,
73). Liikuntarajoitteisille lapsille ja nuorille on yleisempaa kayttaa vapaa-aikansa omaeh-
toisille toiminnoille, jotka ovat yksilon itse maarittelemia ja sdanndista vapaita toimintoja.
On siis harvinaisempaa, etté liikuntavammainen lapsi tai nuori viettdd vapaa-aikaansa
ohjatuissa toiminnoissa, silla ohjatut toiminnot eivat aina ole esteettémia liikkuntavammai-
sille. (Law ym. 2006, 337 — 342.)

Suurin vaikuttava tekija lapsen ja nuoren harrastuksiin ja harrastamisen maaraan on yk-
silon toimintakyky, erityisesti fyysinen toimintakyky. Harrastusympaéristd ja harrastusto-
verit maaraytyvat myos usein lapsen tai nuoren fyysisen toimintakyvyn mukaan. (Orlin
ym. 2010, 160 — 166.) Myos kiinnostus toimintaan vaikuttaa vahvasti siihen, mita lapsi
tai nuori harrastaa. Yleensa liikuntarajoitteiset lapset ja nuoret nauttivat enemman oma-
ehtoisista toiminnoista, silla he kokevat ohjattujen toimintojen, kuten urheilujoukkueessa
pelaamisen, olevan omien taitojensa kannalta haastavia, eivatka nain ollen saa toimin-

nosta toivottua mielihyvaa. (King ym. 2009, 109 — 130.)

Myds ICF-luokituksen CP-vammaisille 14 — 18 -vuotiaille laaditussa ydinlistassa harras-
tukset ja vapaa-aika ndhdaan oleellisena osana yksilén toimintakykyé ja hyvinvointia.

ICF-luokitus méaarittelee virkistaytymisen ja vapaa-ajan (d920) osallistumisena vapaa-
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ajan toimintoihin, kuten urheiluun, rentoutumisohjelmiin, elokuvissakayntiin ja huvimat-
kailuun. (ICF-kuvauslomakkeen luominen 2017.) Koska vapaa-ajan kaytdlla on tarkea
rooli CP-vammaisen lapsen ja nuoren toimintakyvyn ja hyvinvoinnin kannalta, olemme
laatineet aiheesta kysymyksen Spiral-itsearvioinnin kysymyskortteihin: Saatko vapaa-ai-
kasi hyvin kulumaan? Liséksi liitamme kysymykseen lisdkysymyksen: Onko sinulla har-
rastuksia tai muuta mielekdstéd vapaa-ajan tekemistd? Kysymyksen ja lisakysymyksen
asettelua laadittaessa hyddynsimme autismin kirjon nuorille laadittua saman aiheen Spi-

ral-itsearvioinnin kysymysté (Kuntoutussaatic 2016b).

7.12 Elamanhallinta

Elamanhallinta kuvastaa yksilon kasitystd mahdollisuuksista ohjata omaa elAm&aansa.
Elamé&nhallinta mé&arittelee sen, miten yksilé selviytyy luonnonympariston, kulttuurin ja
yhteiskunnan asettamista haasteista. Elaméanhallinta voidaan jakaa kahteen p&aluok-
kaan, ulkoiseen ja sisdiseen elaméanhallintaan. Ulkoisella elamé&nhallinnalla tarkoitetaan
sita, etta yksilo pystyy lahes poikkeuksetta ohjaamaan omaa elamaansé, ilman ulkopuo-
listen tekijoiden vaikutusta. Sisaisella elamanhallinnalla taas kuvastetaan yksilon kykya
sopeutua suuriinkin muutoksiin ja vastoinkaymisiin. Hyva elamanhallinta koostuu yksilon
ja ymparistbn tasapainoisesta vuorovaikutuksesta. Talldin yksiloltd ei vaadita liikoja,
mutta annetaan kuitenkin mahdollisuuksia toimia ja tehda. Yksilén elaméanhallinnan vah-
vistamiseksi ja yllapitamiseksi, yhteiskunnan tulee tarjota ulkoisia edellytyksia. Vam-
maisten henkildiden kohdalla tuleekin miettia, pystyvatkd he hallitsemaan tarpeeksi
omaa eldamaansé vai ohjaavatko ulkopuoliset tekijat heidan kulkuaan. (Jarvinen 2012,
16 —17.)

Vammaisuus vaikuttaa aina jollain tavalla yksilon elaménhallintaan. Talldin erityisesti si-
saisen elamanhallinnan tarkeys korostuu vammaisuuden hyvaksymisena osana elamaa.
Tutkimusten avulla on todettu, ettd mitd vahvemmin yksilo luottaa omiin mahdollisuuk-
siinsa, sitd todennakdisemmin hén saavuttaa tavoitteensa. Sisdisen elaméanhallinnan
avulla yksil6 voi voittaa suuriakin toiminnallisia rajoituksia. Elaménhallinnan tarkeys na-
kyy vahvasti muun muassa vaikeavammaisten yksiléiden kohdalla. Vaikeavammaisilta
ei tarvitse edellyttaa taysin omatoimista suoriutumista kaikista asioistaan, vaan tarkeinta
on, etté vaikeavammainen pystyy itse vaikuttamaan omaan elamaansa ja siihen liittyviin

valintoihin. Vammaisten henkiléiden voi kuitenkin olla usein vaikeaa parantaa ulkoista
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elaméanhallintaansa, silla yhteiskuntamme asenne- ja likkumisesteet luovat usein haas-
teita muun muassa koulutuksen, asumisen ja tyén mahdollistamiseksi. (Jarvinen 2012,
18 - 19.)

Hyva elaméanhallinta on todella tarkeda jokaiselle yksilolle, myds CP-vammaisille. CP-
vammaisten henkildiden elamaan tuovat usein haasteita monet eri tekijat, kuten ulkoiset
yhteiskunnalliset tekijat tai vamman mukana tulleet fyysiset tekijat (Terveyskirjasto
2017). Vammaisista nuorista suurella osalla elaméanhallinta on vahaista ja sen myota
heidan elamansa on syrjaytettya ja passivoitunutta. (Loijas 1994). On tarkeaa, ettd myos
vammainen henkild kokee pystyvansa ohjaamaan omaa elam&énsa ja nain ollen vastaa
omaan elamaansa liittyvista valinnoista. Hyvan elaméanhallinnan avulla henkild saattaa
myo6s suoriutua asioista, joihin hanelle ei ole aikaisemmin annettu mahdollisuutta tai han

ei ole uskonut niistd onnistuvansa. (Jarvinen 2012, 18 — 19.)

Spiral-itsearvioinnissa henkilon oma kokemus eldménhallinnastaan tulisi myds nakya,
silla se kannattelee vahvasti myds muita toimintakykyyn liittyvia osa-alueita. Vaikka ICF-
luokituksen CP-vammaisille lapsille ja nuorille laaditussa ydinlistassa ei kasitella suora-
naisesti elaménhallintaa, on silla suuri merkitys vammaisen toimintakyvyn kannalta. ICF-
luokituksen laajassa CP-vammaisille lapsille ja nuorille laaditussa ydinlistassa on osa-
alue, paatoksen tekeminen (d177), joka mahdollistaa nuorelle elaménhallinnan toteutu-
misen. (Jarvinen 2012, 18 — 19; ICF-kuvauslomakkeen luominen 2017.) Erityisesti nuor-
ten kohdalla elamé&nhallinta ja valintojen tekeminen alkavat korostua entistd enemmaéan
aikuistumisen my6ta. Vammaisten nuorten aikuistumisprosessit saattavat vaihdella huo-
mattavasti yksildiden vélilla, mutta usein nuorten vammaisten toiveena on saavuttaa it-
senéinen elama. (Ahponen 2001.) Nain ollen olemme laatineet Spiral-itsearvioinnin ky-
symyskortteihin elamanhallintaan liittyvan kysymyksen, joka on: Ohjaatko itse oman ela-
masi kulkua? Lisdksi laadimme lisdkysymyksen, joka on: Paatatko itse elamaasi vaikut-

tavista valinnoista?
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8 YMPARISTOTEKIJAT

Tassa kappaleessa kasittelemme CP-vammaisten nuorten toimintakykyyn ja elaménlaa-
tuun keskeisimmin vaikuttavia ymparistétekijoitd. Kappaleessa kasiteltyja osa-alueita

ovat apuvalineet, rakenteellinen esteettomyys, asuminen seka palvelut ja tuet.

8.1 Apuvalineet

Suurimalla osalla CP-vammaisista on kaytbssaan pyoratuoli seka muita liikkkumista hel-
pottavia apuvdlineitd. CP-vammaisilla henkil6illa on kuitenkin usein myos liitannaisvam-
moja, jotka aiheuttavat tarpeen myds muille apuvalineille. Oikean apuvélineen I6ytami-
nen ei kuitenkaan ole aina helppoa. Esimerkiksi CP-vammaisilla henkilGill&, joilla on lii-
tdnndisvammana puhevamma ja tarve kommunikoinnin apuvélineelle. CP-vammaisilla
henkililla tahdonalaisten motoristen liikkeiden hallinta saattaa olla heikentynyt, jolloin
viittomien kaytt6 voi epatarkkuuden vuoksi olla haastavaa tai jopa mahdotonta. Kommu-
nikaatiotaulun kayttdminen saattaa olla haastavaa samasta syyst4, silla CP-vammaisen
tahdonalaisten liikkeiden motoriikka ei valttamatta riita tarkkaan taulun osoittamiseen.
Yksi kommunikoinnin apuvélineistd on tietokone, joka vaatii kommunikoinnin apuvali-
neena toimimiseen siihen tarkoitetun ohjelman. Tietokonetta voi kayttaa esimerkiksi re-
aaliaikaiseen kommunikointiin tai viestien tallentamiseen ja kirjoittamiseen. (Launonen &
Korpijaakko-Huuhka 2011, 113 — 114.)

Usein liikkuntavammainen henkild, kuten CP-vammainen, tarvitsee monenlaisia apuvali-
neitd toimintakykynséa tueksi jo ensimmaisesta ikavuodesta alkaen. Nuoruusiassa apu-
valinetarpeen arviointi on erityisen tarkeaa, jotta aikuistumisen kynnyksella mahdollistet-
taisiin yksilolle omatoiminen ja itsendinen elamé. Suomen laki edellyttaa jarjestamaan
apuvalinepalveluita, joiden jarjestamisen padvastuussa ovat kunnat (laki vammaisuuden

perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987).

Ajaston ym. (2012) katsauksessa kuvataan 60 liikuntavammaisen nuoren kokemuksia
apuvalinepalveluista. Tyytymattomyytta aiheuttivat muun muassa apuvalineiden huono
saatavuus, byrokratia, apuvalineiden huono sopivuus sekd vammaispalvelun paattajien
tietAmattomyys. Vaikka lahes puolet nuorista oli tyytymattémia apuvalinepalveluihin,
nuoret kokivat apuvéalinepalveluiden olevan terapioiden ohella tarkein julkinen palvelu,

silla he uskoivat apuvdlineiden olevan omatoimisuutensa ja toimintakykynsa edellytys.
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Nuoret kertoivat apuvalinepalveluihin liittyvista kokemuksista mielellaén, silla saivat sen
kautta tuotua oman mielipiteensé julki. TA&ma on erityisen ymmarrettavaa, silla katsauk-
sen mukaan monessa kunnassa on puutteita apuvalinepalveluiden asiakaslahtoiselle
tydskentelylle. (Ajasto ym. 2012, 68 — 69.)

Myds ICF-luokituksen CP-vammaisille 14 — 18 -vuotiaille nuorille laaditussa ydinlistassa
apuvalineiden tarkeys on otettu huomioon. CP-vammaisille nuorille laaditussa ydinlis-
tassa apuvélineet luokitellaan kolmeen suurempaan kokonaisuuteen, joita ovat paivittéi-
sen elaman tuotteet ja teknologiat henkilokohtaiseen kayttoon (el115), tuotteet ja tekno-
logiat henkilokohtaiseen liikkumiseen ja liikenteeseen sisa- ja ulkotiloissa (e120) seka
kommunikointituotteet ja -teknologiat (e125). (ICF-kuvauslomakkeen laatiminen 2017.)
Olemme koonneet kaikki kolme osa-aluetta arvioimaan nuoren tyytyvaisyytta ja tarvetta
apuvdlineisiin. Laadimme Spiral-itsearvioinnin apuvalineisiin liittyvan kysymyksen, joka
on: Millaisena koet elamé&si taman hetkisten apuvalineiden avulla? Lisaksi liitAmme ky-
symykseen sité tukevia esimerkkeja, joita ovat liikkumisen apuvdlineet, kommunikoinnin

apuvalineet ja kiinteat kodin apuvalineet.

8.2 Rakenteellinen esteettomyys

Esteetdn ymparistd mahdollistaa jokaiselle yksil6lle helppokulkuisen, turvallisen ja toimi-
van ympariston. Usein esteettomyytta tarkastellaan rakenteellisen ympériston nakokul-
masta, mutta esteettdmyys on sisalléltdan paljon monialaisempi. Esteettdmyys sisaltaa
rakenteellisen ympariston lisdksi muun muassa palvelujen saatavuuden seka tiedon ym-
marrettavyyden. (Invalidiliitto 2013.) Esteettémyyden myotd vammainen henkild voi toi-
mia muiden henkildiden kanssa yhdenvertaisena henkilona (Invalidiliitto 2013). Naissa
kappaleissa kasittelemme esteettomyyden osa-alueista kuitenkin vain ymparistén raken-

teellista esteettomyytta.

Rakennustietosaatio on maaritellyt kriteerit esteettéman ympariston rakenteisiin. Naissa
kriteereissa kasitelladn muun muassa kynnyksia, tasoeroja ja mitoituksia (Rakennustie-
tosdatio 2007, 7). Yhteiskuntamme on lahivuosina pyrkinyt luomaan ympéaristéstamme
esteettomamman, muun muassa erilaisten hankkeiden avulla. Esimerkiksi Hissi — Es-
teetdn Suomi 2017 -hankkeen avulla on mahdollistettu ympéari Suomea uusien hissien
rakentaminen kerrostaloihin ja néin ollen tekem&éan yhteiskunnastamme esteettémampi.
(Asumisen rahoitus- ja kehittamiskeskus 2017.) Vaikka yhteiskuntamme ymparistd on

vuosien aikana saatu muutettua esteettomammaksi, edellyttédd edelleen tayspainoinen
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yhteiskunnallinen elaméa kokonaisvaltaista toimintakykya. Olisikin tarkeaa, etta yhteis-
kunta ottaisi huomioon oman osuutensa ympariston mukauttamisessa ja nain ollen mah-
dollistaisi jokaiselle toimintakykyisen elaman. Ympaériston muutostoéissa tulisikin huomi-
oida kunkin yksilén vahvat elaméan osa-alueet ja vahvistaa heikkoja osa-alueita. (Jarvi-
nen 2012, 20 — 21.)

Ahposen (2008) tekeméssad CP-vammaisten nuorten tutkimuksessa viitataan esteetto-
myyden tarkeyteen liikuntavammaisten eldaméassa. CP-vammaisen Lauran haastatte-
lussa oli muun muassa kaynyt ilmi rakenteellisten esteiden vaikuttavuus hénen tytela-
maansa. Laura piti kovasti tydstaan ja tuli hyvin toimeen muiden tyontekijéiden kanssa.
Ympaériston esteet toivat kuitenkin haasteita Lauran tyoskentelyyn, silla han oli tyopaik-
kansa ainoa pyoratuolilla liikkuva. Tydssa vaadittiin nopeaa liikkumista paikasta toiseen
ja fyysiset esteet rajoittivat toisinaan asiakaskaynnit Lauran kohdalla kokonaan. Kyseis-
ten asiakaskayntien sijaan Laura joutui jadmaan tekemaén toimistoty6td. (Ahponen
2008, 93.) Haastatteluissa tulee ilmi myds monia muita kokemuksia esteettomyydesté ja
likuntarajoittuneisuudesta. Erds haastateltavista oli todennut, ettei voi kdyda oman ko-
tikaupunkinsa teatterissa, silla teatteriin ei ollut mahdollisuutta paasta pyoratuolilla. Myods
koulumaailmassa ympariston rakenteelliset esteet saattavat olla esteend koko koulun-
kaynnille. Tavallisissa oppilaitoksissa vammaiset opiskelijat ovat usein pieni vahem-
misto, joiden tarpeet saattavat jAdda huomioimatta. Liséksi useat koulurakennuksista
ovat vanhoja rakennuksia ja vanhoihin rakenteisiin on vaikea lisété esteettomyyttéa lisda-
via ratkaisuja. (Ahponen 2008, 87 — 161.)

Ympariston rakenteellinen esteettomyys vaikuttaa siis monilta osin CP-vammaisen nuo-
ren elaméaan ja toimintakykyyn. Ympariston esteettomyys vaikuttaa muun muassa yksi-
I6n koulunkaynti-, tyéura-, harrastus- ja asumismahdollisuuksiin (Ahponen 2008, 87 —
161; Jarvinen 2012, 20 — 21.) My6s CP-vammaisille 14 — 18 -vuotiaille nuorille laaditussa
ydinlistassa tuodaan esille esteettomyys. Ydinlistassa esteettdomyys on kuvattu julkisten
rakennusten arkkitehtuuri- ja rakennussuunnittelun seké rakentamisen tuotteet ja tekno-
logiat -otsikon alla (e150). Ydinlistan mukaan, tdma osa-alue sisaltda yksilon julkisen
ympariston sisa- ja ulkotilat seka niiden rakennussuunnittelut ja kulkureitit. (ICF-kuvaus-
lomakkeen luominen 2017.) Esteettémyys on siis tarked osa CP-vammaisen nuoren toi-
mintakykya ja hyvinvointia, joten laadimme aiheesta kysymyksen Spiral-itsearvioinnin
kysymyskortteihin. Laatimamme kysymys on: Paasetkd likkumaan haluamissasi pai-

koissa? Esimerkiksi kaupassa, uimahallissa ja kirjastossa.
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8.3 Asuminen

Asianmukainen asunto seké asumista ja arkea tukevat palvelut mahdollistavat vammai-
selle henkildlle laadukkaan ja turvallisen asumisen. Suuri osa vammaisista henkil6ista
tarvitsee asumisensa tueksi toisen ihmisen apua tai apuvélineitd. ltse diagnoosi ei voi
maaritella vammaisen henkilon tarvetta asumisen tuelle ja asumismuodolle. Jokaisella
vammaisella henkildlla on yksildlliset toimintakyvyn haasteet ja henkilon toimintakyky
saattaa vaihdella jopa paivittdin. Erilaiset toimijat tuottavat asumisen tukipalveluita p&a-
asiassa niille ihmisille, joilla avun tarve on selked ja tukea tarvitaan tiettyind ajankohtina
vuorokaudessa. (Valjakka ym. 2013, 2, 19 — 20.) Monet vammaiset henkilét kokevat
haasteita palveluiden saatavuudessa, vaikkakin vammaispalveluita saavien henkiléiden
maara on kasvanut vuosi vuodelta (Sosiaali- ja terveysministerié 2006, 20). Viime vuo-
sina erityisesti mielenterveyskuntoutujien ja kehitysvammaisten asumiseen on alettu
kiinnittdéd huomiota, mutta myds muiden vammaisten henkiléiden asumista ja siihen liit-
tyvien palveluiden toteuttamista on alettu kartoittaa perusteellisemmin (Valjakka ym.
2013, 9).

Kuten kaikille muille, myés CP-vammaisille henkiléille kaikki asumismuodot voivat olla
mahdollisia, tietenkin esteettdmyys huomioon ottaen (Sosiaali- ja terveysministerio
2006, 14). Lisaksi CP-vammaisilla henkildilla on oikeus kunnan jarjestamaan tuki- ja pal-
veluasumiseen. Tukiasumisessa saatavan tuen maara riippuu asukkaan omasta tar-
peesta. Tukiasuminen kuitenkin edellyttdd asukkaalta lIahes itsendista suoriutumista ar-
jen toiminnoista. Tuen maara vaihtelee yleensa paivittaisista kotikdynneista viikoittaisiin
kotikaynteihin. Tukiasunto voi olla vuokra-asunto, asukkaan omistama asunto tai muu
asumismuoto. Palveluasuminen taas on tarkoitettu henkiléille, jotka tarvitsevat jatkuvaa
paivittaista apua. Palveluasumiseen kuuluu asunto ja asumiseen liittyvét palvelut. Kysei-
sia palveluita ovat esimerkiksi ateriapalvelu, kodinhoitoapu ja henkilékohtaiseen hygie-
niaan liittyvat palvelut. Palveluasuminen voidaan toteuttaa muun muassa palveluta-
loissa, tavallisissa asunnoissa tai palveluasuntoryhmdassa. Palveluasunnon asukkaalla
on siis kadytdssa oma asunto, jonka kustannukset hén hoitaa itse ja lisdksi asukas saa

asumiseen liittyvia palveluita. (Infopankki 2017.)

Vammaisten nuorten aikuistumisprosessi vaihtelee yksiléllisesti, silla nuorten itsenaisty-
miseen liittyvat haasteet voivat vammaisen nuoren kohdalla olla hyvinkin monimutkaisia.
Yhdenvertaisuusperiaatteen mukaisesti, vammaisilla henkilgilla on oikeus asua muun

vaeston keskella. Vammaisille nuorille asunnon hankkiminen saattaa kuitenkin tuottaa
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ongelmia, johtuen asuntokannan sopimattomuudesta, palveluiden saatavuusongel-
mista, ympariston esteista tai taloudellisista asioista. (Sosiaali- ja terveysministerio 2006,
14.)

Rakennuksien esteettomyydesta on laadittu uusi asetus, joka astuu voimaan tammi-
kuussa 2018. Uuden asetuksen myoéta tdsmennetaan rakentamiseen liittyvia mittoja,
jotka ovat aiemmin olleet kuntakohtaisesti tulkinnanvaraisia. Asetuksen myéta asuinym-
paristdjen ja asuntojen perusratkaisujen tulee mahdollistaa vammaisten henkiléiden liik-
kuminen ja asuminen, eli asuntojen tulee olla tarpeeksi tilavia ja rakentamisvaiheessa
asuinympariston toimivuus tulee ottaa huomioon. Uudisrakentamisen seka muutos- ja
korjaustoiden lahtékohtana on siis esteettdmyys ja saavutettavuus vuoden 2018 alusta

lahtien. (Valtioneuvoston asetus rakennuksen esteettémyydesta 2017.)

Lapsuuden perheesta irrottautuminen on muodostunut yhdeksi elaman tavoitteeksi suo-
malaisessa kulttuurissa. Irtautuminen konkretisoituu nuoren kotoa poismuuttamisena,
mik& on aikuistuvan yksilon osoitus valmiudesta itsendistya ja aloittaa oma elama. (Hillila
& Réaiha 2009, 85 — 86.) Vammaisille, kuten CP-vammaisille nuorille, kotoa poismuutta-
misessa saattaa kuitenkin ilmeta erilaisia ongelmia, kuten haasteena I6ytaa nuorelle es-
teetdn oma asunto. (Sosiaali- ja terveysministerié 2006, 14.) ICF-luokituksen CP-vam-
maisille 14 — 18 -vuotiaille nuorille laaditussa ydinlistassa asumista ei suoranaisesti ole
kasitelty. Lyhyessé ydinlistassa on kuitenkin kasitelty monia eri tekijoita, jotka saattavat
vaikuttaa CP-vammaisen asumiseen, kuten esteettdmyys ja palvelut. CP-vammaisille
laaditussa laajassa ydinlistassa asuminen on otettu huomioon otsikolla asuminen — pal-
velut, hallinto ja politiikka (€525). ICF-luokituksen mukaan asuminen sisaltaa palvelut,
hallinnon ja politiikan, joiden tehtdvana on hankkia inmisille majoitustiloja sek& omistus-
ja vuokra-asuntoja. Olemme laatineet Spiral-itsearvioinnin kysymyskortteihin asumiseen
littyvan kysymyksen, joka on: Millaisena koet nykyisen asumismuotosi? Liséksi liitAmme
kysymykseen lisdkysymyksen, joka on: Onko sinulla tulevaisuuden asumismuotoon liit-
tyvia haaveita?

8.4 Palvelut ja tuet

Lapsen oikeuksien komitea korostaa jokaisen alle 18-vuotiaan oikeuksista mahdollisim-
man hyvéaan terveyteen. Jokaisella on oikeus laadukkaaseen terveyden- ja sairauden-
hoitoon, milla tarkoitetaan yksilon erityistarpeiden huomioon ottamista, toiminnan esteet-

tomyyttd sekd ammattihenkilokunnan riittavaa tietoa sairauksista ja vammoista. Lapsen
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oikeuksien komitea painottaa myds vammaisen henkilén moniammatillisen sosiaali- ja
terveyshuollon tarkeytta. (Lapsiasiavaltuutettu 2011, 15.) Myds Suomen perustuslaki
velvoittaa, ettd kuntien tulee turvata jokaiselle kuntalaiselleen riittdvat sosiaali- ja ter-
veyspalvelut sekéa perus- ja ihmisoikeudet (Suomen perustuslaki 1999/731). Kuntien ta-
loudelliset tilanteet poikkeavat paljon toisistaan, joten vammaisille lapsille jarjestetyt pal-
velut ja tuet ovat usein eritasoisia. Toisena syyna eritasoisten palveluiden tuottamiselle
on lasten avuntarpeen arvioinnin eroavaisuudet eri kunnissa. Lasten vanhemmat ovat
tuoneet esille huolensa palveluiden epatasapainosta. Kivirannan ja Jokisen (2003) laati-
massa tutkimuksessa liikuntavammaisten lasten vanhemmat totesivat palveluerojen na-
kyvan erityisesti hoitotuessa, omaishoitotuessa seka vammaispalvelulain mukaisissa

etuuksien myontamisessa (Kiviranta & Jokinen 2003, 173.)

Vammaisten henkildiden palveluihin ja tukiin kuuluu muun muassa kuljetuspalvelut, hen-
kilokohtainen avustaja, apuvélineet, vammaistuki, kuntoutus ja asunnon muutostyot. Yh-
teiskunnassamme on ollut voimassa vammaispalvelulaki jo kolmekymmenté vuotta. Ky-
seinen laki puolustaa vammaisten henkilGiden oikeuksia el&a ja toimia muiden kanssa
yhdenvertaisina yhteiskunnan jasenind. Jokaisen kunnan edellytyksena on huolehtia
vammaispalveluista seka tukitoimista kuntalaistensa tarpeiden mukaisesti. (Laki vam-

maisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 1987/380.)

Kuntien valilla on kuitenkin merkittavia eroja palveluiden ja tukien toteutumisessa. Jois-
sain kunnissa esimerkiksi palvelusuunnitelmia ei tehda lainkaan, kun taas joissain ne
tehdaan jokaiselle asiakkaalle. (Blomgvist ym. 2005, Haarni 2006, 37 mukaan.) Huomat-
tavia eroja palvelujen hankkimisessa ja saamisessa on todettu olevan myos henkilékoh-
taisen avustajan saamisessa seka tulkkaus- ja kuljetuspalveluissa (Blomqvist ym. 2005,
Haarni 2006, 37 mukaan; Jarvinen 2012, 20). Usein palveluiden ja tukien saamisen es-
teeksi todetaan taloudelliset syyt ja maaréarahojen puute, mika ei lain mukaan saisi olla
este. Toisena syyna saattaa ilmeta ammattihenkildston ja viranhaltijoiden oletus siit4,
ettéd he tietdvat mikd on vammaiselle henkiltlle parhaaksi. (Jarvinen 2012, 19 — 20.)
Myos kuntien kokoerot vaikuttavat merkittavasti siihen, millaisia palveluita henkilén on
mahdollista saada (Rautavaara ym. 2002, Haarni 2006, 38 mukaan). Palolahti on toden-
nut tutkimuksessaan, ettd kunnallisista palveluista kuntalaiset ovat kaikkein tyytymatto-

mimpia vammaispalveluihin. (Palolahti 2001, Haarni 2006, 38 mukaan).

Eras huomioitava seikka CP-vammaisten 14 — 18 -vuotiaiden nuorten palveluissa ja

tuissa on, ettd taytettyddn 16 vuotta, nuori siirtyy alle 16-vuotiaan vammaistuen piirista
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aikuisen vammaistuen piiriin. Alle 16-vuotiaalla on oikeus alle 16-vuotiaan vammaistu-
keen, jos lapsi tai nuori vaatii vahintdan 6 kuukautta ikaistadén enemman hoitoa ja huo-
lenpitoa. Kyseisen tuen tavoitteena on tukea lapsen ja nuoren paivittaista elaméaé hoidon
ja kuntoutuksen avulla. Pelkastdan diagnoosi ei oikeuta lasta tai nuorta vammaistuen
piiriin, vaan oikeus saatavaan tukeen arvioidaan tarvittavan hoito- ja huolenpitotarpeen
mukaan. Hoito- ja huolenpitotarve méaarittdvat lapsen tai nuoren vammaistuen tason.
(Kela 2015.)

Vaikka monet sairaudet ja vammat ovat usein elinikdisia, vammaistukea myonnetaan
yleensa vain maaraajaksi. Tama johtuu siitd, etta hoito- ja huolenpitotarve muuttuvat
usein lapsen ja nuoren kehittyessa. Lapsen ja nuoren arvioitu hoito- ja huolenpitotarpeen
kesto maarittavat tuen maksuajan. (Kela 2015.) Nuoren taytettya 16 vuotta, siirtyy han
aikuisen vammaistuen piiriin. Aikuisen vammaistuella pyritdan tukemaan sairasta tai
vammaista henkil6a jokapaivaisissad elaman asioissa, kuten tyossé ja opiskelussa. Yli
16-vuotiaalla on oikeus aikuisen vammaistukeen, jos hanen toimintakykynsa on heiken-
tynyt vahintdén vuoden ajan ja hanell&a on haasteita esimerkiksi itsesta huolehtimisessa
tai tyo- ja opiskeluelaméassa. Myods aikuisen vammaistuki mydnnetaan usein maara-
ajaksi. (Kela 2017.)

CP-vammaisille 14 — 18 -vuotiaille nuorille laaditussa ydinlistassa palvelut ja tuet on
my6s huomioitu vaikuttavina tekijéina nuoren hyvinvointiin ja toimintakykyyn. ICF-luoki-
tuksen ydinlistassa palvelut ja tuet on jaettu kolmeen kokonaisuuteen: liikenne (e540) -,
terveys (e580) - ja koulutuspalveluihin (€585). ICF-luokituksen mukaan kyseiset palvelut
sisdltavat edellytykset siirtda ihmisia ja tavaroita paikasta toiseen (esimerkiksi kuljetus-
palvelut), ladkinnallisen kuntoutuksen, terveysongelmien ehkaisyn ja hoidon, terveellis-
ten elamantapojen edistamisen sekd ammatillisen, asiantuntevan ja taiteellisen tiedon
yllapitamisen, hankkimisen ja parantamisen. (ICF-kuvauslomakkeen luominen 2017.)
Laadimme CP-vammaisille nuorille Spiral-itsearvioinnin kysymyskortteihin kysymyksen:
Onko sinulla toimintakykysi kannalta riittavasti palveluita ja tukia? Liséksi liitamme lisa-

kysymyksen: Miten olet onnistunut hankkimaan itsellesi tarpeellisia palveluita ja tukia?



62

9 VOIMAVARAT JA YMPARISTON TUKI

Ihmisen hyvinvoinnin edellytyksena on, etta ihmiset ovat vuorovaikutuksessa toistensa
kanssa ja ihmisilla on sosiaalinen tukiverkosto. Tukiverkostoon voi kuulua muun muassa
perheenjasenid, ystavia, tyotovereita, koulutovereita tai samankaltaisia kokemuksia ko-
keneita vertaistukihenkilditd. Tukiverkosto mahdollistaa yksilolle yhteenkuuluvuuden ja
turvallisuuden tunteen. Liséksi tukiverkoston avulla yksild voi kokea olonsa tervetulleeksi

ja huolehdituksi seka nain ollen vahvistaa omanarvontuntoaan. (Ayalon 1996, 15.)

CP-vammaisten 14 — 18 -vuotiaiden nuorten Spiral-itsearvioinnin kysymyskortteihin
emme ole laatineet kysymyksia liittyen voimavaroihin ja ympariston tukeen, silld liitamme
kyseiset aihealueet kuuluvaksi erilliseksi vastauslomakkeen osa-alueeksi, kuten on
myo6s autismin kirjon nuorille ja mielenterveyskuntoutujille laadituissa versioissa. Nuori
vastaa kyseisiin osa-alueisiin itsearviointitilanteessa samalla tavalla, kuin kysymyskort-
tien kysymyksiin, mutta voimavarat ja ympariston tuki arvioidaan omalla janallaan (En
saa lainkaan tukea — Saan paljon apua ja tukea). Kyseista mallia kaytetdan myds autis-
min kirjon nuorten ja mielenterveyskuntoutujien versioissa. (Kuntoutussaaticé 2016c.)
Seuraavissa kappaleissa kasittelemme nuorille, erityisesti CP-vammaisille nuorille, tar-

keité voimavaroja ja tukiverkostoja, joilla on téarkea rooli nuoren hyvinvoinnin kannalta.

9.1 Perhe

Yleisimmin perheeseen mielletdan kuuluvan éiti, isa ja lapset, mutta nyky-yhteiskun-
nassa perheen rakenne saattaa poiketa kyseisestd mallista. Perheelle on yhteiselon li-
saksi tarkeaa perheen jasenten valinen tunneside. Aikuisten ja lasten valinen vuorovai-
kutus on tarkeaa, silla sen myoté rakentuvat yksilon identiteetti ja sosiaaliset vuorovai-
kutustaidot ja normit. Lapsi oppii aikuiselta kayttaytymisen malleja, jotka peilautuvat lap-
sen omassa kaytoksessa. (Aaltonen ym. 2003, 193 — 194.) Yleensa vammainen lapsi ja
nuori tarvitsee vanhemmiltaan erityista tukea ja apua. Usein nuoren aikuistumisen es-
teenda saattaa kuitenkin olla, ettd vanhemmat toimivat ylisuojelevasti tai vetaytyvat haas-
tavista tilanteista. Yksi haasteista voi olla vammaan liittyvien asioiden k&sitteleminen.
(Hautaniemi 2004, Ahponen 2008, 120 mukaan.) On todettu, ettd myonteiset sisarus-
suhteet ovat vammaiselle lapselle ja nuorelle hyvinvoinnin kannalta tarkeita. Keskeisin

kasvuymparistd vammaisille lapsille ja nuorille on perhe, joten perheeltd saatu tuki on
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erityisen tarke&aa lapsen hyvinvoinnin, kehityksen ja tulevan elamén kannalta. (Ahponen
2008, 122.) Perheen tulee osoittaa lapselle ja nuorelle rakkautta, antaa aikaa ja luoda
turvallisuuden tunne (Aalberg & Siimes 2007, 133).

9.2 Ystavat

Vastavuoroiset mieltymykset, kiintymykset, uskollisuus, rehellisyys ja luottamus kuuluvat
l&heiseen ystavyyssuhteeseen. Ystavat voivat jakaa toisilleen kokemuksia, ajatuksia,
iloisia ja surullisia ajatuksia seka huolia, pelkoja ja ongelmia. Ystavat voivat uskoutua
toisilleen ja kokea itsensd ymmarretyksi. Yksilolla voi olla |&heisia yksittaisia ystavia seka
muutamia hyvia kavereita. Toisen ndkdkantojen huomioon ottaminen on merkittdva osa
ystavyyssuhdetta. Ystavyyssuhteissa toisesta osapuolesta valitetaan, huolehditaan, au-
tetaan, lohdutetaan ja ennen kaikkea tuetaan. Varhaisnuoruudessa ystavien hyvaksynta
ja sen arvot muodostuvat tarkedmmaksi, kuin vanhempien ndkodkannat. Nuori kokee tar-
vetta irtautua kodistaan ja nauttia ystavien kanssa yhdessa olosta. Nuorelle on tarkeda
saada emotionaalista tukea ystaviltaan, silla nuoret kasittelevat yhdessa aikuisuuteen
liittyvia kysymyksia, joista ei usein keskustella vanhempien kanssa. Ystavan tuen puut-
tuminen voi romuttaa yksilon itsetunnon ja heikentda sosiaalisten taitojen kehittymistéa.
Ystavilta saatu tuki on ensiarvoisen tarkeda jokaiselle nuorelle. (Aaltonen ym. 2003, 91
-93)

9.3 Koulu

Lakisaateisesti koulun oppilashuollon palvelujen tarkoituksena on tukea oppilasta kou-
luelaméssé ja vanhempia kasvatustydssa. Lastensuojelulaki edellyttad, etta kunnat jar-
jestavat koululaitosten piirissa oleville riittavasti tukea ja ohjausta. Liséksi kuntien tulee
huolehtia muista koulunkayntiin liittyvista tarpeista, ehkaisté nuorten sosiaalisia ja psyyk-
kisia vaikeuksia seka kehittaa yhteistyota perheiden kanssa. (Lastensuojelulaki 2007.)
On tarkead, etta oppilashuoltotyt toteutetaan moniammatillisesti ja huomioiden jokaisen
oppilaan tarpeet yksildllisesti. Koulun moniammatilliseen tyéryhmé&éan voi kuulua koulu-
kuraattori, rehtori, koulupsykologi, terveydenhoitaja, luokanopettaja, erityisopettaja ja op-
pilaanohjaaja. Koulun oppilashuollon palveluihin kuuluu yksil6kohtainen sosiaalityd,
jossa oppilaille ja heidan vanhemmilleen toteutetaan yksiléllisia tapaamisia koululla tai

kotona. Tapaamisilla pyritaan tukemaan oppilaita ja perheita erilaisissa erityistarpeita
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vaativissa tilanteissa, kuten haastavissa perhetilanteissa tai koulunkayntivaikeuksissa.
Oppilaita ja vanhempia opastetaan, neuvotaan ja ohjataan erilaisiin tuki- ja palvelumuo-
toihin. Tasta vastaa yleensa koulukuraattori. Koulupsykologilla on tarkea rooli oppilaiden
ja vanhempien sosiaalisten ja psyykkisten vaikeuksien tukemisessa. Terveyskasvatuk-
sella eli terveyden edistamiselld on keskeinen asema koulun oppilashuollossa. Terveys-
kasvatuksessa korostetaan nuoren yksil6llista tukemista ja neuvontaa. Oppilaiden hyvin-
voinnin kannalta on tarke&d, ettd koulu edistdd nuoren terveyttd ja toimintakykya. Ter-
veyden ja hyvinvoinnin edistamisen kannalta on merkittdvaa, etta nuori otetaan huomi-
oon kokonaisuutena ja nuorta tuetaan kokonaisvaltaisessa kehityksessa. (Aaltonen ym.
2003, 233 - 238.)
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10 TUOTOS: KYSYMYSKORTIT

Taman opinnaytetydn tuotoksena laadimme yhteensa 24 Spiral-itsearvioinnin kysymys-
korttia CP-vammaisille nuorille. Kaikki 24 kysymysta pohjautuvat teoriatiedon ja kirjalli-
suuden lisaksi ICF-luokitukseen ja sen ydinlistoihin (Taulukko 1). Kysymyskortit ovat pi-
lottiversioita, eli niiden kayttokelpoisuuden ja toimivuuden takaamiseksi kysymyskortit
tulee testata ennen virallista kayttéonottoa. Kysymyskortit on laadittu 14 — 18 -vuotiaille
CP-vammaisille nuorille, mutta tama on vain suuntaa antava ikdhaarukka. Jokainen kort-
teja kayttava ammattihenkil6 voi itse maaritelld, soveltuuko kysymyskortit tarkoitusperal-
taan ja sisalloltaan nuorelle. Kysymyskorttien kayttomahdollisuutta CP-vammaiselle nuo-
relle tulee siis tarkastella yksilollisesti. Liséksi Spiral-itsearviointimenetelm& mahdollistaa
arvioinnin toteuttamisen joko yksin tai ryhmassa. Kuitenkin molemmissa kayttétavoissa
tulee olla mukana ammattihenkild, jonka tarkoituksena on tukea nuoria itsearvioinnin te-
kemisessa ohjaamalla arvioinnin kulkua, auttamalla kysymysten tulkitsemisessa seka
herattamalla nuorten ajatuksia kysymyksiin vastaamisessa. Laatimamme kysymyskortit
on suunniteltu kaytettdvaksi samalla pelialustalla sekéd samoilla saannoilla pelattavaksi,

kuin aikaisemmatkin Spiral-itsearvioinnin versiot.

Taulukko 1. Spiral kysymykset ja niité vastaavat ICF-luokituksen alueet

OSA-ALUE KYSYMYS ICF-LUOKITUKSEN

OSA-ALUE

1.Motivaatio b1301 Motivaatio
Mitka asiat motivoivat sinua vapaa-
gjalla ja koulussal/tydssa?
Onko sinulla elamassasi asioita, joiden
tekeminen tuottaa iloa ja voimaa,
vaikka joutuisitkin valilla haastamaan

itsesi?



2.Unitoiminnot

3.Tarkkaavuustoi-

minnot

4. Tunne-elaman

toiminnot

5.0man kaytoksen

hallinta

Tunnetko useimmiten aamuisin itsesi
levanneeksi? Jos et, niin osaatko ni-
meta talle syytd? Tunnetko itsesi usein
paivasaikaan niin uniseksi, etta se hait-
taa suoriutumistasi tai haluaisit ottaa

paivaunet?

Onko sinun helppo keskittya esimer-
kiksi tunnilla opettajan puheeseen tai
kirjan lukemiseen? Onko sinun vaikea
keskustella jonkun kanssa samalla kun

teet jotain muuta? Pystytko keskitty-
maén omaan tekemiseesi, vaikka ym-

parilla tapahtuisi paljon kaikenlaista?

Pystytkd tunnistamaan tai nimeamaan
omia tunteitasi ja ymmartamaan mista
tunne johtuu? Koetko, etté pystyt ilmai-
semaan tunnetilasi niin, ettd muut ym-

martavat sen?

Koetko, ettad pystyt toimimaan tilanteen
vaatimalla tavalla, vaikka olisit esimer-
kiksi todella surullinen tai vihainen?
Esim. Pystytkd olemaan kaverillesi ys-
tavéllinen ja kohtelias, vaikka sisallasi
kiehuu jonkun toisen oltua arsyttava?
Pystytko olemaan hiljaa ja rauhallinen
kaydessasi ystaviesi kanssa kirjas-
tossa, vaikka teilla oli kiva juttu kes-
ken?
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b134 Unitoiminnot

b140 Tarkkaavuustoiminnot

b152 Tunne-elaméan toimin-

not

d250 Oman kaytoksen hal-

linta



6.Korkeatasoiset

kognitiiviset toi-

minnot

7.Kivut ja nivelten
liikkuvuustoimin-

g[o]

8.Ravitsemus

9.0ngelmanrat-
kaisu

10.Kaden hienomo-

toriikka

11.Liikkuminen eri-

laisissa paikoissa

Onko sinun helppo suunnitella tulevaa
paivaa ja viikkoa, esimerkiksi milloin
teet laksyt? Mikali jokin ulkopuolinen

muuttuja vaikuttaa suunnitelmiisi, onko

sinun helppo mukautua ja muokata al-
kuperéisia suunnitelmiasi sen mu-

kaan?

Koetko, etta nivelen/nivelten jaykkyys
ja/tai erilaiset kiputilat haittaavat ela-

maasi merkittdvan usein?

Minkélaisia tilanteita ruokailuhetket si-
nulle ovat? Esim. rentouttavia, virkista-
via, stressaavia, uuvuttavia.
Koetko pystyvasi syomaan haluamiasi
ruokia?

Oletko mielestasi hyva ratkaisemaan
ongelmia arkisissa tilanteissa? Esim.
kahden ihmisen valinen kiista, kadon-
neen tavaran etsiminen, harrastus- tai
koulutus- vaihtoehtojen valilla paatta-

minen?

Koetko, etté pystyt kurkottamaan, tart-
tumaan ja kasittelemaan esineita niin

hyvin kuin sinun tarvitsee tai haluat?

Pystytko likkumaan kotona, koulussa,
ulkona tai jossain muualla niin hyvin

kuin haluaisit?
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b164 Korkeatasoiset kognitii-

viset toiminnot

b280 Kipuaistimus
b710 Nivelten

minnot

likkuvuustoi-

b510 Ravinnonottotoiminnot
d550 Ruokaileminen
d560 Juominen

d175 Ongelman ratkaisemi-

nen

d440 Kaden hienomotorinen

kayttaminen

d460 Liikkuminen erilaisissa

paikoissa
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12.Henkilékohtai- d510 Peseytyminen
SesicnelisglieEiel s Kuinka koet suoriutuvasi henkilokohtai-  d520 Kehon osien hoitaminen
huolehtiminen sen hygienian hoidosta? Oletko tyyty-  d530 Wc:ssé kdyminen
vainen siihen, kuinka huoliteltu yleensa
olet? Esim. sdanndllinen suihku ja
alusvaatteiden vaihto, ihonhoito, kyn-
sien leikkuu, hampaiden pesu, kuu-

kautissiteiden/tamponien vaihto.

13.0Omasta tervey- d570 Omasta terveydesta
desta huolehtimi- Huolehditko terveydestasi likkumalla  huolehtiminen
nen ja nukkumalla tarpeeksi seka syomalla
monipuolisesti ja terveellisesti? Huo-
lehditko seksuaaliterveydestasi?
Kéaytkod saannollisesti hammaslaaka-

rissa ja laakarintarkastuksissa?

14.Vuorovaikutus d710 Henkiléiden valinen pe-
IEXSIEEUTER Onko sinulle selvaa, miten toisten ih-  rustava vuorovaikutus
kayttaytyminen misten seurassa kannattaa kayttaytya? d720 Henkildiden valinen mo-

Miten yleensé onnistut siina? nimuotoinen vuorovaikutus
15.Ystavyyssuh- d750 Vapaamuotoiset sosi-
teet Onko sinulla ystavia? Onko sinun aaliset ihmissuhteet

helppo viettaa aikaa ystaviesi kanssa?

16.Seksuaalisuus d770 Intiimit ihmissuhteet
ja parisuhde Miten koet oman seksuaalisuutesi?
Esim. Parisuhteen luominen ja yllapita-

minen.

17.Koulunkaynti d820 Kouluopetus
Miten koulunkayntisi sujuu? Esim. koti-
tehtavien tekeminen, jatko-opintosuun-

nitelmat.




18.Tybelama

19.Vapaa-aikaa ja

harrastukset

20.Elamanhallinta

21.Apuvalineet

22.Ympariston ra-

kenteellinen es-

teettomyys

23. Asuminen

24 .Palvelut ja tuet

Miten koet parjaavasi tydelamassa (nyt
tai tulevaisuudessa)? Esim. tydnhaku,

tyonteko.

Saatko vapaa-aikasi hyvin kulumaan?
Onko sinulla harrastuksia tai muuta

mielekasta vapaa-ajan tekemista?

Ohjaatko itse oman elamasi kulkua?
Paatatko itse elamaasi vaikuttavista

valinnoista?

Millaisena koet elamasi tAméan hetkis-
ten apuvalineiden avulla?
Esim. liikkumisen apuvalineet, kommu-
nikoinnin apuvalineet, kiinteat kodin

apuvalineet.

Paasetko likkumaan haluamissasi pai-
koissa? Esim. Kaupassa, uimahallissa,

kirjastossa.

Millaisena koet nykyisen asumismuo-
tosi? Onko sinulla tulevaisuuden asu-

mismuotoon liittyvia haaveita?

Onko sinulla toimintakykysi kannalta
riittavasti palveluita ja tukia? Miten olet
onnistunut hankkimaan itsellesi tar-

peellisia palveluita ja tukia?
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d845 Tydnhaku, tydpaikan
séilyttdminen ja tyon paatta-

minen

d920 Virkistaytyminen ja va-

paa-aika

d177 Paatoksen tekeminen

ell5 Paivittdisen elaméan
tuotteet ja teknologiat henkilo-
kohtaiseen kayttéon

€120 Tuotteet ja teknologiat
henkilokohtaiseen  liilkkumi-
seen ja likenteeseen sisa- ja
ulkotiloissa

el25 Kommunikointituotteet
ja -teknologiat

el50 Julkisten rakennusten
arkkitehtuuri- ja rakennus-
suunnittelun seka rakentami-
sen tuotteet ja teknologiat
eb525 Asuminen - palvelut,

hallinto ja politiikka

€540 Liikenne - palvelut, hal-
linto ja politiikka
e580 Terveys - palvelut, hal-
linto ja politiilkka

€585 Koulutus - palvelut, hal-
linto ja politiikka
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11 POHDINTA

Opinnaytetydbmme tavoitteena oli laatia Spiral-itsearvioinnin pilottiversio 14 — 18 —vuoti-
aille CP-vammaisille nuorille. Hyédynsimme kysymyskorttien laatimisessa CP-vammai-
sille 14 — 18 —vuotiaille laadittua lyhytta ydinlistaa seka CP-vammaisille lapsille ja nuorille
laadittua laajaa ydinlistaa. Laatimamme kysymykset pohjautuvat CP-vammaisia nuoria
kasitteleviin ydinlistoihin, haettuun teoria- ja tutkimustietoon sekd omaelamankerrallisiin
teoksiin. Opinnaytetyon tuotoksena laadimme CP-vammaisille nuorille yhteensa 24 Spi-
ral-itsearvioinnin kysymystd, joiden avulla nuori voi arvioida omaa toimintakykyaan ja
elamanlaatuaan. Vaikka kysymyskorttien laadinnassa on hyddynnetty CP-vammaisille
14 — 18 —vuotiaille laadittua ydinlistaa, ei se kuitenkaan rajaa itsearvioitimenetelman
kayttoa vain kyseiselle ikdryhmalle. Koska nuoruus ei ole vain ikdan sidottu kasite, Spi-
ral-itsearviointia kayttdva ammattilainen seka nuori itse voivat yhdessa maaritella sovel-

tuuko arviointimenetelma kyseisen nuoren kohdalle.

Taman opinnaytetydn myoéta saimme paljon ammattitaitoamme kehittdvaa tietoa CP-
vammasta, nuoruusiasta, ICF-luokituksesta seka arviointimittareista ja niiden merkityk-
sesta. Alkuperaisessa opinnaytetydon suunnitelmassa tarkoituksenamme oli kysymysten
laatimisen liséksi testata niita kaytannossa. Prosessin aikana tulimme siihen tulokseen,
ettad kehittdmistyon laadun takaamiseksi oli parempi keskittya perusteellisesti nayton ja
teorian hakemiseen kysymysten tueksi ja jattaa kysymysten testaaminen seuraavaa ke-

hittmistyota varten.

Toimintaterapiassa puolletaan nayttoon perustuvia menetelmid. Spiral-itsearviointime-
netelmaéan laatimamme kysymykset pohjautuvat kattavaan maaraan tuoreita tutkimus-
ja teoriatietoja, joten niissa toteutuu nayttdéon perustuvan kaytdnnon periaatteet. Tutki-
mus- ja teoriatietoa hakiessamme olisimme voineet kayttdd enemman maarallisia tutki-
muksia laadullisten tutkimusten rinnalla. Maarallisten tutkimusten myétéa tydmme validi-

teetti voisi olla suurempi.

Laatimiemme Spiral-itsearvioinnin kysymysten luotettavuutta tukevat ICF-ydinlistat, jotka
toimivat kysymyksiemme runkona. Paasaantoisesti kasittelimme kysymyksissa ICF-luo-
kituksen CP-vammaisille 14 — 18 -vuotiaille laadittua lyhytta ydinlistaa, johon on teoriatie-
toon pohjautuen koottu oleellisimmat 14 —18 —vuotiaiden CP-vammaisten toimintakykyyn
ja elamanlaatuun vaikuttavat osa-alueet. Kasittelemistamme teoria- ja tutkimustiedoista

nousi kuitenkin esille osa-alueita, joita ei CP-vammaisten nuorten lyhyessa ydinlistassa
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oltu mainittu, mutta teoria- ja tutkimustiedon mukaan ne olisivat tarkeitd CP-vammaisten
nuorten toimintakyvyn ja elaméanlaadun kannalta. Peilasimme I6ytdmidmme osa-alueita
CP-vammaisille nuorille laadittuun laajaan ydinlistaan, jossa kyseiset osa-alueet oli ka-
sitelty. Tama vahvisti tiettyjen laajan listan osa-alueiden, kuten ongelmanratkaisutaito-

jen, tarkeytta.

Laatimissamme kysymyksissa emme suoranaisesti viitanneet CP-vammaisten nuorten
motorisiin taitoihin, vaan laadimme kysymykset kasittelemaan arkisista asioista suoriu-
tumista, joiden kautta my0s nuoren motorinen suorituskyky nousee esille. Jokapaivai-
sista toiminnoista suoriutumisen kautta nuoren on helpompi arvioida omaa toimintakyky-
aan. Koska CP-vamman vaikutukset nuoren elamé&an voivat olla varsin mittavat, opin-
naytetydn haasteena oli saada kaikki CP-vammaisen elamaan vaikuttavat tekijat ja osa-
alueet tiivistettya 24 kysymykseen. Liséksi jouduimme pohtimaan, paljonko kysymyk-
sissa kasittelemme CP-vammaan liittyviad yleisimpid liitAnnaisoireita, jotka eivat varsinai-
sesti ole osa CP-vammaa, mutta vaikuttavat monen CP-vammaisen nuoren toimintaky-
kyyn. CP-vammaisten elamaan vaikuttavien tekijoiden liséksi kysymyskortteihin valittui-
hin osa-alueisiin vaikuttivat myds nuoruusikaan sisaltyvat kehityksen haasteet seké nuo-

ruuden mukanaan tuomat institutionaaliset muutokset.

Laatimamme kysymykset ovat pilottiversioita, joten niiden soveltuvuus kaytannén tyéhén
tulisi testata. Jatkokehitysta ajatellen kysymysten ymmartavyytta seka kokonaisvaltaisen
arvioinnin toteutumista tulisi tutkia kaytanndssa. Lisaksi palautteen kerddminen CP-vam-
maisilta nuorilta ja kuntoutuksen ammattilaisilta olisi tarked osa kehittamisty6ta. Us-
komme, ettd ndiden laatimiemme kysymysten pohjalta on hyva jatkaa kehittamistyota ja
saada toteutettua virallinen versio Spiral-itsearviointimenetelmasta CP-vammaisille nuo-

rille.
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