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Tiivistelma

Erilaiset nivelvaiheet voivat olla haasteellisia siirtymida vammaiselle lapselle ja hdnen perheelleen. Vammai-
sen lapsen kehityksen ja kuntoutumisen tukemiseksi olisi tarkeaad, etta tilanteessa olisi [0ydettavissa tietoa
vanhemmille, varhaiskasvatuksen seka kuntoutuksen tyontekijoille niistad asioista, jotka olisi hyva ottaa huo-
mioon, kun varhaiskasvatus alkaa. Lyhytkasvuisuuden harvinaisuuden vuoksi lyhytkasvuinen lapsi varhais-
kasvatuksessa on myds harvinainen.

Opinnaytetyon tavoitteena oli tutkimuksellisena kehittamistyona tuottaa tietopaketti tilanteeseen, jossa
lyhytkasvuinen lapsi aloittaa varhaiskasvatuksessa. Tietopaketista on hyotya lyhytkasvuisen lapsen vanhem-
mille seka varhaiskasvatuksen ja kuntoutuksen tyontekijoille. Opinndytetyon toimeksiantaja oli Lyhytkasvui-
set-Kortvaxta Ry. Kehittamistydn menetelmana kaytettiin fokusryhmahaastattelua, johon osallistui kaksi
lyhytkasvuisen lapsen vanhempaa, varhaiskasvatuksen erityisopettaja seka erikoissairaanhoidon kuntoutus-
ohjaaja. Haastattelun aineisto analysoitiin laadullisin menetelmin pelkistamalla ja luokittelemalla ilmaukset
haastattelurungon teemojen perusteella.

Opinnaytetyon tuloksena syntyi fokusryhmahaastattelun ja teoreettisen tietoperustan pohjalta koottu
teksti otsikolla ”Lyhytkasvuinen lapsi varhaiskasvatuksessa”. Opinndytetydn toimeksiantaja Lyhytkasvuiset-
Kortvaxta Ry seka fokusryhmadhaastatteluun osallistuneet vanhemmat ja ammattilaiset arvioivat kirjoitetun
tekstin. Arvioinnin pohjalta teksti muokattiin lopulliseen muotoonsa. Toimeksiantaja voi hyodyntada tekstia
verkkosivuillaan.
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suutta. Varhaiskasvatuksen toimintaymparistdd on suhteellisen helppo muokata esteettomaksi ja lyhytkas-
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ympariston arviointi yksilollisesti on kuitenkin tarkeaa. Lyhytkasvuisen lapsen osallisuuden tukemiseksi kiu-
saamisen ehkaisyyn ja kiusaamiseen puuttumiseen on myads kiinnitettava erityistd huomiota. Lyhytkasvui-
sen lapsen aloittaessa varhaiskasvatuksessa korostuu vanhempien kanssa tehtavan sekd monialaisen yh-
teistyon merkitys.
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Abstract

Different developmental transition phases can be challenging for the children with disabilities and for their
families. In order to support the development and rehabilitation of a child, it would be important that the
relevant information is available to the parents and the professionals of education and rehabilitation, when
a child with disabilities enters on a day care group. It is not common to have children with restricted growth
in day care groups because restricted growth is such an uncommon condition in the population.

The purpose of the thesis was to produce information through developmental research for the phase when
a child with restricted growth enters a day care group. Such information is valuable for the parents and the
professionals of the early childhood education and rehabilitation. The mandator of the thesis was Lyhyt-
kasvuiset — Kortvaxta Ry. A focus group interview was used as a method of developmental research. Two
parents of children with restricted growth, a special education teacher and a rehabilitation counsellor from
a central hospital participated in the focus group interview. The obtained material was analyzed by qualita-
tive methods in a theoretical way.

As a result of the thesis a text titled “A child with restricted growth in early childhood education” was pro-
duced. It is based on the focus group interview and theoretical knowledge. The mandator of the thesis
Lyhytkasvuiset — Kortvaxta Ry and the parents and the professionals who participated in the interview eval-
uated the written text. The text was consequently modified according to the results of the evaluation. The
text will be published on the mandator’s a website.

According to the findings, the inclusiveness of the Finnish early childhood education and its support models
in principle promote well the daily life and participation of a growth-restricted child with special support
needs. It is quite easy to modify the day care environment to suit and support the child with restricted
growth. However, in order to support the development and rehabilitation of a child it is important to evalu-
ate the functioning capacity and the environment of the child on an individual basis. Special attention must
be paid to preventing bullying and to intervening in it in order to support the participation of the child with
restricted growth. The importance of cooperation with parents and the multi-professional cooperation is
highlighted when a child with restricted growth enters early childhood education.
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1 Johdanto

Erilaiset nivelvaiheet lapsen eldamassa ovat kehityksellisia haasteita jokaiselle lapselle, lapsen van-
hemmille ja usein koko perheelle (Fabian 2006, 4). Pdivahoidon aloitus varhaiskasvatuksessa, siir-
tyminen esikouluun ja edelleen kouluun ovat tarkeitd merkkipaaluja lapsen elamassa: odotettuja,
vahan jannittavia ja joskus pelattyjakin. Pitkaaikaissairaalle tai vammaiselle lapselle nuo elamaan
kuuluvat siirtymat voivat olla tavallistakin haasteellisempia lapsen terveydentilan, toimintarajoit-
teiden ja kehityksellisten tarpeiden vuoksi. Lapsen kehityksen ja kuntoutumisen tukemiseksi on
ensiarvoisen tirkeaa ottaa edelld mainitut seikat huomioon, silloin kun varhaiskasvatuksen, esi-
opetuksen ja koulun oppimisymparistoa jarjestetaan lyhytkasvuisen lapsen tarpeiden mukaisesti.

(Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet 2018, 20.)

Suomalaista kuntoutuksen jarjestelmaa uudistetaan Sosiaali- ja terveysministerion toimesta paa-
ministeri Sanna Marinin hallitusohjelman mukaisesti (Kuntoutuksen uudistus n.d.). Vuonna 2017
julkaistun Kuntoutuksen uudistamiskomitean ehdotuksen pohjalta Sosiaali- ja terveysministerio
julkaisi joulukuussa 2020 Kuntoutuksen uudistamisen toimintasuunnitelman vuosille 2020-2022.
Kuntoutuksen uudistamiskomitean ehdotuksissa yhdeksi tavoitteeksi on kirjattu kuntoutuksen to-
teuttaminen osana lapsen arkea ja mahdollisuuksien mukaan varhaiskasvatuksen piirissa (Kuntou-
tuksen uudistamiskomitean ehdotukset kuntoutusjarjestelman uudistamiseksi 2017, 47). Yleisem-
pana tavoitteena ehdotuksissa on parempi tiedonkulku, selkea tyénjako ja hyva yhteistyo eri
toimijoiden kesken. Tassa opinnadytetyossa tarkastellaan lyhytkasvuisen lapsen kuntoutumisen
edellytyksia varhaiskasvatuksen arjessa Sosiaali- ja terveysministerion julkaisemien kuntoutuksen

uudistamisen periaatteiden mukaisesti.

Monissa yleisemmissa tai laajemmin tunnetuissa sairauksissa ja kehityshairioissa, esim. autismin
kirjoon tai kuulovammaan liittyen, internetissa on lIoydettavissa tietopaketti vanhemmille ja am-
mattilaisille nivelvaiheessa, jossa lapsi aloittaa varhaiskasvatuksen (Autismikirjon lapsi paivahoi-
dossa n.d., Mihin lapsi menee péaivahoitoon? N.d.). Lyhytkasvuisia lapsia koskevaa koottua tietoa ei
ole olemassa eika sita ole 16ydettavissa ainakaan helposti. Lyhytkasvuinen lapsi varhaiskasvatuk-
sessa on harvinainen ja han on aina erityisen yksil6llisin tarpein osallisena varhaiskasvatuksen ar-

jessa. Huolimatta siita, ettad lyhytkasvuisuus on vaestossa harvinaista, yksittdisen lapsen kehityksen



tukemiseksi olisi tarkeda, etta kuvatussa tilanteessa olisi |6ydettdvissa tietoa ja nakokulmia, jonka
perusteella oppimisymparistda olisi helpompi suunnitella ja muokata varhaiskasvatuksen alkaessa.
Tiedosta olisi hyotya lapselle, vanhemmille, varhaiskasvatuksen henkilékunnalle, kuntoutuksen
ammattilaisille sekd monialaisen yhteistyon pohjaksi. Lyhytkasvuisuuden harvinaisuudesta johtuen
tiedon loydettavyys tilanteessa on erityisesti tarkeaa, koska lyhytkasvuinen lapsi juuri hanen

omine tarpeineen osuu ammattilaisen kohdalle vain harvoin.

Tama opinndytetyo toteutettiin tutkimuksellisena kehittamistyona. Sen tavoitteena oli yhteis-
tyossa varhaiskasvatuksen ja kuntoutuksen ammattilaisten seka lyhytkasvuisen lapsen vanhem-
pien kanssa koota tietoa ja tuoda esille niita oppimisymparistoon liittyvia edellytyksia, jotka tuke-
vat lyhytkasvuisen lapsen osallisuutta, toimintakykya ja kuntoutumista varhaiskasvatuksen arjessa.
Kehittamistehtavan kaytanndllisena tavoitteena oli koota tietopaketti vanhemmille seka varhais-
kasvatuksen ja kuntoutuksen henkilokunnalle. Kehittamistehtavan yhteistydkumppanina ja toi-
meksiantajana oli Lyhytkasvuiset -Kortvaxta Ry, joka on Suomessa toimiva valtakunnallinen yhdis-
tys lyhytkasvuisia ja heidan laheisidaan varten (Lyhytkasvuiset -Kortvaxta Ry). Kehittamistehtavaa
varten kutsuttiin fokusryhmahaastatteluun lyhytkasvuisen lapsen vanhempia ja kokemusasiantun-
tijaa Lyhytkasvuiset — Kortvaxta ry:n kautta. Ammattilaisten ndakékulmaa ja osaamista ryhmaan toi-

vat varhaiskasvatuksen erityisopettaja ja erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaaja.

2 Lyhytkasvuisen lapsen arki

Tassa opinndytetyossa on paljon yhtymakohtia varhaiserityiskasvatukseen, mutta sen teoreettinen
nakokulma nousee seka varhaiskasvatuksen etta kuntoutuksen kentasta. Opinnaytetyon taustaa ja
teoriapohjaa koskeva esitys on laaja, koska tarkastelun kohteena olevassa tilanteessa on tarkea
huomioida lapsen kehitykseen vaikuttavia asioita lapsen itsensa, perheen, varhaiskasvatuksen seka
kuntoutuksen tarpeet ja edellytykset huomioiden. Lyhtykasvuisen lapsen osallisuuteen ja kuntou-
tumiseen vaikuttavia tekijoita tarkastellaan kuntouttavan arjen ndkékulmasta Bronfenbrennerin
ekologisen mallin ja ekokulttuurisen teorian mukaisesti (Sipari 2008, 115). Lyhytkasvuisen lapsen
varhaiskasvatuksen aloittamiseen liittyvaa tilannetta tarkastellaan kuntoutusohjauksen lahtokoh-
dista tuomalla esiin nakdkulmia, joita tarvitaan kuntoutuksen integroimiseen lapsen arkeen, lap-
sen osallisuuteen, varhaiskasvatuksen oppimisympariston esteettomyyteen ja sen muokkaami-

seen, seka tilanteessa vaadittavaan monialaiseen yhteistyohon.



2.1 Lyhytkasvuisuus

Henkil6a, jonka pituus aikuisena on alle 140 cm, pidetaan lyhytkasvuisena. Lyhytkasvuisuutta ai-
heuttavia eri ladketieteellisida diagnooseja tunnetaan 400-500. Lyhytkasvuisuus maaritelldan vam-
maksi, jos sen aiheuttaa ladketieteellinen syy. Ladketieteellisia syita ovat erilaiset hormonipuutos-
sairaudet, kromosomien sairaudet, kehityshairidoireyhtymat ja perinnélliset luustonsairaudet.
Kaitilan mukaan tilaa ei aina ole syyta maaritella vammaksi tai sairaudeksi, jos lyhytkasvuisuuteen

ei liity muita oireita kuin pieni koko. (Kaitila 2011, 60.)

Lyhytkasvuisuutta esiintyy maailmanlaajuisesti vaestdssa hyvin harvoin (Kaitila 2011, 65). Suo-
messa on n. 1000 lyhytkasvuista ihmista (Lyhyesti lyhytkasvuisuudesta 2011, 7). Lyhytkasvuisuutta
aiheuttavat oireyhtymat luokitellaan harvinaissairauksiin, silla niiden esiintyvyys on vahemman
kuin 5/10 000 eurooppalaisen maaritelman mukaan (Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma
2019, 10). Lyhytkasvuisuuden harvinaisuudesta johtuen kuntoutuksen, varhaiskasvatuksen ja ter-
veydenhuollon ammattilaiset kohtaavat lyhytkasvuisia lapsia vain harvoin, elleivat erityisesti ty6s-
kentele ko. potilasryhman kanssa. Nain ollen lyhytkasvuisuuteen liittyvat ongelmat voivat olla eri

alojen ammattilaisille vieraita (Kaitila 2011, 65).

Lyhytkasvuisen lapsen arkea, toimintakykya, kasvua ja kehitystd maarittavat juuri hanen diagnoo-
siinsa liittyvat liitdnnaissairaudet ja oireet (Kaitila 2011, 60). Eri diagnooseihin kuuluu erilaisia li-
sasairauksia ja oiretiloja, joita voi olla diagnoosista riippuen esim. astma, sydansairaus, nivelten
liilkerajoitukset, virheasennot ja yliliikkuvuus, luuston epamuodostumat seka aineenvaihdunnan

poikkeavuudet (Kaitila 2011, 60—64).

2.2 Vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen oikeudet

Lyhytkasvuisille lapsille kuuluvat YK:n lapsen oikeuksien sopimuksessa seka YK:n vammaisoikeuk-
sien sopimuksessa sdddetyt asiat. YK:n vammaisoikeuksien 7 artiklassa todetaan, etta lapsen etu
tulee ottaa ensisijaisesti huomioon kaikissa vammaisia lapsia koskevissa toimissa. Vammaiselle
lapselle kuuluvat ihmisoikeudet ja ilmaisun vapaus yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa. (YK:n
yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen poytakirja 2015, 27.)
Lapsen kuntoutuksen jarjestamisessa tulee selvittda ja ottaa huomioon lapsen oma mielipide, seka

arvostaa lapsen asiantuntijuutta omissa asioissaan, kuntoutuksen tavoitteiden maarittamisessa,



kuntoutuksen toteutuksessa ja esim. apuvélineiden valinnassa ja kayttamisessa. Sipari, Vanska ja
Pollari (2017, 71) tuovat esille, ettad lapsen edun mukainen ratkaisu voidaan |6ytaa eri vaihtoehtoja
arvioimalla ja neuvottelemalla (Sipari, Vanska & Pollari 2017, 71). Nain toimimalla voidaan vahvis-

taa my0s lyhytkasvuisen lapsen osallistumista ja toimijuutta omassa kuntoutumisessaan.

Lyhytkasvuinen lapsi kuntoutujana on ensisijaisesti lapsi. Lapselle kuuluvat oikeudet, kuten oikeus
leikkiin, lepoon, vapaa-aikaan ja virkistymiseen, oikeus saada opetusta ja lapsen osallisuus lahiym-
paristossaan kuuluvat hyvaan kuntoutuskaytantoon ja ovat sen perusteita jarjestettdaessa kuntou-
tusta myos lyhytkasvuisille lapsille (Yleissopimus lapsen oikeuksista 60/1991, artiklat 28 ja 31).
Kaikkien lasten kuntoutumiselle merkityksellista on lapsuuteen luontaisesti kuuluvat kasvu, kehitys
ja oppiminen. Sipari (2008, 34) esittadkin, etta kasvatuksen ja opetuksen ensisijaisuus tulee ottaa

aina huomioon lapsen kuntoutusta jarjestettdessa.

2.3 Lyhytkasvuisen lapsen arjen toimintaymparistot

Lyhytkasvuisen lapsen arjen toimintaymparistot ovat yleensa saman kaltaiset kuin muillakin ikato-
vereilla. Alle kouluikaisten lasten arjen tarkeimmat toimintaymparistot ovat koti, ystavyyssuhteet,
suhteet muihin laheisiin, varhaiskasvatus ja harrastukset (Maatta & Rantala 2016, 83). Omassa ar-
jessaan jokaisen lapsen tarkein rooli on olla perheensa jasen ja seuraavaksi tarkein rooli on olla

leikkija (Kauppila, Sipari, & Suhonen-Polvi 2016, 113).

Lapsi kehittyy ja oppii arjen rutiineissa ollessaan vuorovaikutuksessa lahiymparistonsa ja siihen
kuuluvien ihmisten kanssa (Bronfenbrenner 1979,3). Leikki on keskeisimpia toimintasisadltoja myos
lyhytkasvuisen lapsen arjessa. Leikki on lapselle luonnollista toimintaa, jonka avulla lapsi tutkii ym-
paristddan ja oppii parhaiten (Pihlaja & Viitala 2018, 19). Lyhytkasvuisen lapsen mahdollisuus leik-
kiin ja toisaalta kuntoutumisen mahdollistuminen leikissa tulee ottaa huomioon lapsen kuntoutu-
mista ja kuntoutusta arvioitaessa ja suunniteltaessa (Koivikko & Sipari 2006, 112—-113). Sipari,
Vanska & Pollari (2017, 17) korostavat, ettd ammattilaisten tarkein tehtava on tunnistaa lapsen

arjesta hanelle itselleen tarkea ja merkityksellinen toiminta kuntoutuksen lahtékohdaksi.



2.3.1 Varhaiskasvatus osana lyhytkasvuisen lapsen arkea

Taman opinndytetydn aiheena olevan kehittamistehtavan lahtokohtana on tilanne, jossa varhais-
kasvatus tulee osaksi lyhytkasvuisen lapsen arkea. Perheen ulkopuolisena toimintaymparistona
alle kouluikaisella lapsella on usein paivakoti (Sakkinen & Kuoppala 2021, 1). Tassa opinnayte-
tyossa keskitytdaan kuvaamaan paivakotia varhaiskasvatus- ja oppimisymparistona, koska kaytan-
nossa erityista tukea tarvitsevat lapset sijoittuvat varhaiskasvatuksessa useimmiten paivakotiin
(Heiskanen, Neitola, Syrjamaki, Viljlamaa, Nevala, Siipola & Viitala 2021, 27). Inklusiivisen, eli kai-
kille yhteisen varhaiskasvatuksen periaatteen mukaisesti lyhytkasvuiset lapset sijoittuvat useimmi-
ten lahipaivakotiin (Viitala 2018, 58). Varhaiskasvatuksen toteutusta seka paikallisten varhaiskas-
vatussuunnitelmien ja lasten yksilollisten varhaiskasvatussuunnitelmien laatimista ohjaa
Opetushallituksen antama maarays Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet (2018). Maarays on

annettu Varhaiskasvatuslain (L 540/2018) perusteella.

Jokainen lapsi tarvitsee kasvunsa ja kehityksensa tueksi aikuisen ohjausta ja tukea (Sandberg 2021,
20-21). Aikuisen tuen ja ohjauksen lisdksi ympariston laadulla ja vuorovaikutuksella seka sosiaali-
silla suhteilla on suuri merkitys lapsen oppimiseen, kasvuun ja kehitykseen. Tuen tarpeen maara ja
laatu vaihtelevat eri lapsilla ja eri ymparistoissa. (Heiskanen 2018, 99.) Varhaiskasvatuksessa tukea
tarjotaan kaikille lapsille. Tuki suunnitellaan jokaisen lapsen tarpeen mukaiseksi ottamalla huomi-
oon hdnen osaamisensa ja vahvuutensa yhdessa vanhempien seka tarvittaessa moniammatillisesti
varhaiskasvatuksen erityisopettajan ja sosiaali- ja terveyshuollon ammattilaisten kanssa (Varhais-

kasvatuslaki L 540/2018, 7 §).

Tarvittaessa erikoissairaanhoidon tai perusterveydenhuollon kuntoutusohjaaja voi olla mukana
moniammatillisessa yhteistydssa tuomassa oman asiantuntemuksensa kuntoutuksen nakékul-
masta. Kuntoutusohjauksesta sdddetdaan Asetuksessa vammaisuuden perusteella jarjestettavista
palveluista ja tukitoimista (A 759/1987, 14 §) seka Terveydenhuoltolaissa (L 1326/2010, 29 §). Mo-
niammatilliselle yhteistyolle varhaiskasvatuksessa on lakisdateiset perusteet sekd Varhaiskasvatus-

laissa (L 540/2018, 23 §) etta Terveydenhuoltolaissa (L 1326/2010, 32 §).

Varhaiskasvatussuunnitelman perusteissa (2018, 57) lapsen tuki maaritelldan jarjestettavaksi pe-
dagogisin jarjestelyin (esim. varhaiskasvatuksen erityisopettajan tuki ja konsultaatio, tukiviitto-

mat), rakenteellisin jarjestelyin (esim. lapsiryhman koko tai rakenne) tai hyvinvointia tukevilla



muilla jarjestelyilld (esim. sosiaali- terveydenhuollon asiantuntijoiden ohjaus ja konsultaatio). Tuen
jarjestaminen, tavoitteet ja keinot kirjataan lapsen varhaiskasvatussuunnitelmaan, joka on Var-
haiskasvatuslaissa (540/2018, 23 §) maaritelty asiakirja. Varhaiskasvatuksen oppimisympariston
rakenteellisiin jarjestelyihin kuuluu tarvittaessa erityisavustajan tuki ryhmassa (Varhaiskasvatus-

suunnitelman perusteet 2018, 57).

Useiden kuntien varhaiskasvatuksessa on kaytossa esiopetuksen ja koulun kanssa yhteneva kolmi-
portainen tuki (yleinen tuki, tehostettu tuki ja erityinen tuki) (Esiopetuksen opetussuunnitelmien
perusteet 2014, 44). Syksylla 2021 padaministeri Sanna Marinin hallitus on antanut eduskunnalle
esityksen varhaiskasvatuslain muuttamisesta, jossa saadettaisiin kolmiportaisen tuen mallin kehit-

tamisesta varhaiskasvatukseen. Laki tulisi voimaan 1.8.2022. (HE 148/2021.)

2.3.2 Varhaiskasvatuksen oppimisympariston ulottuvuudet

Varhaiskasvatussuunnitelman perusteissa (2018) kuvataan varhaiskasvatuksen oppimisymparistoa
laajasti ja monipuolisesti ottaen huomioon sen fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen ulottuvuus
(Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet 2018, 32—-33). Kaikkien lasten mahdollisuus osallistua
leikkiin tulee ottaa huomioon oppimisymparistoa suunniteltaessa ja jarjestettdessa. Varhaiskasva-
tuksen oppimisympariston tulee olla inklusiivinen, jolloin se tukee kaikkien lasten osallisuutta ja
omatoimisuutta (Watson & McCathren 2009, 21). Myos Doctoroffin mukaan inklusiivinen leikkiym-
paristo tukee kaikkien lasten kehityksellisia, sensomotorisia, sosiaalisia ja emotionaalisia tarpeita

(Doctoroff 2001, 109).

Kuntoutumisen prosessin kannalta on tarkea ottaa huomioon, etta fyysista toimintaymparistda
muokkaamalla voidaan vaikuttaa lapsen omatoimisuuteen ja toimintakykyyn merkittavasti (Autti-
Ramo, Mikkelsson, Lappalainen & Leino 2016, 63). Lyhytkasvuisen lapsen haasteina fyysisessa toi-
mintaymparistdssdaan on erityisesti ulottumisen vaikeudet, johon pituuden lisaksi voi vaikuttaa

my0s raajojen pituus ja liikeradat (Korhonen 2019, 34).

Varhaiskasvatuksen oppimisympariston psyykkiseen ulottuvuuteen kuuluva myonteinen ja turvalli-
nen ilmapiiri on erityisen tarkea lapsen kuntoutumisen kannalta. Turvallisessa ymparistossa lapsen

osallisuus vahvistuu ja oppiminen on mahdollista (Pihlaja 2018, 92). Lyhytkasvuisuus on fyysinen



ominaisuus, joka ndkyy ulos péin kaikille. Lyhytkasvuinen lapsi kohtaa vaistamatta omaan erilai-
suuteensa liittyvia ilmidita ja pohdintoja ymparistossaan. Mina-kasityksen vahvistaminen ja lapsen
omien vahvuuksien tunnistaminen on tarkeaa erityisesti silloin, kun lapsella on erityisen tuen tar-
vetta. Myonteiset kokemukset vertaisryhmassa ovat merkityksellisia hyvan itsetunnon kehitty-
miseksi. Arvostava suhtautuminen ja [ammin vuorovaikutus kuuluu kasvatukselliseen vuorovaiku-

tukseen myos aikuisen ja lapsen vililla. (Heinamaki 2004, 36.)

Varhaiskasvatuksen sosiaaliseen ulottuvuuteen kuuluvat lapsen osallisuus ja toimijuus. Lapsen
osallisuutta ja toimijuutta on tutkittu ja maaritelty seka varhaiskasvatukseen, etta kuntoutukseen
liittyen (Launiainen & Sipari 2011, 34; Viitala 2018, 63). Varhaiskasvatuksen ideologisena lahtékoh-
tana oleva inklusiivisen toimintakulttuurin kasite tarkoittaa osallisuuden, yhdenvertaisuuden ja
tasa-arvon edistamista varhaiskasvatuksessa (Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet 2018, 30).
Heiskanen, Neitola, Syrjamaki, Viljamaa, Nevala, Siipola ja Viitala (2021, 17) kirjoittavat, etta inklu-
siivisen varhaiskasvatuksen kasitteisiin kuuluvat osallisuus, sosiaalinen osallisuus ja yhteenkuulu-
vuus. Heidan esityksessaan lapsen ja aikuisen valinen vuorovaikutus painottuu osallisuuden toteu-
tumisessa. Positiivinen mukana oleminen vertaisryhman toiminnassa ja kokemus hyvaksytyksi
tulemisesta kertoo myos sosiaalisesta osallisuudesta. Osallisuuteen kuuluu kiistattomasti kokemus
yvhteenkuuluvuudesta. Yhteenkuuluvuus syntyy edellisten pohjalta ja on emotionaalinen kokemus

kuulumisesta tai ulkopuolelle jadmisesta. (Heiskanen ym. 2021, 17.)

3 Lyhytkasvuisen lapsen kuntoutuminen

3.1 Ekologinen ja ekokulttuurinen teoria kuntoutumisen ja varhaiskasvatuksen
taustalla

Bronfenbrennerin ekologinen teoria on yksi tunnettuja kehityspsykologian ja kasvatuksen tutki-
muksessa kaytettyja teorioita (Puroila & Karila 2001, 204). Teoriansa pohjaksi Bronfenbrenner esit-
taa mallin, jonka mukaan ymparisto rakentuu neljasta sisakkaisesta jarjestelmasta. Nama ymparis-
ton jarjestelméat han on nimennyt mikro-, meso-, ekso- ja makrosysteemeiksi. (Bronfenbrenner
1979, 7-8.) Bronfenbrennerin maaritelman mukaan kehitys on “kestava muutos tavassa, jolla hen-

kilo kasittaa ja kasittelee ymparistédan” (Bronfenbrenner 1979, 3; Puroila & Karila 2001, 207).
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Ekologisen teorian mukaan ihmisen kehitys tapahtuu yksilon ja ympéariston vélisessa vuorovaiku-
tuksessa (Bronfenbrenner 1979, 3). Ekologinen teoria korostaa kasvavan ja kehittyvan yksilon aktii-
vista roolia vuorovaikutuksessa seka ymparistdnsa muokkaamisessa ja siihen vaikuttamisessa.
Vuorovaikutus yksilon ja ympariston valilla on kahdensuuntaista. Lahiymparistojen lisaksi yksilon
kehitykseen vaikuttavat niiden valiset suhteet seka laajemmin yhteiskunnalliset rakenteet. Kehi-
tysta tapahtuu erityisesti silloin, kun yksilé toimii useammissa eri lahiymparistdissa eli mikrosys-

teemissa. (Bronfenbrenner 1979, 21-22.)

Suomalaisen varhaiskasvatuksen tutkimuksessa ekologista teoriaa on hyddynnetty erityisesti var-
haiskasvatuksen ja perheiden valisen yhteistyon tarkastelussa (Puroila & Karila 2001, 218). Kun ly-
hytkasvuinen lapsi aloittaa paivahoidon, ekologisen teorian mukaan silloin on kyse yksilon siirtymi-
sestd mikrosysteemista toiseen eli ekologinen siirtyma. Kehityksen kannalta tilanteessa on
merkityksellista mikrosysteemien valiset yhteydet, eli tassa opinnaytetydn perustana olevassa ti-
lanteessa varhaiskasvatuksen, kuntoutusalan tyontekijoiden ja lyhytkasvuisen lapsen perheen vali-
set suhteet. (Puroila & Karila 2001, 212). Taman perusteella voidaan ajatella, ettd varhaiskasvatus
on uusi mikrosysteemi lyhytkasvuisen lapsen ekologisessa mallissa ja varhaiskasvatukseen siirtymi-

nen vie lyhytkasvuisen lapsen kehitysta ja oppimista eteenpain.

Ekokulttuurinen teoria on kehitetty Bronfenbrennerin ekologisen teorian pohjalta. Ekokulttuurisen
teorian kehittamistyon perusteena on ollut tarve selvittda, miten ja millaiset lapsen ymparistoon
kohdistuvat toimet vaikuttavat lapsen kehitykseen (Rantala & Uotinen 2018, 124). Ekokulttuurisen
teorian perusolettamus on, etta ekologiset ymparistot ja niiden véliset suhteet seka ndiden vaiku-
tukset nakyvat kunkin perheen arjessa ja rutiineissa (Maatta 1999, 79). Ekokulttuurinen ajatusmalli
ohjaa varhaiskasvatuksen jarjestamistda Suomessa (Korkalainen 2009, 18). Arjen resurssien ja toi-
mintatapojen kokonaisuus muodostaa perheen ekokulttuurisen ympariston. Lyhytkasvuisen lap-
sen perheessa ekokulttuuriseen ympariston muodostumiseen vaikuttavat muiden perheiden ta-
paan yhteiskunnan asettamat rajoitteet, perheelle tarjottu tuki seka perheen arvot, uskomukset ja
vahvuudet. (Maatta 1999, 82.) Ekokulttuurinen teoria korostaa perheen omaa aktiivista ja enna-
koivaa roolia ja toimintaa, jonka avulla perhe rakentaa ja jarjestdd omaa ymparistédan (Bern-

heimer & Weisner 2007, 193).
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Siparin (2008, 30) mukaan ekologinen ja ekokulttuurinen malli yhdistyvat seka kasvatuksen etta
kuntoutuksen taustateorioissa. Niiden pohjalta lasta tarkastellaan aktiivisena ja osallistuvana yksi-
[6na vuorovaikutussuhteessa ymparistoon ja yhteiskuntaan. Ekokulttuurisen teorian mukaan lap-
sen paivittdiset rutiinit ja toimet ovat kehityksen kannalta oleellisia. Ndin ollen valittujen kuntou-
tustoimenpiteiden tulee sopia lyhytkasvuisen lapsen arjen toimintaymparistdon ja siina valmiiksi
olemassa oleviin uskomuksiin ja kdytantoihin ollakseen tehokkaita. (Bernheimer & Weisner 2007,

199.)

3.2 Lapsen kuntoutuminen arjessa

Kuntoutuksen ja kuntoutumisen maaritelmissa korostuu niiden molempien prosessinomainen
luonne (Autti-Ramo & Salminen 2016, 14, Kuntoutuksen uudistamiskomitean ehdotukset kuntou-
tusjarjestelman uudistamiseksi 2017, 22). Kuntoutuksen uudistamiskomitean maaritelman mu-
kaan kuntoutumisen tavoitteena on muutokset ty6- ja/tai toimintakyvyssd, johon pyritdan suunni-
telmallisella kuntoutuksen prosessilla (Kuntoutuksen uudistamiskomitean ehdotukset kuntoutus-
jarjestelman uudistamiseksi 2017, 35). Autti-Ramo ja Salminen esittavat, ettd kuntoutuminen pe-
rustuu muutosprosessiin kuntoutujan ja ympariston valilla. Heidan mukaansa toimintakyvyn on
mahdollista muuttua silloin, kun yksilon ja ympariston vuorovaikutuksessa tapahtuu muutos

(Autti-Ramo & Salminen 2016, 15).

Molempien edelld mainittujen maaritelmien mukaan kuntoutuksen jarjestamisen periaatteena tu-
lee olla hyva kuntoutuskaytanto, johon kuuluu kuntoutujan tarpeista Iahteva toimintakyvyn arvi-
ointi, kuntoutuksen tavoitteiden asettaminen yhdessa ja asiakaslahtodisesti seka kuntoutustoimen-
piteiden suunnittelu ja oikea-aikainen toteutus. Lisaksi kuntoutustoimenpiteisiin kuuluu
keskeisesti kuntoutujan toimintaympadristdjen kehittaminen. (Kuntoutuksen uudistamiskomitean
ehdotukset kuntoutusjarjestelman uudistamiseksi 2017, 35, Autti-Ramo & Salminen 2016, 15.)
Kuntoutustoimenpiteet, kuntoutustarpeen arviointi, tavoitteiden maarittely ja toteutuksen suun-
nittelu tehdaan hyvan kuntoutuskaytannén mukaisesti yhteistydssa lapsen ja hdnen lahiymparis-

tonsa kanssa (Kauppila ym. 2016, 110).

Varsinaisia kuntoutustoimenpiteitad voidaan kohdistaa myos [ahiymparistoon. Perheen tarpeet ja

voimavarat huomioiden kodin arkea voidaan mukauttaa kuntoutumista tukevaksi (Kauppila ym.
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2016, 115). Yhta tdrkeaa on ottaa huomioon ja tunnistaa lapsen osallistumista rajoittavia ja edista-
vid ymparistotekijoita hanen muissa toimintaymparistoissa, kuten varhaiskasvatuksessa (Sipari,
Vanska & Pollari 2017, 67). Lapsen arjessa olevien merkityksellisten henkildiden ja ammattilaisten
yhteistyd on edellytys arjessa tapahtuvalle kuntoutumiselle (Autti-Ramo & Salminen 2016, 16). Jar-
vikoski (2013, 74) tuo esiin nakemyksen, etta kuntoutustoimenpiteiden tulee liittyd muuhun kun-

toutusprosessiin ollakseen kuntoutusta (Jarvikoski 2013, 74).

Lapsen merkityksellinen toiminta omassa arjessaan vahvistaa lapsen toimijuutta ja osallisuutta
kuntoutuksessa (Sipari, Vanska & Pollari 2017, 78). Toimijuus mahdollistaa lapsen tasavertaisen
osallistumisen. Toimijuudessa on kyse siitd, etta lapsella on valtaa ilmaista mielipiteensa, tehda va-
lintoja ja vaikuttaa tapahtumien kulkuun, toimintaan ja toimintaymparisté6n eli mahdollisuus
oman arjen hallintaan (Sipari ym. 2017, 19). Kuntoutuksen viitekehyksessa esiintyy myos kasite
valtaistumisesta, johon kuuluu yksilén mahdollisuus suunnitella ja tehda valintoja, jotka koskevat
hdnen omaa eldamaansa ja kuntoutustaan (Jarvikoski 2013, 40). Lyhytkasvuisen lapsen kuntoutus-
prosessia suunniteltaessa on olennaista huomioida, etta toimijuus ja osallisuus ovat konteksti-

sidonnaisia, ja ettd ymparistotekijat voivat edistda ja ehkaista kuntoutumista (Sipari ym. 2017, 78).

Lapsen toimintakykya arvioitaessa on tarked ottaa huomioon, etta joissakin sairauksissa ja vam-
moissa lapsen luonnollisen kasvun ja kehityksen myota jotkut rajoitteet voivat poistua tai niiden
merkitys pienentya. Lyhytkasvuisuuden syyna on kuitenkin jokin pysyva ja usein eteneva sairaus
(Kaitila 2011, 60). Taman perusteella kuntoutustoimenpiteita tai ympariston muokkaamista ei voi
jattaa tekemattd, vaan kuntoutus on suunnattava oikea-aikaisesti juuri meneilldan olevaan kehi-
tykselliseen herkkyyskauteen ja lapsen mielenkiinnon kohteisiin sopien (Kauppila ym. 2016, 114).
Oikea-aikaisuus on toimivan ja vaikuttavan kuntoutumista tukevan prosessin lahtékohta (Autti-
Ramo ym. 2016, 63). Lasten kuntoutuksessa oikea-aikaisuus on erityisen tarkeda, koska heidan tar-

peensa muuttuvat nopeasti kasvun ja kehityksen myota (Kauppila ym. 2016, 110).

3.3 Monialainen yhteistyo osana lapsen kuntoutumista ja varhaiskasvatusta

Monialainen yhteistyo kuuluu lyhytkasvuisen lapsen kuntoutukseen ja on osa kuntoutusprosessia.
Se ndhdaan edellytyksena arjessa tapahtuvaan kuntoutumiseen (Autti-Ramo & Salminen 2016,

16). Monialaisen yhteistyon toteutumisessa voi olla kuitenkin haasteita. Tahan seikkaan on tar-
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tuttu myos Sosiaali- ja terveysministerion asettaman Kuntoutuksen uudistamiskomitean ehdotuk-
sissa kuntoutusjarjestelman uudistamiseksi (2017, 9), jossa tarkastelun kohteeksi on nostettu tie-
donkulku ja kuntoutusprosessin saumaton toteutuminen. Sosiaali- ja Terveysministerion Kuntou-
tuksen uudistamisen toimintasuunnitelmassa (2020, 43) monialaisen yhteistyon kehittdminen
sote-palveluiden, sivistystoimen, jarjestojen ja Kelan valilla nahdaan yhtena toimeenpantavana ke-

hityskohteena lasten ja nuorten kuntoutusta koskien (Kuntoutuksen uudistaminen 2020, 43).

Varhaiskasvatussuunnitelman laatiminen yhdessa eri toimijoiden kesken on oleellinen osa monia-
laista yhteistyota lyhytkasvuisen lapsen kuntoutukseen ja varhaiskasvatukseen liittyen. Yhteistyolle
on lakisaateinen peruste seka Varhaiskasvatuslaissa (L 540/2018, 7 §) etta Terveydenhuoltolaissa
(L 1326/2010, 328). Lain ja varhaiskasvatuksen kdytantéjen mukaan toimittaessa erityista tukea
tarvitsevan lyhytkasvuisen lapsen varhaiskasvatussuunnitelman laatimiseen osallistuvat vanhem-
mat, varhaiskasvatuksen kasvatushenkilostd, varhaiskasvatuksen erityisopettaja, seka tarvittaessa
psykologi, sosiaalityontekija, lapsen terapeutit ja erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaaja. On tar-
kea tunnistaa ja ottaa huomioon monialaisen yhteistyon onnistumista palvelevat arjen kaytannot.
Yksinkertaisuudessaan jo ajan ja tilan varaaminen yhteistyota varten on yksi lahtékohta yhteistyon

onnistumiseksi (Autti-Ramo ym. 2016, 69).

Kuntoutuksen ja varhaiskasvatuksen monialaisessa yhteistydssa on tarkea kiinnittda huomiota
vanhempien asemaan ja osallisuuteen. Verkostoneuvotteluissa vanhempien osallistumiseen voi
vaikuttaa neuvottelun instituutio- ja tyontekijakeskeisyys. Vanhempien asiantuntijuus lapsensa asi-
oissa ei talloin toteudu, vaan he voivat jaada kuuntelijan ja tiedon vastaanottajan asemaan. (Hut-
tunen 2017, 44-45.) Parhaimmillaan monialaisessa yhteistydssa voidaan jakaa osaamista ja voima-
varoja (Maatta ja Rantala 2016,197). Vanhempien osallisuutta sekd ammattilaisten ja vanhempien
vuoropuhelua lisadmaan ja nakokantoja [dhentdamaan voidaan kayttaa myos koulutettuja koke-
musasiantuntijoita (Hietala & Rissanen 2015, 27). Lyhytkasvuisen lapsen aloittaessa varhaiskasva-
tuksen seka vanhemmalta ettd ammattilaisilta voi puuttua tieto kdytannon asioista, jotka tulisi
huomioida nivelvaiheessa. Lyhytkasvuiset — Kortvaxta Ry:n kokemustoimija voidaan pyytaa mu-
kaan yhteistyohon ja hyodyntaa tilanteessa yhdistyksen kokemustietoa (Lyhytkasvuiset — Kort-
vaxta Ry 2022).
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Korkalaisen (2008, 18) mukaan vanhempien osallisuutta ja valtaistumista vahvistaa perhelahtdinen
ekokulttuurinen toimintatapa, joka perustuu yhteistyéhon ja kumppanuuteen. Seka Maatta (1999,
100), etta Korkalainen (2008, 18) tuovat esiin, etta tasavertaisen kumppanuuden edellytyksena on
keskindinen kunnioitus ja yhteinen sitoutuminen lapsen kehityksen tueksi. Tall6in sekd ammatti-
laisten ettda vanhempien asiantuntijuus lyhytkasvuisen lapsen asioissa on mahdollista ottaa huomi-
oon kuntoutusta suunniteltaessa ja toteutettaessa. Ammattilaisen vastuulla on tutustua perhee-
seen, perheen arkeen ja siihen vaikuttaviin tekijoihin, jotta ymmarrys perheen ekokulttuurisesta
ympadristosta voi olla yhteistyon lahtokohtana (Maatta 1999, 82). Perhekulttuurin tunteminen var-
mistaa sen, etta perheen tarpeet, arjen hyvat kaytannot ja voimavarat tulevat huomioiduiksi kun-

toutuksen ja tuen jarjestamisessa (Kauppila ym. 2016, 115).

4 Kehittamistyon tarkoitus, tavoitteet ja kehittamistehtavat

Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittaa, millaisia asioita tulee ottaa huomioon varhaiskasvatuk-

sen oppimisympariston jarjestamisessa silloin, kun lyhytkasvuinen lapsi aloittaa paivahoidon.

Opinnadytetyon tavoitteena oli jarjestaa fokusryhmahaastattelu, jonka avulla koottiin tietoa lyhyt-
kasvuisten lasten vanhemmille, varhaiskasvatuksen henkilostolle ja kuntoutuksen ammattilaisille.
Fokusryhmahaastattelun pohjalta koottu tietopaketti on tarkoitus julkaista Lyhytkasvuiset — Kort-

vaxta ry:n verkkosivuilla otsikolla “Lyhytkasvuinen lapsi varhaiskasvatuksessa”.

Opinnaytetyon tarkennettu kehittamistehtava:
Milld toimenpiteilld voidaan tukea lyhytkasvuisen lapsen kuntoutumista, toimintakykya ja

osallisuutta varhaiskasvatuksessa?

Lisaksi koottiin tietoa monialaisen yhteistydon merkityksesta ja edellytyksista lyhytkasvuisen lapsen

aloittaessa varhaiskasvatuksen.
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5 Kehittamistehtavan toteutus

5.1 Systemaattisen tiedonhaun kuvaus

Opinndytetyota varten haettiin vertaisarvioituja tutkimusraportteja ERIC (EBSCO) tietokannasta eri
hakusanoilla. Lyhytkasvuisia lapsia ja varhaiskasvatusta kasittelevia tietolahteita ei 16ytynyt haku-
sanoilla *children with dwarfism AND (early childhood education or preschool or kindergarten)

AND learning environment.

Hakusanoilla *rehabilitation AND (early childhood education or preschool or kindergarten) AND
learning environment tulokseksi saatiin viisi [ahdetta, joista yksikdan ei ollut sopiva taman opin-

naytetyon tietoldhteeksi.

Hakusanoilla *(early childhood education or preschool or kindergarten) AND learning environment
AND accessibility tulokseksi saatiin 23 artikkelia, joista valittiin lahteiksi kaksi, jotka kasittelivat var-
haiskasvatuksen fyysistd oppimisymparistda ja sen muokkaamista sopivaksi kaikille lapsille. Pois-
jatto kriteereina oli mm. kouluymparistoa, kielen kehitysta, kuulovammaisia, autismin kirjoa ja

ulko-opetusta koskevat aiheet.

JYX julkaisuarkistosta haettiin julkaisuja hakusanoilla kuntoutus, varhaiskasvatus ja oppimisympa-
rist0. Tulokseksi saatiin 48 hakutulosta, joista valittiin arvioinnin mukaan aihepiiriltdan ja nakokul-

maltaan kiinnostavimmat ja kehittamistehtavan viitekehysta koskevat julkaisut.

Erityisesti |ahteitd haettiin seittimaisesti kaymalla lapi julkaisujen lahdeluetteloita ja poimimalla
sieltd opinnaytetyon taustaa ja teoreettista viitekehysta tukevia lahteita. Lahemmin tarkastelta-
vaksi valittiin padosin 2000 luvulla julkaistuja Iahteita. Lahteiksi pyrittiin I6ytamaan uusimpia
2018-2021 julkaistuja lahteita. Opinnaytetyon aihetta keskeisesti koskeva Varhaiskasvatuslaki (L
540/2018) ja Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet (2018) on uudistettu vastikdan. Lisdksi on
tarkasteltu Suomen tamanhetkisen ja edellisen hallituksen aikaisiin Valtioneuvoston kuntoutusta
koskeviin esityksiin ja hankkeisiin. Kuntoutuksen uudistamiskomitean ehdotukset kuntoutusjarjes-
telman uudistamiseksi julkaistiin 2017. Ehdotusten pohjalta Sosiaali- ja terveysministerio julkaisi

joulukuussa 2020 Kuntoutuksen uudistamisen toimintasuunnitelman vuosille 2020-2022.
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5.2 Tutkimuksellinen kehittamistehtava

Tama opinndytetyon toteutus oli tutkimuksellista kehittamistoimintaa, johon tarvittava aineisto
kerattiin laadullisen tutkimuksen menetelmiin kuuluvalla fokusryhmahaastattelulla. Fokusryhma-
haastattelun tarkoituksena oli koota tietoa kdaytannon tilanteeseen, jossa lyhytkasvuinen lapsi

aloittaa varhaiskasvatuksen padivakodissa.

Tutkimuskysymys on tassa opinnaytetyodssa kiteytetty kehittamistehtavaksi, joka on noussut Toi-
kon ja Rantasen (2009, 22) esittaman tutkimuksellisen kehittdmistoiminnan maaritelman mukai-
sesti kdaytannon tilanteessa ilmenneesta kehittamistarpeesta. Kehittdmistehtava pyrittiin ratkaise-
maan kokoamalla tietoa perustellusti systemaattisen tiedonhaun ja fokusryhmahaastattelun

avulla. (Toikko & Rantanen 2009, 22-23.)

Tahan opinndytetyohon voidaan ajatella sisdltyvan mukailtuna kehittamisprosessin viisi tehtavaa:
perustelu, organisointi, toteutus, arviointi ja levittdminen (Toikko & Rantanen 2009, 64). Perustelu
eli kehittamistarve seka teoreettiset lahtokohdat on kuvattu opinndytetyon teoriaosuudessa.
Opinndytetyon organisointiin liittyy yhteistyo toimeksiantajan Lyhytkasvuiset -Kortvaxta Ry:n
kanssa seka fokusryhman kokoaminen. Kehittamisprosessi toteutettiin fokusryhmahaastattelulla.
Haastattelun tulosten ja teoreettisen tarkastelun pohjalta kirjoitettiin teksti, jonka tarkoituksena
on toimia tietopakettina vanhemmille seka varhaiskasvatuksen ja kuntoutuksen tydntekijoille.
Tekstin arviointiin osallistuivat fokusryhmahaastatteluun osallistuneet henkil6t seka Lyhytkasvui-
set-Kortvaxta Ry:n hallitus. Tavoitteena on julkaista tietopaketti Lyhytkasvuiset-Kortvaxta Ry:n
verkkosivuilla. Tall6in toteutuu kehittamistehtavan levittaminen. Kehittamistehtava on kuvattu

Kuviossa 1 lineaarisen mallin avulla (Toikko & Rantanen, 64).

Tavoitteen méaarittely Suunnittelu Toteutus Arviointi ja paattdminen

+ esiin noussut kehittdmistarve: * teoreettinen perustelu « fokusryhmahaastattelun toteutus « tekstin reflektointija
tarvitaan tietoa vanhemmille ja - toimeksiantaja - tekstin kirjoitus muokkaaminen palautteen mukaan
tyéntekijoille 9 + fokusryhman kokoaminen 9 9 « arviointi, voiko tekstia levittaa

+ tavoitteena teksti “Lyhytkasvuinen Lyhtykasvuiset— Kortvéxta Ry:n
lapsi varhaiskasvatuksessa” verkkosivuilla

Kuvio 1. Kehittamistehtavan vaiheet
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5.3 Kehittamistehtavan aineisto ja sen keruu fokusryhmahaastattelulla

Tassa kehittamistehtavassa fokusryhmahaastattelu toimi tiedon keraamisen valineena, eika pel-
kastaan kehittamistarpeen tunnistamisessa kuten tavallisesti (Salonen, Eloranta, Hautala & Kinos
2017, 56). Taman opinnaytetyon aiheelle oli tydelamalahtdinen kehittamistarve, joka ilmeni kay-
tdnnon tyotilanteessa nousseena tiedon tarpeena. Vilkka (2021, 125) kuvaa, etta tutkimusaineis-
toa voidaan kerata ryhmahaastattelulla, kun tavoitteena on yhteisten kasitteiden tai toimintatapo-

jen luominen.

Opinndytetyon aineiston keruu toteutettiin fokusryhmahaastatteluna, johon kutsuttiin asiantunti-
joiksi kaksi erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaajaa, varhaiserityiskasvatuksen erityisopettaja,
kaksi lyhytkasvuisen lapsen vanhempaa, joista toinen on myos kokemusasiantuntija Lyhytkasvuiset
ry:sta. Erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaajia kutsuttiin heidan asiantuntemuksensa perusteella,
koska oli tiedossa, ettd he ovat tyoskennelleet lyhytkasvuisten lasten asioissa omassa tehtavas-
saan. Haastatteluun osallistuneella varhaiskasvatuksen erityisopettajalla oli myos kokemusta lyhyt-

kasvuisen lapsen osallistumisesta varhaiskasvatukseen.

Ammattilaisiin oltiin yhteydessa sahkopostitse huhtikuussa 2021. Heille Iahetettiin kutsukirje ja
suostumuslomake sahkodpostitse. Tutkimusluvat hankittiin erikoissairaanhoitopiireista ja kunnasta,
jossa varhaiskasvatuksen erityisopettaja tyoskentelee. Lyhytkasvuisen lapsen vanhempi valikoitui
ja loytyi ilmoituksella Lyhytkasvuiset ry:n lehdessa ja Facebook -ryhmassa. Kokemusasiantuntijan
tiedot saatiin Lyhytkasvuiset ry:std. Kummassakin erikoissairaanhoitopiireissa tutkimuslupamenet-
tely oli todella tarkka ja monivaiheinen. Lédhetettyyn tutkimuslupahakemukseen, tutkimussuunni-
telmaan ja erilaisiin selvityslomakkeisiin tuli uudestaan ja uudestaan uusia pilkuntarkkoja korjaus-
kehotuksia. Tutkimuslupien saamiseen meni aikaa kuukausia. Ensimmaiset versiot hakemuksista

lahetettiin kesdakuussa 2021 ja viimeinen tutkimuslupa myonnettiin joulukuussa 2021.

Fokusryhmahaastattelun runkona oli Varhaiskasvatussuunnitelman perusteissa (2018) esitetty kol-
mijako fyysisestd, psyykkisesta ja sosiaalisesta oppimisympariston ulottuvuudesta. Haastattelurun-
gon neljas teema kasitteli monialaista yhteistyota osana varhaiskasvatuksessa toteutuvaa kuntou-

tusta, oppimisympariston muokkaamista ja varhaiskasvatuksen aloitusta. Haastattelurunko on

esitetty liitteessa 4.
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Fokusryhmahaastattelu toteutettiin Teams -kokouksena, joka nauhoitettiin ulkoisella saneluko-
neella. Fokusryhmahaastatteluun osallistui lopulta vain toinen erikoissairaanhoidon kuntoutusoh-
jaajista, toisen jaadessa ilmoittamatta pois. Haastattelun nauhoitteen kesto on 57 min 33 s. Fokus-
ryhmahaastattelussa syntynyt aineisto litteroitiin ns. peruslitterointia kayttaen eli sanatarkasti,
mutta jattdaen pois taytesanat, keskenjaavat tavut, dannahdykset seka harkiten sellainen puhe,
joka ei liity kontekstiin selkeasti. Tarkoituksena oli analysoida paaasiallisesti puheen asiasisaltoa.
Litteroitua aineistoa kertyi 12 sivua rivivalilla 1, kdyttdaen fonttia Gambria ja fonttikokoa 12. Tutki-
musaineistoa ei ole tarkoitus jatkokayttda ja se havitetdaan sen jalkeen, kun opinndytetyd on hy-
vaksytty. Litteroinnin yhteydessa toteutettiin puheenvuorojen ja haastateltavien anonymisointi
jattamalla pois esiin tulleet henkildiden nimet ja paikkakuntien nimet. (Kvalitatiivisen datan kasit-
tely n.d.) Litteroinnissa ja analyysissa osallistujista kdytetdan tunnuksia Vanh1 (Vanhempi 1),
Vanh2 (Vanhempi 2), Veo (Varhaiskasvatuksen erityisopettaja) ja Ko (Erikoissairaanhoidon kuntou-

tusohjaaja). Osallistujan tunnuksen jalkeen on haastattelutallenteen kohta ajallisesti ilmaistuna.

5.4 Aineiston analyysi

Fokusryhmahaastattelussa syntyneen tutkimusaineiston analyysissa kaytettiin pelkistamista ja luo-
kittelua (Vilkka 2021, 164). Analyysia varten fokusryhmahaastattelun litteroitu tutkimusaineisto
redusoitiin ja jarjestettiin luokkiin haastattelurungon teemojen otsikoiden alle neljaan eri tauluk-
koon. Kussakin taulukossa on esitetty teemaan liittyva osallistujan ilmaisu ja sen alaluokka ja yla-
luokka. Taulukoita muodostettiin nelja: Fyysinen ulottuvuus, Psyykkinen ulottuvuus, Sosiaalinen
ulottuvuus ja Monialainen yhteistyd. Taulukossa 1 on esitetty esimerkki luokitellusta aineistosta
varhaiskasvatusympariston psyykkiseen ulottuvuuteen liittyen. Etukateen valittujen teemojen li-
saksi haastattelussa nousi esiin joitakin kiinnostavia ja merkittavia nakokulmia, jotka on esitetty

luvussa 8.

Haastattelun teema: Psyykkinen ulottuvuus

Osallistuja limaisu Alaluokka Ylaluokka

Vanh2 26:02 vanhempana vaikka kuinka toi- Yhteistyd vanhempien Kiusaamisen ehkaisy
voo, toki vasukeskustelut ja tdm- | kanssa

moset niin ainahan sitd tuo esille | Vanhempien kuulemi-
kiusaamista, etta onko esiintynyt | nen

Vanh2 26:02 herkalla he sitten puuttuvat, jos Aikuisen tuki lapselle Kiusaamisen ehkaisy
sitten tuliskii jotakin, jos lapset Havainnointi
vilpittdmasti miettis, ettd miks
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lapsi on niin lyhyt tai pieni tai
miksi lapsi ei saavuta jotakin

liikaa esille... Silleen niinku kau-
niisti. Olen tassa niinku kuka ta-
hansa.

Erilaisuudesta kertomi-
nen

Ko 27:00 tuo kiusaamisen ennalta ehkasy Erilaisuudesta kertomi- | Kiusaamisen ehkaisy
... sen korostaminen tai sen miet- | nen ja sen
timinen, ettd sen sopivassa maa- | kasittely lapsiryhman
rin ja sopivassa kohtaa sitten siitd | kanssa
erilaisuudesta keskusteleminen Ennakkoluulojen ja kasi-
ryhmaldisten kanssa tysten puheeksi ottami-
nen
Ko 27:00 sit kun sopivilla sanoilla niista Erilaisuudesta kertomi- | Kiusaamisen ehkaisy
ehka kerrotaan niin sitten ennal- | nen toisille lapsille ja
taehkasisko se sita mahdollista sen kasittely
kiusaamista
Vanh2 28:30 itekkin tosi avoimesti yrittany Avoimuus Kiusaamisen ehkaisy
kylla puhuakin
Vanh2 28:30 oisko minun vanhempana hyva Erilaisuudesta kertomi- | Kiusaamisen ehkaisy
piettda joku puhe ikdan kuin lap- | nen
sen tilasta en tiia oisko se mittdan | toisille vanhemmille
apua sillai niinku vanhemmille,
ettd kaikki muutkiin jotka alottaa | Oikea tieto
ekaluokan niin voisivat kotona
puhua etta jos nakkyy lyhyempi
lapsi ettd miksi on lyhyempi
Vanh1 29:12 ... ei tietenkdan tuoda sita lasta Avoimuus Kiusaamisen ehkaisy

Taulukko 1. Esimerkki luokittelutaulukosta

6 Kehittamistehtavan tulokset

Fokusryhmahaastattelussa syntynytta aineistoa tarkastellaan tdssa luvussa Varhaiskasvatussuunni-

telman perusteissa (2018) esitetyn oppimisymparistén kolmen eri ulottuvuuden (fyysisen, psyykki-

sen ja sosiaalisen) nakokulmasta (Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet 2018, 32) ja niita peila-

taan kuntoutumisen ja kasvatuksen taustalla olevaan teoriapohjaan. Lisdksi tarkastelun kohteena

on haastattelurunkoon valittu monialainen yhteistyo.

6.1 Varhaiskasvatuksen fyysinen ulottuvuus

Varhaiskasvatuslain (L 540/2018) mukaan varhaiskasvatuksen oppimisympariston on oltava kehit-

tava, oppimista edistdva, terveellinen, turvallinen ja esteeton (L 540/2018, 10§). Haastateltavat
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toivat esille, ettd kaytannossa jotkut padivakodin fyysisen ympariston ominaisuudet lisdavat kaik-
kien lasten omatoimisuutta ja esteettomyytta (matalat kynnykset, tarvittavien valineiden ja lelujen
sijoittelu matalalle), jotkut ominaisuudet taas on tarkoitettu lasten liikkumista rajoittaviksi turvalli-
suuden lisdamiseksi, kuten raskaat ulko-ovet ja pihan portit, joita lapset eivat voi avata. Varhais-
kasvatuksen oppimisympariston inklusiivisuus tuli esille haastattelussa (Watson & McCathren
2009, 21 ja Doctoroff 2001, 109). Haastateltavat totesivat, etta paivdakoti ymparistona on lahto-
kohtaisesti suunniteltu lapsia varten, joten lyhytkasvuista lasta varten fyysiseen ymparistoon tar-

vittavat muutokset ovat yleensa pienia.

“Tilat on suunniteltu pienille ihmisille niin sen takiahan lapsella on ollut helppo pie-
nestd saakka sielld toimia.” Vanh2 14:45

Haastateltavien puheenvuoroissa korostui varhaiskasvatuksen fyysisen ympariston arviointiin liit-
tyen vaatimus tehda se monialaisesti, tarpeen mukaisesti ja lapsen ikda huomioiden. Kuntoutumi-
sen periaatteiden mukaisesti ympariston muokkaamisessa on tavoitteena lapsen omatoimisuuden
tukeminen ja turvallisuudesta huolehtiminen. Ulottumisen vaikeudet rajoittavat merkittavasti ly-
hytkasvuisen ihmisen toimintakykya (Korhonen 2019, 34). Samat vaikeudet koskevat lyhytkas-
vuista lasta. Haastatteluissa esiin tulleet toimintaymparistén muokkaamisen kaytannot tukevat
my0s lyhytkasvuisen lapsen kuntoutumisen tavoitteiden toteutumista (Autti-Ramao, Mikkelsson,
Lappalainen & Leino 2016, 63). Lapsen omatoimisuutta ja turvallisuutta lisda toimintojen ja valinei-
den sijoittaminen lapsen pituuteen ndhden sopivalle korkeudelle niin, etta lapsi ei joudu kiipea-

maan ulottuakseen naulakkoon tai leikkivalineisiin.

”Toi on hyvd pointti siitd turvallisuusndkékulmastakin, ettd ei kaikkialle tarvi Iéhtee
kiipeilemddn, vaikka ketterd onkin ja omatoimisesti pddsisi mutta siind on se turvalli-
suusndkékulma kyllé.” Ko 20:00

”...ei 0o tarkotus ettd lapsi kiikkuu (kiipeilee) pitkin pdivdad, ettd hén saavuttaa asioita
kun ei kukkaan muukaan meistd, se saavutettavuus asioille pittdd olla helppo ettei
rasita niitd nivelié ja kaikkia, selkdd ja ndin...” Vanh2 14:45

Varhaiskasvatuksen fyysisen ympariston esteettomyytta ja turvallisuutta voidaan tukea myds ra-
kenteellisten ratkaisujen avulla, joista tarkeimpana esimerkkina on erityisavustajan kdytto kasva-
tushenkiloston lisdresurssina tukea tarvitsevan lapsen ryhman toiminnassa (Varhaiskasvatussuun-
nitelman perusteet 2018, 57). Kumpikin haastatteluun osallistuneista vanhemmista kertoi, etta

heidan lyhytkasvuisen lapsensa ryhmassa tyoskenteli erityisavustaja.
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Kuntoutumisen prosessiin kuuluu apuvélineiden tarpeen arviointi (Autti-Ramo ym. 2016, 59).
Haastattelussa tuotiin esille, ettd lyhytkasvuisen lapsen varhaiskasvatuksen fyysisen ympariston
arvioinnissa huomiota tulee kiinnittaa apuvalineiden tarpeeseen, ergonomiaan, eteistilojen toimi-
vuuteen ja kaytettavyyteen. Wc-toiminnoissa saavutettavuutta voidaan parantaa korokkeiden
avulla. Tarkea on mahdollistaa toimintojen ianmukaisuus niin, etta isompi lapsi pystyy kdayttamaan
wc -istuinta apuvalineiden avulla tai hankitaan sopivan kokoinen potta pienemman lapsen kayt-

toon.

” Sithen ergonomiaan tai siihen fyysiseen ympdristéén sitten tarvittavat just nimen-
omaan sitten kun tarve on. Missd kohti ei oo niinku mukava lapsen kdyé vaikka po-
talla sit, jos niinku ikéd alkaa olla enempi. Niin tuettas kuitenkin sitten iinmukaisiin
juttuihin tarvittaessa apuvdlineillé.” Ko 13:06

Haastateltavat nakivat tarkeana, etta ympariston esteettémyyden arviointi ja muokkaaminen on
huomioitava jokaisessa siirtymdvaiheessa eli kun lapsi aloittaa varhaiskasvatuksessa, siirtyy lapsi-
ryhmasta toiseen seka esiopetukseen siirryttaessa. Useampi haastateltava toi esiin, etta yleensa
ottaen toimenpiteet ovat pienia ja helposti toteutettavia. Yhteistyo apuvalinekeskuksen kanssa ko-

ettiin tarkeaksi apuvalineprosessin sujumiseksi.

“Ei ne tarvii mitédn mullistavia remontteja tai ees mitddn remppamiehid paikalle,
ettd sit vaan niin ku keksitddn yhessd. Siind pohditaan eri ihmisten kanssa, etté
voisko tdd olla tdssd.” Ko 20:00

6.2 Varhaiskasvatuksen psyykkinen ulottuvuus

Oppimisympariston psyykkiseen ulottuvuuteen liittyen haastateltavat toivat esiin lapsen hyvan it-
setunnon ja positiivisen mindakuvan kehityksen tukemisen tarkeyden. Lyhytkasvuinen lapsi tarvit-
see tukea oman erilaisuuden hyvaksymisessa ja asiaan liittyvien ajatusten kasittelemisessa aikui-

sen tuella ian mukaisesti ja lapsen oman kiinnostus ja tarve huomioon ottaen.

”Jotenkin sitten se, ettd niisté asioista puhutaan oikeilla nimilld tietylld lailla, niin tu-
kee my6s mun mielestd sitd lapsen mindkuvan syntymisté ja niitd omista vahvuuk-
sista ja sitten niistd haasteista. Myédskin asian hyvéksymistd ja tuota menemistd
eteenpdin tietylld tapaa sellaisena kuin mind olen.” Ko 33:33

Erds haastateltava toi esiin kdsitteen mindpystyvyys. Minadpystyvyys (engl. self-efficacy) maaritel-

[aan yksilon uskona omiin kykyihinsa ja mahdollisuuksiin vaikuttaa omaan toimintaansa ja oman
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elamansa tapahtumiin. Mindpystyvyys motivoi kaikkea oppimista ja lisda psyykkista hyvinvointia
(Bandura 1994, 2). Hyvaan itsetuntoon liittyy kokemus mindpystyvyydestd, jonka kehittymista tue-
taan kiinnittamalla huomiota avun tarpeeseen ja omatoimisuuden ja toimijuuden tukemiseen.
My0s toimijuuteen vaikuttaa lapsen tunne omasta pystyvyydesta. Varhaiskasvatuksessa hyvaa it-

setuntoa voidaan tukea erityisesti mielenkiinnon kohteita ja vahvuuksia hyédyntaen.

“"Mielenkiinnon kohteita mahdollisimman paljon hyédynnetdcdin ja silleen, ettd se vah-
vuus, vahvuudet edelld mentds. Niin jotenkin sitd kautta my@s sitd itsetuntoo saa hy-
vin tuettua.” Veo 21:35

Erilaisuuden hyvdaksyminen ja kiusaamisen ehkaisy tuli esille haastateltavien puheenvuoroissa. Eri-
laisuuden kasittelyssa varhaiskasvatuksen tyontekijéilla on tarkea rooli havainnoida ryhman emo-
tionaalista ilmapiiria, kaverisuhteita ja olla lapsen tukena ryhmassa (Heindmaki 2004, 36). Kiusaa-
mista ehkdisee erityisesti erilaisuudesta nousevien teemojen kasittely ja oikeanlainen tieto.
Erilaisuutta on hyva kasitella lyhytkasvuisen lapsen kanssa ja siitad on tarkea kertoa varhaiskasva-
tusryhman lapsille, vanhemmille ja koko paivakotiyhteisolle. Haastateltavat toivat esiin kiusaami-

seen liittyvaa huolta ja kdytantoja seka vanhemman etta tyontekijoiden nakékulmasta.

“Vanhempana vaikka kuinka toivoo, toki vasukeskustelut ja tdmméset, niin ainahan
sitd tuo esille kiusaamista, ettd onko esiintynyt... herkdlld he sitten puuttuvat, jos sit-
ten tuliskii jotakin, jos lapset vilpittdmdsti miettis etté miks lapsi on niin lyhyt tai pieni
tai miksi lapsi ei saavuta jotakin.” Vanh2 26:02

“Tuo kiusaamisen ennaltaehkdsy. Ehkd jotenkin se, etté sen korostaminen tai sen
miettiminen, ettd sen sopivassa mddrin ja sopivassa kohtaa sitten siitd erilaisuudesta
keskusteleminen ryhmdildisten kanssa. Mistd se sitten nouseekaan ja missd idssé se
nousee ja missé vaiheessa se lasta itseddn Idhtee mietityttdmddn. Se, etté miksi mé
en pysty johonkin.” Ko 27:00

Haastateltavien mukaan erilaisuudesta kertomisessa on tarkeda ian mukaisuus, avoimuus ja oike-
anlainen tieto. Tarkeda on tuoda esiin oikeita termeja, joita erilaisuuteen liittyy seka ottaa pu-
heeksi ennakkoluuloja ja -kasityksia. Erilaisuudesta kerrotaan ja kertominen suunnitellaan aina yh-
teistyossa lyhytkasvuisen lapsen vanhempien kanssa ja vain heidan luvallaan. Jotkut vanhemmat
ovat halunneet ottaa asian itse puheeksi vanhempainillassa tai he ovat kirjoittaneet kirjeen ryh-

man perheille, jossa ovat kertoneet lapsensa erilaisuudesta ja siihen liittyvista seikoista.
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“Tieddn perheitd, jotka on Idhtenyt ite kertomaan, ettd tddlld ryhmdssd on tdmmo-

nen ja tdmménen tapaus. Ja tukemaan sité muitten vanhempien, etté uskaltaa koh-
data myés ne muut. Etté ei ole kummajainen tdmd vaikka pituutta puuttuu.” Vanhl
29:12

6.3 Varhaiskasvatuksen sosiaalinen ulottuvuus

Haastattelun sosiaalista ulottuvuutta koskevassa keskustelussa tarkeimmiksi teemoiksi nousivat
yhdenvertaisuus ja osallisuus. Osallisuus on keskeinen kasite myds lapsen kuntoutuksen tavoit-
teissa (Kauppila ym. 2016, 112). Varhaiskasvatuslain mukaan varhaiskasvatuksen tavoitteena on
edistaa tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta (L 540/2018, 3§). Kun varhaiskasvatusryhméssa on lyhyt-
kasvuinen lapsi, yhdenvertaisuutta voidaan lisata lapsilahtoisilla pedagogisilla ratkaisuilla toimin-

nan jarjestamisessa seka apuvalineiden avulla.

Haastatteluun osallistunut varhaiskasvatuksen erityisopettaja toi esille, ettd osallisuutta rajoitta-
vien tekijoiden tunnistaminen on lahtékohta sen toteutumiselle varhaiskasvatuksessa. Myos Si-
pari, Vanska ja Pollari (2017) toivat esille lapsen toimintaymparistoissa osallistumista rajoittavien
ja edistavien tekijoiden tunnistamisen tarkeyden (Sipari ym. 2017, 67). Osallisuuden arvioinnissa
on tarkeaa myos lapsen oma kokemus osallisuudesta, kuulluksi tulemisesta ja vaikuttamisen mah-
dollisuuksista. Osallisuutta voidaan tukea havainnoimalla ja tuomalla esiin lapsen vahvuuksia ja

kiinnostuksen kohteita.

“Ettd tunnistetaan oikeesti ne semmoset, mitkd voi olla niitd rajottavia tekijéité sii-
hen ettd ei pddsekddn osallistumaan siihen. Ettéd osallinenhan voi olla tosi monella
lailla ja se just, ettd ettd todella niitten vahvuuksien omien vahvuuksien esille tuomi-
nen sille lapselle on tosi tirkeetd. Ettd se saa ndyttdd, ettd mé oon ndissé asioissa
hyvd, vaikka md en aina kaikissa liikuntasuorituksissa ole yhté nopea tai yhtd kette-
résti joka paikkaan. Mutta on muita vahvuuksia...” Veo 35:00

Lyhytkasvuisen lapsen mukana oleminen kaikessa toiminnassa mahdollistetaan huomioimalla avun
tarve ja hyddyntamalla apuvalineita. Kumpikin haastatteluun osallistuneista vanhemmista kertoi-
vat, ettd heidan lyhytkasvuisen lapsensa ryhmassa tyoskenteli erityisavustaja. Aikuisen tuella huo-

lehditaan turvallisuudesta ja hyvaksyvasta ilmapiirista.

Haastateltavat toivat esille ndkemyksen siitd, ettd lapsi ei ole kuntoutuksen kohde, vaan aktiivinen

toimija, joka esimerkiksi paattaa itse, mitd apuvalineita kayttaa. Nakemys on taysin yhtenevdinen
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kuntoutumisen teoreettisten perusteiden kanssa (Sipari ym. 2016, 110). Osallisuuteen ja yhden-
vertaisuuteen liittyva kasitys lapsen toimijuudesta tuli esille haastateltavan kuvaamassa tilan-

teessa, jossa lyhytkasvuinen lapsi itse paatti kavella lapsiryhman retkelld, vaikka hanta varten oli
mukana lastenrattaat (Sipari ym. 2017, 19). Varhaiskasvatuksen arjessa toimintaa ja kuntoutusta

jarjestetaan lapsen ehdoilla. Puheenvuoroissa tuli esille myds kasite minapystyvyydesta.

”Sitten sitd lapsen omatoimisuutta ja lapsen omaa oma-arvontuntoa ja semmosta
itsetuntoo kannustavaa. Ettd myds muistetaan se, etté laps ei oo vaan sen kuntou-
tuksen kohde, vaan laps on ite aktiivinen osallistuja niin sen huomioiminen.” Veo
45:50

Yhdenvertaisuuteen liittyen haastattelun puheenvuoroissa tuli esille jokaisen lapsen tarve olla ai-

dosti ryhman jasen ja osallistua toimintaan omista lahtokohdistaan omien vahvuuksien ja haastei-

den suomalla tavalla.

“Tietenkin semmonen sisu ja sinnikkyys tullee siinékin sitten, etté muitten mukana
yrittéd jaksaa ja ollakin” Vanh2 39:42

“Ettd (lapselle) todella tulee semmoinen olo, ettd olen osa tdtd ryhmdd ja téitéd yhtei-
sOd ja tdatd pdivdkotia, niin se on tosi tdrkeetd. Mun mielestd henkil6stélld on ihan
tosi iso iso merkitys, ettd miten ne myds tuo sitd toisille lapsille tavallaan sité huomi-
oon, ettd tdmdé kaveri on ndin hyvd tdssé asiassa. Ja nyt mites me autettas tdssd mu-
kaan? Eikéd tehdd puolesta, vaan miten me autetaan just sillai lapsen ehdoilla ja lap-
sen ikd huomioiden, se oikea ikd huomioiden.” Veo 35:00

Varhaiskasvatuksen toiminnassa tulee valttaa kilpailuttamista ja siind tuetaan kaikkien osallistu-
mista ja osallistumisen iloa. Haastattelussa todettiin, etta varhaiskasvatuksessa toimiminen pien-
ryhmissa lisda osallisuutta ja toiminnan turvallista ilmapiiria (Pihlaja 2018, 81). Pedagogisin ratkai-
suin lyhytkasvuisen lapsen tarpeista suunniteltu toimintavaihtoehto on hyva olla tarjolla kaikille
ryhman lapsille. Tall6in lyhytkasvuiselle lapselle sopiva toiminta ei eriydy muusta toiminnasta,

vaan on vaihtoehto muiden joukossa.

“Mentds vaan sinne luistelemaan hiihtémdién, niin annettais ettd on aina kaks vaihto-
ehtoo, ei ole pelkdstddn ... sité hiihtdmistd tai luistelemista..., vaan on kaksi, tarjo-
taan kaikille se pulkkamdki myéds sinne, niin ei tule tétd tmmaostd, et miks tuo yks
saa vaan laskee tuolla tota pulkkamdkee ja me ei, ettd myés muitten kannalta huo-
mioidaan tdtd tai sitten témd lyhytkasvuinen lapsi ei koe ettd md oon vaan tddlld
pulkkamdiessé ettd md en pysty luistelee tai hiihtdd ja ihan yksindni oon tédlld.”
Vanh1 37:29
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”“ja tosissaan ihana, kun pdivdkotiryhmdssd on tukiviittomat niin ku kaikille. Ettd se
on vahvasti niinkun markkinoitu, ettd se on kaikille ja kaikkien etu ja muutkin lapset,
ettd se lasta auttaa, mutta hyédyttdd muitakin.” Vanh2 51:06

6.4 Monialainen yhteistyo

Varhaiskasvatuslaissa (L540/2018, 78) ja Terveydenhuoltolaissa (L 1326/2010, 32§) maaritellyn
monialaisen yhteistydon merkitys korostuu silloin kun lyhytkasvuinen lapsi aloittaa varhaiskasvatuk-
sen piirissa. Haastateltavat toivat esille, etta vanhempien osallisuus ja heidan kuulemisensa on
monialaisen yhteistyon lahtékohta. Yhteistyon kaytannot ja arvot, jotka tukevat vanhempien osal-
lisuutta ovat ekokulttuurisen teorian mukaisia (Kauppila ym. 2016, 115). Haastateltavien mukaan
yhteisty® on hyva aloittaa jo silloin, kun perhe hakee varhaiskasvatuspaikkaa. Varhaiskasvatuksen
alkaessa yhteistyé vanhempien kanssa on edelleen ensiarvoisen tarkeda. Lyhytkasvuisen lapsen
asioissa varhaiskasvatukseen liittyen monialaiseen yhteistydohon voivat osallistua tarpeen mukaan
varhaiskasvatuksen opettaja ja lastenhoitaja, varhaiskasvatuksen erityisopettaja, erikoissairaanhoi-

don kuntoutusohjaaja, puheterapeutti, fysioterapeutti ja toimintaterapeutti.

”Olen samaa mieltd, ettd se alotus on tirkee jo ennen sitd pdivéhoitoo. Se on myds
sillee henkilostolle tulee semmonen varmuus siihen, ettd miten tdssd Idhetddn etene-
mddn. Ettd sillon ainakin tavataan ennen pdivéhoidon alotusta vanhemmat ennen
kaikkee, ja jos siind on jo terapeutteja mukana niin mielelléén jo monialaisesti.” Veo
45:50

“Elikké ensiks kuultiin meitd, sitten haluttiin tavata se lapsi... sit se alotti siellé hoi-
dossa ja tétéd enne oli siellé ne keskustelut missd oltiin me vanhemmat... oli sosiaali-
tyéntekijdd, ja oli fysioterapiaa ja oli puheterapiaa, kaikki mitd sillon pyéri niin oli sil-
lon mukana.” Vanh1 48:59
Vanhempien luvalla ja yhdessa heidan kanssaan huolehditaan lasta ja hanen terveydentilaansa
koskevan tarpeen mukaisen tiedon siirrosta varhaiskasvatuksen tyontekijoille. Varhaiskasvatuksen
arjessa paivittaiset tapaamiset vanhempien kanssa on tarkea ja luonteva tapa tiedon siirtoon ja
yhteistyohon. Avoin vuorovaikutus ja oikeanlainen tieto, joka siirtyy vanhemmilta ja terveyden-
huollon seka kuntoutuksen ammattihenkilGilta lisaa turvallisuutta ja on lapsen etu. Tiedonsaanti
auttaa varhaiskasvatuksen tyontekijoita heidan tyossaan toimimaan lapsen parhaaksi ja lisda hei-
dan asiantuntemustaan seka tyon turvallisuutta. Lapsen kanssa toimivilla eri ammattiryhmilla tie-

dontarve voi olla suurta lyhytkasvuisuuden harvinaisuudesta johtuen.
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“Jotenkin mietin sen alotuksen tdrkeyttd et ne tietyt faktat ja asiat sovitaan vanhem-
pien kanssa, ettd mité asioita kerrotaan, mitké on niité tdrkeitd kriittisicikin asioita.
Ettd ndmd on pakko tietdd turvallisuus syistd ja sitten semmosia kdytdnnén vinkkejd
ja niitd miettid. Jotenkin sitd yhteistyétd Idhtis rakentaa jo siind vaiheessa. Ja sitd ih-
misié ympdrille ne, ketd siind tarvitaan, mutta ensisijaisesti vanhempien luvalla hei-
ddn toiveitaan arvostaen.” Ko 43:13

”Joo kylléhdn sillon heti kun lapsi on pdivdkottiin menny, niin on istuttu alas eri asian-
tuntijoiden kanssa, onko Iédikdrikkiin ollu mahollisesti siind. Kuitenkin pdivékoti on
ollu kaikille uus juttu siind, koska puhutaan kuitenkin harvinaisesta sairaudesta tai
harvinaisesta tilasta...” Vanh2 51:06

Verkoston merkitys monialaisen yhteistydn pohjana nousi esille haastattelun puheenvuoroissa.
Kynnys tehda yhteisty6ta madaltuu ja kaikkien ammattitaito on koko verkoston kaytossa tehok-

kaammin, kun verkosto on valmiiksi koottu ja eri osapuolet tavanneet toisensa.

Haastateltavat toivat esille, ettd monialaisella yhteistyolla voidaan huolehtia myo6s perheen arjen
ja voimavarojen tukemisesta. Ekokulttuurisen nakdkulman mukaisesti perheen arki, kulttuuri, toi-
mintatavat ja voimavarat vaikuttavat lapsen kehitykseen ja kasvuun (Bernheimer & Weisner 2007,
193). My6s Suomen kuntoutuksen kentdn uudistamistyon pohjana olevassa Sosiaali- ja terveysmi-
nisterion julkaiseman Kuntoutuksen uudistamisen toimintasuunnitelmassa (2020, 44) yhtena lah-
tokohtana on perheiden kokonaistilanteen huomioiminen kuntoutuksessa (Kuntoutuksen uudista-
minen 2020, 44). Ekokulttuurisen nakdkulman mukaisesti ja perheldahtoisesti toimittaessa varmis-
tetaan, etta kuntoutuksen ja tuen jarjestamisessa otetaan huomioon lyhytkasvuisen lapsen ja per-

heen tarpeet, voimavarat ja arjen kaytannot. (Kauppila ym. 2016, 115).

Haastattelussa nousi esille, ettda monialaista yhteistyota suunniteltaessa on tarkea sopia sen saan-
nonmukaisuudesta ja jatkuvuudesta. Toimivaksi todettu kdytanto on lapsen varhaiskasvatussuun-
nitelmakeskustelujen toteuttaminen monialaisesti. Keskustelussa vanhemmat ja eri alojen tyonte-
kijat sopivat yhteisista tavoitteista ja toiminnan samansuuntaisuudesta lapsen kanssa. Kaytanto
tukee myds lyhytkasvuisen lapsen kuntoutumisen prosessin toteutumista, kun se on yhteisesti so-
vittua, tavoitteellista ja koordinoitua seka perustuu perheen itse maarittelemiin tarpeisiin (Kaup-
pila ym. 2016, 115). Monialaisen yhteistyon tarkeys korostuu eri nivelvaiheissa, kun lapsi siirtyy

toiseen ryhmaan, esiopetukseen ja kouluun.
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6.5 Tulosten tarkastelua

Kehittamistyon tulosten avulla voidaan vastata opinndytetydn tarkennettuun kehittamistehta-
vaan. Lyhytkasvuisen lapsen kuntoutumista, toimintakykya ja osallisuutta varhaiskasvatuksessa tu-
kevat varhaiskasvatuksen inklusiivisuus, fyysisen oppimisympariston esteettomyys ja apuvalineet,
psyykkisen oppimisympariston turvallisuus, kiusaamisen ehkaisy, osallisuus ja yhdenvertaisuus

sekda monialaisen yhteistyon toteutuminen.

Kehittamistyon tulokset osoittavat, ettd suomalaisen varhaiskasvatuksen inklusiivisuus tukee lah-
tokohtaisesti hyvin lyhytkasvuisen, erityista tukea tarvitsevan lapsen arkea ja osallisuutta. Varhais-
kasvatuksessa kaytossa olevat erityisen tuen rakennelmat ja toimintamallit ovat kaikkien lasten
saatavilla ja ne ovat tehokkaita ja toimivia (Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet 2018, 57). Voi-
daan olettaa, etta erityinen tuki tehostuu entisestaan syksylla 2022, kun kolmiportaisen tuen malli
varhaiskasvatuksessa tulee lakisadteiseksi Sanna Marinin hallituksen esityksen mukaan (HE

148/2021).

Fokusryhmahaastattelun aineisto osoittaa, ettd varhaiskasvatuksen toimintaymparistéa on suh-
teellisen helppo muokata esteettémaksi ja lyhytkasvuisen lapsen omatoimisuutta tukevaksi. Lyhyt-
kasvuisuutta aiheuttavien diagnoosien ja oiretilojen moninaisuudesta johtuen jokaisen lyhytkas-
vuisen lapsen toimintakyky voi olla hyvin yksilllinen ja vaihteleva (Kaitila 2011, 60). Tasta johtuen
varhaiskasvatuksen toiminta- ja oppimisymparistolle ei ole mahdollista maaritella yleispatevaa kri-
teeristoa lyhytkasvuisia lapsia ajatellen. Apuvalineiden tarpeen, kuntoutustarpeen, toimintakyvyn,
seka ympariston esteettomyyden yksilollinen arviointi ja ymparistén muokkaaminen ovat erityisen
tarkeitd, kun lyhytkasvuinen lapsi aloittaa uudessa toimintaymparistossa. Fyysisen ympariston
muokkaaminen lyhytkasvuisen lapsen omatoimisuutta ja toimintakykya tukevaksi vie lapsen kun-
toutumista eteenpain muuttamalla lapsen ja ympariston vuorovaikutusta. Yksilollisyyden huomioi-
minen kuntoutumisprosessissa kuuluu kiistatta hyvaan kuntoutuskaytantéon. (Autti-Ramo & Sal-

minen 2016, 15.)

Osallisuuden tukeminen ja kiusaamisen ehkaisy nousivat tarkeina aiheina esiin fokusryhman haas-
tattelussa. Varhaiskasvatuslaissa sdadetaan, etta lasta on suojeltava kiusaamiselta ja muulta hai-
rinnalta (L 540/2018, 10 §). Kiusaamisella on tutkitusti kauaskantoiset ja vakavat vaikutukset yksi-

[6n mindkuvaan ja mielenterveyteen. Erityista tukea tarvitsevat lapset kokevat kiusaamista muita
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enemman, joten kiusaamisen ehkaisyyn on kiinnitettdva erityistda huomiota (Viitala 2018, 66). Ryh-
maan kuuluminen ja ystavyyssuhteet ovat tarkeita meille kaikille, my6s lyhytkasvuiselle lapselle

(Viitala 2018, 64).

Kehittamistyon tulosten pohjalta voidaan todeta, etta varhaiskasvatuksen ja kuntoutuksen lakisaa-
teisen monialaisen yhteistydn merkitys korostuu tilanteessa, kun lyhytkasvuinen lapsi aloittaa var-
haiskasvatuksen. Monialaisen yhteistyon lahtékohtana on vanhempien osallisuus ja kuuleminen.
Haastattelun puheenvuorojen perusteella toteutunut monialainen yhteisty6 on ekokulttuurisen
teorian mukaisesti tukenut perheen hyvinvointia ja edelleen lapsen kuntoutumista (Kauppila ym.
2016, 115, Bernheimer & Weisner 2007, 199). Jos lapsen asioissa ei ole ollut tarvetta tai yhteytta
kuntoutuksen tyontekijoihin, voi jaada huomaamatta, etta lyhytkasvuisen lapsen omatoimisuuden,
toimintakyvyn, ianmukaisten toimintojen ja osallisuuden tukeminen ovat oleellinen osa lapsen
kuntoutumisen edellytysten turvaamista. Tall6in erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaaja tai var-
haiskasvatuksen opettaja tai erityisopettaja voi olla tarkedssa roolissa ikdan kuin linkittamassa toi-
menpiteet myos osaksi lapsen kuntoutumista. Kuntoutumisen kokonaisuuden hahmottaminen

mahdollistuu verkoston monialaisen yhteistydn avulla (Kauppila ym. 2016, 111).

6.6 Aineiston pohjalta koottu tietopaketti ja sen reflektointi

Fokusryhmahaastattelun pohjalta kootun aineiston ja teoreettisen tietopohjan perusteella kirjoi-

tettiin teksti otsikolla “Lyhytkasvuinen lapsi varhaiskasvatuksessa”. Tekstin on tarkoitus toimia tie-
topakettina ja se tulee olemaan julkisesti saatavilla Lyhytkasvuiset -Kortvaxta Ry:n. Tietopaketti on
esitetty Liitteessa 5. Tietopaketti ldhetettiin arvioitavaksi ja kommentoitavaksi haastatteluun osal-
listuneille seka Lyhytkasvuiset- Kortvaxta ry:n hallituksen jasenille. Arvioinnissa nousi esille seuraa-

vanlaisia nakokulmia:

1. Erilaiset lapset kokevat tavallista enemman kiusaamista. Kiusaamisen ehkaisyn lisaksi on hyva ko-
rostaa kiusaamiseen puuttumista valittdmasti ja lapsen kiusaamiskokemuksen kuulluksi tulemista.

2. Vanhempien ja ammattilaisten yhteistyohon voidaan kutsua myo6s kokemustoimija Lyhytkasvuiset —

Kortvaxta Ry:sta.

Monialaiseen yhteistydhon osallistuvat terapeutit valikoituvat lapsen kuntoutustarpeen mukaan.

4. Toimeksiantaja olisi toivonut tekstiin konkreettisempia esimerkkeja apuvalineista ja tukimuodoista,
mutta opinnaytetyon rajauksen ja resurssien vuoksi tahan toiveeseen ei ollut mahdollista vastata.

w
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7 Luotettavuus ja eettisyys

Tarveldhtoisyys, tavoitteiden tarkoituksenmukaisuus ja tarkka suunnittelu ovat edellytyksia kehit-
tdmistoiminnalle (Salonen, Eloranta, Hautala & Kinos 2017, 60). Taman kehittamistyon tarkoituk-
sena oli koota tietoa varhaiskasvatuksen ja kuntoutuksen ammattilaisten seka lyhytkasvuisten las-
ten vanhempien ja Lyhytkasvuiset -Kortvaxta Ry:n kaytettavaksi. Tiedon tarve on noussut esiin
kdytannon tyon tilanteessa. Onnistunut kehittamistyo ja sen julkaisu verkossa lisda lasten ja per-
heiden hyvinvointia seka helpottaa ammattilaisten tyéta. Kehittamistehtava toteutettiin hyvan tie-
teellisen kdytannon mukaisesti noudattamalla rehellisyyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta (Vilkka

2021, 42).

Selkeiden tutkimuksellisten asetelmien osalta kehittdmistoiminnan luotettavuutta maarittaa sa-
mat luotettavuutta koskevat kriteerit kuin muutakin tutkimustoimintaa. Kehittamistoimintaan liit-
tyy kuitenkin sille ominaisia ongelmia esim. sosiaalisten tilanteiden toistettavuuden osalta, joka
vaikuttaa tutkimuksen reliabiliteettiin. Tassa kehittamistehtavassa koottu tieto on kayttokelpoista,
hyédynnettavissa ja tukena arjen tilanteessa seka ammattihenkilGille etta asiakasperheille. Tutki-
muksellisen kehittamistoiminnan tulosten merkittavyytta voidaankin arvioida niiden kayttokelpoi-
suuden perusteella. Kayttokelpoisuus kertoo tutkimuksen luotettavuudesta, kun kyseessa on ke-

hittamistoiminta. (Toikko & Rantanen 2009, 121-123.)

Tutkimuksellisen kehittamistoiminnan luotettavuutta lisaa osallistujien sitoutuneisuus tehtavaan
(Toikko & Rantanen 2009, 124). Omakohtainen kokemus lyhytkasvuisen lapsen arkeen, kuntoutu-
miseen ja kuntoutuksen suunnitteluun lisdsi tdman kehittamistehtavan haastatteluun osallistujien
sitoutumista siihen. Haastatteluun osallistui kaksi lyhytkasvuisen lapsen vanhempaa, joista toinen
on itsekin lyhytkasvuinen. Varhaiskasvatuksen erityisopettaja ja erikoissairaanhoidon kuntoutus-
ohjaaja ovat tydssaan osallistuneet monialaiseen yhteistyohon tilanteessa, jossa lyhytkasvuinen

lapsi on aloittanut varhaiskasvatuksessa.

Opinndytetyon tutkimusta varten tehtiin aineistonhallintasuunnitelma DMP Tuuli tyokalulla. Tutki-
musaineistoa sailytettiin tietoturvallisesti opinnaytetyontekijan Jyvaskylan Ammattikorkeakoulun
henkil6kohtaisessa OneDrive -pilvitallennustilassa. Tutkimusaineisto havitetdan, kun opinnaytetyo

on hyvaksytty. Tutkimusluvat hankittiin kustakin organisaatiosta heidan omalla lomakkeellaan.
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Tutkimuslupia varten organisaatiot perehtyivat ja vaativat useaan otteeseen tarkennuksia opin-
nadytetyon tutkimussuunnitelmaan. Tutkimuslupaprosessien perusteellisuus ja tarkkuus yhden kau-
pungin seka kahden eri sairaanhoitopiirin organisaatioissa lisda opinnaytetyon eettista ja tieteel-

lista luotettavuutta.

Tutkimustoiminnassa haastateltavien asiantuntemus tai omakohtainen kokemus tutkittavasta asi-
asta ovat Vilkan (2015, 135) mukaan perusteita heidan valitsemisekseen mukaan haastatteluryh-
maan. Tutkimuksen tarkoitus maarittelee sen, ketd haastatteluun kutsutaan (Vilkka 2021, 135). Ta-
man kehittamistehtavan tarkoituksena oli koota ja tuottaa yhdessa tietoa harvinaisen
potilasryhman tilanteeseen. Tiedon luotettavuuden ja monialaisuuden vuoksi oli tarkeaa saada
haastatteluun mukaan asiantuntijoita kuntoutuksen ja varhaiskasvatuksen ammattilaisten jou-
kosta seka asiakasryhmastd. Haastattelun osallistujia kutsuttiin osaltaan opinndytetyon tekijan
oman aiemman asiantuntemuksen ja tyon tai opiskelun parissa tapahtuneiden kohtaamisten pe-
rusteella. Ammattihenkil6t valikoituvat heiddn oman ammattinsa ja tyotehtavansa tuoman asian-
tuntijuuden perusteella. Opinnaytetyon tekijalla oli etukateen tiedossa, etta heidan tyéhonsa kuu-
luu tai on kuulunut tydskentely lyhytkasvuisen lapsen ja hanen varhaiskasvatuksen aloitukseen
liittyvien asioiden selvittely. Varhaiskasvatuksen erityisopettajia kutsuttiin tutkimukseen myds ylei-
selld kutsukirjeelld, joka jaettiin tyosahkopostin kautta kaikille kaupungin varhaiskasvatuksen eri-
tyisopettajille. Tata kautta haastateltavaksi ei ilmoittautunut yhtaan varhaiskasvatuksen erityis-

opettajaa.

Fokusryhmahaastatteluun osallistuminen oli vapaaehtoista, eikad kutsuttuja henkil6ita suostuteltu
tai pakotettu osallistumaan. Jokainen osallistuja ilmaisi suostumuksensa tayttamalla suostumuslo-
makkeen ennen haastatteluun osallistumista. Haastateltavia tai heidan kertomuksensa kohteena
olevia henkil6ita ei vahingoitettu. Tutkimukseen osallistuminen oli mahdollista perua tai keskeyt-
taa milloin tahansa. Haastatteluun osallistujille kerrottiin kehittamistehtavan tavoitteesta ja tarkoi-

tuksesta sekd tutkimustuloksista. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019, 8-9.)

Opinndytetyon raportissa ei tuoda esille yksittdisen lapsen terveydentilaan tai toimintakykyyn liit-
tyvia asioita, vaan asioita kasitellaan yleisella tasolla. Raportissa ei tuoda esille lapsen diagnoosia,
asuinpaikkaa, sukupuolta tai ikda. Lyhytkasvuisen lapsen vanhempien tunnistamattomuudesta pi-

dettiin huolta. Salassapito ja tunnistamattomuus oli erityisen tarkeaa lyhytkasvuisten lasten asioita
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kdsiteltdessa, koska potilasryhma on niin pieni valtakunnallisessakin mittakaavassa. Henkilotietoja
on kasitelty suunnitelmallisesti, vastuullisesti ja lainmukaisesti (Tutkimuseettinen neuvottelukunta

2019, 11).

Tutkimuseettisen yleisperiaatteen mukaisesti ryhmahaastatteluun osallistuvien henkil6llisyys pide-
tdan salassa ja heidan tietonsa on vain opinnaytetyon tekijan hallussa (Tutkimuseettinen neuvotte-
lukunta 2019, 12). Ryhméahaastatteluun osallistujilta pyydettiin vaitiolositoumus ja luottamukselli-
suutta haastattelutilanteessa esiin tulevien asioiden ja henkil6llisyyden salassa pysymiseksi.
Kahden ammattilaisen kohdalla tdma oli selkeda heidan luottamuksellisen tyontekijastatuksensa
vuoksi. Luottamuksellisuus oli edellytys myos keskustelun avoimuudelle, joka vaikutti haastattelun
sisaltoon ja tutkimukselliseen antiin. Keskustelijoiden tuottama sisaltoé on pseudonymisoitu opin-

naytetyon raportissa.

Toimeksiantajan eli Lyhytkasvuiset — Kortvaxta Ry:n kanssa tehtiin yhteistydsopimus ennen tutki-
muksen alkua. Asiakirjaan kirjattiin sopimukset kehittamistyon aiheesta ja aikataulusta, kehitta-

mistehtavan tuloksena syntyvan materiaalin julkaisusta, omistus- ja kayttéoikeudesta, salassa pi-
dettdvasta aineistosta (kokemusasiantuntijan ja vanhemman henkiléllisyys), vastuusta ja vastuun

rajoituksista seka henkilotietojen kasittelysta.

8 Pohdinta

Kehittamistyon avulla oli mahdollista osallistujien kanssa yhdessa kuvata ja rakentaa asianomaisia
hyodyttavaa tietoa ja ymmarrysta lyhytkasvuisen lapsen tarpeista varhaiskasvatuksen oppimisym-
paristoon liittyen. Kehittamistyon tuloksena koottu tietopaketti vastaa hyvin opinnaytetyon tar-
kennettuun kehittamistehtavan kysymykseen, milla toimenpiteilla voidaan tukea lyhytkasvuisen

lapsen kuntoutumista, toimintakykya ja osallisuutta varhaiskasvatuksessa.

Monialainen fokusryhmahaastattelu toimi hyvin tiedon kokoamisen menetelmana, kun siinad poh-
dittiin yhdessa tilannetta, jossa monialainen yhteistyd on myos kaytannon elamassa tarkeaa. Haas-
tattelussa oli mahdollista kdyda konstruktiivista vuoropuhelua kokemusasiantuntijan, lyhytkasvuis-
ten lasten vanhempien, varhaiskasvatuksen ja kuntoutuksen ammattilaisten kesken. Fokusryhma-
haastattelun ilmapiiri oli avoin ja vuorovaikutus dialogista. Ryhman vuorovaikutus oli vastavuo-

roista ja reflektiivista (Toikko & Rantanen 2009, 93). Haastateltavia oli suhteellisen vdhan, mutta
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ryhman koko toisaalta tuki keskustelun avoimuutta. Pienen ja harvinaisen potilasryhman edustajia
ja heidan kanssaan tyoskennelleita ammattilaisiakin on vahan, joten tutkimukseen osallistujien
loytaminen on haasteellista. Haastattelurunko (ympariston fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen
ulottuvuus sekd monialainen yhteisty0) jasensi keskustelua hyvin ja sen perusteella pystyttiin nos-
tamaan kattavasti esiin lyhytkasvuisen lapsen toimintakykyyn, osallisuuteen ja kuntoutumiseen

liittyvia asioita varhaiskasvatuksen alkaessa.

Kehittamistehtava toteutettiin aikuisten haastattelulla luottaen siihen, ettd he omalla ammattitai-
dollaan, elamankokemuksellaan ja asiantuntijuudellaan voivat valittaa lapsilahtdisen nakdkulman

yhteiseen keskusteluun. Jatkotutkimusta olisi mielenkiintoista ja hedelmallista tehda niin, etta las-
ten aani tulisi kuuluviin suoraan heilta itseltaan. Tutkimus, johon lapset osallistuisivat, vaatisi kui-

tenkin paljon enemman resursseja, kuin mihin opinndytetydssa on mahdollisuus. My6s tutkimus-

eettiset kysymykset vaatisivat tarkempaa arviointia, jos lapset olisivat suoraan tutkimukseen

osallistujia.

Opinndytetyon kehittamistehtavassa koottiin tietoa siita, kuinka voidaan vahentaa lyhytkasvuisten
lasten kokemia haasteita paivittdisissa toiminnoissa ja osallisuudessa varhaiskasvatuksen toimin-
taymparistossa. Kehittamistehtavan tavoitteena ollut tietopaketti kirjoitettiin vanhempien, var-
haiskasvatuksen erityisopettajan ja erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaajan kaytannonlaheisesta
nakokulmasta. Koska aihetta koskevaa tutkimusta on ollut vahan tai ei ollenkaan, myoskaan tietoa
aiheesta ei ole ollut saatavilla. Kdytanndssa lyhytkasvuisten lasten tukeminen arjen toimintaympa-
ristdssaan on ollut ndpparien ja kekseliditten vanhempien, seka varhaiskasvatuksen ja kuntoutuk-
sen tyontekijoiden ammattitaidon varassa. Toimeksiantajan ja haastatteluun osallistuneiden hen-
kiloiden arvioinnin mukaan kehittamistehtdvan tavoitteena ollut ja teoreettisen tarkastelun seka
fokusryhmahaastattelun tulosten pohjalta kirjoitettu teksti voisi toimia tietopakettina vanhem-
mille, seka varhaiskasvatuksen ja kuntoutuksen tyontekijoille. Varhaiskasvatuksen erityisopettaja
arvioi tietopaketin olevan erittdin hyva ja pyysi lupaa jakaa sen eteenpdin omille kollegoilleen kau-
pungin organisaatiossa. Kehittdmisehdotuksena oman arvioni mukaan olisi hyodyllistd tehda edel-
leen lisatutkimusta ja koota tietopaketit lyhytkasvuisen koulunsa aloittavan lapsen seka jatko-

opintoja suunnittelevan nuoren tilanteeseen.
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Haastattelussa nousi esiin joitakin nakokulmia, jotka jaivat taman opinndytetyon rajauksen vuoksi
kasittelemattd, mutta ansaitsevat tulla mainituiksi merkittavyytensa vuoksi ja kenties jatkotutki-
muksen aiheiksi. Haastateltavat toivat esille Lyhytkasvuiset -Kortvaxta ry:n tarkean roolin tiedon
saatavuudessa harvinaista potilasryhmaa koskevissa asioissa. Toinen vanhemmista toi esille lyhyt-
kasvuisuuden harvinaisuudesta johtuen vertaisten tapaamisen ja vertaistuen saamisen hankaluu-
den ja vdhyyden. Varhaiskasvatuksen erityisopettaja toi esille huolen siita, etta erityisen tuen saa-

tavuudessa varhaiskasvatuksessa voi olla suuret erot yksityisten ja kunnallisten toimijoiden valilla.

Tulevaisuudessa lyhytkasvuisen lapsen aloittaessa varhaiskasvatuksessa voi kdytettavissa olla Kun-
toutuksen uudistamisen toimintasuunnitelman periaatteiden mukaisesti myds perusterveyden-
huollon tai sote-keskuksen kuntoutusohjaajan tai vastuullisen asiakasohjauksen (case manage-
ment) resurssi (Kuntoutuksen uudistaminen 2020, 43). Case managerin tai jonkinlaisen
omatyontekijamallin merkitys korostuu palvelujen yhteensovittamisessa ja moniammatillisessa yh-
teistydssa, kun asiakkaana on harvinaissairas, kuten lyhytkasvuinen lapsi. Tallaista omatyontekija-
mallia on ehdotettu suunniteltavaksi ja pilotoitavaksi myds Harvinaisten sairauksien kansallisessa

ohjelmassa (Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma 2019-2023 2019, 39).

Haastatteluissa nousi esille vanhempien ja tyontekijéiden kokemukset ja huoli eroissa kuntoutus-
palveluiden ja apuvalineiden saatavuudessa valtakunnallisesti ja eri paikkakuntien valilla. Nama
erot ovat olleet olemassa jo vuosikymmenia ja ne sotivat yhdenvertaisuuden periaatteita vastaan
(esim. Koivikko & Sipari 2006, 89 seka Autti-Rdmo & Salminen 2016, 16). Voidaan ajatella, etta pal-
velujen saatavuudessa on eroja viela enemman harvinaissairaiden keskuudessa heita koskevan tie-
don vahaisyyden vuoksi. Myos LYHTY -tutkimukseen osallistuneet lyhytkasvuiset kokivat palvelui-
den ja apuvidlineiden saatavuudessa epédtasa-arvoa, joka nahtiin myos haasteena
yhdenvertaisuuden ja esteettomyyden toteutumiselle (Hiekkala, Mufoz, Tallqvist, Anttila, Pesola,
Leppéjoki, Teittinen & Makitie 2017, 31). Palveluiden yhdenvertaiseen saatavuuteen otetaan kan-
taa myos Kuntoutuksen uudistamisen toimintasuunnitelmassa ja se on yksi paaministeri Sanna
Marinin Tulevaisuuden sosiaali- ja terveyskeskus -ohjelman tavoite (Kuntoutuksen uudistaminen

2020, 95).
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Taman opinnaytetyon haastatteluissa ystavyyssuhteiden tukeminen ja niiden merkitys ei tullut
erikseen esiin. Ystavyyssuhteet ovat kuitenkin edellytys todellisen osallisuuden kokemiseksi. Var-
haiskasvatuksen kaytannoissa naihin toki kiinnitetdaan huomiota Varhaiskasvatussuunnitelman pe-
rusteiden (2018) mukaisesti. Asian merkitysta tulee korostaa. Haastattelun tulosten perusteella
avoin ja oikeanlainen tieto ja erilaisuuden teemojen kasittely ovat hyvia keinoja ennakkoluulojen

poistamiseksi seka yhteenkuuluvuuden ja ystavyyssuhteiden tukemiseksi.

Lyhytkasvuinen lapsi on vammainen lapsi, jolla on erityisen tuen tarve. Ennen kaikkea han on lapsi,
jolla on oikeus oppimiseen ja leikkiin seka yhdenvertaiseen osallisuuteen omassa toimintaymparis-
tossaan. Jokaisen lapsen henkil6kohtaisen kehityksen ja kuntoutumisen tarkeimpana tavoitteena
voidaan ajatella olevan hyva itsetunto ja omien edellytysten mukainen paras mahdollinen toimin-
takyky omassa ymparistdssaan. Hyvan itsetunnon myota jokainen ihminen voi kokea itsensa ja ela-
mansa arvokkaaksi ja ainutkertaiseksi (Keltikangas-Jarvinen 2008, 16). LYHTY- tutkimuksen tulok-
sissa tuotiin esille, ettd lyhytkasvuisen henkilon kokonaisvaltaiseen toimintakykyyn negatiivisesti
vaikuttavaa ympariston esteellisyytta tasapainottaa ymmartava ja voimaantunut asenne itseaan
kohtaan, joka voi olla hdanelle my6s voimavara (Hiekkala ym. 2017, 31). Pentti Murto (2007, 112)
on kuvannut vammaisen yksilon kehitykseen liittyen mindakuvan, osallisuuden ja toimijuuden to-

teutumista seuraavin koskettavin sanoin:

” Olennaista on saada positiivinen kuva mindstdén, kokea itsensd ainutkertaisena ja
arvokkaana sekd saavuttaa itsendinen eldmédi, joka pohjautuu itsensd hyvéksymisen
kykyyn.” (Pentti Murto 2007, 112).
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https://www.ykliitto.fi/sites/ykliitto.fi/files/vammaisten_oikeudet_2016_net.pdf
https://www.ykliitto.fi/sites/ykliitto.fi/files/vammaisten_oikeudet_2016_net.pdf
https://www.finlex.fi/fi/sopimukset/sopsteksti/1991/19910060/19910060_2#idp446753792
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Liitteet

Liite 1. Kutsu ammattilaisille

Minulla on suunnitteilla ja tyon alla
Kuntoutuksen ohjaaja (AMK) opinnaytetyo tydotsikolla

"Lyhytkasvuinen lapsi varhaiskasvatuksessa”

Toteutan aineistonkeruun opinndytety6tani varten fokusryhmahaastatteluna. Haastattelussa
tuotetaan yhdessa keskustellen tietoa tilanteeseen, jossa lyhytkasvuinen lapsi aloittaa var-
haiskasvatuksen pdivakodissa. Potilasryhma on harvinainen ja tilanne tulee harvoin ammatti-
henkil6iden kohdalle. Opinndytetyon tuloksena keratyn tiedon julkaisemisesta tehddan yh-
teistydsopimus Lyhytkasvuiset ry:n kanssa.

Kutsun fokusryhmaan keskustelemaan varhaiskasvatuksen tyontekijan, erikoissairaanhoidon
kuntoutusohjaajan seka lyhytkasvuisen lapsen vanhempia ja kokemusasiantuntijan. Olisin kii-
tollinen, jos juuri sind voisit osallistua haastatteluun ja tuoda oman asiantuntijuutesi yhtei-
seen keskusteluun.

Tutkimussuunnitelma on valmistunut ja olen hakemassa tutkimuslupaa erikoissairaanhoito-
piirilta.

Haastattelut toteutetaan etdyhteydelld. Osallistujat saavat selainpohjaisen linkin, jonka kautta
osallistuminen on mahdollista. Kiinnostuksen ilmoittaminen ei ole sitova ja haastatteluun
osallistuminen voidaan perua halutessa. Annan mielelldni lisatietoja tutkimukseen liittyen.

Haastateltavien henkil6llisyys ja tyotehtava pidetdan salassa. Haastatteluun osallistumi-
nen on vapaaehtoista. Haastateltava ilmaisee suostumuksensa ottamalla yhteytta tutki-
jaan. Haastateltava voi peruttaa ja keskeyttda osallistumisensa milloin tahansa. Osallistu-
jille kerrotaan tutkimuksen sisallostd, henkilotietojen kasittelysta ja tutkimuksen
konkreettisesta toteutuksesta. Aineistoa ei kdyteta muuhun tutkimukseen ja se havitetdan,
kun opinnaytetyo on valmis. Tietoja kasitellaan niin, etta niita ei voida yhdistaa haastatel-
taviin.

Haastattelun alustavasti suunniteltu toteutus on syksylla 2021.
Toivoisin vastauksen halukkuudestasi osallistua haastatteluun 30.10.2021 mennessa:
Ystavallisin terveisin,
Sosionomi, varhaiskasvatuksen opettaja ja Kuntoutuksen ohjaaja (AMK) -opiskelija
Jaana Suutari

Opinnaytetyon ohjaaja
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Liite 2. Kutsu vanhemmalle ja kokemusasiantuntijalle

Kevainen tervehdys!
Minulla on suunnitteilla ja tyon alla
Kuntoutuksen ohjaaja (AMK) opinnaytety6
tyootsikolla

"Lyhytkasvuinen lapsi varhaiskasvatuksessa”

Toteutan aineistonkeruun opinndytetyotdni varten fokusryhmahaastatteluna. Haastattelussa
tuotetaan yhdessa keskustellen tietoa tilanteeseen, jossa lyhytkasvuinen lapsi aloittaa var-
haiskasvatuksen paivakodissa.

Olen kutsunut fokusryhmaan keskustelemaan varhaiskasvatuksen ja erikoissairaanhoidon
tyontekijoita. Heiddn lisdkseen ryhmadan tarvitaan erityisesti asiakaslaht6ista ja elaman ma-
kuista ndkékulmaa.

Jos olet lyhytkasvuisen lapsen vanhempi tai lyhytkasvuinen kokemusasi-
antuntija, olet lampimasti tervetullut osallistumaan ryhmadhaastatteluun.

Haastattelut toteutetaan etayhteydella. Osallistujat saavat selainpohjaisen linkin, jonka kautta
osallistuminen on mahdollista. Kiinnostuksen ilmoittaminen ei ole sitova ja haastatteluun
osallistuminen voidaan perua halutessa. Annan mielellani lisatietoja tutkimukseen liittyen.

Haastateltavien henkil6llisyys pidetddn salassa. Haastatteluun osallistuminen on vapaaeh-
toista. Haastateltava voi peruttaa ja keskeyttda osallistumisensa milloin tahansa. Osallistu-
jille kerrotaan tutkimuksen sisallosta, henkilotietojen kasittelysta ja tutkimuksen konk-

reettisesta toteutuksesta. Aineistoa ei kayteta muuhun tutkimukseen ja se havitetaan, kun
opinndytety0 on valmis. Tietoja kasitellaan niin, etta niita ei voida yhdistaa haastateltaviin.

Haastattelun alustavasti suunniteltu toteutus on kesakuussa tai elokuussa 2021.
Lisatietoja ja yhteydenotot 25.5.2021 mennessa:

Sosionomi, varhaiskasvatuksen opettaja ja Kuntoutuksen ohjaaja (AMK) -opiskelija

Jaana Suutari
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Liite 3. Suostumuslomake

Kuntoutuksen ohjaaja (AMK) tutkinto/Jamk
Jaana Suutari SKO18 SM
opinnaytetyon tekija

SUOSTUMUS OPINNAYTETYOHON

”Lyhytkasvuinen lapsi varhaiskasvatuksessa”

Minua on pyydetty osallistumaan ylla mainittuun opinnaytetyohon, jonka tarkoituksena on
selvittdd, millaisia asioita tulee ottaa huomioon varhaiskasvatuksen oppimisympariston jar-
jestamisessa silloin, kun lyhytkasvuinen lapsi aloittaa paivahoidon.

Olen lukenut ja ymmartanyt saamani kirjallisen saatekirjeen. Saatekirjeesta olen saanut
riittdvan selvityksen tutkimuksesta/opinnaytetydsté ja sen yhteydessa suoritettavasta tieto-
jen keraamisesta, kasittelysta ja luovuttamisesta. Minulla on ollut mahdollisuus esittaa ky-
symyksia ja olen saanut riittdvan vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Ymmarran, ettd osallistumiseni on vapaaehtoista. Olen selvilla siitd, ettéa voin keskeyttaa
osallistumiseni koska tahansa syyta ilmoittamatta eika keskeyttamiseni vaikuta kohteluuni.
Tiedan, etta tietojani kasitella&n luottamuksellisesti eika niité luovuteta sivullisille. Olen tie-
toinen siitd, etta mikali keskeytan tutkimuksen, minulta keskeyttdmiseen mennessa kerat-
tyja tietoja voidaan kayttaa osana tutkimus/opinnaytetyon aineistoa.

Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tahan tutkimukseen ja suostun vapaaehtoi-
sesti haastateltavaksi.

Haastateltavan nimi

Paivamaara Allekirjoitus

Suostumus vastaanotettu

Opinnaytetyon tekijan nimi Paivamaara

Allekirjoitus
(Suostumuksen vastaanottaja)
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Liite 4. Haastattelurunko

Fokusryhmahaastattelun teemat

1. Varhaiskasvatuksen oppimisympariston fyysinen ulottuvuus ja esteettomyys lyhytkasvuisen lapsen
nakokulmasta. (Varhaiskasvatuksen suunnitelman perusteet 2018, 32—33)

2. Varhaiskasvatuksen oppimisympariston psyykkinen ulottuvuus lyhytkasvuisen lapsen nakékul-
masta. (Varhaiskasvatuksen suunnitelman perusteet 2018, 31-32)

3. Varhaiskasvatuksen oppimisympariston sosiaalinen ulottuvuus lyhytkasvuisen lapsen nakokul-
masta. Osallisuus, yhdenvertaisuus ja tasa-arvo. (Varhaiskasvatuksen suunnitelman perusteet 2018,
30-31)

4. Monialaisen yhteistyon tarve, edellytykset ja sujuvuus lyhytkasvuisen lapsen aloittaessa varhaiskas-
vatuksen

(Varhaiskasvatuksen suunnitelman perusteet 2018, 34—35, 54-56)
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Liite 5. Kehittamistehtavan perusteella kirjoitettu tietopaketti

Lyhytkasvuinen lapsi varhaiskasvatuksessa

Erilaiset nivelvaiheet lapsen elamassa ovat kehityksellisia haasteita jokaiselle lapselle, lapsen
vanhemmille ja usein koko perheelle. Pdivahoidon aloitus varhaiskasvatuksessa, siirtyminen
esikouluun ja edelleen kouluun ovat tarkeitd merkkipaaluja lapsen eldmassa. Odotettuja, va-
han jannittavia ja joskus pelattyjakin. Lyhytkasvuiselle lapselle nuo elamaan kuuluvat siirty-
mat voivat olla tavallistakin haasteellisempia lapsen terveydentilan, toimintarajoitteiden ja
kehityksellisten tarpeiden vuoksi. Lapsen kehityksen ja kuntoutumisen tukemiseksi on en-
siarvoisen tarkeda ottaa edella mainitut seikat huomioon, silloin kun lapsi aloittaa varhaiskas-
vatuksen, esiopetuksen tai koulun uudessa ymparistdssa ja kun oppimisymparistoa jarjeste-
taan lyhytkasvuisen lapsen tarpeiden mukaisesti.

Lyhytkasvuinen lapsi kohtaa vdistimatta omaan erilaisuuteensa liittyvia ilmioita ja pohdin-
toja ymparistossaan. Mina-kasityksen vahvistaminen ja lapsen omien vahvuuksien tunnista-
minen on tarkedd, kun lapsella on erityisen tuen tarvetta. Myonteiset kokemukset vertaisryh-
massa ovat merkityksellisid hyvan itsetunnon kehittymiseksi. Arvostava suhtautuminen ja
lammin vuorovaikutus kuuluu kasvatukselliseen vuorovaikutukseen aikuisen ja lapsen valilla.

Varhaiskasvatuksessa tukea tarjotaan kaikille lapsille. Tuki suunnitellaan jokaisen lapsen tar-
peen mukaiseksi ottamalla huomioon hinen osaamisensa ja vahvuutensa yhdessa vanhem-
pien seka tarvittaessa moniammatillisesti varhaiskasvatuksen erityisopettajan ja sosiaali- ja
terveyshuollon ammattilaisten kanssa (Varhaiskasvatuslaki 540/2018, 7 §). Vammaisten las-
ten oikeuksia ja lapsen edun huomioimista korostetaan myos Yleissopimuksessa vammaisten
henkil6iden oikeuksista (Valtiosopimus 27/2016, 7 artikla). Yleissopimus on osa Suomen vel-
voittavaa lainsaadantoa (Valtiosopimus 27/2016).

Lyhytkasvuinen lapsi varhaiskasvatuksessa on harvinainen ja han on aina erityisen yksil6lli-
sin tarpein osallisena varhaiskasvatuksen arjessa. Lyhytkasvuisuuden harvinaisuudesta joh-
tuen asianmukaisen tiedon jakaminen perheen ja varhaiskasvatuksen henkilokunnan kesken
on erityisen tarkedd, koska lyhytkasvuinen lapsi juuri hdnen omine tarpeineen osuu ammatti-
laisen kohdalle vain harvoin.

Varhaiskasvatukseen hakeminen ja varhaiskasvatuspaikan valinta

- lahipaivakotiperiaate
- tiedon siirto, avoin vuorovaikutus ja oikeanlainen tieto

Suomessa on kaytossa ns. lahipaivakotiperiaate, jonka mukaan lapset sijoittuvat varhaiskas-
vatukseen ensisijaisesti omaan ldahipdivakotiin. Erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaaja voi
vanhempien luvalla olla mukana yhdessa kunnan varhaiserityiskasvatuksen asiantuntijan,
varhaiskasvatuksen palvelukoordinaattorin ja vanhempien kanssa etsimdssa ja valitsemassa
lapsen ja perheen tilanteeseen parhaiten sopivaa paivakotia. Varhaiskasvatuspaikan valin-
nassa on hyva ottaa huomioon, ettd kunnallisen ja yksityisen pdivahoidon valilld voi olla eroja
erityisen tuen jarjestamisessa.
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Vanhempien luvalla ja yhdessa heidan kanssaan huolehditaan lasta ja hdnen terveydenti-
laansa koskevan tarpeen mukaisen tiedon siirrosta varhaiskasvatuksen tyontekijoille. Avoin
vuorovaikutus ja oikeanlainen tieto, joka siirtyy vanhemmilta ja terveydenhuollon seka kun-
toutuksen ammattihenkil6iltd, lisaa turvallisuutta ja on lapsen etu. Tiedonsaanti auttaa var-
haiskasvatuksen tyontekijoita heiddn tyossaan toimimaan lapsen parhaaksi ja lisaa heidan
asiantuntemustaan seka tyon ja lapsen kanssa toimimisen turvallisuutta. Lapsen kanssa toi-
mivilla eri ammattiryhmilla tiedontarve voi olla suurta lyhytkasvuisuuden harvinaisuudesta
johtuen. Paivittaiset tapaamiset vanhempien kanssa ovat tarkeita ja luontevia tilanteita yh-
teistyohon ja tiedon siirtoon varhaiskasvatuksen arjessa.

Varhaiskasvatuksen toimintaympdriston arviointi ja muokkaaminen

- moniammatillisuus arvioinnissa ja suunnittelussa
- paivakotiympariston ominaispiirteet

- ianmukaisuus

- omatoimisuuden tukeminen

- turvallisuus

- ergonomia

- apuvadlineiden tarpeen arviointi ja hankinta

- siirtymavaiheiden huomiointi

Kun varhaiskasvatuspaikan valinta on tehty, varhaiskasvatusymparist6a arvioidaan monialai-
sesti ja sen muokkaamista suunnitellaan yhdessa lapsen tarpeiden ja vanhempien asiantunte-
muksen pohjalta. Vanhempien ja varhaiskasvatuksen henkil6ston lisdksi ympariston arvioin-
nissa ja muokkaamisen suunnittelussa on hyva olla mukana erikoissairaanhoidon
kuntoutusohjaaja ja/tai fysioterapeutti seka toimintaterapeutti. Yhteistyota voi tehda myos
Lyhytkasvuiset - Kortvdxta ry:n kanssa. Ammattilaiset tai vanhemmat voivat kysya yhdistyk-
sestd vinkkeja muutostoiden kdytannon toteutukseen. Yhdistyksen kokemustoimijat voivat
olla mukana myo6s keskusteluissa vanhempien ja ammattilaisten kanssa. Kokemustoimijoiden
osallistuminen yhteistyohon on maksutonta.

Kuntoutumisen kannalta on tiarkea ottaa huomioon, etta fyysistd toimintaymparist6a muok-

kaamalla voidaan vaikuttaa merkittavasti lapsen omatoimisuuteen ja toimintakykyyn. Lyhyt-
kasvuisen lapsen haasteina fyysisessa toimintaymparistdssaan on usein erityisesti ulottumi-
sen vaikeudet, johon pituuden lisdksi voi vaikuttaa myos raajojen pituus ja liikeradat.

Jotkut paivdakodin fyysisen ympariston ominaisuudet lisddvat kaikkien lasten omatoimisuutta
ja esteettomyytta (matalat kynnykset, tarvittavien valineiden ja lelujen sijoittelu matalalle),
jotkut ominaisuudet taas on tarkoitettu lasten liikkumista rajoittaviksi turvallisuuden lisaa-
miseksi, kuten raskaat ulko-ovet ja pihan portit, joita lapset eivit voi itse avata. Paivakoti ym-
paristona on lahtokohtaisesti suunniteltu lapsia varten, joten lyhytkasvuista lasta varten fyy-
siseen ymparistoon tarvittavat muutokset ovat yleensa pienia.

Ympariston muokkaamisessa on tavoitteena lapsen omatoimisuuden tukeminen ja turvalli-
suudesta huolehtiminen. Toimintaympariston muokkaamisen kaytannot tukevat myos lyhyt-
kasvuisen lapsen kuntoutumisen tavoitteiden toteutumista. Lapsen omatoimisuutta ja turval-
lisuutta lisda toimintojen ja valineiden sijoittaminen lapsen pituuteen ndhden sopivalle
korkeudelle niin, etta lapsi ei joudu kiipeamaan ulottuakseen naulakkoon tai leikkivalineisiin.
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Lapsen liikkumiseen ja leikkeihin liittyen on hyva valttaa liiallista varomista ja ylisuojelua.
Varhaiskasvatuksessa tuetaan lasta idnmukaisiin toimintoihin hdanen toimintakykynsa ja tur-
vallisuus huomioon ottaen.

Lyhytkasvuisen lapsen varhaiskasvatuksen fyysisen ympariston arvioinnissa tulee kiinnittaa
huomiota apuvilineiden tarpeeseen, ergonomiaan, wc - ja eteistilojen toimivuuteen ja kaytet-
tavyyteen. Wc-toiminnoissa saavutettavuutta voidaan parantaa korokkeiden avulla. Tarkea
on mahdollistaa toimintojen idnmukaisuus niin, ettd isompi lapsi pystyy kdyttimaan wc -is-
tuinta apuvalineiden avulla tai hankitaan sopivan kokoinen potta pienemman lapsen kayt-
toon. Ryhmatilassa lyhytkasvuisen lapsen tuolin ergonomiasta tulee huolehtia. Omatoimi-
suutta on syyta tukea myos eteistoiminnoissa asentamalla lapsen naulakko ja vaatekori niin,
ettd han pystyy pukeutumaan ja ottamaan vaatteensa itse.

Ympadriston esteettomyyden arviointi ja muokkaaminen on huomioitava jokaisessa siirtyma-
vaiheessa eli kun lapsi aloittaa varhaiskasvatuksessa, siirtyy lapsiryhmasta toiseen seka esi-
opetukseen siirryttdessa. Yleensa ottaen toimenpiteet ovat pienia ja helposti toteutettavia. Yh-
teisty0 apuvalinekeskuksen kanssa on tarkeda sujuvan apuvalineprosessin kannalta.

Pieni muistilista arvioitavista kohteista

- eteistilat, naulakon korkeus, vaatekori alas

- ovien avaaminen, tuplasalpa tai naru tarvittaessa

- tuolin ergonomia, selélle tuki, jalat ei saa roikkua

- wc-toimet, ponttd/potta, lavuaari, korokkeet, tukikahvat, pidemmat hanat, kisien kui-
vaamisen huomioiminen yms. tarvittavat apuvalineet

- ulkoleikkeihin sopivia valineita: keinun sijoittaminen alas, pieni potkupyoéra

- retkille osallistuminen apuvélineen kanssa, rattaat, pulkka, potkukelkka

- ulkoliikuntaan apuvalineitd, Malike https: //www.tukiliitto.fi/malike /

Osallisuus ja yhdenvertaisuus varhaiskasvatuksessa

- emotionaalisen ilmapiirin havainnointi

- erilaisuuden teemojen kasittely

- ianmukaisuus, avoimuus ja oikeanlainen tieto

- yhteisty6 vanhempien kanssa

- yhdenvertaisuus ja osallisuus

- yhteenkuuluvuus, kaverisuhteet

- kiusaamisen ennaltaehkaisy ja kiusaamiseen puuttuminen

Lyhytkasvuisen lapsen siirtyessa kodin turvasta varhaiskasvatukseen, vanhempien huolena
voi olla lapsen erilaisuuden hyviksyminen uudessa ymparistossa. Lapsen lyhytkasvuisuu-
desta on tarkea kertoa varhaiskasvatusryhman lapsille, toisille vanhemmille ja koko paivako-
tiyhteisolle. Yksi tapa ohjata lapsen idnmukaiseen kohteluun on mainita lapsen ika aina, kun
hanet esitellaan uusille lapsille tai aikuisille. Varhaiskasvatuksen tyontekijoilla on tarkea teh-
tdava havainnoida varhaiskasvatusryhman emotionaalista ilmapiirid, kaverisuhteita ja olla lap-
sen tukena ryhmassa. Erilaisuuden teemojen kasittely lasten kanssa ja oikeanlainen tieto eh-
kdisee kiusaamista. Erilaisuutta, ja siitd nousevia tunteita on hyva kasitella myos
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lyhytkasvuisen lapsen itsensa kanssa. On tarkeaa, ettd lapsen kokemus tulee kuulluksi vahat-
telemattd, jos kiusaamista esiintyy. Lapsen turvallisuudesta on huolehdittava ja kiusaamiseen
on puututtava valittomasti.

Erilaisuudesta kertomisessa on tarkedd idn mukaisuus, avoimuus ja oikeanlainen tieto.
Lasten ja aikuistenkin kysymyksiin on hyva vastata avoimesti, mutta sensitiivisesti. Tarkeaa
on tuoda esiin oikeita termejg, joita lyhytkasvuisuuteen liittyy seka ottaa puheeksi ennakko-
luuloja ja -kasityksia. Erilaisuudesta kerrotaan ja kertominen suunnitellaan aina yhteistyossa
lyhytkasvuisen lapsen vanhempien kanssa ja vain heidan luvallaan. Vanhemmat voivat halu-
tessaan ottaa asian itse puheeksi vanhempainillassa tai he voivat kirjoittaa kirjeen ryhmén
perheille, jossa kertovat lapsen lyhytkasvuisuudesta ja siihen liittyvista seikoista. Diagnoosia
ei tarvitse valttamatta kertoa. Tarkea on tuoda esille lapsen idnmukainen yhdenvertaisuus,
mielenkiinnon kohteita, taitoja ja vahvuuksia.

Jokaisella lapsella on tarve olla aidosti ryhman jdsen ja osallistua toimintaan omista lahtokoh-
distaan omien vahvuuksien ja haasteiden suomalla tavalla. Osallisuutta rajoittavien tekijoiden
tunnistaminen on lahtokohta sen toteutumiselle varhaiskasvatuksessa. Osallisuuden arvioin-
nissa on tarkeda myos lapsen oma kokemus osallisuudesta, kuulluksi tulemisesta ja vaikutta-
misen mahdollisuuksista. Osallisuutta on tarkea tukea havainnoimalla ja tuomalla esiin lap-
sen vahvuuksia ja kiinnostuksen kohteita.

Kun varhaiskasvatusryhmassa on lyhytkasvuinen lapsi, yhdenvertaisuutta voidaan lisata lap-
silahtoisilla pedagogisilla ratkaisuilla toiminnan jarjestdmisessa. Lyhytkasvuisen lapsen mu-
kana oleminen kaikessa toiminnassa mahdollistetaan huomioimalla avun tarve ja hyédynta-
malla apuvalineita. Tarvittaessa lyhytkasvuisen lapsensa ryhmassa voi tydskennella
erityisavustaja. Aikuisten tehtdva on huolehtia turvallisuudesta, sekd myonteisesta ja hyvak-
syvasta ilmapiirista.

Varhaiskasvatuksen toiminnassa valtetaan kilpailuttamista ja siina tuetaan kaikkien osallistu-
mista ja osallistumisen iloa. Toimiminen pienryhmissa lisaa osallisuutta ja toiminnan turval-
lista ilmapiiria. Pedagogisin ratkaisuin lyhytkasvuisen lapsen tarpeista suunniteltu toiminta-
vaihtoehto on hyva olla tarjolla kaikille ryhman lapsille. Talloin lyhytkasvuiselle lapselle
sopiva toiminta ei eriydy muusta toiminnasta, vaan on vaihtoehto muiden joukossa.

Monialainen yhteistyo6 lyhytkasvuisen lapsen asioissa

- vanhempien kuuleminen ja osallisuus

- monialaisen yhteistyon osapuolet

- tiedon siirto

- yhteiset tavoitteet

- saannollisyys ja jatkuvuus, vasu -keskustelut

- nivelvaiheiden huomioiminen

- erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaaja koordinaattorina

Monialaisen yhteistyon merkitys korostuu lyhytkasvuisen lapsen aloittaessa varhaiskasvatuk-
sen piirissa. Vanhempien osallisuus ja heidan kuulemisensa on monialaisen yhteistyon lahto-
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kohta. Monialainen yhteisty6 on hyva aloittaa jo silloin, kun perhe hakee varhaiskasvatuspaik-
kaa. Varhaiskasvatuksen alkaessa yhteistyd vanhempien kanssa on edelleen ensiarvoisen tar-
keaa.

Lyhytkasvuisen lapsen asioissa varhaiskasvatuksessa monialaiseen yhteistyohon voivat osal-
listua tarpeen mukaan mm. varhaiskasvatuksen opettaja ja lastenhoitaja, varhaiskasvatuksen
erityisopettaja, erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaaja, puheterapeutti, fysioterapeutti ja toi-
mintaterapeutti. Yhteistyohon osallistuvat terapeutit maaraytyvat lapsen kuntoutustarpeen
mukaan. Monialaista yhteistydta suunniteltaessa on tarkea sopia sen sidannénmukaisuudesta
ja jatkuvuudesta. Toimivaksi todettu kdytanto on lapsen varhaiskasvatussuunnitelmakeskus-
telujen toteuttaminen monialaisesti. Keskustelussa vanhemmat ja eri alojen tyontekijat sopi-
vat yhteisista tavoitteista ja toiminnan samansuuntaisuudesta lapsen asioissa. Monialaisen
yhteistyon tarkeys korostuu eri nivelvaiheissa, kun lapsi siirtyy toiseen ryhmaan, esiopetuk-
seen ja kouluun.

Erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaaja voi vanhempien luvalla olla mukana kokoamassa ly-
hytkasvuisen lapsen asioissa toimivaa monialaista verkostoa ja toimia sen koordinaattorina.
Oman tehtdvankuvansa puolesta my0s varhaiskasvatuksen erityisopettaja on tarkea linkki eri
ammattiryhmien ja vanhempien yhteistydssa. Lyhytkasvuiset — Kortvaxta Ry:n kokemustoimi-
jaa voidaan pyytda mukaan yhteistyohon ja keskusteluihin kaikissa vaiheissa.

Lopuksi

Lyhytkasvuisuutta aiheuttavien diagnoosien ja oiretilojen moninaisuudesta johtuen jokaisen
lyhytkasvuisen lapsen toimintakyky voi olla hyvin yksil6llinen ja vaihteleva (Kaitila 2011, 60).
Tasta johtuen varhaiskasvatuksen toiminta- ja oppimisymparistoélle ei ole mahdollista maari-
telld yleispatevaa kriteeristod lyhytkasvuisia lapsia ajatellen. Yksil6llinen kuntoutustarpeen ja
toimintakyvyn, sekd ympariston esteettomyyden arviointi ja ympariston muokkaaminen on
erityisen tarkeaa silloin, kun lyhytkasvuinen lapsi aloittaa uudessa toimintaymparistossa.
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