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1 TASA-ARVOINEN LAPSUUS KAIKILLE

Lampinen (2007, 47) kirjoittaa, ettd vammainen lapsi on aina ensisijassa lapsi ja vasta
sitten vammainen ihminen. On selvag, etté jokaisella lapsella on oikeus hyvaan ja
tasapainoiseen lapsuuteen seka osallisuuteen yhteiskunnassa, mutta on eri asia kuin-
ka ndma periaatteet toteutuvat kdytanngssa. Aina ei ole myosk&an selvaa se, kuka
huolehtii ndiden tavoitteiden toteutumisesta vammaisten lasten ja heidan per-
heidensa kohdalla. Nykyaikana vammaisuuden ei pitdisi enaa olla este osallisuudelle,
silld jo lait ja tekniikan tarjoamat mahdollisuudet ovat lisdmassa tasa-arvoa. Lakeja
ja saadoksia vammaisten henkildiden oikeudesta erilaisiin palveluihin seka tasa-
arvoiseen kohteluun on tehty ja muokataan jatkuvasti, mutta silti kaikkien elaméssa

tasa-arvoisuus ei padse toteutumaan taydessa mittakaavassa.

Vammaiset lapset ja heidan perheensa kulkevat hieman erilaista polkua kuin vamma-
ton lapsi ja hdnen perheensa. Yleisesti ajatellaan pienen vammaisen lapsen syntymaén
perheeseen olevan epatoivottu asia, ja vanhempien sopeutumisen yllattavaan ela-
manmuutokseen olevan vaikeaa ja raskasta. Rakkaus omaa lasta kohtaan ei saisi kui-
tenkaan méaraytya lapsen vammasta, vaan vanhempien olisi hyva tietaa, etta vam-
maisuus ei tee lapsen elamasta ja tulevaisuuden ndkymistd huonompaa kuin muilla-
kaan lapsilla. Jokainen perhe on kuitenkin yksil6llinen ja perheet myos kasvavat seka
sopeutuvat lapsensa mukana. Apua ja asiantuntevaa tietoa on tarjolla lapsen kasvun

ja kehityksen kaikissa vaiheissa lapsuudesta aikuisuuteen.

Vammaiskasitys maailmalla ja Suomessa on muuttunut suvaitsevaisemmaksi vaikka
keskustelua sikiodiagnostiikasta ja vammaisten oikeudesta elamaan ja itseméaaraa-
misoikeuteen on myos viime aikoina kayty paljon. Sosiaalialan opiskelijoina ja vam-
maistyohon suuntautuneina olemme erityisen kiinnostuneita vammaisten henkil6i-
den elaman kaikista osa-alueista. Meille avautui mahdollisuus osallistua "Liiku, opi,

osallistu” -projektiin, jonka tarjoamista opinndytetydn aiheista kilnnostuimme erityi-



sesti CP-vammaisten lasten vapaa-ajan viettotapojen seka toiveiden selvittdmisesta.
Aiemmat tutkimukset ovat selvittdneet monia asioita liittyen CP-vammaisen lapsen
terveyteen ja fyysiseen suorituskykyyn, mutta lapsen oma aani on useimmiten jaanyt
selvittdmaéttd. Opinnaytetydossdmme kaytettyjen lomakkeiden eli LOMA-lomakkeen
(Lasten osallistumisen ja mieltymysten arviointilomake) ja LTT-lomakkeen (Lasten
toimintatoiveet) kehitys on l&htenyt juuri tasta syysta liikkeelle: CP-vammaiselle lap-
selle on haluttu antaa aani hanté koskevissa asioissa liittyen vapaa-aikaan ja harras-

tamiseen. Samalla on haluttu saada monipuolista tietoa lapsen osallisuudesta.

Opinnaytetyoté tehdessa meille avautui mahdollisuus syventéa tietdmystamme CP-
vammaisuudesta ja lapsuuden merkityksesta tasapainoisen kasvun ja kehityksen
kannalta. Opimme ymmartamaan edelleen paremmin sen, kuinka jokainen ihminen
on yhtd arvokas kuin toinen ja ansaitsee samat eldmisen mahdollisuudet vammas-
taan huolimatta. Opinndytetydémme tuloksia voidaan jatkossa hyodyntaa oikein koh-
dennettujen palveluiden tarjoamisessa CP-vammaisille lapsille. Haluamme omalta

osaltamme lisata tietoa ja suvaitsevuutta vammaisten lasten puolesta.

1.1 Opinn&ytetyodn keskeisimmat kasitteet

Kvantitatiivisessa eli maaréallisessa tutkimuksessa on tarke&a aiempi tutkittu tieto ja
kasitteiden méarittely (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 140). Kdytamme opinnay-
tetydssamme késiteparia CP-vammainen ja vammaton, koska tydmme kasittelee
paaasiallisesti néita ryhmid. CP-vammaisella tarkoitamme henkil64, jolla on synnyn-
nainen tai varhaislapsuudessa saatu aivovaurion aiheuttama lilkkuntavamma (Kaski
(toim.), Manninen & Vihko 2009, 132). Vammattomalla henkil6lla ei ole vammadiag-
noosia. Muita tarkeita kasitteita tydssamme ovat lapsi, toimintakyky, osallisuus ja

vapaa-aika.



Kasitamme lapsen idksi tutkimukseen osallistuneiden perusteella 6-15 vuotta. Toi-
mintakyky on maaritelty Maailman terveysjarjeston (WHO) mukaan laaja-alaisesti.
Toimintakyvyn biopsykososiaalinen moniulotteinen malli kuvaa toimintakykya aina
samanaikaisesti fyysisella, psyykkiselld ja sosiaalisella tasolla. (Malm, Matero, Repo &
Talvela 2004, 58.) Fyysiseen toimintakykyyn kuuluu muun muassa lihaskunto ja liik-
keiden hallintakyky. Psyykkista toimintakykya ovat esimerkiksi tietoiset toiminnot,
kuten kyky késitella tietoa ja muodostaa késityksia ymparoivasta maailmasta. Sosiaa-
linen toimintakyky puolestaan tarkoittaa edellytyksia toimia muiden ihmisten kanssa

erilaisissa ymparistoissa. (K&ahari-Wiik, Niemi & Rantanen 2006, 13.)

Terveyden kansainvalisen viitekehyksen ICF:n (International Classification of Func-
tioning, Disability and Health) mukaan osallistuminen on maaritelty osallisuudeksi
eldman eri tilanteisiin (Ojala (toim.) 2004, 10). Mitd useammalla elaman eri osa-
alueella henkild osallistuu, niin sitd suuremmaksi osallisuus kasvaa. Opinnaytetyos-
samme vapaa-aika on maaritelty kouluajan ulkopuolella tapahtuvaksi toiminnaksi,

joka ei liity kuntoutukseen.

1.2 Liiku, opi, osallistu -projekti

”Liiku, opi, osallistu: CP ja muut motoriset toimintarajoitukset oppimisen ja osallis-
tumisen esteend” on 5-vuotinen (2007-2011) Raha-automaattiyhdistyksen rahoitta-
ma tutkimus- ja kehittdmisprojekti. Tutkimuksen tarkoituksena on lisata tietamysta
motorisen toiminnan merkityksesta oppimiselle ja oppimisvaikeuksille seka kehittda
hyvia toimintakaytanteité osallistumisen lisddmiseen ja oppimisen tukemiseen lasten
motorisista toimintarajoituksista huolimatta. Projektissa on mukana laaja asiantunti-
javerkosto Jyvaskylan ja Tampereen yliopistoista, Niilo Maki Instituutista (NMI) seka

Liikkunnan ja kansanterveyden edistamissaatiosta (LIKES). (Suomen CP-liitto ry 2009.)



1.3 Opinn&ytetyon tavoitteet

Opinnadytetydmme tarkoitus on selvittdd onko CP-vammaisten lasten ja vammatto-
mien lasten osallistuminen vapaa-ajan viettoon tasa-arvoista. Tietoa keratddn LOMA
(Lasten Osallistumisen ja Mieltymysten Arviointilomake) ja LTT (Lasten Toimintatoi-
veet) -lomakkeilla. Lomakkeita ei ole aikaisemmin kaytetty Suomessa, joten saimme
ne testattua kaytannossé ja samalla voimme arvioida niiden toimivuutta. Jatkossa
lomakkeita on ehk& helpompi alkaa kayttaa tarjoamamme tiedon pohjalta. Haemme
tietoa my6s CP-vammaisen lapsen ja vammattoman lapsen haaveista ja toiveista
omiin harrastuksiin liittyen, sill& niita ei ole aikaisemmin paljon tutkittu. Samalla sel-
vitamme samalla miten usein ja kenen kanssa lapset osallistuvat harrastuksiin (Suo-
men CP-liitto ry 2009). Tulosten kautta voimme kenties tarjota tietoa, jotta jarjestot
(Suomen CP-liitto) ja yhteisot voisivat jatkossa tarjota oikein kohdennettuja palvelui-

ta CP-vammaisille lapsille.

Varsinaisia tutkimuskysymyksia on kaksi:

1. Onko CP-vammaisten lasten ja vammattomien lasten vapaa-ajan osallistuminen

tasa-arvoista?

2. Mitd eroja CP-vammaisten lasten ja vammattomien lasten vapaa-ajan vieton toi-

veissa on?



2 LAPSUUDEN MONET KASVOT

2.1 CP-vammaisuuden maarittely

Celebral Palsy -oireyhtyma on sikitaikana tai varhaislapsuudessa ennen kahden vuo-
den ikaa tapahtuneen aivovaurion seurausta. Suomessa CP-oireyhtymalla on keskei-
nen sija, silla tuhannesta syntyvésta lapsesta kaksi on CP-vammaisia. CP-oireyhtymé
muodostuu ndin ollen yleisimmaksi lasten tuki- ja liilkuntaelinvammoista. (Sillanpéaa,
Herrgard, livanainen, Koivikko & Rantala 2004, 17.) CP-vammaisuus saa yleensd al-
kunsa ennen syntymad, mutta myos pienten keskosten kohdalla syntymén jalkeinen
aika on merkityksellistéd. Hapenpuute ennen syntymaa tai syntyman aikana on suurin
yksittdinen syy aivojen rakenteellisen kehityshairion ohella CP-vammaan. Myés aivo-
verenvuoto, virusinfektiot, myrkyt ja aivo-selkdydinnesteen kierron hairiot ovat syita

téhén lilkkuntavammaan. (Kaski ym. 2009, 133.)

CP-vamma jaotellaan lihasjanteyden ja -toiminnan laadun, oireiden sijainnin seka
oireiden vaikeusasteen mukaan erityyppisiin luokkiin. N&it& luokkia ovat: spastisuus,

johon vaoi liittya joko jaykkyytta tai halvausoireita; dyskinesia, jossa lihasjantevyys

vaihtelee kaikkien lihasten ajoittaisesta liiasta velttoudesta ajoittaiseen liialliseen jan
nittyneisyyteen; ataksia, joka on tahdonalaisten lihasten yhteistoimintahairiosta joh-
tuvaa haparointia; hypotonia, eli vahaliikkeisyys ja lihasvelttous seka erilaiset seka-
muodot. (Malm ym. 2004, 278-280.) Luokkia on joskus vaikea tunnistaa viel& ime-
vais- tai leikki-idssa ja oireiden pysyvyytta tai vaikeusastetta voi olla vaikea ennustaa.
Vain harvoin CP-vamma on lapsella pelkdstdédn motorinen. Usein esiintyy ongelmia
my6s muilla kehityksen osa-alueilla, kuten nd6n alueella ndkbvammaa, sensorisia
ongelmia tai kognitiivisia vaikeuksia. Mité vaikeampi CP-vamma on, niin sitd enem-

man on myas liitdnnaisongelmia. (Sillanp&a ym. 2004, 169.)



2.2 CP-vammaisen lapsen kasvu ja kehitys

Vammattoman lapsen normaalit kehitysvaiheet tunnetaan hyvin ja ne ovat melko
helposti ennustettavissa. Noin viiden vuoden idssd vammaton lapsi saavuttaa koulu-
kypsyyden. Lapsilla on hyva tasapaino, han voi leikkid ja liikkua hallitusti seka liikuttaa
kasia eriytyneita ja tarkkoja liikkeita varten. Lapsi myds puhuu jo selkedsti ja osaa
muodostaa lauseita. Hienomotoriikan kompelyytta, kuten esimerkiksi laikyttamista,
on lapsella kuitenkin viel& havaittavissa. Taidot paranevat jatkuvasti koko kouluian
ajan vaikka tasta eteenpdin kehityksen vauhti hidastuu, eikd nopeita muutoksia enaa

tapahdu. (Sillanpaa ym. 2004, 71-72.)

CP-vammaisen lapsen kehittyminen on hitaampaa kuin vammattomalla lapsella ja
kehittyminen tapahtuu erilaisella tavalla vamman laadusta riippuen. CP-vammaisen
kehitys voi jatkua nuoruus- tai jopa aikuisikdan asti. CP-vammaisen lapsen oireet ja
ongelmat vaihtelevat eri ikdvaiheissa ja vamman tyypin mukaan, eikd vaiheita tunne-
ta kovin hyvin. CP-vammaiselle tapahtunut aivovaurio on tullut, kun lapsi ei ole viela
oppinut miten normaaleja liikkeita suoritetaan ja miten asentoja sadilytetaan. Taméan
takia lapsi tekee liikkeet oman vammansa edellyttamalla ja rajoittamalla tavalla, ja
pysyy noissa samoissa liikevariaatioissa. (Mts. 171.) Jos CP-vammaisella lapsella on
puheen kehityshéirid, niin silla on moninaisia seurauksia. Vammainen lapsi ei aina
vastaa puheeseen, eleisiin tai ilmeisiin odotetulla tavalla, joka vaikuttaa my6s vuoro-
vaikutukseen. Lapsi jad keskustelussa sivustaseuraajaksi, eika paase osallistumaan ja

vaikuttamaan vammattoman lapsen tavoin. (Lampinen 2007, 78.)

Vammattomat kuusivuotiaat lapset kykenevat huolehtimaan itsestéén jo todella hy-
vin, kun taas CP-vammainen kuusivuotias lapsi saattaa vasta alkaa tajuta erilaisuuten-
sa ja esittaa kysymyksen "miksi mind?”. CP-vammaisen lapsen on vaikea pysya muka-
na esikouluikéisen fyysisten aktiviteettien lisédntyessa huomattavasti. Vanhempien

kannattaisi viimeistadan tassa vaiheessa esittaa ja etsia lapselleen vaihtoehtoisia tapo-



ja harrastaa erilaisia aktiviteetteja kuten vaikkapa uintia. Lapsi saattaa silti tajuta
vammansa rajoittavan hénen taydellista osallistumistaan kaikkiin monipuolisiin aktivi-
teetteihin ja mahdottomuuden ajaa vaikkapa polkupyorad. (Miller & Bachrach 2006,
34.)

Kuuden ikdisena lapsen ymmarrys omasta identiteetista nousee pintaan ja vahvistuu.
CP-vammainen lapsi voi tuntea itsensd huonommaksi, ja jalleen vanhempien rooli ja
kannustus nousee tarkeddn asemaan. On tarkead viestittaa lapselle, ettd han pystyy
eri asioihin. Lasta ei pida ainakaan estaa osallistumasta toimintaan muiden kanssa
vaan péainvastoin kannustaa hanta osallistumaan eri harrastuksiin mahdollisuuksien
mukaan. Samalla lasta kannustetaan kasvuun ja osallisuuteen jo nuoresta iasta lahti-
en. (Mts. 35-36.) Tuen on oltava hienotunteista, jotta lapsen omaa vastuunottoa
elam&an tuettaisiin (Sillanpad ym. 2004, 173). Jokainen lapsi on kuitenkin oma yksi-
I6nsé ja kaikkien ihmisten persoonallisuuden piirteet vaihtelevat. Toisen voi olla hel-
pompaa hyvaksyé itsensa ja sopeutua tilanteeseen, kun taas toinen voi sulkeutua

itseensa ja omaksua negatiivisen asenteen, joka estdd sopeutumisen vammaisuuteen.

2.3 Koulu CP-vammaisen lapsen elamassa

Perusopetuslain mukaan kaikilla on oikeus ja velvollisuus opetukseen. Opinndytetyos-
samme oli mukana 6-15-vuotiaita CP-vammaisia lapsia. He ovat kaikki kouluiéssa,
joten koulu vaikuttaa heidan elamé&ansé ja vammaansa. Koulussa yhtédjaksoiset istu-
misjaksot pitenevat ja paivittainen liikkkuminen vahenee, mik& usein huonontaa koko-
naismotoriikan hallintaa ja heikent&a yleiskuntoa. Istuminen myds lisaa riskia ryhti-
virheeseen ja asentoasymmetriaan. Lapset kuitenkin tulevat tietyissa asioissa kuten
pukeutumisessa itsendisemmiksi, jolloin hienomotoriikka paranee. Liitdnnaisongel-
mina kognitiiviset vaikeudet voivat johtaa lisaksi eriasteisiin oppimisen vaikeuksiin.
Myds oma erilaisuus koulussa korostuu CP-vamman vaikeusasteen mukaan. (Sillan-

paaym. 2004, 172.)
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Henkilokohtainen opetuksen jarjestamisté koskeva suunnitelma (HOJKS) ja kuntou-
tussuunnitelma ovat tarpeellisia kaikille CP-vammaisille lapsille jo likuntavamman
takia. Lapsi voi olla opetussuunnitelman mukaan taysin normaalissa opetuksessa,
osaksi tai kokonaan mukautetussa opetuksessa tai erityisopetuksessa. Integraatio
normaaliin opetukseen avustajan kanssa ei valttamatta anna lapselle sosiaalisen kas-
vun mahdollisuutta, silld avustaja tekee kaiken jatkuvasti lapsen tukena. Kuitenkin
my0s erityisopetuksessa CP-vammainen lapsi voi kokea sosiaalista eristaytymista seké
ystévien ja harrastusten vahyytta vaikka ympaérilla onkin samankaltaisia lapsia. (Mts.

172)

Opetushallitus hyvéksyi vuonna 2004 koululaisten aamu- ja iltapaivatoiminnan perus-
teet, joka on tarkoitettu kaikkien vuosiluokkien erityisoppilaille. Toiminnan tavoittee-
na on tukea lasten hyvinvointia ja terveytté tarjoamalla mahdollisuus sosiaaliseen
vuorovaikutukseen, liikkumiseen ja lepoon. Aamu- ja iltapaivatoiminta tukee koulun
ja kodin kasvatustyota, lasten tunne-eldamaa, sosiaalista kehitysta seka eettista kas-
vua. Silla lisatdan myos tasa-arvoa, edistetdan osallisuutta ja ehkaistaén syrjaytymista.
Erityisoppilaille onnistumisen kokemukset ovat tarkeitad. Aamu- ja iltapéivatoiminnas-
sa tarjotaan vastapainoa koulutyélle, joka voi joskus olla vammaiselle lapselle rank-
kaa. Kunnilla ei kuitenkaan ole velvollisuutta tarjota tatéa toimintaa lapsille. (Lampinen

2007, 97-98.)

2.4 Kuntoutus CP-vammaisen lapsen elamassa

Kuntoutuksella tAhd&atéan tavoitteelliseen toimintaan ja hoitokaytantoihin, joiden
avulla pyritdan poistamaan vamman aiheuttamia haittoja tai ainakin lieventdmaan
pysyvan vamman aiheuttamia ongelmia. Kuntoutusta tarvitaan usein vauvasta aikui-
suuteen, kun on kyse syntymastaan tai varhaislapsuudestaan vammaisesta henkilos-
ta. (Lampinen 2007, 63.) Kuntoutus tarjoaa paljon hyétya mutta vie myoés aikaa oma-

ehtoiselta harrastamiselta.
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CP-vammaisten lasten kuntoutukseen kuuluu paljon erilaisia terapioita, kuten fysio-,
toiminta- ja puheterapiaa, jotka kaikki ovat osa lagkinnéllistd kuntoutusta. CP-
vammaisilla lapsilla on usein tarvetta myds erilaisiin apuvélineisiin, jotka tulee arvioi-
da, hankkia ja ohjata niiden kaytto lapsille yksilollisesti. (Malm ym. 2004, 281.) Apuva-
lineista esimerkkind on pyoratuoli, joka on monelle CP-vammaiselle henkil6lle koko
elaman mittainen tuttavuus. Pyoratuoli korvaa niita liikkumisen puutteita, joita
vamma on tuonut eldmé&an. Pydratuolin avulla vammainen henkild on mahdollisim-

man toimintakykyinen ja tasavertainen yhteiskunnassa. (Kahari-Wiik 2006, 125.)

Muita tapoja tukea CP-vammaisen lapsen kuntoutumista kokonaisvaltaisesti liikkumi-
sen harjoittelun ja terapioiden ohella ovat esimerkiksi kuntoutusohjaus, sopeutumis-
valmennus ja yksil6lliset kuntoutusjaksot (Malm ym. 2004, 281). Sopeutumisvalmen-
nuksessa on useimmiten mukana koko perhe. Kuntoutujaa ja hédnen lahiympéristoaan
ohjataan siing, miten kuntoutumista voidaan edistda, mitéa perheen tilanteessa voi
tehdé seka kerrotaan, millaisia kuntoutuspalveluja on saatavilla. Perheet saavat kurs-
seilla my0Os henkista tukea ja vertaistukea muilta perheiltd. Perhe voi sopeutumisval-
mennuksessa oppia lapsen vammasta huolimatta elam&an mahdollisimman normaa-
lia elamé&a sekéa saada uusia voimia arkeen. Sopeutumisvalmennusta jarjestavat eri

vammaisjarjestot yhteistydssa Kelan kanssa. (Kéahari-Wiik ym. 2006, 54-55.)

Kun lapsi kasvaa, niin ladkinnéallisen kuntoutuksen merkitys vahenee ja sosiaalisen
kuntoutuksen térkeys kasvaa. Sosiaalisen kuntoutuksen tavoitteena on tukea ja edis-
tdd vammaisen ihmisen mahdollisuuksia sosiaalisempaan toimintaan ja osallisuuteen,
jotta han voisi eldd mahdollisimman itsenaisesti, aktiivisesti ja yhdenvertaisesti yhtei-
s6n muiden jasenten kanssa. Vaikka kuntoutus perustuu vammaisen ihmisen oman
itsensa kuntouttamiseen, niin esteettéméan ympariston ja palveluiden merkitys koros-
tuu. Kun liikkuminen esimerkiksi pyératuolilla onnistuu kodin ja koulun valilla itse tai
lain m&aradmaén avustajan avulla, on yhdenvertaisuus ja itsenéinen aktiivinen elama
onnistunut. Sosiaalisen kuntoutuksen tarkoitus onkin lisétd my6s rohkeutta kayttaa

yhteiskunnan yleisia palveluita. (Lampinen 2007, 63-64.)
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2.5 Vapaa-aika ja harrastaminen

Vammaisten lasten vapaa-ajanviettoon, etenkin liikuntavammaisten lasten tai lasten
joilla on jokin pitkaaikainen fyysinen vamma, on syyté kiinnittaa erityistd huomiota.
King ym. (2004, 2) kirjoittaa Rae-Grantin, Thomasin sek& Offord & Boylen (1989) mu-
kaan vammaisten henkildiden olevan ryhma4, joka on riskialtis syrjaytymaan ja saa-
maan vahaisempaa tyydytysté elaméstaan johtuen huonosta osallisuudesta. Usealla
vammaisella henkil6lla kynnys astua ulkomaailmaan on varmasti suurempi kuin mo-
nella vammattomalla henkil6lla. Usein vammainen henkil® tarvitsee toisen henkilon
avuksi moniin arkipaivaisiin toimiin, kuten kaupassa kdymiseen tai kotoa lahtemiseen

likuntavammastaan tai kommunikaatio-ongelmastaan johtuen.

Vuoden 2006 valtioneuvoston selonteossa vammaispolitiikasta on huomioitu vam-
maisten yhdenvertaiset tarpeet vapaa-aikaan ja harrastuneisuuteen liittyen (Valtio-
neuvoston selonteko vammaispolitiikasta 2006, 15). Vammaisille henkil6ille suunna-
tun vapaa-ajan toiminnan jarjestamisessa on kuntien liikuntatoimella keskeinen teh-
tava ja erityinen liikuntalakiin (1054/1998) perustuva velvollisuus huolehtia erityis-
ryhmien lilkunnasta. Jyvaskyléan kaupungin erityisliikunnan ohjaajan Tuula Hentun
(2009) mukaan Jyvaskylan kaupunki jarjestad vammaisille henkil6ille paljon vapaa-
ajan toimintaa erilaisten harrastusten parissa niin yksildina kuin perheen kanssa.
Toiminta keskittyy kuitenkin enimmaékseen Jyvaskylan ydinkeskustan alueelle ja kau-
empana olevien uuden Jyvéskylan alueiden asukkaiden on vaikeampi paasta osallisik-

si palveluista eik& niista myosk&an ole niin paljon tietoa tarjolla. (Henttu 2009.)

Lapsen maailmaan kuuluu koulun lisdksi muu sosiaalinen maailma kuten perhe ja
naapuruston ystavyyssuhteet. Liséksi kouluikaisille lapsilla harrastaminen erilaisissa
jarjestetyisséa aktiviteeteissa ja joukkuelajeissa on suuressa roolissa. Fyysisen kyvyk-
kyyden eri osapuolet ilmenevét selkeimmin juuri joukkuelajeissa, joita lapset koulussa

harrastavat. Kouluikdisen lapsen itsetunto muodostuu osittain siitd, millaisena muut
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hanet nakevat. CP-vammaisella lapsella on paljon pulmia osallistua fyysisiin jouk-
kuelajeihin, mutta jopa vaikeammin vammaisille lapsille on tarjolla paljon eri keinoja
harrastaa liikuntaa avustetusti. Vammaiselle lapselle on tarkeda edes jossakin méarin
saada tuntea olevansa taitava jossakin. Apuvélineita kannattaa aina kaytta jos niita
on tarjolla. (Miller & Bachrach 2006, 35-38.)

Miller ja Bachrach (2006, 109) toteaa, etta 6-12-vuotiaana CP-vammainen lapsi voi
psyykkisen ymmarryksen kasvaessa ja sosiaalisen elaman laajentuessa eristaytyé so-
siaalisista tilanteista pelaten muiden kommentteja tai poisjattamista yhteisista peleis-
ta. Lapsen tulee kuitenkin ymmartad vammaisuutensa ja sopeutua ajatukseen siité,
ettd vamma on ikuisesti osa hénta. Vanhempien tulee auttaa hanté tassa vaikeassa
tehtdvassa olemalla riittdvan suorapuheisia. Lapsen on saatava myo6s runsaasti kehuja
saavutuksistaan ja positiivisista luonteenpiirteistéén, jotta itsetunto kehittyisi mahdol-
lisimman terveeksi. Mitd nuoremmalla ialla lapsi sijoitetaan muiden lasten seuraan ja
sosiaalisiin tilanteisiin, niin sité helpompaa sopeutuminen puolin ja toisin on. (Mts.

109-110.)

Lapsella on luontainen pyrkimys leikkia huolimatta hénen fyysisista ja psyykkisista
rajoituksistaan (Lyytinen & Lautamo 2003, 204). Lapsi oppii leikeissaan ja liilkkuessaan
oman kehonsa toimintaa ja kaikenlainen harrastaminen tuottaa iloa ja parhaimmil-
laan ystavyyssuhteita. Ryhmassa leikkiessaan lapsi joutuu myos tarkastelemaan asioi-
ta muiden nékokulmasta sek& arvioimaan muiden toimintaa ja oppii ndin muodosta-
maan havaintoja ymparistosta. Samalla lahipiirin ihmiset voivat havainnoida myos
lapsen leikkikayttaytymista. Lapsen leikkikayttéaytymisestd voi arvioida monia eri asi-
oita, silla leikki heijastaa seka lapsen motorisia etta tiedollisia ja sosiaalisia taitoja.
[lmi voivat tulla muun muassa lapsen kielellisten taitojen pulmat ja tarkkaavaisuuden
ongelmat seké se, kuinka luottavaisesti lapsi suhtautuu ympéarilla oleviin ihmisiin.

(Mts. 206-207.)
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CP-vammaisista ihmisista 60 % ei kykene puhumaan lainkaan tai puhe on niin epasel-
vag, ettei siitd saa selvdd. Kommunikoinnin tarkeys korostuu vapaa-ajalla, kun CP-
vammaisen ympadrill4 ei ole osaavia opettajia, ohjaajia tai terapeutteja. Vaikeasti pu-
hevammaiselle lapselle on pystyttava silloinkin tarjoamaan mahdollisuus kommuni-
kointiin syrjaytymisen valttamiseksi. Erilaiset apuvélineet ja -menetelmat ovat siis osa
kommunikaatiovaikeuksista kérsivan CP-vammaisen lapsen arkea. Lapselle on opetet-
tava, ettd han saa tuoda julki omia ajatuksiaan ja etta hanelld on oikeus vaikuttaa
ymparistoonsa ja saada palautetta. Kommunikoinnin lisdantyessé sosiaaliset taidot

kehittyvat, osallisuus kasvaa ja yhdenvertaisuus lisdantyy. (Lampinen 2007, 78-80.)

Osallistuminen lilkkuntaan ja monipuolisiin vapaa-ajan aktiviteetteihin ei ole kiinni
siitd, kuinka hyvin esimerkiksi jalat tai kddet toimivat, vaan apuvalineita lilkkuntaan ja
harrastamiseen on tarjolla runsaasti. Malike (Matkalle Liikkeelle Keskelle elamé&&) on
vuonna 1997 alkanut Kehitysvammaisten tukiliiton projekti, joka palvelee asiantun-
temuksellaan nykyisin koko maata ja monivammaisen lapsen perheen toimintaa ja
harrastusmahdollisuuksia. Maliken yksi pdaperiaate on vaikuttaa paattajien ja viran-
omaisten asenteisiin, ja tavoitteena on taata monivammaisille lapsille laadukas lap-
suus ja mahdollisuus osallistua perheen toimintaan, arjen iloihin ja yhteiseen tekemi-
seen vammasta huolimatta. Jokaisella lapsella on oikeus kokemuksiin. (Kirkkomaki

2006.)

3 OSALLISENA ELAMASSA

3.1 Suomen vammaispolitiikka ja osallisuus

Yleiset julkiset palvelut suunnitellaan niin, etta ne ovat kaikille kansalaisille sopivia.

Vasta kun julkiset palvelut eivat riitd, niin jarjestetaan erityispalveluita, joita varten
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ovat omat lait, asetukset ja politiikka. Valtioneuvoston selonteko Suomen vammais-
politiikasta vuodelta 2006 méaarittelee kolme keskeisté periaatetta. Ensimmainen
periaate on vammaisten henkildiden oikeus yhdenvertaisuuteen YK:n ja Euroopan
unionin jasenvaltioiden keskuudessa. Vammaisten henkildiden syrjimattomyys on
kirjattu myds Suomen perustuslain 6. pykalassa (Suomen perustuslaki 2009). Toisena
periaatteena on oikeus osallisuuteen, jonka takaa myonteinen suhtautuminen vam-
maisiin, vammaisten ihmisten tarpeiden huomiointi, rajoittavien esteiden tunnista-
minen ja poistaminen seka ennakointi. Kolmantena periaatteena on vammaisten
henkildiden oikeus tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin positiivisena erityiskohtelu-

na. (Vammaispalvelut 2009.)

Vammaispolitiikan kehittdmistoimenpiteina Valtioneuvoston selonteossa on useita
kohtia, jotka auttavat vammaisen ihmisen asemaa. N&itéd ovat muun muassa vastuun
jakaminen, kohtuullisen toimeentulon turvaaminen, koulutuksellinen yhdenvertai-
suus, itsendinen asuminen ja vammaistutkimuksen vahvistaminen. Osallisuutta pyri-
téan tukemaan vammaisten henkildiden tyon saannin edistamiselld, oman elaméan
hallinnan lisddmiselld sek& kulttuurisen oikeuden ja saavutettavuuden edistamisella.
Peruslahttkohtana on kuitenkin ihmisoikeuden takaaminen ja syrjimattomyys, jotka
tukevat osallisuutta parhaiten. Suomalainen yhteiskunta on tarkoitettu meille kaikil-

le. (Vammaispalvelut 2009.)

Suomessa toimiva valtakunnallinen vammaisneuvosto (VANE) on viranomaisten,
vammaisjarjestojen ja omaisjarjestdjen yhteistyodelin, joka valvoo yhteiskunnallista
paatoksentekoa. VANE tekee aloitteita ja esityksiéd edistadkseen vammaisten henki-
I6iden ihmisoikeutta, syrjimattomyytta ja osallisuutta. Neuvoston yksi periaate on
yhdenvertaisuus, joka perustuu yhdenvertaisuuslakiin (Valtakunnallinen vammais-
neuvosto 2007). Laissa korostetaan, ettéd ketaan ei saa syrjia valittémasti tai valillises-
ti johtuen esimerkiksi ian, uskonnon, vammaisuuden tai terveydentilan vuoksi. Vi-
ranomaisilla on velvollisuus kaikessa toiminnassaan edistaa tata yhdenvertaisuutta.

(Yhdenvertaisuuslaki 2004.)
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Vammaispalvelulaki on keskeisimpia vammaisten henkildiden oikeuksia ja yhdenver-
taisuutta edistava laki. Vammaispalvelulakiin kuuluvat muun muassa kuljetuspalve-
lut, asunnon muutostyot sekd henkilokohtainen apu paivittaisissa ja kodin ulkopuoli-
sissa toiminnoissa. Henkilokohtainen apu tuli subjektiiviseksi oikeudeksi 1.9.20009.
Subjektiivinen oikeus tarkoittaa kunnan ehdotonta velvollisuutta jarjestaa palvelu,

jos asiakas tayttaa laissa mainitut palvelun edellytykset. (Kaipinen 2009.)

On muistettava, ettd vammaisen henkilon omainen ei voi toimia henkilokohtaisena
avustajana lapselleen ilman erityisen painavaa syyta. Hakijan vanhempi voi kuitenkin
olla omaishoitaja. Perheen jasenet voivat avustaa lastaan palvelun hakemisessa, jos
lapsi el ikdnsa tai vamman vaikeuden vuoksi pysty tarpeitaan itse taysin ilmaisemaan.
Omaa aanta voi ja pitaa ilmaista esimerkiksi apuvalineita tai kuvia kayttamalla, jotta
vammaisen henkildn oma mielipide avuntarpeestaan ja avustajan tarpeellisuudesta
vaikkapa vapaa-ajan harrastuksiin ja sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitdmiseen

tulisi ilmi. (Henkilokohtainen apu 2009.)

3.2 ICF-luokitus ja osallisuus

Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus tunnetaan
lyhenteell& ICF ja se kuuluu WHO:n luokitusperheen. ICF on julkaistu Suomessa
vuonna 2004 ja se kuvaa biopsykososiaalista toiminnallista tilaa ruumiin ja kehon
toimintojen, suoritusten ja osallistumisen aihealueilla. (Ojala, 2006.) ICF ryhmittelee
jarjestelmallisesti terveyden aihealueet ja lahialueet, jotka taas on ryhmitelty aihe-
alueiden ominaisuuksien mukaan, joita ovat alkuperd, tyyppi tai samankaltaisuus
(Ojala 2004, 21).

ICF ei tarjoa toimintakyvyn arviointimenetelmad, mutta ohjeistaa toimintakyvyn,

toimintarajoitteiden ja terveyden arvioinnissa ja edistamisessa (Ojala, 2006). ICF-
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luokitusta kaytetddn muun muassa tilastointi- ja tutkimusvélineena ja se soveltuu
myds terveydenhoitoon mukaan lukien sairauksien ennaltaehkaisy. Siksi ICF ei ole-
kaan enda “sairauden seurausten” luokitus kuten vuonna 1980 julkaistu edeltdjansa,
vaan siitd on kehitetty “terveyden osatekijoiden” luokitus. Nain ICF:st& on saatu

my6s neutraali luokitus. (Ojala (toim.) 2004, 4-5.)

ICF:n tavoitteena on tarjota tieteellinen perusta ymmartaa ja tutkia toiminnallista
terveydentilaa seka terveydentilaan vaikuttavia ja maarittelevia tekijoita. Tavoitteena
on myos luoda yhteinen kieli kuvaamaan néita asioita tarkoituksena parantaa eri
kayttajaryhmien valista viestintdd sekd mahdollistaa tietojen vertaamista eri maiden,
terveydenhuollon erikoisalojen, palveluiden ja ajankohtien valilla. ICF:n pddmaarana
on tarjota jarjestelmallinen koodausmenetelma terveydenhuollon tietojarjestelmia

vasten. (Mts. 5.)

ICF on ollut teoreettisena pohjana opinndytetydssamme kaytettyjen lomakkeiden
suunnittelussa. Tekijat ovat halunneet luoda kansainvéliseen kayttoon soveltuvat
kyselylomakkeet, joiden sisaltd pohjautuu ICF:n méaarityksiin osallisuudesta. Osalli-
suus on seurausta yksilon ja hanta koskettavan sosiaalisen- ja fyysisen ympariston
yhteisvaikutuksesta (King, Law, King, Hurley, Hanna, Kertoy & Rosenbaum 2005, 28.)
Kuviosta (KUVIO 1) huomaa, kuinka ihmisen terveydentilaan vaikuttavat monet eri
asiat ja kuinka ihminen on kokonaisuuksien summa. Jos esimerkiksi ymparistotekijat
ovat esteelliset, niin se rajoittaa ihmisen osallistumista. Osallistumisen rajoitteet vai-

kuttavat taas hyvinvointiin, joka edelleen vaikuttaa terveydentilan kokemiseen.
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Terveyden tila:
CP-vamma

Toiminta ja Osallistuminen,
toiminnallisuus osallisena olo

Kehon toiminnot
ja rakenteet ja/tai
poikkeamat

Ymparisto- Yksil6lliset-

tekijat tekijat

KUVIO 1. Eri osa-alueiden vuorovaikutukset ICF-luokittelun mukaan

3.3 Aiempi tutkittu tieto

Lapsen oman tekemisensa arviointi seké osallisuuden selvittdminen on jaanyt pie-
nemmalle huomiolle tutkimuskentalla. Tutkimukset eivat etenk&an paljasta sita, ke-
nen kanssa tai missa lapsi aktiviteettid harrastaa vai harrastaako han sita yksin. Kui-
tenkin se, kenen kanssa lapsi osallistuu, on jopa yhta tarke tieto kuin se, mité aktivi-

teetteja lapsi tekee. (King ym. 2005, 29.)

Invalidiliitto ry toteutti vuosina 1999 - 2001 "Liikuntavammaisten lasten perheiden
tuki- ja verkosto” -projektin, jonka tavoitteena oli vammaisten lasten ja heidan per-
heittenséa hyvinvointi. Projektin aikana selvitettiin alle 18-vuotiaiden lilkkuntavammai-
sia lapsia koskevan lainsdddannon antamat tukimahdollisuudet, kuntien toteuttamat
tukimuodot ja perheiden tarpeiden vastaavuus niihin. Liséksi selvitettiin millaisia tu-
kitoimia liikuntavammaisen lapsen perhe lapsen eri ikvaiheissa tarvitsee. (Niskanen

2001, 3.)
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Invalidiliitto ry:n projektin valiraportti “Rakas lapsi -liikuntavammainen lapsi kertoo
elamastaan” kertoo 13 lahtelaisen liikuntavammaisen lapsen tuloksista. Lapset ker-
tovat elavansé tavallisen suomalaisen lapsen elam&a omassa kodissaan. Vammaisuus
on aina lasna perheen eldmaéssa ja sen ehdoilla eletdan kuten mik& tahansa perhe
iloineen ja suruineen. Kuitenkin kodin ulkopuoliset tahot, kuten lahiympéristo, ik&to-
verit, koulu, kuntoutus ja harrastukset, asettavat vammaisen lapsen heidén sanojen-
sa mukaan usein eriarvoiseen asemaan vammattomiin ikatovereihinsa ndhden. (Hak-
karainen 2000, 2.) Véliraportissa ilmenee, ettd vammaisen lapsen itsem&araamisoi-
keus hanté& koskevissa asioissa ei lasten mielesta riittavasti toteudu. Vammaisuus
vaikuttaa myds ystavyyssuhteisiin ja harrastusmahdollisuuksiin. Naihinkin vaikuttaa
ihmisten tiedon puute vammaisuudesta, joka nousi tutkimuksesta keskeisena tulok-
sena. Tutkimukseen osallistuneiden lasten mukaan tietoa tulisi jakaa enemman ja

laajemmille ihmisjoukoille, jotta turhat ennakkoluulot poistuisivat. (Mts. 2.)

Lapsen kyvykkyytta ja kuntoa mittaava The LifeStyle Questionnaire- Cerebral Palsy
(LAQ-CP) mittaa CP-vamman vaikutusta lapseen ja perheeseen fyysisesta nakokul-
masta kattaen aihealueita fyysisesta riippuvuudesta liikkumisen rajoituksiin seka so-
siaalisen kanssakaymisen rajoituksiin. LAQ-CP soveltuu parhaiten 4-6-vuotiaille lapsil-
le, ja vanhemmat tayttavat taman 37 kysymysta sisaltavan kyselylomakkeen. (Kerr,
Mcdowell & McDonough 2006, 23.) Useimmat aikaisemmat tutkimukset ovat selvit-
téneet juuri tdméan tutkimuksen tapaan vammaisen lapsen tarvitseman tuen maaraa
ja fyysisia aktiviteetteja vanhempien tai muun haastattelijan arvioimana ja harvoin

lapsen itsenséa arvioimina.

GMFM-88 (Gross Motor Function Measure) on lapsen fyysista kyvykkyyttd mittaava
testi. Se sisaltaa 88 kysymyst4, jotka jakaantuvat viiteen ulottuvuuteen kuten kierimi-
seen, istumiseen ja kavelyyn. LAQ-CP:t& ja GMFM-88:aa tutkittiin ja vertailtiin 63:1la
keskimaarin 11-vuotiaalla CP-vammaisella lapsella. Tutkimus antaa jonkin verran tie-
toa siitd, kuinka toimintakyky vaikuttaa lapsen jokapaivaisen elaman tilanteisiin. Tut-

kimus on osoittanut muun muassa sen, etta parempi fyysinen kunto lapsella vaikut-
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taa positiivisesti osallistumiseen elaman eri tilanteissa, kuten sosiaaliseen kanssa-
kdymiseen sekd parempaan elaman laatuun. Taman tutkimuksen tulokset voivat kui-
tenkin johtua myods kysymysten luonteesta: ne koskivat hyvinkin toiminnallisia tehta-
via kuten peseytymisté ja pukeutumista seka liikkumista paikasta toiseen. Yleistyksia
kaikista CP-vammaisista ei voi tehda pienen ryhman antamien tulosten perusteella.
On olemassa monia eri tekij6itd, jotka vaikuttavat CP-vammaisen lapsen osallisuu-
teen fyysisen kunnon ohella, kuten ympaéristotekijat seka saadun avun maara. (Kerr

ym. 2006, 25 - 26.)

Professori Allan Colver kollegoineen on tutkinut seitseman Eurooppalaisen maan CP-
vammaisten lasten kokemusta elamanséa laadusta. Tutkimukseen valituista 1174 lap-
sesta lopulta 818 henkiloa oli osallisina tutkimuksessa, ja heidan ikansa vaihtelivat 8-
12 ikdvuoden valilla. Tutkijat sanovat, ettd vanhemmat voivat jarkyttya kun lapsella
diagnosoidaan CP-vamma. Kuitenkin lapset ndkokulmasta vamma on osa itsed syn-
tymasta lahtien, ja lapsi suhtautuu kasvuun, kehitykseen ja elamaéan samalla innos-
tuksella kuin vammaton lapsi. Tutkimukseen kykeni vastaamaan itsenaisesti 500 lasta
kayttamalla KIDSCREEN:i&, joka arvioi elaméanlaatua kymmenessa kategoriassa.

(Children with cerebral palsy have similar quality of life to other children 2007.)

Suurimmassa osassa kysymyksia (6/10) lapset eivat nahneet vamman vaikuttavan
heidan eldméanlaatuunsa. N&ita alueita olivat: psyykkinen hyvinvointi, itsensé havait-
seminen, sosiaalinen tuki, kouluymparisto, kasitys rahallisista resursseista ja sosiaali-
nen hyvaksyttavyys. Kokemus kivusta véhensi kuitenkin elamanlaadun kokemista
kaikilla kysytyilla osa-alueilla. Tuloksista on paatelty, ettd CP-vammaiset lapset koke-
vat elamanlaatunsa samankaltaiseksi kuin samanikéiset vammattomat lapset. Johto-
paatoksena oli myds, etté sosiaaliset tekijat ja ymparistotekijat muodostunevat mer-
kittavammiksi elamanlaatuun vaikuttaviksi tekijoiksi kuin vamma. Néin ollen saalia
eik& surua tulisi kohdistaa vammaisiin lapsiin, vaan pyrkié oikeanlaisiin toimenpitei-

siin sosiaalisissa ja koulutuksellisissa kdytannoissd samanarvoisuuden ja osallisuuden
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varmistamiseksi. (Children with cerebral palsy have similar quality of life to other
children 2007.)

4 "MITEN USEIMMITEN VIETAT AIKAASI?”

4.1 Opinnaytetyon kulku

Lahdimme mukaan "Liiku, opi, osallistu” -projektiin syyskuussa 2008. Tyoeldmén oh-
jaajinamme aloittivat Helena Viholainen ja Jarno Purtsi. Tutkimus oli ehtinyt kdynnis-
tya heidan toimestaan kyselylomakkeiden lahettamisella Keski-Suomen Keskussairaa-
lan palvelujen piirissa oleville 70 perheelle, joiden lapsella on CP-vamma tai motori-
nen toimintahairié. Meidan osuutemme alkoi opinnaytetyon yhteistydsopimusten
tekemiselld lokakuussa 2008, jonka jalkeen aiheen hahmottaminen ja rajaaminen
kaynnistyi. Lahteiden kerddminen ja aineistoihin tutustuminen tapahtui alkuvuodesta
2009, jolloin saimme idean tdydentaa opinndytetyotamme vertaistutkimuksella
vammattomista alakouluikéisisté lapsista Keuruun kivikoulussa. Tutustuimme tar-
kemmin tutkimuslomakkeisiin ja salassapitovelvollisuusasioihin, jotta tybmme pysyy

laadukkaana.

Kyseessa on kvantitatiivinen eli maarallinen tutkimus eli tutkimus toteutetaan ja ky-
symyksiin etsitdan vastauksia jokaiselta yksil6lta strukturoidusti kyselylomakkeilla.
Maarallisessa tutkimuksessa ilmi6ita pyritddn kuvailemaan, selittimaan ja vertaile-
maan keratyn aineiston avulla. (Hirsjarvi ym. 2009, 134-135.) On tarkea valita tutkit-
tavat henkilot tarkasti, joista sitten muodostuu tutkittava perusjoukko. Tulokset siir-

retéaén lopulta taulukkomuotoon ja tilastollisesti kasiteltavaksi. (Mts. 140.)
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Tutkimukseen suostui ja kyselyyn vastasi lopulta 16 CP-vammaista lasta tarvittaessa
vanhempiensa avustamina loppuvuodesta 2008 ja alkuvuodesta 2009. Tutkittavat
ovat ialtdan perusopetusikaisia, ja he ovat syntyneet vuosina 1992-2001. Vertaistut-
kimukseen valitsimme koulun Keski-Suomesta, silla myds CP-vammaiset lapset ovat
Keski-Suomen alueelta. Pa4adyimme Keuruun peruskoulun Kivikouluun sen ollessa jo
toiselle meistd ennestédan tuttu. Valitsimme tutkittaviksi 1, -3, - ja 6-luokkien lapset,
koska heidan ikdnsa vastaavat vastanneiden CP-vammaisten lasten iki&. Talla pyrim-

me mahdollisimman luotettavaan vertailuun.

Vastausten purkaminen koneelle SPSS Statistics 17.0 -ohjelmalla tapahtui huhti-
toukokuussa 2009. Kesén opinndytetydmme oli lomalla, ja syyskuussa 2009 ryh-
dyimme jélleen ty6hon. Laajensimme lahteitdmme ja opinndytetyon tietopohjaa.
Olimme saaneet tyoeldméan ohjaajilta ohjeet suorittaa tulosten vertailu T-Testill,
jonka kayttoon he meidat perehdyttivat syys-lokakuussa 2009. Teimme T-testit yh-
teistyossa tyoelaman ohjaajien kanssa oman asiantuntemuksen puuttuessa ja ha-
vainnoimme niist& tuloksia. Olimme ehtineet purkaa tulokset kirjalliseen muotoon,
kun saimme kuulla koulumme lehtorilta Niilo Kuokkaselta (2009), etta T-Testi ei olisi-
kaan luotettava menetelma juuri tdmén aineiston analysointiin. N&in ollen teimme
tulosten luotettavuuden testaamiseksi ja varmistamiseksi lomakkeiden vertailun
myds Mann-Whitneyn testilla lokakuussa 2009. Taulukot tuloksista on laadittu Mic-

rosoft Excel-ohjelmalla. Esittelimme opinnaytetyémme perjantaina 13. marraskuuta.

Tutkimuskysymyksemme syntyivat lomakkeiden pohjalta, mutta niissé suuntaa antoi
meidan oma kiinnostuksemme aiheesta. Ensimmainen kysymyksemme on, ettd onko
CP-vammaisten ja vammattomien lasten vapaa-ajan osallistuminen tasa-arvoista.
Oletamme tulosten eroavan toisistaan paljon etenkin lilkunnallisissa ja taidollisissa
aktiviteeteissa. Toisessa kysymyksessa selvitimme millaisia eroja CP-vammaisten ja
vammattomien lasten vapaa-ajan viettotoiveissa on. Toisessa kysymyskohdassa meil-

I4 ei ole ennakko-oletuksia tuloksista, silla toiveet ovat jokaisen oma mielipide.
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4.2 Lomaketutkimuksen esittelya

CAPE (Children's Assessment of Participation and Enjoyment) ja PAC (Preferences for
activities of Children) on alun perin amerikkalaisten suunnittelema kyselylomake-
tutkimus. Menetelmaésta on kirjoitettu kattava kasikirja ja se on toiminut seké kaan-
tajien ettd meidan opinnédytetyon tekijoiden jatkuvana tiedonlahteend. Tekijoiden
tavoitteena on ollut saada aikaiseksi sellainen arviointimenetelma4, joka mittaisi lap-
sen osallistumisen monipuolisuutta kysymalla asioita lapselta itseltdan. Samalla tutki-
taan sitd, kuinka usein, kenen kanssa, missa ja kuinka paljon lapsi pitaé kysytysta
toiminnasta sekd mita han tahtoisi tehd, jos mikaan ei hanta estaisi. (King, Law,
King, Hurley, Rosenbaum, Hanna, Kertoy & Young 2004, preface xiii.) Suomalaisessa
versiossa tutkimuslomakkeille on annettu nimet LOMA eli Lasten Osallistumisen ja
Mieltymysten Arviointilomake ja LTT eli Lasten Toimintatoiveet. Alkuperaiset lomak-
keiden kysymykset on kaannetty suomeksi kustantajan luvalla projektissa "Liiku, opi,

osallistu”. (Liiku, opi, osallistu 2008).

LOMA-lomake tutkii lasten osallistumista erilaisiin toimintoihin vapaa-aikana koulu-
ajan ulkopuolella. Kussakin kysymyksesséa on viisi kohtaa: "kyll& tai ei”, "kuinka
usein”, "kenen kanssa”, ”missd” ja "mieltymys” aktiviteettia kohtaan (kts. KUVA 1).
LTT tutkii lasten omia toiveita samoja aktiviteetteja kohtaan mutta vain yhdella as-
teikolla: "en yhtdéan”, vahan” ja "erittain paljon” (kts. KUVA 2). LOMA-lomake on
tarkoitus tayttaa ensin, jotta lapsen todelliset kokemukset selviavat. Taman jalkeen
lapsi voi tayttaa LTT-lomakkeen, joka kertoo lapsen toiveista. Lomakkeita voi kayttaa
kuitenkin myds toisistaan erillisind. (King ym. 2004, 1.) LOMA-lomakkeen tayttami-
seen arvioidaan kuluvan noin 30 - 45 minuuttia riippuen lapsen harrastusten moni-

puolisuudesta ja LTT-lomakkeen tayttamiseen noin 15 - 20 minuuttia (Mts. 4).
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Jos voisit tehda ihan mita tahansa maailmassa, haluaisitko ...

EID ... harrastaa tanssimista?
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En yhtaan Vahan Erittain
paljon

KUVA 2. LTT-lomakkeen kysymyskohta 31

Molemmat kyselylomakkeet soveltuvat vammaisille ja vammattomille lapsille ja nuo-
rille 6 ja 21 ikdvuoden valilla. Lomakkeiden tayttdmisessa voi olla apuna lapsen tai
nuoren vanhempi tai muu henkild, jos lapsi ei niitd kykene itsendaisesti tayttamaan.
(King ym. 2004, 1.) Lomakkeet eivat sovellu lapsille, jotka eivat kykene ymmartamaan
tai tunnistamaan erilaisia aktiviteetteja (mts. 4). Kyselylomakkeita voivat kayttaa il-
man tarkempaa koulutusta sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset kuten toimintatera-
peutit, puheterapeutit ja fysioterapeutit. Lasten haastattelutaitoja on myos hyva hal-
lita, mutta ohjeiden tarkan lapikdymisen ja harjoittelun pitéisi olla riittéava testien
suorittamiseen ja tulosten laskemiseen. (Mts. 5.) Opinndytetydta tehdessamme
huomasimme kuitenkin, ettad lomakkeiden kaytt6 ja analysointi ei olekaan niin help-

poa kuin sen odotti olevan.

LOMA-lomakkeessa lasta pyydetaan arvioimaan osallistumistaan kysyttyyn aktiviteet-
tiin viimeisimman neljan kuukauden aikana. LTT-lomakkeen kysymykset eivéat ole
aikaan sidottuja, silléa ne kasittelevat lapsen haaveita ja toiveita ylipaansa. Pilottites-
tauksen mukaan nelja kuukautta on sellainen aika, jonka lapsi viela muistaa melko
hyvin taaksepain. Neljan kuukauden ajanjakson todettiin myds antavan parempaa
tietoa harrastusten monipuolisuudesta kuin esimerkiksi pelkka kahden kuukauden
ajanjakso. Neljan kuukauden mittaista taakse jaanytta aikaa voi hahmottaa lapselle
esimerkiksi kehottamalla hanta miettimaan jotakin viimeksi tapahtunutta isoa asiaa

kuten syntyméapaivajuhlaa tai loman ajankohtaa. (Mts. 3.)
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Lomakkeiden kysymyksissa on aktiviteetteja joka vuodenajasta. Vaikka vuodenajan
vaihtelut voivat saéolosuhteista johtuen vaikuttaa siihen, mink& tyyppisia aktiviteet-
teja lapsi vastaa tehneensa viimeisen neljan kuukauden aikana, niin LOMA-lomake ei
kuitenkaan mittaa osallisuuden kausittaisuutta. LOMA:n tarkoitus on mitata suoraan
osallistumista, eika tekijoita, jotka rajoittavat lapsen osallistumista. (King ym. 2004,
9.) King ym. kirjoittaa (2004, 9) Pless & Pinkerton (1975) mukaan, etta myoskaan lap-
sen vamman laajuudella ei ole valia, silla lomakkeet eivat kategorisoi ketdan. Ne ka-
sittelevat lapsuusian vammaisuutta globaalisti eli maailmanlaajuisesti ja painottavat

eri tavoin vammaisten lasten kohtaamia yhteisia ongelmia.

CP-vammaisista lapsista suurin osa on vastannut kyselyihin loppuvuodesta 2008. Ta-
ma tarkoittaa sitd, etta neljan kuukauden ajanjakso aktiviteeteissa taaksepain katsot-
tuna on loppukeséasté alkutalveen vuonna 2008. Verrokkilasten kysely on tapahtunut
kaikille lapsille samana péivana lopputalvesta 2009. N&in ollen aika, jota he muisteli-
vat taaksepdin, on vuodenvaihteesta huhtikuuhun 2009. Kaikki vastaukset heidéan
kohdallaan on siis koskenut talviaikana tapahtuneita aktiviteetteja. CP-vammaisten

lasten vastauksiin on voinut vaikuttaa loppukesan vastaamisaika osalla vastaajista.

Lomakkeita voi kayttaa tukena lapsen aktiviteettien arvioinnissa, mutta kirjassa on
my0s tarkat ohjeet eri aihealueiden tutkimiseen ja pisteyttamiseen. Pisteytystavan
valinta riippuu siitd, millaisia asioita tahdotaan saada selville ja millaiset ovat tutkijoi-
den tutkimuskysymykset. Lomakkeet tuottavat kolmenlaista tuloksia. Ensimmainen
tapa on laskea lomakkeista kokonaispisteet osallisuudesta. Toisena vaihtoehtona voi
laskea alakohtaiset pisteet, jotka jakaantuvat virallisiin ja epavirallisiin aktiviteettei-
hin. Viralliset aktiviteetit siséltavat saantdja tai tavoitteita ja niissa on tyypillisesti
joku ohjaamassa ja epavirallisissa aktiviteeteissa ei ole ollenkaan tai on hyvin véhan
etukateissuunnittelua ja ne ovat useimmiten lapsen itsensé aloittamia. Kolmas tapa
on tutkia aktiivisuustyyppié jakamalla kysymykset viiteen eri osa-alueeseen, eli va-
paa-ajan, liikkunnallisiin, sosiaalisiin, taidollisiin ja itsensa kehittamisen aktiviteettei-

hin. (King ym. 2005, 29.)
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King ym. kirjoittaa (2005, 29) etta se, harrastaako lapsi toimintaa yksin vai jonkun
kanssa ja kuinka laajalti, voi tuottaa tarkeaa tietoa siita, milla tavoin lasten sosiaalista
osallistumista voisi lisata. My0s tieto siitd, missd osallistuminen tapahtuu eli esimer-
kiksi kotona tai yhteisossa, antaa tarkeda informaatiota, joka voi myos vaikuttaa va-
paa-ajan harrastusten suunnitteluun. Lasten osallistumisen ja mieltymysten arviointi-
lomakkeen (LOMA) ja Lasten toimintatoiveet -lomakkeen (LTT) kaltaiset kyselyt voi-
vat toimia arvokkaana tiedon vélineena niin asiakkaalle itselleen, lasten ja nuorten

perheille, palveluntuottajille, tutkijoille kuin p&atoksentekijoillekin (King ym. 2004, 2).

Artikkelissa “Measuring children's participation in recreation and leisure activities:
construct validation of the CAPE and PAC” (King ym. 2005) arvioidaan lomaketutki-
musten luotettavuutta kolmivuotisessa osallisuutta tutkivassa pitkittaistutkimuksessa
Ontariossa Kanadassa vuosina 2001-2003 kouluikaisilla lapsilla, joilla on fyysinen
vamma. Osanottajia oli 427 vammaista lasta ja heidan perheensd. Ryhmaan hyvak-
syttiin lapset, joilla oli diagnoosi tai tila, joka heikensi heidan fyysista toimintakyky-
aan, kuten juuri CP-vamma tai muu vamma keskushermostossa Lomakkeiden kehit-
tely ja kysymysten tarkastelu toteutettiin taméan tutkimuksen yhteydessé teknisella ja
tilastollisella analysoinnilla. Tutkimusten luotettavuuden todettiin lopullisia tuloksia

analysoidessa olevan hyva. (King ym. 2004, 19-20).

4.3 Vertaistutkimuksen toteutus

Yhteisty0 Kivikoulun kanssa kaynnistyi aluksi ottamalla yhteytta koulun rehtoriin.
Saimme alustavasti puhelimessa sovittua tyon toteuttamisesta, jonka jalkeen l&dhe-
timme tutkimusanomuksen sek& tutkimuslupahakemuksen (LIITE 1) rehtorille ja lu-
pahakemukset (LIITE 2) vanhemmille. LAhetimme samalla myds kappaleet LOMA- ja
LTT -lomakkeita tutustumista varten. Taman jalkeen koululla kaytiin palaveri tutki-
muksen suorittamisesta jolloin valittiin myos tarkemmin luokat, jotka olisivat tutki-

muksen kohteena. Opettajat jakoivat lapsille lupahakemukset kotiin taytettaviksi
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kolme viikkoa ennen tutkimuspéaivad. LOMA- ja LTT -lomakkeet olimme kopioineet

LIKES:illa etukateen, ja veimme ne koululle mukanamme.

Toteutimme itse kyselyt paikan paalla luokissa 23. huhtikuuta 2009. Ensimmaisena
tutkimuskohteena oli alakoulun kolmas luokka kello 9.00. Tutkimukseen osallistui
yhteensa 23 oppilasta. Kahden oppilaan perhe oli kieltéaytynyt tutkimukseen osallis-
tumisesta ja ndma lapset tekivat kyselyn ajan omia koulutehtéviaan. Aluksi esitte-
limme itsemme lapsille ja kerroimme tutkimuksesta sek& lupasimme auttaa vaikeisiin
kysymyksiin vastaamisessa. Myos opettaja osallistui avustamiseen. Molempien lo-

makkeiden tayttaminen vei kolmannen luokan oppilailta noin tunnin.

Seuraavaksi siirryimme ykkosluokkaan kello 10.05, jossa lukutaidottomuus vaikutti
tutkimuksen tekemiseen. Ykkosluokan kaikki 16 oppilasta osallistuivat tutkimukseen.
Pyrimme mukauttamaan esittelyn itsestdmme ja lomakkeista lasten ikdtason mu-
kaan, ja opettaja osallistui selvasti enemman seka esittely- ettd avustamisprosessiin
kuin kolmannella luokalla. Olimme jo etukateen paattaneet jakaa luokan kahtia pys-
tydksemme paremmin neuvomaan lapsia ja kdyméaan tutkimuslomakkeet kohta koh-
dalta lapi. Luokan opettaja ehdotti kuitenkin ett& aloitus olisi yhteinen, mutta ett&
nopeimmat ja taitavimmat lukijat saisivat edetd omassa tahdissaan. Lapsilta meni
LOMA-lomakkeen tayttamiseen noin 45 minuuttia, jonka jalkeen pidettiin ruokatau-
ko. Tdma auttoi oppilaita jaksamaan vield LTT-lomakkeen tayttamisen noin 25 mi-

nuutin ajan.

Viimeisend menimme kuudennelle luokalle kello 12.05. Kaksikymmentayksi oppilasta
osallistui, ja kahden perhe oli kieltdytynyt. Opettaja pysytteli kyselyiden ajan vain
sivullisena auktoriteettina ja kurinpitajana. Esittelimme jélleen itsemme ja jacimme
lomakkeet taytettaviksi. Niiden tayttdmiseen oppilailta kului aikaa noin 40 minuuttia.

Tassa luokassa ei ollut suurempia ongelmia lomakkeiden tayttamisessa.
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4.4 Lomakkeiden arviointia vertaistutkimuksessa

CP-vammaisten lasten lomakkeet on taytetty kotona. Lomakkeiden ensimmaisella
sivulla kysytéan, onko lapsi tarvinnut apua tayttamisessa. CP-vammaisten lasten ko-
tona taytettyind tulleista lomakkeista vain 4 lasta oli tayttanyt lomakkeen itse. Yh-
dessa lomakkeessa lukee auttajana "vanhempi” ja lopuissa yhdessatoista auttajana
oli ollut "&iti”. Verrokkiryhmissa autoimme vain ykkdsluokkalaisia kysymyksissa, mut-
ta emme néhneet tarpeelliseksi merkité itseamme lomakkeisiin auttajiksi. Tama joh-
tui siitd, etta kaikki lapsista toimivat suurimman osan ajasta kuitenkin itsendisesti.
CP-vammaisia lapsia on tutkimuksessamme mukana 16, ja he ovat idltéan 6-15-
vuotiaita. Verrokkiryhmén lapsia on 57, ja he ovat ialtdan 7-13-vuotiaita (TAULUKKO
1).

TAULUKKO 1. Tutkimukseen osallistuneet lapset

N Tytto Poika Ik&jakauma
CP-vammaiset lapset 16 3 13 6-15
Vammattomat lapset 57 33 24 7-13

Vaikka lomakkeiden etusivulla on ohjeet lomakkeen tayttamisesta, herasi jopa meilla
paljon kysymyksia lomakkeen ominaisuuksista. Kaikkia asioita ei kerrota ohjeissa riit-
tavan tarkasti, kuten esimerkiksi sit4, kuinka monta vaihtoehtoa saa valita. Mietimme
my6s voiko merkinta olla joidenkin vaihtoehtojen vélissa, esimerkiksi kahden nume-

ron vélissa. Jouduimme kayttdmé&an omaa harkintaamme siind, mill& lailla vastasim-

me esiin tulleisiin ongelmiin ja mink&laiset neuvot annoimme lomakkeiden tayttami
sesta. Vaikka olimme tutustuneet lomakkeisiin etuk&teen, niin emme pystyneet va-
rautumaan kaikkiin lapsilta tuleviin kysymyksiin. Lapsen ndkokulma ja tietopohja on

kuitenkin aivan erilainen aikuiseen verrattuna.
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Lomakkeet on tehty lapsildhtdisesti ja niissa kaytetty paljon kuvia. LOMA- ja LTT-
lomakkeiden kuvat auttavat mielestimme jonkin verran hahmottamaan kysymyksia
mutta toisaalta ne saattavat rajoittaa niihin vastaamista. Huomasimme etenkin nuo-
rimpien verrokkilasten kohdalla kuvan suoraa tulkintaa kuvassa nékyvéksi toiminnak-
si. Esimerkiksi "kerailya” -koskevassa kuvassa on postimerkkeja ja jotkut lapsista sa-
noivat, etta eivathan he postimerkkeja keraa! Kerailylla tarkoitetaan kuitenkin kai-
kenlaista kerailyd, eik& vain paria rajattua toimintaa. Joistakin hymidistéd puuttui miel-
tymysta kuvaava sana, joka on voinut aiheuttaa epavarmuutta vastaamisessa. Luu-

lemme, ettd tdma johtui kopioinnissa tapahtuneesta virheesta.

Joissakin kuvissa on englanninkielisid sanoja, eik& kuvien teksteja ei ole kdédnnetty
suomeksi. Vierasperdiset sanat kuvissa voivat herattaa lapsissa kysymyksia. Vaikeita
sanoja ja kohtia ymmartaa olivat "vieraiden isanndinti tai emanndinti” ja "vapaaeh-
toisty6”. Vaikeimmista kasitteista olisi hyva olla esimerkkeja lomakkeissa, silla muu-
ten avustajan taytyy tehda omat tulkintansa ja keksia lapsille esimerkkeja, joka voi

ohjata lapsen vastaamista kysymykseen totuudenmukaisesti suuntaan tai toiseen.

Lomakekohdissa kysyt&an vastauksia rastittamalla, aikajanalla, numeroilla seka hy-
mynaamoilla. Yhtendisyys kysymyskohdista puuttuu ja on vaikea erottaa, mista koh-
taa uusi kysymys alkaa. Yksi lasten kysymyksista oli, ettd saako varikynia kayttaa. Li-
saksi lapset pohtivat pitaako vastaukset ympyroida vai rastittaa. Jana, jossa kysytaan
“kuinka usein” lapsi suorittaa kyseista harrastusta, oli verrokkilapsille myds vaikea
hahmottaa. Ykkosluokkalaiset eivat valttaméatta hahmota aikaa viela niin loogisesti,
ettd ymmartaisi, mita tarkoittaa esimerkiksi 2-3 kertaa kuukaudessa. Mietimme
myds, onko jarkevaa kysya, etta "Oletko viettdnyt aikaa kavereiden kanssa viimeisen
neljan kuukauden aikana?”, kun ”kenen kanssa”- kohdan yksi vastausvaihtoehto on

juuri "kavereiden kanssa”.
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5 “OTAN AURINKOA JA SYON JAATELOA”

Kiinnostuimme juuri tasta opinndytetyon aiheesta, koska meilla oli oletus epatasa-
arvosta CP-vammaisten lasten vapaa-ajan viettotavoissa verrattuna vammattomiin
lapsiin. Lilkuntavammaisuus itsessaan rajoittaa suoriutumista ja osallistumista, em-
meka ajatelleet pienten CP-vammaisten lasten olevan téhan poikkeus. Jos kyse olisi
ollut aikuisten CP-vammaisten henkildiden vapaa-ajasta ja sen tasa-arvoisuudesta,
niin emme olisi varmaankaan kiinnostuneet sen selvittdmisesta yhta paljon. Opinto-
jen aikana olemme huomanneet, etté lapsista puhuminen on pienemmassé roolissa
kuin aikuisista puhuminen. Lapsista kylla puhutaan, mutta yleensé osana perhetta,
eika valttamatta yksilona. Lasten osallistumisen ja mieltymysten arviointilomakkees-
sa oleva avoin kysymys muusta toiminnasta kertoi muutaman harrastuksen lisda ky-
symysten ulkopuolelta. CP-vammaisten lasten vastauksia oli timan kappaleen otsi-

kon lisaksi esimerkiksi ”mopoilu ja mopojen korjaus” ja ”lennokin lennétys”.

5.1 Tulosten selvittaminen

Teimme lomakkeille T-Testit, joista ndimme keskiarvot CP-vammaisten ja vammat-
tomien lasten valilla. N&ita tilastollisia tuloksia analysoimalla eli tutkimalla ja havain-
noimalla etsimme vastauksia tutkimuskysymyksiimme. T-Testissa ero on tilastollisesti
melkein merkitsevé, kun arvo on vélilla 0,05-0,01,; tilastollisesti merkitsevé, kun arvo
on valilla 0,01-0,001 ja tilastollisesti erittain merkitseva, kun arvo on alle > 0,001.
Tulkitsimme T-Testeja kaymalla jokaisen kohdan tarkasti lapi ja etsimalla eroavai-
suuksia naiden lukujen mukaan. Kerromme aluksi vain havaitsemamme tilastolliset
erot ryhmien vélilla ja pohdimme mydhemmin syita esiin tulleiden erojen takana se-

k& myos yhtalaisyyksia tuloksissa.

T-Testi on tarkoitettu padasiallisesti sundeasteikon muuttujille eli luvuille, jotka aset-

tuvat normaalijakauman mukaisesti. Normaalijakauma on hallittavissa seké luvuilla
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on keskiarvo ja keskihajonta. LOMA- ja LTT-lomakkeet siséltavat jarjestysasteikon
muuttujia, eli havaintoyksikot voi asettaa paremmuus- tai suuruusjérjestykseen. Jar-
jestysasteikon muuttujat eivat asetu normaalijakauman mukaisesti. Taman tiedon
mukaan T-Testilla ei pystyisi mittaamaan tdman tutkimuksen tuloksia luotettavasti.
Mann-Whitneyn testi on tarkoitettu jarjestysasteikon muuttujille, eiké se ole niin
tarkka tietyn mitta-asteikon mittaamisessa. Tutkimuksen kysymysten ei myoskaan
tarvitse noudattaa normaalijakaumaa. (Kuokkanen 2009.) Olemme kertoneet opin-

naytetydssamme molempien testien tulokset ja vertailleet niita toisiinsa.

Lomakkeiden 55 kysymysta jakautuvat viiteen eri aktiivisuustyyppiin. Tama on yksi
kolmesta mahdollisesta tavasta pisteyttaa lomake ja tutkia lasten osallistuneisuutta.
Valitsimme juuri timan tavan, koska koimme sen mielekk&immaéksi meidan tutki-
muksemme nékokulmasta. Teimme LOMA- ja LTT-lomakkeiden SPSS-taulukoihin CP-
vammaisista lapsista ja verrokkilapsista vertailevat lohkot jakautuen naihin viiteen
osa-alueeseen. Uusien lohkojen luomisen jalkeen olemme tehneet aineistoille T-
Testit sek& Mann-Whitneyn testit vertailutulosten aikaansaamiseksi. Alla luettelem-
me kuhunkin aktiivisuustyyppiin jakautuvat kysymykset tutkimuslomakkeista. (King

ym. 2004, 51.)

e Vapaa-ajan aktiviteetit (kysymyskohdat 1, 2, 3, 4, 5, 12, 14, 15, 32, 36, 44, 55)
e Liikunnalliset aktiviteetit (16, 20, 21, 30, 33, 34, 35, 37, 38, 39, 40, 41, 51)

e Sosiaaliset aktiviteetit (6, 7, 8,9, 11, 42, 45, 46, 48, 52)

e Taidolliset aktiviteetit (17, 18, 19, 22, 23, 24, 26, 27, 28, 31)

e Itsensa kehittdmisen aktiviteetit (10, 13, 25, 29, 43, 47, 49, 50, 53, 54).

Esimerkkind viidest& aktiivisuustyypista ryhma "Sosiaaliset aktiviteetit" sisaltéaa kysy-

myskohdat 6, 7, 8, 9, 11, 42, 45, 46, 48 ja 52. Tekemalla ndist& vastauksista summa-
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muuttujat laskemalla yhteen edella mainitut kysymyskohdat CAPE (Children's As-
sessment of Participation and Enjoyment) ja PAC (Preferences for activities of Chil-
dren) -kasikirjan ohjeiden mukaan, saadaan aikaiseksi tilastollisia tuloksia vertaile-
malla ryhmid testeilla. Puuttuvat kohdat lomakkeista on merkitty nollalla ohjelmaan,
jolloin tilasto-ohjelma pystyy laskemaan summamuuttujien arvot myos niista kohdis-
ta, joissa ei ole vastausta. (Summamuuttuja 2003.) Merkityt nollat vaikuttavat saa-
tuihin tuloksiin pienentamalla keskiarvoa T-Testissa. Tilastollisesti eroavista kohdista
olemme tarkastelleet keskiarvoja, joiden erosta tulkitaan, kumpi ryhmista esimerkiksi

tekee enemman kysyttya aktiviteettia.

5.2 LOMA-lomakkeen tulokset

LOMA-lomakkeen "kylla tai ei” -vastaukset kertovat suoraan harrastaako lapsi koh-
dassa kysyttya aktiviteettia. Mit& suurempi vastausten keskiarvo on tassa kohdassa,
niin sitd enemman harrastuneisuutta on. "Kuinka usein™ kertoo lapsen osallistumises-
ta kysyttyihin aktiviteetteihin asteikolla 1-7 (Kts. KUVA 3). Mita suurempi luku on
saatu vastaukseksi, niin sitd useammin lapsi harrastaa kysyttya aktiviteettia. "Kenen
kanssa" kysyy aktiviteettien harrastamisesta asteikolla 1-5. Pienempi luku kertoo
siita, ettd lapsi tekee kysyttya aktiviteettia enemman yksin tai lahipiirinsa kanssa ja
suurempi luku kertoo siitd, etté lapsi harrastaa aktiviteetteja enemmaéan muiden l&hi-
piirin ulkopuolisten ihmisten kuten avustajien, ohjaajien tai kavereiden kanssa. (King

ym. 2004, 54.)

"Miss&d" kertoo asteikolla 1-6 siitd, missé lapsen vapaa-ajan toiminta tapahtuu. Pie-
nempi keskiarvo tassa kysymyskohdassa kertoo siita, etta aktiviteetit tapahtuvat ko-
tona ja kodin lahiymparistossa ja suurempi keskiarvo kertoo asuinalueen ulkopuolella
tapahtuvasta toiminnasta. "Mieltymys" kysyttya aktiviteettia kohtaan on valittu vii-

destd hymynaamasta asteikolla 1-5. Asteikon ensimmainen hymynaama tarkoittaa,
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ettd lapsi ei pid& kysytysta aktiviteetista. Asteikon viimeinen hymynaama kertoo, etté

lapsi pitaa erittéin paljon kysytysté aktiviteetista. (Mts. 55.)

T-Testin mukaan tilastollista eroa CP-vammaisten lasten ja verrokkien vélilla oli vain
muutamissa kohdissa: sosiaalisten aktiviteettien “kylla tai ei”’-kohdissa verrokeilla oli
suurempi keskiarvo osallistumisessa kuin CP-vammaisilla lapsilla; taidollisten aktivi-
teettien “useus” -kohdassa oli erona se, etté verrokit harrastivat néita aktiviteetteja
enemman kuin CP-vammaiset lapset; sosiaalisten aktiviteettien "kenen kanssa" -
kohdassa CP-vammaiset lapset harrastivat enemman lahipiirin ulkopuolisten ihmis-
ten kanssa ja verrokit ndin ollen l&hipiirin kanssa. Viimeisin ero oli itsensa kehittami-
sen aktiviteeteissa "mieltymys" -kohdassa, jossa CP-vammaiset lapset pitivat kysy-
tyista asioista enemman kuin verrokit. Olemme kaytténeet luvuissa kahden desimaa-

lin tarkkuutta.

TAULUKKO 2. Erot Lasten osallistumisessa ja mieltymyksissa T-Testin mukaan

CP-lapset  Verrokkilapset Tilastoarvo

Sosiaaliset aktiviteetit "kylla tai ei" 7,31 5,79 0,010
Taidolliset aktiviteetit "useus" 0,49 0,95 0,010
Taidolliset aktiviteetit "kenen kanssa" 3,63 2,69 0,009
Itsensa kehittdminen "mieltymys” 3,68 3,19 0,047

Mann-Whitneyn testin mukaan eroavaisuudet loytyivat vapaa-ajan aktiviteettien
”missd” -kohdassa; sosiaalisten aktiviteettien “kylla tai ei”’-, "missd”- ja "mieltymys” -
kohdissa. Eroa on my0s taitoa vaativien aktiviteettien "useus” -kohdassa. Erot ovat
kaikissa kohdissa tilastollisesti merkitsevia, eli asettuvat lukujen 0,009-0,001 vélille.
T-Testissa tilastollisesti eroavia tuloksia ryhmien vélilla on nelja (kts. TAULUKKO 2) ja
Mann-Whitneyn testissa on viisi tilastollisesti eroavaa tulosta ryhmien valilla. Testeis-

sa on kuitenkin kaksi samaa tilastollisesti eroavaa kohtaa: sosiaalisten aktiviteettien
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"kylla tai ei” -kohta seka taidollisten aktiviteettien “useus”-kohta. Tama lisaa luotet-
tavuutta ja mielenkiintoa tulosten arvioinnissa. Mann-Whitneyn testista ei selvié kes-

kiarvoja, joten pystyimme katsomaan ainoastaan tilastoarvoja.

5.3 LTT-lomakkeen tulokset

LTT-lomakkeen kysymykset jakautuvat samoihin viiteen osa-alueeseen kuin LOMA-
lomakkeen kysymykset. Lomakkeissa on kuitenkin erona se, etta LTT kysyy lapselta
asteikolla 1-3 kuinka paljon han haluaisi kysyttya aktiviteettia harrastaa. Nam4 vasta-
usvaihtoehdot on merkitty hymynaamoilla ja sanoilla ”ei yhtaan”, ”vahan” ja "erittain
paljon”. Mukana on kysymyslause: ”Jos voisit tehd& ihan mit4 tahansa maailmassa,

haluaisitko...”

LTT-lomakkeiden T-Testien tuloksissa tilastollista eroa nékyi kaikissa osa-alueissa
paitsi taidollisissa aktiviteeteissa. Taidollisiin aktiviteetteihin liittyvat haaveet ja toi-
veet ovat siis CP-vammaisilla lapsilla ja vammattomilla lapsilla samankaltaisia. Va-
paa-ajan aktiviteeteissa CP-vammaisten lasten vastausten keskiarvo on 2,43 ja ver-
rokkien vastaus on 2,09. Liikunnallisissa aktiviteeteissa ero on erittéin merkitseva:
CP-vammaisilla lapsilla keskiarvo on 2,41 ja verrokeilla 1,96. Sosiaalisissa aktivitee-
teissa CP-vammaisten lasten vastausten keskiarvo on 2,28 ja verrokeilla 2,56, eli ver-
rokkien toiveet ovat selvasti lAhempana toivetta "erittdin paljon”. Itsensé kehittami-
sen aktiviteeteissa CP-vammaisten lasten vastausten keskiarvo on 2,06, kun taas ver-
rokkien luku jaa selvésti alle kahden eli 1,85. Kaikkien viiden osa-alueen yhteistulok-
sissa on myos tilastollinen ero, silla CP-vammaisten lasten vastausten keskiarvo on
2,31 ja verrokkien keskiarvo on 1,99. Tasté voi vetaa johtopaatoksen, etté CP-

vammaiset lapset haluaisivat harrastaa hieman enemman kuin vammattomat lapset.
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TAULUKKO 3. Erot Lasten toimintatoiveissa T-Testin mukaan

CP-lapset Verrokkilapset Tilastoarvo

Vapaa-ajan aktiviteetit 2,43 2,09 0,003
Litkunnalliset aktiviteetit 2,41 1,96 0,001
Sosiaaliset aktiviteetit 2,56 2,28 0,006
Itsensé kehittdmisen aktiviteetit 2,06 1,85 0,047
Yhteistulokset 2,31 1,99 0,001

Mann-Whitneyn testin mukaan eroavaisuutta on kaikissa kohdissa paitsi itsensa ke-
hittdmisen aktiviteeteissa. Taidollisissa aktiviteeteissa tulos on tilastollisesti melkein
merkitseva eli 0,033. Muissa osioissa eli vapaa-ajan-, liikunnallisten- ja sosiaalisten
aktiviteettien osioissa eroavuus on tilastollisesti merkitseva eli 0,002-0,008. Tilastolli-
sesti erittdin merkittava ero Mann-Whitneyn testin mukaan on yhteistuloksissa, jossa
luku on 0,000. Testeissd on nelja samaa tilastollisesti eroavaa kohtaa, jotka ovat: va-

paa-ajan-, likunnalliset- ja sosiaaliset aktiviteetit seka yhteistulokset.

5.4 Yhteenvetoa

Opinndytetyota tehdessamme teimme oletuksia mahdollisista tuloksista. Nyt kun
olemme purkaneet tulokset kirjalliseen muotoon, niin voimme havainnoida, miten ne
ovat toteutuneet. Tilastollisen paattelyn avulla ei voi koskaan sanoa taydell& var-
muudella, ett& jokin vaite on tosi tai epatosi. Olemme voineet vain tutkailla lukuja ja
tehdé niisté johtopaatoksia saamiemme ohjeiden mukaan. (Hypoteesien testaus
2003.) Voimme sanoa ainakin se, etta tutkimuksen tulokset olivat meille positiivinen
yllatys. Emme olisi arvanneet, ettd CP-vammaisilla lapsilla ja vammattomilla lapsilla
osallistuminen olisi néin tasa-arvoista. T-Testin mukaan Lasten osallistumisen ja miel-
tymysten arviointilomakkeen viiden aktiivisuustyypin viidessa kohdassa eli yhteensa

25 kohdassa olisi voinut olla tilastollista eroa, mutta eroja oli vain neljassa kohdassa.
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Mann-Whitneyn testin mukaan eroja oli vain viisi. Lasten toimintatoiveet -
lomakkeissa mahdollisia eroavaisuuskohtia on vain viisi, mutta koska kyse on toiveis-
ta, niin eroja ryhmien valilla osasikin odottaa. LTT-lomakkeissa eroa oli neljalla viides-

téd mahdollisesta kohdasta molempien testien mukaan.

Koska olemme kayttaneet molempia testeja, niin kdymme nyt tarkemmin l&pi ne
eroavaisuudet, jotka olivat tilastollisesti eroavia molempien testien mukaan. Ensim-
maiseksi pohdimme tuloksiin vaikuttaneita tekijoita Lasten osallistumisen ja mielty-
mysten arviointilomakkeessa. Kaksi samaa kohtaa kummankin testin mukaan LOMA-
lomakkeessa lisda tulosten luetettavuutta. Sosiaalisten aktiviteettien kylla tai ei” on
naista ensimmainen. Ero téssa on painvastoin mité odotimme: CP-vammaiset lapset
osallistuvat enemman sosiaalisiin aktiviteetteihin kuin verrokkilapset. Téhan aktivi-
teettityyppiin kuuluvat muun muassa puhelimessa puhuminen, ruoan laitto, musiikin

kuuntelu, juhliminen, ajanvietto kavereiden kanssa ja kylaily.

Toinen eroava kohta molempien testien mukaan LOMA-lomakkeissa on taidollisten
aktiviteettien “useus” -kohta, jossa verrokkilapset nayttaisivat harrastavan useam-
min. Taidollisiin aktiviteetteihin kuuluvat muun muassa kirjeiden kirjoittaminen, tu-
kiopetus, seurakunnan kerhotoiminta, kotiaskareet, kotitehtavét ja lukeminen. Koska
ero |0ytyy vain taidollisten aktiviteettien "useus” -kohdassa, niin muissa kohdissa
vastaukset ovat samankaltaisia. CP-vammaiset lapset ja vammattomat lapset tekevat
nain ollen taidollisia aktiviteetteja samoissa paikoissa samojen henkildiden kanssa ja

pitavat niista yhté paljon.

Lasten toimintatoiveet -lomakkeissa molempien testien mukaan eroavia kohtia on
yhteensa nelja. Vapaa-ajan aktiviteettitoiveisiin kuuluvat muun muassa palapelit,
askartelu, mielikuvitusleikit, leluilla leikkiminen, kavely ja lemmikin hoitaminen. Lii-
kunnallisiin aktiviteettitoiveisiin kuuluvat muun muassa kamppailulajit, yleisurheilu,

joukkuelajit, pyoraily, vesiurheilu ja yksiloliikunta. Sosiaalisia aktiviteetteja olemme jo
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maininneet puhelimessa puhuminen ja ajanvietto kavereiden kanssa. Yhteistulokset
siséltavat kaikki 55 kysymysté. Eroavaisuudet olivat odotetumpia toiveissa kuin siina,
mité lapsi todellisuudessa kertoo harrastavansa. Toiveet syntyvat jokaisella omista

lahtokohdista ja aiemmista kokemuksista ja haaveista ylipdansa.

5.5 Eettisyys ja luotettavuus

Mékinen (2006, 65) ké&sittelee lasten ja muiden erityisryhmien asemaa tutkittavina
koehenkil6ind. Hanen mielestdaan naiden ryhmien tutkiminen asettaa tutkijoille suu-
ria haasteita. Haasteellisuuden vuoksi mitéan ryhmaa ei saisi kuitenkaan jattaa tut-
kimatta, silla silloin heidan elamé&ansa liittyvat ongelmat jaisivat selvittamatta eika
epakohtiin saataisi korjauksia. (Mts. 65.) Lisdksi lasta itsedan ei ole pidetty luotetta-
vana tiedon lahteena. Lapsen kehittymattémyys ja kypsyméattémyys on nahty esteek-
si sille, etta lapsi voisi tuottaa elamastaén oikeaa tietoa. Lapsen vanhemmilla, opetta-
jilla ja asiantuntijoilla on ajateltu olevan objektiivinen, oikea lasta koskeva tieto.

Usein &iti on se, joka puhuu lapsen &anella. (Hakkarainen 2000, 11.)

Koska vammaisilla ja lapsilla ei valttamatta ole kykya ilmaista itse tahtoaan taysin,
niin heidan osallistumisensa erilaisiin tutkimuksiin edellyttaa huoltajan tai muu lailli-
sen edustajan lupaa. Makinen (2006, 64) kirjoittaa taman perustuvan Kuulan (2006)
oletukseen siita, ettd lapsella tai vammaisella ei ole taytta kykya ja taitoa tehdé suos-
tumusta, joka edellyttaa itsemaaradmisoikeutta. Tutkimusta ei kuitenkaan kaytan-
nossé voida suorittaa pelkalla huoltajan luvalla jos lapsi tai vammainen sité itse vas-

tustaa (Mts. 65).

Mékinen (2006, 64) sanoo tutkijoiden avoimuuden ja rehellisyyden olevan téarkeit&
koulussa tehtévassa tutkimuksessa, sillé se edellyttdd nimenomaan monenlaisten

lupamenettelyjen toteuttamista eri osapuolien kanssa. Me hankimme kaikki tarpeel-
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liset luvat Keuruun yhteistyohon alkaen koulustamme rehtoriin ja aina perheisiin
saakka. Kaikille tutkimuksemme henkil6ille on taattu ehdoton anonymiteetti, eli hei-
dan henkil6llisyytensa ei tule esiin tutkimuksessa. Lomakkeissa on kysytty vain ikda
ja sukupuolta ja tutkimuksessamme henkil6t tunnistetaan ainoastaan kyselylomak-

keiden ylalaitaan merkitystd numerosta, joita on tarvittu tilastolliseen analysointiin.

Olemme pyrkineet opinndytetydssamme luotettaviin l&hteisiin ja mahdollisimman
uuteen tietoon kasiteltavista asioista siind maarin, kun olemassa olevaa tutkittua
tietoa on. Lahdekritiikkid harjoittaessaan tutkija joutuu punnitsemaan muun muassa
l&hteen aitoutta, alkuperaisyytta ja puolueettomuutta (Mékinen 2006, 128). Tutkijan
tulisi mielell&an suosia ensikéden lahteita eli primaarildhteita, silla sekundaariléhteet
ovat usein monen kaden kautta kulkenutta ja eri tahoilta tulevien vaikutusten altis-
tamia. (Mts. 128.) Olemme kayttaneet jonkin verran sekundaarilédhteita eli toissijaisia
lahteita etenkin englanninkielisisté teoksista lainattaessa, silla primaarilahteiden 16y-
tdminen osoittautui hankalaksi. Etsimme aiempia aihealueeseemme liittyvia tutki-

muksia ja olemme maéaritelleet tarkeimmat kayttamamme kasitteet.

Kysely -eli survey-tutkimuksessa on niin etuja kuin haittojakin. Etuna on se, etta kyse-
lylomake on helppo lahetta& niin monelle henkil6lle kuin se on tarpeellista. Huonoja

puolia ovat muun muassa epavarmuus siitd, kuinka vakavissaan, rehellisia ja huolelli-
sia vastaajat ovat olleet vastauksissaan. Myo6s vaaringymmarryksia kyselyn suhteen on

vaikea kontrolloida. (Hirsjarvi ym. 2009, 195.)

Kouluissa toteutettava osuus oli kontrolloitua, informoitua kyselyd, silla menimme
itse luokkatilanteeseen lomakkeiden kanssa avustamaan kyselyn toteuttamisessa.
Samalla pystyimme kertomaan tutkimuksen tarkoituksesta seka selostamaan kyse-
lyssé ja auttamaan vastauksissa. N&ain pystyimme varmistamaan samalla mahdolli-
simman suuren vastausprosentin. Kotiin l&hetetyissa kyselyissa eli postikyselyissa

vastausprosentti on parhaimmillaan noin 30-40%. Kuitenkin jos kysely lahetet&an
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kuitenkin jollekin rajatulle erityisryhmalle, voi toivoa korkeampaa vastausprosenttia.
Yleistd on joutua muistuttamaan vastaamatta jattaneita eli karhuta lomakkeita uu-
destaan. Talloin vastausprosentti voi nousta 70-80 prosenttiin etenkin jos mukana
on liitettyna uusi kyselylomake. N&in tapahtui joidenkin CP-vammaisten lasten per-
heiden kohdalla. (Hirsjarvi ym. 2009, 196-197.)

6 POHDINTA

Lampinen (2007, 47) kirjoittaa, ettd vammaisuus ei ole kasa esteitd vaan kaikesta
huolimatta joukko mahdollisuuksia. Olemme vain saaneet vahvistusta tahan ajatuk-
seen opinndytetydmme tekoprosessin aikana. Vammaiselle lapselle tahdotaan jo
pienesta pitéen tarjota parasta mahdollista tukea, eikd vamma sido lasta enaa pel-
kastaan kotiymparistoon. Joskus tuntuu melkeinpé silt, ettd vammainen lapsi saa
paremmin palveluita kuin vammaton lapsi. Mietitaan vaikka syrjaseudulla naapureina
asuvaa CP-vammaista lasta ja vammatonta lasta. Lahell& sijaitsevassa kaupungissa
jarjestetéaan liikuntakerho, jonne molemmat lapset voisivat menna. CP-vammainen
lapsi saa lain tarjoaman kuljetuspalvelun ja avustajan mukaansa. Naapurin vammat-
toman lapsen harrastamiseen ei valttamatta kiinnitet& niin paljon huomiota, ja kun
erillista tukea kuten rahallista apua ei ole tarjolla, niin han ei paase samaan likkunta-

keroon.

Lapsen elaméan tarkeimmat ihmiset ovat luonnollisesti hdnen vanhempansa tai muut
ihmiset, jotka pitavat hanesté huolta. Heilld on vastuu ja valta lapsen elaméaan ja
my06s heidén saamiinsa mahdollisuuksiin. Yleisempaa on, etta vasta kun ongelmia
ilmenee, niin myos lapsi otetaan osalliseksi paatdksentekoon. Nain on esimerkiksi
sosiaalihuollon asiakkuudessa, kun on vaikkapa kyse erotilanteesta tai huostaanotos-
ta. Eiko olisi parempi, etté lapsi on saanut sanoa mielipiteensa ennen kuin ongelmia

ilmenee? Vapaa-aika ja harrastukset muodostuvat tarkeéksi osaksi itsetunnon kehit-
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tamisessa ja kasvussa tasapainoiseksi osallistuvaksi aikuiseksi, joka osaa pitaa puo-

lensa.

Vammaisen lapsen yhtéléiset oikeudet ovat olleet meilla johtavana ajatuksena alusta
asti kirjoitustydssamme. Sama ajatus on ohjannut meitd myds lahteiden hankinnassa.
Olemme pyrkineet sisallollisesti kattavaan ja ajankohtaiseen tietoon koskien CP-
vammaisen lapsen elaman eri osapuolia. Sisallon olemme rajanneet mielekkaisiin
kokonaisuuksiin siten, ettéa ne noudattavat opinndytetydmme aihetta. Etenemme
loogisessa jarjestyksessa siirtymalld suurista kokonaisuuksista pienempiin selittamal-
I& matkan varrella esiin tulevat uudet asiat. Kirjoitustyylin olemme pitdneet mahdolli-
simman selkednd ja tehneet kaiken tiedollisen tydn ja lahteiden purkamisen sosiaali-

sella otteella voimavaralahtdisesti.

Tutkimuskysymyksemme ovat laajoja, mutta tarkoituksena oli tutkia vapaa-aikaa ja
toiveita yleisemmalla tasolla vertailun kautta. Ei olisi ollut jarkevaa takertua yksittai-
siin kysymyksiin. Meilla oli suhteellisen pieni ryhma CP-vammaisia lapsia mukana
tutkimuksessa, joten tuloksia ei voi yleistéa. Tuloksista saa kuitenkin jonkin verran
suuntaa-antavaa tietoa Keski-Suomen CP-vammaisten lasten ja vammattomien las-

ten vapaa-ajan osallistumisen tasa-arvoisuudesta.

Kaksi samaa eroavaa tulosta molemmista testeistd LOMA-lomakkeessa on hyvin va-
han. Tulosten mukaan CP-vammaisten lasten ja vammattomien lasten osallistuminen
on siis tasa-arvoista. Tasa-arvo tulee siita, etta lapset harrastavat lahestulkoon kaik-
kia aktiviteetteja yhta paljon ja yhta usein samojen ihmisten kanssa samoissa ympa-
ristOissa ja jopa pitavat niistd yhta paljon. Tamé kertoo myas siita, ettd mahdollisuuk-

sia eri aktiviteetteihin olisi yhta paljon tarjolla molemmille ryhmille.
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Ajattelemme, ettd tutkimustuloksissa esille tulleet sosiaaliset aktiviteetit, joita CP-
vammaiset lapset harrastivat enemman, ovat vammattomille lapsille ehk& enemmén
arkipaivaisia kuin CP-vammaisille lapsille. CP-vammaiselle lapselle halutaan ehka tar-
jota enemman kokemuksia, silla ajatellaan hdnen muuten jaédvan osattomaksi. Tut-
kimukseen vastanneet perheet ovat varmaankin elamassaan aktiivisia jo tutkimuk-
seen osallistuttuaan, ja lapset ehka harrastavat perheidensa kanssa paljon. Kaikissa
perheissd CP-vammaista lasta ei valttdmatta vieda eri harrastuksiin yhta paljon joh-
tuen perheen- tai muista esteista. Tuloksista huomaa myos sen, ettei CP-vammainen
lapsi vietd aikaansa vaikkapa avustajan kanssa asuinalueensa ulkopuolella, vaan te-

kee samoja aktiviteetteja lahestulkoon yhté paljon siella missa vammatonkin lapsi.

LTT-lomakkeita tayttaneet CP-vammaiset lapset uskaltavat ehka toivoa enemman
kuin vammaton lapsi. Vammattoman lapsen harrastamista tai osallisuutta ei rajoita
alyllinen tai fyysinen vamma. Lapsi ei luultavasti toivo tai haaveile yhté paljon kuin
CP-vammainen lapsi niin monen asian ja askareen ollessa jo ennalta tuttu. Han ei
varmastikaan haaveile kotiléksyjen tai pihatdiden tekemisesta, silla ne ovat sellaisia
askareita, joita han joutuu tekemaan. CP-vammainen lapsi ei ole ehk& koskaan osal-
listunut pihat6ihin, ja voi néin ollen haaveilla siitd. Kokemuksen puute aiheuttaa ehka
sen, ettd CP-vammainen tahtoo kokea paljon eikéd hanella ole valttamatta ennakko-
odotuksia joistakin lajeista tai harrastuksista. Lisdksi on mahdotonta osallistua aktivi-
teettiin, johon ei ole esteetdnté paasya tai johon ei saa avustajaa. Vammattomalla
lapsella on periaatteessa mahdollisuus paasta kaikkeen mukaan. Muun muassa téllai-
sia syita voi olla sen takana, etté lasten toimintatoiveet eroavat niin useassa eri aktii-

visuustyypissa.

Lasten &&ni ei tullut tutkimuksessa niin selvasti esille, mité olisimme toivoneet. Lo-
makkeet ovat kylla tiedustelleet lapsilta heidan harrastamisestaan ja toiveistaan,
mutta kysymykset ovat olleet valmiiksi laadittuja. LOMA-lomakkeen lopussa on yksi
avoin kysymys, mutta LTT-lomakkeessa ei ollenkaan. Tama on mielestamme suuri

puute. Ymmarramme, etté lomakkeissa on samat kysymykset, mutta avoin kohta
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Lasten toimintatoive-lomakkeessa olisi voinut antaa mahdollisuuden toivoa viela
enemman jotain erikoista. Molempien ryhmien lapset ovat ialtdan 6-15-vuotiaita. On
kuitenkin selvad, etta kuusivuotias lapsi viettaa erilaista vapaa-aikaa kuin 15-vuotias.
CP-vammaisia lapsia osallistui tutkimukseen vain 16, joten emme nahneet pienen
otoskoon vuoksi jarkevaksi jakaa heitd ian mukaisiin ryhmiin vertailussa. Tuloksia
emme sido mitenk&an lapsen tiettyyn ikdvuoteen, vaan tulokset koskevat ylipaédnsa

kouluikaista lasta.

Tutkimuksemme tulokset antavat samansuuntaisia mutta myas joitakin erisuuntaisia
tuloksia kuin aikaisempi kasittelemamme tutkimustieto. CP-vammaiset lapset ovat
kokeneet elaméanlaatunsa esimerkiksi Allan Colverin (2007) tutkimuksessa yhté hy-
vaksi kuin vammattomat lapset. My6s meidén tuloksissamme tasa-arvoisuus nayttai-
si toteutuvan hyvin, joten voimme péatelld elaménlaadun kokemusten olevan myds
yhté hyvaa. Hakkaraisen toteuttaman tutkimuksen (2000) mukaan ulkopuoliset tahot
asettivat lapset eriarvoiseen asemaan samanikéaisten kanssa. Emme voi vetda saman-
kaltaisia johtopaatoksia meidan tutkimustuloksistamme, silla kyselylomaketutkimus
ei anna tdméansuuntaisia vastauksia. Tahdomme luottaa lomakkeiden antamiin hyviin

ja tasa-arvoisiin tuloksiin.

Luotettavuutta lisaa se, ettd me opinndytetyon tekijat olemme voineet kysya toisil-
tamme mielipiteité ja apua tekoprosessin aikana ja muun muassa lomakkeiden nu-
merotietojen syottamisessa koneelle. Olemme ottaneet yhden linjan asioiden teke-
miseen ja pitdneet kasitteet ja prosessitkin yhtalaisina kautta tydn. Olemme olleet
tarkkoja jatkuvasti emmeka ole hyvaksyneet helpointa tieta tehdé asiat. Olisimme
voineet esimerkiksi jattaa toisen testin (Mann-Whitney) tekematt4, silla se tuli tie-
toomme vasta viime hetkella. Olemme kyseenalaistaneet jatkuvasti tulosten luotet-
tavuuden, silla meilld itsellamme ei ole olemassa olevaa asiantuntemusta muun mu-
assa SPSS-ohjelmasta. Vertaistutkimuksen toteutus oli my6ds meidan ideamme, seka

molempien lomakkeiden mukaan ottaminen lopulliseen tutkimukseen. Tavallaan
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teimme tyostdmme ehk& laajemman kuin tarve olisi vaatinut, mik& osoittaa myds

panoksemme opinndytetyohon.

Opinnayteydn kautta olemme tutustuneet tieteellisiin tutkimusmenetelmiin ja ana-
lysointitapoihin. Jaimme hieman kaipaamaan konkreettista tekemista asiakkaiden
kanssa, vaikka aiheen valitessa tiesimmekin, ettei sitd tyobhomme liittyisi. Omasta
kiinnostuksesta ja halusta lahti kuitenkin liikkeelle idea vertaistutkimuksen suoritta-
misesta, jolloin pddsimme toteuttamaan osan opinnaytetydstamme toiminnallisesti.
Arvostus myos kirjallisen puolen tekemiseen on kasvanut prosessin aikana jonkin
verran, ja sen vuoksi koko tyéhon on tahtonut myos nailté osin paneutua. Meidan

luovuutemme tulee ilmi ajatuksin ja ideoin tdydentden jo olemassa olevaa tietoa.

Opinnaytetyodn tekeminen muodostaa suuren osan ammattikorkeakouluopintoja.
Vasta kun prosessiin paasee tarpeeksi syvallisesti siséan, niin huomaa, kuinka paljon
aikaa ja vaivanndkoa vaaditaan tyon loppuun saattamiseksi. Meidén opinnaytetyo-
prosessimme on ollut vaiherikasta tiedonhankintoineen ja vertaistutkimuksen toteu-
tuksineen, ja omia tutkimuksellisia ja tiedollisia taitoja on paassyt kartuttamaan.
Vaikka kaikkea tarjolla olevaa tietoa ei ole ehtinyt syvallisesti kayda lapi, niin nyt tie-

damme aiempaa paremmin mistd tietoa I6ytaa ja kuinka sité voi etsié.

”Liiku, opi, osallistu” -projektille ja kaikille asiasta kiinnostuneille meillda on annetta-
vana kannustavia ja suuntaa-antavia tuloksia CP-vammaisten lasten ja vammattomi-
en lasten yhdenvertaisuudesta vapaa-aikaan liittyen. Kohtia, joissa tilastollista eroa-
vaisuutta on, ei saisi kuitenkaan unohtaa. Jatkotutkimusaiheena ehdottaisimme tut-
kimuksen suorittamista suuremmalla méaralla CP-vammaisia lapsia ja tuloksia voisi
kasitelld myods enemman keskittyen tiettyihin ikaryhmiin. Lomakkeita voi myo6s edel-
leen kehittéa parannusehdotusten pohjalta, jolloin luotettavuus ja ymmarrettavyys
lomakkeisiin lisaantyisivat. Aiomme kirjoittaa CP-lehteen tiivistelman tutkimusten

tuloksista, jotta tulokset tulisivat julki kaikille, myds tutkimukseen osallistuneille.
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LIITTEET

Liite 1 Tutkimuslupahakemus rehtorille

TUTKIMUSANOMUS @

Liiku Opi Osallistu

Suomen CP-liitossa kaynnistyi kevaalla 2007 tutkimus- ja kehittdmisprojekti ”Liiku, opi, osal-
listu: CP ja muut motoriset toimintarajoitukset oppimisen ja osallistumisen esteend”. Tutki-
muksen tarkoituksena on lisaté tietdmystd motorisen toiminnan merkityksesta oppimiselle ja
oppimisvaikeuksille sekd kehittdd hyvia toimintakaytanteitd osallistumisen lisdédmiseen ja
oppimisen tukemiseen lasten motorisista toimintarajoituksista huolimatta. T&mé viisivuotinen
Raha-automaattiyhdistyksen rahoittamaa projekti toteutetaan padosin Keski-Suomen ja Pir-
kanmaan sairaanhoitopiirien alueilla. Projektissa on laaja asiantuntijaverkosto Jyvaskylén ja
Tampereen yliopistoista, Niilo Maki Instituutista (NMI) sek& Liikunnan ja kansanterveyden
edistdmissaatiosta (LIKES). Tutkimuksen tieteellisend johtajana toimii professori Timo Aho-

nen.

Aikaisempaa tutkimustietoa lapsen liikkumisessa ilmenevien rajoitusten merkityksesta oppi-
miselle ja tasavertaiselle osallistumiselle on varsin vdhan. CAPE/PAC — kyselyé toteutetaan
Suomessa nyt ensimmaisté kertaa. Teemme opinndytetyota kyselyn osuudesta, joka tutkii CP-
vammaisten lasten ja nuorten vapaa-ajanviettotapoja ja toiveita. Vertailun vuoksi tahdomme
suorittaa samaisen kyselyn vammattomille alakouluikaisille lapsille. Toivomme mahdollisuut-
ta suorittaa tdma kyselytutkimus Keuruun perusopetuksen 1, -3 ja -6 -luokkalaisille. Kyse-
lyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja se vie noin yhden oppitunnin ajan. Kysely on nimeton ja

luottamuksellinen.

Ystavallisin yhteisty6terveisin,

Piia Nyholm Nina Penttinen

Sosionomi Sosionomi

Jyvaskylan ammattikorkeakoulu Jyvaskylan ammattikorkeakoulu
gSM. XXX XXX XXXX gSM. XXX XXX XXXX

XXXX.XXXXXX.SS0@ jamk. fi XXXX.XXXXXX.SS0@ jamk. fi
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Liite 2 Lupahakemus vanhemmille

Liiku Opi Osallistu
Voisiko lapsenne osallistua opinnédytety6tutkimukseemme?
Olemme kolmannen vuoden sosionomiopiskelijoita Jyvéaskylan ammattikorkeakoulusta, ja
suuntaudumme opinnoissamme erityiskasvatukseen ja vammaisty6hon. Teemme opinnéyte-
tyota yhteistydssé CP-liiton kanssa "Liiku, opi, osallistu” - projektissa. Tutkimme kyselylo-
makkeista osuutta, joka koskee CP-vammaisten lasten vapaa-ajanviettotapoja ja toiveita. Tah-
toisimme nyt vertailun vuoksi suorittaa saman kyselyn vammattomille alakouluikéisille lapsil-
le 1, - 3ja-6 -luokilta. Vertailutulokset olisivat meille hyddyllinen lisd opinndytetydmme

monipuolisuuden kannalta.

Osallistujan oikeudet

Osallistuminen tutkimukseen on taysin vapaaehtoista. Kyselyihin vastataan nimettdmasti ja
tutkimuksen tulosten raportointi on luottamuksellista. Tutkimuksesta saatavat tiedot tulevat
ainoastaan meidan kayttdomme ja tulokset julkaistaan tutkimusraporteissa siten, ettei yksit-
téist4 tutkittavaa voi tunnistaa. Kéytanngssa olemme itse luokissa opastamassa ja avustamassa

oppilaita kyselyyn vastaamisessa.

Vastaamme mielellamme kysymyksiin:

Nina Penttinen

Piia Nyholm

XXXX.XXXXXX.550@jamk.fi XXXX.XXXXXX.5s0 @jamK.fi
Lapsen nimi Lapsen luokka

Suostun, ettd lapseni osallistuu En suostu, etté lapseni osallistuu

Palauttaminen lapsen mukana koululle viimeistddn torstaina 09.04.20009.

Paivays Huoltajan allekirjoitus ja nimenselvennys



