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Tama kirjallisuuskatsaus tarkastelee kehitysvammaisten lasten hoitoa ja
kuntoutusta vanhempien nakdkulmasta. Tavoitteena oli selvittda van-
hempien kokemuksia hoito- ja kuntoutuspalveluista seka arjen haasteita
ja tuen tarpeita. Aineisto haettiin tietokannoista (Medic, PubMed,
CINAHL Ultimate, Google Scholar) ja analysoitiin laadullisen sisallénana-

lyysin avulla.

Tulokset osoittavat, ettd vanhemmat kokevat palvelujarjestelman usein
pirstaleiseksi ja vaikeasti navigoitavaksi. Kuntoutus on tehokkainta, kun
se on yksildllista, arkeen integroitua ja suunniteltu perheen kanssa.
Haasteita ovat palveluiden hajanaisuus, alueelliset erot, taloudellinen
kuormitus ja vanhempien uupumus. Vanhemmat toivovat konkreettista

arjen tukea, joustavia palveluita ja vertaistukea.

Johtopaatokset korostavat moniammatillisen yhteistyén, varhaisen tuen
ja perhekeskeisen ldhestymistavan merkitysta. Suosituksina esitetaan
yksiléllisten kuntoutuspolkujen vahvistamista, vanhempien osallista-

mista suunnitteluun seka palveluiden saavutettavuuden parantamista.

Avainsanat Kehitysvammaiset, lapset, kuntoutus, vanhemmat, sosiaa-
linen tuki
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisuus on kirjava ilmid, joka vaikuttaa lapsen alylliseen toi-
mintaan, oppimiseen ja sopeutumiskykyyn. Se heijastuu arjen toimin-

toihin, vuorovaikutukseen ja sosiaaliseen osallistumiseen. (Aberg, 2025)

Suomessa kehitysvammaisia lapsia on arviolta 1-2% vaestdsta ja he
muodostavat suurimman vammaisryhman. Kehitysvammaisen lapsen
hoito, kuntoutus ja tuki ovat keskeisia tekijoita lapsen hyvinvoinnin, toi-

mintakyvyn ja osallisuuden kannalta. (Arvio, 2018)

Kehitysvammaisen lapsen perhe elaa usein tilanteessa, jossa arki vaatii
jatkuvaa sopeutumista ja suunnittelua. Vanhemmat kohtaavat haasteita
esimerkiksi palveluiden saatavuudessa, tiedonkulussa ja tuen pirstalei-
suudessa, mika voi lisdta kuormitusta ja epavarmuutta arjen sujumi-
sessa. Riittavat tukipalvelut ja toimiva yhteistyd eri ammattilaisten
kanssa voivat kuitenkin tukea perheen voimavaroja ja lisata turvallisuu-

den tunnetta arjessa. (Ahonen ym. 2018)

Viime vuosina Suomessa on korostettu perhekeskeisyytta ja moniam-
matillista yhteisty6ta kehitysvammaisten lasten palveluissa. Vammais-
palvelulain uudistus ja kuntoutuspalvelujen kehittaminen painottavat
entista enemman perheiden osallisuutta, oikea-aikaista tukea ja yksilol-
lisia ratkaisuja. Naista tavoitteista huolimatta vanhempien kokemuksia
ei ole vield riittavasti tutkittu, vaikka heidan nakemyksensa tarjoavat
arvokasta tietoa palveluiden kehittamiseen ja kaytannon tyéhoén. (Ter-

veyden ja hyvinvoinnin laitos [THL], 2023)

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on tarkastella kehitysvammaisten
lasten hoitoa ja kuntoutusta vanhempien nakdkulmasta kartoittavan kir-
jallisuuskatsauksen avulla. Tavoitteena on kuvata vanhempien koke-
muksia hoito- ja kuntoutuspalveluista seka arjessa ilmenevia haasteita

ja tuen tarpeita.



Aihe on ajankohtainen ja merkityksellinen, silla perheiden tukeminen,
palveluiden kehittaminen ja osallisuuden vahvistaminen ovat keskeisia
tavoitteita niin hoitotydssa kuin sosiaalialalla. Tydn tuloksia voidaan
hyddyntaa terveydenhuollon ja sosiaalialan ammattilaisten tydssa, kou-

lutuksessa seka vertaistukena perheille. (Iisaho & Kinnunen, 2015)

Tutkimuskysymykset ovat:

- Millaisia kokemuksia vanhemmilla on kehitysvammaisen lapsen

hoito- ja kuntoutuspalveluista?

- Millaisia haasteita ja tuen tarpeita perheiden arjessa ilmenee?



2 KEHITYSVAMMAISUUS LAPSUUDESSA

Tassa luvussa tarkastellaan kehitysvammaisuutta lapsuuden nakokul-
masta. Luvussa kasitellddn kehitysvammaisuuden maaritelmaa, siihen
johtavia syita, diagnoosiprosessia seka sen yleisyyttd vaestdssa. Lisaksi
pohditaan kehitysvammaisuuden vaikutuksia lapsen arkeen ja kehityk-
seen. Taman taustatiedon avulla voidaan ymmartaa paremmin niita tar-
peita ja haasteita, joita kehitysvammaiset lapset ja perheensa kohtaavat

hoidon ja kuntoutuksen nakdkulmasta.

2.1 Kehitysvammaisuuden maaritelma

Kehitysvammaisuus tarkoittaa rajoitteita alyllisessa toiminnassa ja so-
peutumiskyvyssa, jotka vaikuttavat yksilon kykyyn oppia, toimia arjessa
ja osallistua yhteiskuntaan. Kehitysvammaisuus voi olla seurausta esi-
merkiksi kromosomipoikkeamista, synnytyksen aikaisista komplikaati-
oista tai keskushermoston kehityksen hairidista. Oireiden vaikeusaste
vaihtelee yksildllisesti, ja ne vaikuttavat tuen ja kuntoutuksen tarpee-
seen. (Aberg, 2025)

2.2 Syyt, diagnosointi ja yleisyys

Kehitysvammaisuuteen voi olla monia syita, ja se voi johtua yhdesta
tai useammasta tekijasta. Kehitysvammaisuutta aiheuttavat tekijat
joko tuhoavat hermosoluja tai estavat niiden normaalia kehittymista.
(Aivosaatio, 2025)

Geneettiset hairidt ovat yleisin kehitysvammaisuuden aiheuttaja. Li-
saksi kehitysvammaisuutta voivat aiheuttaa muun muassa lapsuudessa

sattuneet tapaturmat, erilaiset sairaudet, raskauden aikaiset kompli-



kaatiot seka synnytyksen aikainen hapenpuute. Myo6s raskaudenaikai-
nen alkoholialtistus voi vahingoittaa sikidon aivojen kehitysta. (Aivosaa-
tio, 2025)

Kehitysvammaisuuden diagnosointi voi olla vanhemmille henkisesti
raskas ja ahdistava kokemus. Diagnoosia saatetaan viivyttda monista
syista. Vanhemmat voivat aluksi kokea sokkia, surua ja kieltamista,
mika tekee diagnoosin hyvaksymisesta vaikeaa. Toisaalta myds am-
mattilaiset voivat epardida diagnoosin antamista liian varhain, erityi-
sesti jos oireet ovat lievia tai epaselvia. Kulttuuriset tekijat ja tuen
puute voivat myo6s hidastaa hakeutumista tutkimuksiin. On kuitenkin
tarkeaa hakeutua tutkimuksiin viivyttelematta, mikali lapsen kehitys
poikkeaa selvasti ikatovereista esimerkiksi motoristen taitojen oppimi-
sessa, kuten kavelyssa ja juoksussa tai jos ilmenee merkittavia oppi-

misvaikeuksia.

Diagnoosin saaminen on tarkead, jotta lapsen kehityksessa ilmenevia
poikkeavuuksia tai terveysongelmia voidaan ymmartaa paremmin.
Varhainen diagnoosi auttaa kehitysvammaista lasta saamaan tarvitse-
miaan palveluita ja etuuksia, jotka tukevat arjessa selviytymista. Diag-
noosi hyoddyttaa perheita, koska se antaa valineita tulevaisuuden suun-
nitteluun ja tukee yksilon vahvuuksien seka tarpeiden ymmartamista.
(Arvio ym. 2022)

Kehitysvammaiset muodostavat suurimman vammaisryhman. Lansi-
maissa kehitysvammaisuuden esiintyvyydeksi on arvioitu noin 1-2 %
vaestosta. Suomessa lievasti kehitysvammaisten maara on noin 50
000, joista suurin osa (noin 30 000) kuuluu lievaan kehitysvammai-
suuteen. Keskivaikeasti kehitysvammaisia on noin 10 000, vaikeasti
kehitysvammaisia 10 000 ja syvasti kehitysvammaisia noin 5000 hen-
kil6a. Kehitysvammaiset miehet ovat lukumaaraisesti yleisempia kuin
naiset, ja heidan osuutensa on noin 54-61 % kaikista kehitysvammai-

sista.
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Miespuolisten yliedustusta selittaa se, etta autismikirjon hairiét ovat
yleisempia pojilla kuin tytdilla. Arvioiden mukaan 20-50 % autismikir-
jon hairidista karsivista tayttdaa myoés kehitysvammaisuuden kriteerit.
Lisaksi pojilla on suurempi alttius traumoille, ja moni alykkyyteen vai-
kuttava geeni sijaitsee X-kromosomissa, mika lisaa kehitysvammaisuu-
den riskia. (Arvio, 2018)

2.3 Kehitysvammaisuuden vaikutukset lapsen elamaan

Kehitysvamma vaikuttaa moniin lapsen elaman osa-alueisiin. Lapsen
alyllinen kehitys etenee hitaammin vaikuttaen esimerkiksi oppimiseen,
ongelmanratkaisuun ja uuden omaksumiseen. Lapsi tarvitsee enemman
tukea kuin ikatoverinsa arjen toiminnoissa, kuten pukeutumisessa,
kommunikaatiossa ja sosiaalisessa kanssakaymisessa. (Aivosaatio,
2025)

Kehitysvammaisuus vaikeuttaa sosiaalisten suhteiden muodostamista ja
lapsi voi jaada kaveriporukan ulkopuolelle. Kehitysvammaisella lapsella
on vaikeuksia ilmaista itseaan ja muiden toimintaa johtaen yksindisyy-
teen ja heikkoon itsetuntoon, ellei ymparisté tue osallistumista ja osal-
lisuutta. (Arvio, 2018)

Fyysisella ja psyykkisella tuella on keskeinen rooli lapsen osallisuuden
ja toimintakyvyn vahvistamisessa. Lapsen syrjaytymisté voidaan eh-
kdista kuntoutuksen, turvallisten ihmissuhteiden ja arjen rakenteiden
avulla. Niiden avulla pystytaan tukemaan lapsen kasvua yhteisén jase-
nenad. Kirjallisuuden mukaan kuntoutuksen vaikutukset ulottuvat lapsen
lisaksi koko perheeseen, joka toimii usein ensisijaisena tukiverkostona

arjessa.
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Lisaksi tutkimus on osoittanut, etta kehitysvammaisen lapsen elamanti-
lanne on usein kytkdksissa ympariston asenteisiin ja tuen saatavuuteen,
ei ainoastaan vammaan itseensa. Lapsi voi hyvin osallistua yhteiskun-
taan, jos hanelld on siihen tarvittavat keinot ja mahdollisuudet. (Ortju

ym. 2024)
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3 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tassa luvussa kuvataan, kuinka tutkimus toteutettiin kartoittavana kir-
jallisuuskatsauksena. Luvussa esitelldan kaytetty tutkimusmenetelma,

tiedonhakuprosessi, aineiston valintakriteerit seka analyysimenetelma.

3.1 Kartoittava kirjallisuuskatsaus

Opinnaytetydn tutkimusmenetelmana kaytettiin kartoittavaa kirjalli-
suuskatsausta (scoping review), joka soveltuu laaja-alaisten ja moni-
muotoisten aiheiden tarkasteluun (Arksey & O "Malley, 2005). Kartoit-
tava katsaus keskittyy olemassa olevan tutkimustiedon kartoittamiseen
ja keskeisten teemojen tunnistamiseen ilman, ettd lahteiden laatua ar-
vioidaan yhta tiukasti kuin systemaattisessa katsauksessa (Munn ym.
2018).

Menetelma valittiin, koska kehitysvammaisten lasten hoitoa ja kuntou-
tusta koskeva tutkimus on hajanaista ja tavoitteena oli koota vanhem-
pien kokemuksia monipuolisesti. Katsaus toteutettiin vaiheittain: tutki-
muskysymysten maarittely, tiedonhaku, aineiston valinta sisaan- ja
poissulkukriteerien avulla ja aineiston analyysi laadullisella sisallébnana-

lyysilla.

3.2 Tiedonhakuprosessi ja hakutermit

Aineisto haettiin neljasta tietokannasta: Medic, PubMed, CINAHL Ulti-
mate ja Google Scholar. Hakusanat kuten “kehitysvammaiset lapset”,

14 ”

"kuntoutus”, "vanhempien kokemukset” ja niiden englanninkieliset vas-
n n n n

tineet (esim. "intellectual disabilities”, “rehabilitation”, “parents~ expe-

riences”), valittiin tutkimuskysymysten perusteella.

Hakutulokset rajattiin vuosille 2015-2025 valilld, suomen- tai englan-

ninkieliset, kokotekstina saatavilla olevat vertaisarvioidut julkaisut tai
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luotettavat lahteet (Liite 1). Valitut lahteet muodostivat kattavan ja
ajantasaisen kokonaisuuden, joka tarjosi luotettavan pohjan opinnayte-

tyon kirjallisuuskatsaukselle (Liite 2).

3.3 Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteereina oli, etta tutkimuksen tuli kasitella kehitysvam-
maisten lasten hoitoa ja kuntoutusta keskittyen heiddn vanhempiensa
nakdkulmaan. Tutkimusten tuli olla julkaistu vuosien 2015-2025 valilla,

suomen- tai englanninkielisia ja saatavilla kokoteksteina.

Poissulkukriteereina olivat tutkimukset, jotka keskittyivat pelkastaan ai-
kuisten kehitysvammaisten hoitoon, ei-tieteelliset Iahteet (esim. blogit)
ja muut kuin suomen- tai englanninkieliset julkaisut (Liite 3). Huomioi-
daan syyt, jotka voivat heikentaa tulosten luotettavuutta esimerkiksi

puutteellinen tieto.

3.4 Aineiston analyysi

Aineiston analyysissa kaytettiin laadullista sisalldnanalyysia, joka sovel-
tuu erinomaisesti kirjoitetun aineiston merkitysten tarkasteluun. Mene-
telman teoreettisena perustana toimii Philipp Mayringin (2014) kuvaama
sisallénanalyysin malli, jossa pyritdan jasentamaan ja tulkitsemaan ai-

neistoa luotettavalla ja lapinakyvalla tavalla.

Analyysi eteni kolmessa paavaiheessa: pelkistys (reduction), ryhmittely
(categorization) ja abstrahointi (generalization). Ensimmaisessa vai-
heessa aineistosta poimittiin tutkimuskysymyksiin vastaava sisaltd, ja
siita karsittiin epaolennainen tieto siten, etta alkuperaisten merkitysten
ydin sailyi. Toisessa vaiheessa samankaltaiset ilmaisut ryhmiteltiin yh-

teen muodostamalla alaluokkia eli kategorioita, jotka kuvastivat aineis-
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ton keskeisia teemoja. Kolmannessa vaiheessa naista alaluokista koot-
tiin ylaluokkia, joiden avulla oli mahdollista muodostaa yleistyksia van-

hempien kokemuksista, haasteista ja tuen tarpeista.

Mayringin (2024) Idhestymistavan mukaisesti analyysiprosessi oli seka
aineistolahtdinen etta teorialahtdisesti ohjattu. Analyysi perustui aineis-
toon, mutta sita ohjasivat tutkimuskysymykset ja teoreettinen viiteke-

hys. Nain se pysyi relevanttina ja avoimena uusille havainnoille (Liite 4).

Laadullinen sisallénanalyysi Mayringin mallin mukaisesti mahdollisti ai-
neiston jasentamisen ilman ennakko-oletuksia seka lisasi tutkimuksen
toistettavuutta ja lapinakyvyytta. Menetelma soveltui erityisen hyvin ta-
han tutkimukseen, jossa tavoitteena oli ymmartaa vanhempien subjek-
tiilvisia kokemuksia kehitysvammaisten lasten hoito- ja kuntoutuspalve-

luista seka arjen haasteista. (Mayring, 2024)
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4 KEHITYSVAMMAISTEN LASTEN HOITO

Tassa luvussa tarkastellaan kehitysvammaisten lasten hoitoa. Luvussa
kasitellaan hoidon periaatteita ja tavoitteita, perheen merkitysta lapsen
hoidossa seka vanhempien kokemuksia arjessa ilmenevistd haasteista
ja tuen tarpeista. Hoidon tarkastelu perustuu lapsen hyvinvoinnin tuke-
miseen, itsemaaraamisoikeuden kunnioittamiseen ja perhekeskeiseen
lahestymistapaan. Lisaksi pohditaan, kuinka palvelujarjestelma voi vas-

tata erityistd tukea tarvitsevien perheiden tarpeisiin.

4.1 Hoidon tavoitteet ja periaatteet

Kehitysvammaiset ja muut lapset ovat yhdenvertaisia ja oikeutettuja
tarvitsemaansa hoitoon. Hoidon paamaara on tukea kehitysvammaisia
lapsia tilanteissa, joissa heidan toimintakykynsa on heikentynyt sairau-
den tai vamman seurauksena. Tallaisen tuen tarkoituksena on edistaa
lapsen hyvinvointia ja mahdollistaa mahdollisimman itsendinen elama.
(THL, 2023)

Itsemaaraamisoikeus on keskeinen perusoikeus, joka kuuluu myods ke-
hitysvammaisille. Heillda on oikeus tehda paatdksia omasta hoidostaan,
kieltdytya siita ja maarata omien terveystietojensa jakamisesta. Kay-
tannossa kaikki kehitysvammaiset eivat kuitenkaan valttamatta ky-
kene ymmartamaan sairautensa tai hoitonsa sisaltda, jolloin heidan
paatdksentekokykynsa arvioidaan yksildllisesti. Tarvittaessa hoitopaa-

toksiin osallistuvat omaiset tai lailliset edustajat. (Valkonen, 2016)

Kehitysvammaiset lapset ovat oikeutettuja julkisiin terveyspalveluihin
ja heille voidaan jarjestaa erityispalveluita, joiden avulla voidaan vas-
tata paremmin heidan tarpeisiinsa. Nailla palveluilla voidaan tukea ke-
hitystd, oppimista ja arjen suoriutumista seka vahentaa riskia jaada

vaille tarvittavaa apua. (Laakariliitto, 2021)
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4.2 Perheen merkitys lapsen hoidossa

Perheelld on ensisijainen rooli kehitysvammaisen lapsen hoidossa, koska
vanhemmat tuntevat lapsensa yksildlliset tarpeet parhaiten. He toimivat
usein lapsen edustajina, hoidon koordinoijina ja tarkeimpina tukihenki-
l6ina arjessa. Perheen psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi muodostaa
perustan lapsen turvalliselle kasvuymparistolle, mika puolestaan edistaa
hanen kehitystdadan ja kokonaisvaltaista hyvinvointiaan. (Mamandi,
2014)

Vanhemmat toivovat asiantuntemuksensa otettavan huomioon palve-
luissa. Heidan kokemustensa huomioiminen voi parantaa hoitopolun su-

juvuutta ja lapsen saaman tuen laatua. (Ahonen ym. 2018)

Perhe kohtaa usein kaikenlaisia haasteita, kuten pirstaleisuutta, puut-
teellista tietoa ja resurssien vajavuutta. Nama voivat aiheuttaa stressia
ja uupumusta. Vanhemmat saattavat joutua etsimaan palveluja aktiivi-
sesti itse, mika kuormittaa erityisesti silloin, kun lapsen tuen tarve on
suuri. Siksi perheiden osallistaminen paatdéksentekoon ja arkea tukevien

palvelujen saatavuus on aarimmaisen tarkeada. (Laakariliitto, 2021)

Lapsen osallisuus on myds merkittéava: vanhemmat toivovat lapsen
saada itse kertoa tarpeistaan ja, etta hanta kohdellaan yksildllisena toi-
mijana. Na&in lapsen nakemykset voivat aidosti vaikuttaa hanen hoi-
toonsa ja tukeensa. Tallainen ldhestymistapa syventad myds perheen
luottamusta ammattilaisiin ja tuo perheen ja lapsen aanen kuuluviin pal-

velujarjestelmassa. (Ahonen ym. 2018)

4.3 Vanhempien kokemuksia arjen haasteista ja tuen tar-

peista

Kehitysvammaisten lasten vanhemmat kohtaavat arjessaan useita
haasteita, etenkin palveluiden saatavuuteen ja koordinointiin liittyen.

Tutkimusten mukaan palvelujarjestelma koetaan usein hajanaisena,
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mika lisaa vanhempien kuormitusta. Arki rakentuu terapioiden, laakari-
kayntien ja kuntoutuksen ymparille, mika voi vieda paljon aikaa ja ener-
giaa. Varsinkin silloin, kun palvelut eivat ole joustavia tai tukea ei saa
oikea-aikaisesti, vanhempien jaksaminen on koetuksella. (Ahonen ym.
2018)

Vanhemmat toivovat kaytanndllisia tukimuotoja, kuten kotiin tuotavia
palveluita, esimerkiksi kotihoitoa peseytymisessa, henkilokohtaista
apua paivittaisissa toiminnoissa, kuten vuorovaikutuksessa seka apuva-
lineitd muun muassa pydratuolit ja kuulolaitteet. Nama tukimuodot hel-
pottaisivat arjen hallintaa ja vahentaisivat stressia. Taloudellinen tuki ja
emotionaalinen apu, kuten vertaistuki, ovat mydés tarkeitd vanhempien
jaksamisen kannalta. Palveluiden pirstaleisuus ja tiedonkulun puutteet
lisaavat kuormitusta erityisesti niissa perheissa, joissa taloudelliset re-

surssit ovat rajalliset. (Shahali ym. 2024)

Kehitysvammaisen lapsen arjen ja kuntoutuksen yhdistdéminen on van-
hemmilla haastavaa, silla he toimivat usein samalla hoitajina, kuntout-
tajina ja palveluiden koordinoijina. Perhekeskeinen |dhestymistapa,
jossa vanhemmat otetaan mukaan suunnitteluun, vahvistaa heidan

osallisuuttaan ja voimavarojaan. (Mamandi, 2014)

Tutkimukset osoittavat, ettd vanhemmat kaipaavat selkeda ohjausta ja
yhtenadista palvelukokonaisuutta, jotta he voivat keskittya lapsensa tu-
kemiseen (Kippola-Paakkénen ym. 2024). Vertaistuki on noussut tarke-
aksi voimavaraksi, silla se antaa vanhemmille mahdollisuuden jakaa ko-
kemuksiaan ja saada kaytannon vinkkeja arkeen. Samassa tilanteessa
olevien vanhempien tuki vahentaa yksindisyyden ja epavarmuuden tun-
teita seka lisaa itseluottamusta. Kun vanhemmat saavat riittavasti tu-
kea, se heijastuu positiivisesti koko perheen hyvinvointiin ja lapsen ke-
hitykseen. Nain ollen palveluiden kehittaminen perhekeskeisemmaksi ja
vertaistuen vahvistaminen ovat avainasemassa kehitysvammaisten las-

ten ja heidan perheidensa tukemisessa. (Kerr ym. 2022)
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5 KEHITYSVAMMAISTEN LASTEN KUNTOUTUS

Luvussa kasitelldaan kehitysvammaisten lasten kuntoutusta. Kuntoutuk-
sen tavoitteena on tukea lapsen kokonaisvaltaista kehitysta ja vahvistaa
hanen toimintakykyaan ja osallisuuttaan arjessa. Luvussa esitelldan
kuntoutuksen periaatteet, keskeiset kuntoutusmuodot seka varhaisen
kuntoutuksen merkitys lapsen kehitykselle. Tarkastelussa painotetaan
myds yksiléllisyyden, perheyhteistydn ja oikea-aikaisuuden merkitysta

kuntoutusprosessissa.

5.1 Kuntoutuksen periaatteet ja tavoitteet

Kehitysvammaisten lasten kuntoutuksen keskeisena paamaarana on tu-
kea lapsen toimintakykya ja osallisuutta hanen arjessaan. Kuntoutus on
prosessi, joka auttaa lasta kehittdmaan taitojaan, osallistumaan yhtei-
s6on ja elamaan mahdollisimman itsendisesti. Tama edellyttaa yksilolli-
sesti suunniteltuja toimenpiteita, jotka huomioivat lapsen vahvuudet,

tarpeet ja perheen eldmantilanteen.

Kuntoutuksen periaatteet perustuvat systemaattisuuteen, tavoitteelli-
suuteen ja jatkuvuuteen. Se tukee lapsen fyysista, psyykkista ja sosi-
aalista kehitysta, jotta han voi osallistua arjen toimintoihin, kuten leik-
kiin, oppimiseen ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen. (Kiviranta ym.
2016)

Varhainen tuki on erityisen tarkeda, silla se voi merkittavasti edistaa
lapsen kehitysta ja ehkadista mybéhempia haasteita. Kuntoutus ei ole pel-
kastaan terapioita vaan osa lapsen jokapadivaista elamaa, jossa perheen

ja ammattilaisten yhteisty® on avainasemassa. (Aberg, 2025)

Perhekeskeisyys on kuntoutuksen kulmakivi. Vanhemmat tuntevat lap-
sensa parhaiten ja heidan osallistumisensa kuntoutuksen suunniteluun
vahvistaa seka lapsen kehitysta ettd perheen voimavaroja. (Kippola-
Paakkdénen ym. 2024)
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Tutkimusten mukaan vanhempien aktiivinen rooli esimerkiksi kommu-
nikaatio- ja vuorovaikutustaitojen harjoittelussa parantaa kuntoutuksen
tuloksia (Choi, 2025). Perhekeskeinen lahestymistapa huomioi myds
lapsen yksilélliset tarpeet ja kulttuuritaustan, mika lisaa palveluiden oi-

keudenmukaisuutta ja vaikuttavuutta.

Kuntoutus vaatii moniammatillista yhteisty6ta, eri alojen asiantuntijat,
kuten terapeutit, 1adkarit ja opettajat tyoskentelevat yhdessa perheen
kanssa. Tama yhteistyd vaatii avointa vuorovaikutusta ja yhteisia ta-
voitteita jotta lapsen tarpeet tulevat kaikenkattavasti huomioiduksi.
Suomessa kuntoutusohjelmien tulee perustua lapsen yksiléllisiin tarpei-
siin, jotta ne tukevat hanen kehitystaan oikeudenmukaisesti eri alueilla.
(Ortju ym. 2024)

5.2 Keskeiset kuntoutusmuodot

Kehitysvammaisten lasten kuntoutus koostuu monista toisiaan tayden-
tavistd terapiamuodoista, jotka tukevat lapsen kehitystd ja osallistu-
mista arkeen (Kiviranta ym. 2016). Laakinnallinen kuntoutus sisaltaa
yleisesti fysio-, puhe- ja toimintaterapiaa seka neuropsykologista kun-
toutusta, jotka raataléidaan lapsen tarpeiden mukaan (Kippola-Paakkao-
nen ym. 2024).

Fysioterapia keskittyy lapsen motoristen taitojen, kuten liikkumisen ja
tasapanoin, kehittamiseen, kun taas puheterapia tukee kommunikaatio-
taitoja, esimerkiksi puheen tuottamista ja ymmartamista. Toimintatera-
pia auttaa lasta harjoittelemaan arjen toimintoja, kuten sydmista, pu-
keutumista tai leikkia, ja neuropsykologinen kuntoutus vahvistaa kogni-
tiivisia taitoja, kuten muistia ja tarkkaavaisuutta. Naiden terapioiden yh-
distelma tukee lapsen kokonaisvaltaista kehitysta ja mahdollistaa hanen

osallistumisensa arjen toimintoihin. (Kiviranta ym. 2016)
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Lisaksi kuntoutuksessa voidaan hyddyntaa vaihtoehtoisia menetelmia,
kuten ratsastus-, allas- tai musiikkiterapiaa, jotka lisaavat lapsen moti-
vaatiota ja tuovat iloa harjoitteluun. Esimerkiksi ratsastusterapia voi ke-
hittda motorisia ja sosiaalisia taitoja sekd vahvistaa itsetuntoa. Nama
menetelmat tekevat kuntoutuksesta lapselle mielekkaampia ja tukevat

hanen osallisuuttaan. (Aberg, 2025)

Tutkimukset korostavat, etta kuntoutuksen vaikuttavuus riippuu sen yk-
siléllisyydesta ja arkeen sovittamisesta (Shahali ym. 2024). Kuntoutus
ei rajoitu pelkastaan terapiatilanteisiin, vaan se jatkuu kotona, paivako-
dissa tai koulussa. Kun vanhemmat ja muut lapsen arjessa toimivat ai-
kuiset osallistuvat kuntoutukseen, lapsen taidot kehittyvat johdonmu-
kaisemmin. Yhteisty® perheen ja ammattilaisten valilla on siis keskeista,
jotta kuntoutus tukee lapsen arkea mahdollisimman tehokkaasti. (Kip-

pola-Paakkdénen ym. 2024)

5.3 Varhainen kuntoutus ja sen vaikutus lapsen kehitykseen

Varhainen kuntoutus tarkoittaa toimenpiteitd, jotka aloitetaan heti, kun
lapsen kehityksessa havaitaan epanormaaliutta. Varhainen tuki voi vai-
kuttaa tuntuvasti lapsen kielelliseen, motoriseen ja sosiaaliseen kehityk-
seen. Mita aikaisemmin kuntoutus aloitetaan, sitd paremmat ovat lapsen
mahdollisuudet saavuttaa omat kehitykselliset tavoitteensa. (Ervast,
2019)

Esimerkiksi puheterapia ja kommunikaation tukimuodot ovat varsinkin
toimivia, kun ne aloitetaan varhaisessa vaiheessa. Kuntoutus auttaa
myds vanhempia ymmartamaan lapsensa erityispiirteita ja kehittaa hei-

dan kykyaan tukea lapsen kehitysta kotona. (Lindevall, 2023)

Kuntoutus ei ole ainoastaan terapiaa, se on laajamittainen prosessi, joka

voi sisaltaa ohjausta, perhetyé6ta ja yhteistyéta varhaiskasvatuksen ja
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koulun kanssa. Yhteisty® eri tahojen valilla on valttamatdnta, jotta lap-
sen ymparistd tukee hanen osallistumistaan ja toimintakykyaan mah-

dollisimman hyvin. (Kippola-Pagkkénen ym. 2024)

Tutkimukset osoittavat, ettd varhainen kuntoutus kehittda lapsen itse-
luottamusta, sosiaalisia taitoja ja vuorovaikutusvalmiuksia (Kiviranta
ym. 2016). Se ehkdisee myds syrjaytymista ja pienentdd mydéhempien

ongelmien riskia.

Varhainen tuki ei kuitenkaan ole automaattisesti tehokasta - sen onnis-
tuminen edellyttaa, etta kuntoutus on yksiléllista, tavoitteellista ja suun-
niteltu perheen kanssa yhteistydssa. Nain kuntoutus voi aidosti tukea
lasta hanen arjessaan ja pitkan aikavalin kehityksessaan. (Heiskala,
2000)
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6 MONIAMMATILLINEN YHTEISTYO JA TUKIPAL-
VELUT

Tama luku keskittyy moniammatillisen yhteistydén ja tukipalveluiden
merkitykseen kehitysvammaisten lasten ja heidan perheidensa tukemi-
sessa. Luvussa tarkastellaan moniammatillisen tiimin roolia, vanhem-
pien ja ammattilaisten valista yhteistydta seka Suomessa tarjolla olevia
palveluita. Tavoitteena on kuvata, kuinka eri toimijat voivat yhdessa ra-
kentaa perheelle vahvan ja toimivan tukiverkoston arjen sujuvoitta-

miseksi.

6.1 Moniammatillisen tiimin rooli

Moniammatillinen yhteistyd on keskeinen osa kehitysvammaisten lasten
laadukasta hoitoa ja kuntoutusta. Se tarkoittaa eri ammattiryhmien tie-
toista ja suunnitelmallista yhteistoimintaa, jossa lapsen tarpeet, per-
heen tilanne ja palvelujarjestelman mahdollisuudet kohtaavat. Moniam-
matillinen tiimi voi sisdltaa esimerkiksi l[adkarin, toimintaterapeutin, pu-
heterapeutin, fysioterapeutin, psykologin, sosiaalitydntekijan, erityis-
opettajan seka mahdollisesti kuntoutusohjaajan tai perheterapeutin. Ta-
man tiimin tehtavana on tukea lapsen kehitysta ja hyvinvointia koko-

naisvaltaisesti. (Sosiaali- ja terveysministerié [STM], 2022)

Moniammatillisen yhteistydn tavoitteena on luoda lapselle ja perheelle
yksiléllinen, tarpeita vastaavat kuntoutus- ja hoitosuunnitelma. Nama
suunnitelmat laaditaan yhteistydssa ja niiden toteutumista seurataan
saanndllisesti. Tarkeaa on, ettd jokainen tiimin jasen ymmartaa oman
roolinsa ja vastuualueensa, mutta myo6s toistensa osaamisen ja nakd-
kulmien merkityksen. Tiimin onnistunut toiminta edellyttda vuorovaiku-
tustaitoja, yhteista arvopohjaa seka kykya neuvotella ja sopia yhteisista

paamaarista. (Sandstrom ym. 2018)
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Moniammatillinen yhteistyd ei ole itsestaanselvyys, vaan se vaatii sel-
keita rakenteita, kuten yhteisia tyéryhmia, systemaattista tiedonkulkua
ja vakiintuneita kokouskaytantéja. Esimerkiksi lapsen kuntoutuspalave-
reissa eri asiantuntijat paivittavat kuntoutuksen tavoitteita ja arvioivat
edistymista. Toimiva moniammatillisuus lisda hoidon laatua, vahvistaa
perheen osallisuutta ja vahentda palveluiden paallekkaisyytta. (STM,
2022)

6.2 Vanhempien ja ammattilaisten valinen yhteistyo

Vanhempien ja ammattilaisen valinen yhteistyd on keskeista kehitys-
vammaisen lapsen kuntoutusprosessissa. Vanhemmat toimivat lapsen
arjessa ensisijaisina hoivaajina ja kasvattajina ja heilld on arvokasta tie-
toa lapsen tarpeista, toiveista ja kyvyistda. Ammattilaisten tehtava on
puolestaan tukea perhetta asiantuntijuudellaan ja ohjata kuntoutuspro-
sessia tavoitteellisesti. Yhdessa tydskentelemalld saavutetaan lapsen

kannalta parhaat mahdolliset tulokset. (Anttonen ym. 2020)

Yhteisty6n tulee olla dialogista, vuorovaikutteista ja tasa-arvoista. Van-
hemmille tulee antaa tilaa kertoa kokemuksistaan ja osallistua aktiivi-
sesti hoito- ja kuntoutussuunnitelmien laatimiseen seka niiden arvioin-
tiin. Luottamuksen rakentamiseen edellyttéda ammattilaisilta sensitiivi-
syytta, kuuntelutaitoa ja aitoa kiinnostusta perheen nakemyksiin. Hyvan
yhteistydn seurauksena vanhemmat kokevat osallisuutta, saavat tukea
arjen haasteisiin ja voivat myds osallistua palvelujen kehittdmiseen ja

suunniteluun. (Inkila ym. 2016)

Tutkimukset osoittavat, etta vanhempien ja ammattilaisten valisen yh-
teistydn laatu vaikuttaa suoraan lapsen saaman hoidon ja kuntoutuksen
vaikuttavuuteen. Esimerkiksi vanhemmat, jotka kokevat tulevansa kuul-
luiksi ja arvostetuiksi, sitoutuvat paremmin kuntoutukseen ja toimivat
aktiivisemmmin lapsen kehityksen tukemisessa. (Terveyden ja hyvinvoin-
nin laitos [THL], 2023)
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6.3 Suomessa tarjottavat palvelut

Suomessa kehitysvammaisille lapsille ja heidéan perheilleen on tarjolla
laaja ja monipuolinen palvelujarjestelma, joka muodostuu sosiaali- ja
terveydenhuollon seka opetustoimen tarjoamista palveluista. Palvelujen
jarjestamista saatelevat muun muassa vammaispalvelulaki (380/1987),
sosiaalihuoltolaki (1301/2014), perusopetuslaki (628/1998) seka
1.1.2025 voimaan tuleva uusi vammaispalvelulaki (Varsinais- Suomen
hyvinvointialue [Varha], 2025)

Terveydenhuollon palveluihin kuuluvat muun muassa puhe-, toiminta-
ja fysioterapia, neurologiset arvoit seka psykologinen tuki. Laakinnalli-
nen kuntoutus on keskeinen osa palvelukokonaisuutta ja sen kustan-
nuksista vastaa hyvinvointialue. Lisaksi perheilld on mahdollisuus saada
kuntoutusohjausta, joka auttaa palveluiden koordinoinnissa ja tarjoaa

kaytannonlaheista ohjausta arkeen. (THL, 2024)

Sosiaalitydn palvelut kattavat esimerkiksi omaishoidon tuen, kuljetus-
palvelut, lyhytaikaishoidon, perhehoidon, henkilékohtaisen avun ja so-
peutumisvalmennuskurssit. Palveluiden mydntamisen perustana toimii
yksiléllinen palvelutarpeen arviointi, joka tehdaan yhteistyéssa perheen
ja ammattilaisten kanssa. Uusi vammaispalvelulaki korostaa erityisesti
lapsen oikeutta osallistua itsedan koskevaan paatdksentekoon ja saada
palvelut yhdenvertaisesti. (STM, 2021; Varha, 2025)

Opetustoimen puolella lapselle voidaan tarjota erityista tukea varhais-
kasvatuksessa ja perusopetuksessa. Tarvittaessa laaditaan henkildkoh-
tainen opetuksen jarjestamista koskeva suunnitelma (HOJKS), joka pe-
rustuu lapsen yksildllisiin tarpeisiin ja oppimisedellytyksiin. Opetuksen
ja tuen suunnittelussa tehdaan tiivista yhteisty6ta kodin, koulun ja mui-

den asiantuntijoiden kesken. (Opetushallitus, 2022)

Palvelujarjestelman haasteina nahdaan usein toimijoiden valinen eriyty-

neisyys seka riittdmaton tiedonkulku. Naiden ongelmien ratkaiseminen
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edellyttaa entista parempaa palveluiden yhteensovittamista, asiakaslah-
toista tydotetta ja moniammattilista yhteisty6ta. Vain nain voidaan var-
mistaa, etta lapsen ja hanen perheensa kokonaistarpeet tulevat huomi-

oiduiksi kokonaisvaltaisesti ja oikea-aikaisesti. (THL, 2024)
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7 TULOKSET

Tassa luvussa tarkastellaan kirjallisuuskatsaukseen valittujen tutkimus-
ten pohjalta vanhempien kokemuksia ja perheiden arkea. Luvussa ku-
vataan, millaisia kokemuksia vanhemmilla on kehitysvammaisen lapsen
hoito- ja kuntoutuspalveluista seka millaisia haasteita ja tuen tarpeita

perheiden arjessa ilmenee.

Aineistoa hyodynnettiin vastaamaan opinnaytetyon tutkimuskysymyk-

siin, jotka ovat:

- Millaisia kokemuksia vanhemmilla on kehitysvammaisen lapsen
hoito- ja kuntoutuspalveluista?

- Millaisia haasteita ja tuen tarpeita perheiden arjessa ilmenee?

7.1 Vanhempien kokemukset hoito- ja kuntoutuspalveluista

Vanhempien kokemusten perusteella palvelujarjestelma nayttaytyy
usein sirpaleisena ja joustamattomana. Palveluita tuottaa usea eri taho,
minka seurauksena kokonaisuus voi olla vaikeasti hallittava. Tama kuor-
mittaa erityisesti diteja, jotka usein kantavat paavastuun palveluiden
selvittdmisestd ja asioiden eteenpéin viemisestd. Aidit raportoivat myds
uupumuksesta, kun taas isat taas kuvaavat ajoittain jadavansa sivuun
paatoksenteosta ja arjen kaytannon tuesta, mika voi luoda kokemuksen

ulkopuolisuutta perheen tukijarjestelmissa.

Lisdksi monien perheiden sosiaaliset verkostot ovat hauraita tai tuki jaa
vahadiseksi, mika vaikeuttaa arjen hallintaa. Vanhemmat eivat kuiten-
kaan ensisijaisesti toivo lisaa palveluita, vaan painottavat, etta olemassa
olevia palveluita tulisi kehittaa perhekeskeisemmiksi ja joustavammiksi.
(Ahonen ym. 2018, s. 5-6)
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Vanhempien kokemuksissa korostuu se, ettd kuntoutus koetaan par-
haimmillaan silloin, kun suunnittelu ja tavoitteiden asettelu tehddan yh-
dessa perheen kanssa. Lapsen arkeen liittyvat tavoitteet lisaavat van-
hempien kokemusta osallisuudesta ja tukevat sitoutumista kuntoutuk-
seen. Myodnteisena pidetaan myds sita, ettd kuntoutus ei rajoitu vain

terapiakdynteihin vaan ulottuu kotiin, paivakotiin ja kouluun.

Vanhemmat kokevat tarkedksi, etta heidan ja muiden lapsen arjessa
toimivien aikuisten, kuten opettajien ja ohjaajien taitoja vahvistetaan
vuorovaikutuksessa ja arjen tilanteiden hallinnassa. Haasteena vanhem-
mat ndkevat palveluiden hajanaisuuden ja alueelliset erot. Palvelujen
saatavuus ja laatu vaihtelevat, mika voi aiheuttaa epavarmuutta ja

kuormittuneisuutta perheissa. (Kiviranta ym. 2016, s. 2-4)

Diagnoosiprosessin viiveet ja ammattilaisten tapa kohdata koettiin ras-
kaiksi. Vanhempien huolta vahateltiin, tieto viipyi ja diagnoosin kerto-
minen oli joskus toivotonta tai leimaavaa. Tama heikensi luottamusta
palveluihin ja viivastytti tuen kaynnistymista, mika lisasi ahdistusta.
Vanhemmat kuvasivat, ettd kaytanndn tieto etuuksista, palveluista ja
koulutusmahdollisuuksista oli hajallaan. Apuvalineet, terapiat, koulutuki
aiheuttivat kuluja, eika julkinen tuki riittdanyt. Vanhemmat erityisesti isat
kuvasivat lisatyo6td ja toimeentulopainetta hoidon mahdollistamiseksi.
(Choi ym. 2025, s. 5-13)

Vanhempien kokemukset olivat monialaisia ja kaksijakoisia. Yleisesti he
kokivat, etta kuntoutus ja erilaiset terapiamuodot tukivat lapsen kehi-
tysta ja toimintakykya seka helpottivat jossain maarin arjen sujumista.
Positiivisina puolina nousivat esiin yksiléterapioiden hyddyt lapsen tai-
tojen vahvistamisessa ja se, etta terapeutit jakoivat osaamistaan myds
varhaiskasvatuksen ja koulun henkildstélle, mika tuki lapsen osallistu-

mista arjessa.

Palvelujarjestelmassa ilmeni kuitenkin useita haasteita. Vaikka vanhem-

pia kuultiin kuntoutussuunnitelmien laatimisessa, heidan roolinsa ja ta-
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voitteensa heijastuivat asiakirjoihin vain harvoin. Tama heratti koke-
muksia siita, ettei heidadn asiantuntijuuttaan lapsensa tilanteesta hyo-
dynnetty riittavasti. Lisaksi kuntoutuksen jarjestelyt saattoivat kuormit-
taa perheiden arkea merkittavasti esimerkiksi aikataulujen sovittami-
nen, kuljetukset ja eri toimijoiden koordinoiminen olivat usein vanhem-

pien vastuulla. (Kippola-Paakkénen ym. 2024, s. 51-69)

Monet vanhemmat toivat esille, etta kuntoutuspalvelut eivat aina muo-
dostaneet yhtendistd kokonaisuutta, vaan palvelut olivat hajanaisia ja
pirstaleisia. Tama teki palveluiden seuraamisesta ja hyddyntamisesta
tyolastd ja vaatii vanhemmilta paljon aktiivisuutta ja jarjestelykykya.
Yhteistoiminnan laatu vaihteli hyvissa tapauksissa terapeutit, ja varhais-
kasvatuksen tydntekijat rakensivat luottamuksellista yhteisty6ta, mika
lisasi kokemusta osallisuudesta, mutta toisinaan vanhemmat kokivat

jaavansa sivuun. (Kippola-Paakkénen ym. 2024, s. 81-89)

7.2 Perheiden arjessa ilmenevat haasteet ja tuen tarpeet

Arjen haasteet liittyvat usein siihen, ettei tarjolla oleva tuki kohtaa per-
heen todellisia tarpeita. Perheet toivovat enemman yksildllisia ratkai-
suja, silla tilanteet vaihtelevat paljon. Yhta perhettd auttava palvelu ei
valttdmatta sovellu toiselle. Lapset toivat esiin halun osallistua heita
koskevaan paatoksentekoon ja toivoivat mahdollisuutta kdyttaa puhetta
tukevia ja korvaavia kommunikointikeinoja. Tama mahdollistaisi heidan

oman nakdkulmansa paremman huomioimisen.

Nykyisin lasten osallisuus jaa usein vahaiseksi, eika heidan mielipitei-
tdan kysyta riittdvasti. Perheiden kokemusten mukaan vuorovaikutuk-
sen laatu on keskeinen tekija palvelujen onnistumisessa. Ammattilaisten
herkkyys kuulla lasta ja kayttaa lapselle sopivia kommunikointimenetel-
mia luo edellytyksia sille, etta lapsi voi kokea olevansa oman eldamansa

aktiivinen toimija. (Ahonen ym. 2018, s. 6-8)
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Arjen haasteisiin kuuluu kuntoutuksen ja eri palveluiden yhteensovitta-
minen. Vanhemmat joutuvat usein koordinoimaan useiden tahojen yh-
teistydta, mika lisaa heidan kuormitustaan. Tuen tarve korostuu etenkin
muutostilanteissa esimerkiksi silloin, kun lapsi saa diagnoosin tai aloit-
taa koulun varhaiskasvatuksen jalkeen. Naissa tilanteissa sopeutumis-
valmennus ja perhetyd voivat vahvistaa perheiden voimavaroja. Perheet
hyotyvat ohjauksesta, jonka avulla kuntoutuksessa harjoiteltavat taidot
siirtyvat arkeen esimerkiksi liikkumisen, kommunikoinnin tai omatoimi-
suuden tukemisessa. Tama auttaa vanhempia tukemaan lastaan paivit-
taisissa tilanteissa ja vahentaa perheen kokemaa epavarmuutta. (Kivi-
ranta ym. 2016, s. 6-10)

Perheet tasapainottivat tyéta, hoitoa ja terapioita. Lisaty6tunnit ja tu-
lonmenetykset kuormittivat perheitd, mika heijastui koko perheen hy-
vinvointiin. Vanhemmat kuvasivat jatkuvaa epavarmuutta lapsen tule-
vaisuudesta ja omasta jaksamisesta, syyllisyytta sisarusten huomion ja-
kautumisesta seka arjen jatkuvia priorisointipakkoja. Sisarukset kohta-
sivat kiusaamista ja ulossulkemista, perheet kuvasivat tarvetta tukea
sisarusten itsetuntoa ja ymmarrysta vammaisuudesta. Arjessa korostui-
vat opettajien asenteet, yhteistydn puute, mika jatti tuen aukkoja kou-
lupdivaan. Erityinen tuen tarve nousi esiin kahdessa kriittisessa koh-
dassa heti diagnoosin yhteydessa ja koulupolun alkuun siirryttaessa.
Perheet hyoétyisivat koordinoidusta palveluohjauksesta ja yhdesta kon-
taktipisteesta. (Choi ym. 2025, s. 8-13)

Perheiden arkea kuormittivat useat tekijat. Ensinndkin kuntoutuksen ja
arjen yhteensovittaminen aiheutti paljon stressia. Aikataulujen sovitta-
minen, kuljetusten jarjestaminen seka eri ammattilaisten ja palveluiden
koordinointi veivat vanhempien voimavaroja. Moni vanhempi koki myds,
etta kuntoutus aina sulautunut luontevasti lapsen arkeen, vaan jai irral-

liseksi toiminnaksi. (Kippola-Padkkénen ym. 2024, s. 68-70)

Toiseksi taloudelliset haasteet nousivat esiin. Kehitysvammaisen lapsen

hoito ja kuntoutus aiheuttivat perheille ylimaaraisia kustannuksia,
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vaikka yhteiskunnan tukia olikin saatavilla. Tama lisasi vanhempien

huolta ja epatasa-arvon kokemuksia suhteessa muihin perheisiin.

Vanhempien oma jaksaminen oli koetuksella. He kokivat usein vasy-
mysta ja stressia, koska vastuu lapsen hoivasta, kuntoutuksesta ja arjen
sujuvuudesta oli ldhes kokonaan heidan harteillaan. Tama heijastui koko
perheeseen, sisarusten huomioiminen jai vahaiseksi ja vanhemmilla oli

vahan aikaa omalle palautumiselle tai parisuhteelle.

Perheet nostivat esiin tuen tarpeitaan. He kaipaisivat enemman konk-
reettista apua kotiin, esimerkiksi arjen askareiden helpottamista ja jous-
tavampia palveluja. Lisdksi vertaistuki muiden samassa tilanteessa ole-
vien vanhempien kanssa nahtiin merkityksellisenda, mutta sita ei ollut

kaikille riittavasti tarjolla. (Kippola-Paakkdénen ym. 2024, s. 45-80)

Yhteenvetona: Suurimmat haasteet liittyivat arjen kuormittavuuteen,
aikataulu- ja koordinointivaikeuksiin, taloudellisiin huoliin seka vanhem-
pien jaksaminen. Perheet toivoivat lisaa joustavuutta palveluihin, kdy-

tannonlaheista apua kotiin seka vertaistukea arjen tueksi.
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8 KAYTANNONLAHEISET EHDOTUKSET

Kehitysvammaisten lasten hoito ja kuntoutus on monivaiheinen pro-
sessi, jossa on tarkeda huomioida lapsen yksil6lliset tarpeet ja kehitys-
vaihe. Tassa opinnaytetydssa esitetyt kaytannonldheiset ehdotukset
pohjautuvat kirjallisuuskatsauksessa esiin nousseisiin havaintoihin seka

yleisiin kdytantoihin hoito- ja kuntoutustydssa.

Tavoitteena on tarjota toimivia sekd selkeita ehdotuksia, joiden avulla
voidaan tukea kehitysvammaisten lasten kehitystd, hyvinvointia ja osal-
lisuutta. Suositusten taustalla on halu parantaa hoidon ja kuntoutuksen
kaytantdja seka edistaa eri ammattilaisten yhteistyéta lapsen parhaaksi.
Tassa kappaleessa kasitelladan muun muassa yksildllisten kuntoutuspol-
kujen laatimista, perheiden tukemista, varhaisen puuttumisen merki-

tysta seka henkildkohtaisen avun merkitysta.

8.1 Yksilollinen hoito ja kuntoutus

Kehitysvammaisen lapsen hoidossa ja kuntoutuksessa keskeista on tun-
nistaa jokaisen lapsen yksil6lliset tarpeet ja oikeudet. Palveluiden jar-
jestamisessa tarkein [dhtdkohta on lapsen etu, joka tarkoittaa, etta paa-
toksissa ja kaytannon ratkaisuissa pyritaan aina tukemaan lapsen koko-
naisvaltaista hyvinvointia, kehitystd ja kasvua. Kehitysvamma ei saa
muuttua esteeksi sille, etta lapsi saa tarvitsemansa hoidon, kuntoutuk-
sen ja tuen arkeensa. Tarkeinta on se, miten lapsen yksil6lliset tarpeet

tunnistetaan ja miten niihin vastataan arjen eri tilanteissa.

Lapsen aanen kuuleminen on tarkea osa hoitoa ja kuntoutusta. Vaikka
lapsen kyky ilmaista olisi rajallinen, hanen ndkdékulmansa voidaan saada
esiin erilaisten tukikeinojen avulla, esimerkiksi viittomien, kuvien tai
muiden kommunikointimenetelmien kautta. My6s perheen ja laheisten
kokemukset ja nakemykset ovat valttamattomia, silld he tuntevat lap-

sen arjen ja tarpeet parhaiten. Kun lapsi paasee osallistumaan omiin
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asioihinsa, hanen itsetuntonsa vahvistuu ja han saa kokemuksen siita,

ettd hanen mielipiteillddn on merkitysta.

Hoidon ja kuntoutuksen onnistuminen edellyttdaa moniammattilista yh-
teistydta. Mukana voi olla hoitajia, |adkareitd, terapeutteja, psykologeja,
opettajia ja sosiaalityontekijoita. Kaikkien naiden asiantuntijoiden tulisi
toimia yhdessa, jotta perhe ei jaa yksin erilaisten palvelujen ja hake-
musten keskelle. Tarkeaa on, ettd ammattilaisilla on riittavasti osaa-
mista kehitysvammaisuudesta ja siihen liittyvista tukikeinoista, jotta

lapsi saa parhaat mahdolliset palvelut. (THL, 2023)

Kuntoutustyéryhma toimii kehitysvammaisten lasten kuntoutuksena ko-
konaisvaltaisesti. Ryhmaan voi kuulua esimerkiksi ladkari, sosiaalitydn-
tekija, psykologia seka puhe- ja fysioterapeutti. Tarpeen mukaan on
my0s muita asiantuntijoita, |dheiset ja lapsi osallistuvat suunnitteluun.
Tavoitteena on kartoittaa lapsen vahvuudet ja toimintakyky ja perheen
voimavarat, jotta voidaan laatia yksil6llinen ja realistinen kuntoutus-

suunnitelma.

Kuntoutussuunnitelma on kirjallinen dokumentti, joka kertoo mita lapsi
tarvitsee, missa tilanteissa seka milla tavoin tavoitteisiin paastaan. Kun-
toutussuunnitelmaan merkitaan tiedot lapsen nykytilasta, kuntoutustar-
peista, tarvittavista tutkimuksista seka suositelluista toimenpiteista.
Suunnitelman toteutusta ja sen vaikutuksista seurataan saannollisesti,
jotta se pysyy ajantasaisena ja vastaa lapsen kehittyviin tarpeisiin. (Val-
konen, 2016)

8.2 Perheen tukeminen

Vanhempien tukemisessa on tarkedaa lahestya heitd kunnioittavasti ja
selvittad heidan valmiutensa keskustella mahdollisista haasteista ja
omista vahvuuksistaan. Tama mahdollistaa aidon yhteistydn ja lisaa

luottamusta. Ammattilaisen kannattaa tarkkailla varhaisia merkkeja,
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kuten lomakkeiden tayttamisen vaikeuksia, tapaamisiin liittyvia viivas-
tyksia tai arjen suunniteluun liittyvaa haasteellisuutta. Havainnoinnin
tukena voidaan hyddyntda monipuolisia arviointi- ja seurantamenetel-

mia, joiden avulla tuen tarve hahmottuu selkedmmin.

Tapaamisissa on hyva varata riittavasti aikaa ja luoda turvallinen ilma-
piiri, jossa vanhempi voi puhua rauhassa ja tuntea itsensa kuulluksi.
Keskustelun kannattaa aloittaa antamalla tunnustusta vanhemman pa-
noksen lapsen kasvatuksesta, mika vahentda hapean tai tuomitsemisen
kokemusta. Viestinnassa on suositeltavaa kayttda konkreettista ja sel-
keaa kielta seka visuaalisia apuvalineitd, kuten kuvia tai piirroksia, jotta

viestin valittyminen voidaan varmistaa.

Vanhempia voidaan auttaa myds paivittaisten rutiinien ja kaytannon asi-
oiden hoidossa. Kaytanndn tukimuotoja ovat esimerkiksi selkeat aika-
taulut, visuaaliset kalenterit seka ohjaus lomakkeiden tayttamisessa,
mika tekee arjesta sujuvampaa. Ammattilaisen tehtava ei rajoitu pel-
kastaan palvelujen tarjoamiseen, vaan han toimii kumppanina, kuunte-
lee vanhempaa, esittelee vaihtoehtoja ja selittda paatdkset yhdessa
vanhemman kanssa. Kotikdynnit antavat arvokkaan mahdollisuuden
nahda arki sen luonnollisessa ymparistdssa ja havaita tarvittavaa tukea

ilman, ettd vanhemmat kokevat painetta tai kontrollia.

Vanhempia voidaan ohjata myés taloudellisissa ja sosiaalisissa asioissa,
esimerkiksi etuuksiin liittyvan tiedon tarjoamisessa tai arjen kaytannoén
tuen jarjestamisessa. Vertaistuki ja psyykkinen tuki auttavat vahenta-
maan kuormitusta ja tukevat vanhemman hyvinvointia. Jos lapsen sijoi-
tus tulee ajankohtaiseksi, on tarkedaa varmistaa, ettéa vanhemmat pysy-
vat osallisina ja heidan oikeuksiaan kunnioitetaan koko prosessin ajan.
Sijoituksen jalkeen on olennaista jatkaa vanhemman tukemista ja mah-
dollistaa saanndllinen yhteydenpito lapseen, hyédyntden seka sijoitus-

paikan etta vanhemman tukiverkoston tukea. (Vehmanen & Vesa, 2012)



34
8.3 Varhainen puuttuminen ja ennaltaehkadisy

Varhainen tuki on lapsiperheiden hyvinvoinnin kulmakivi, silla se mah-
dollistaa haasteiden tunnistamisen ja puuttumisen ennen kuin ne kehit-
tyvat suuremmiksi ongelmiksi. Sen tarkoituksena on tukea niin lapsen

kehitysta kuin vanhempien jaksamista ja arjen hallintaa.

Varhaisen tuen onnistumisen edellytyksena on eri toimijoiden, kuten
varhaiskasvatuksen, perhepalveluiden ja terveydenhuollon tiivis yhteis-
tyd. Kun tieto kulkee sujuvasti eri ammattilaisten valilla, voidaan per-
heille tarjota kokonaisvaltaisempaa ja yksilollista tukea, joka vastaa
kunkin perheen erityisiin tarpeisiin. Palveluiden tulee olla helposti saa-
vutettavissa ja joustavia ja perheita on hyva osallistuttaa itse tuen suun-
nitteluun, sillda perheen osallisuus lisda tuen vaikuttavuutta ja sitoutu-

mista.

Varhaisen tuen keskeinen tavoite on ongelmien ennaltaehkaisy. Tama
voi kaytannossa tarkoittaa lapsen ohjausta sosiaalisten ja vuorovaiku-
tustaitojen kehittamisessa, arjen rutiinien selkeyttamista seka oppimi-
sen tukemista. Perheiden tukeminen vahvistaa heidan kykyaan hallita
arjen haasteita ja luo lapselle turvallisen ja kehittavan kasvuympariston.
Tuen tarjoaminen edellyttaa ammattilaisilta riittdvaa osaamista, jatku-
vaa kouluttautumista, asianmukaisia resursseja, jotta apu voidaan koh-
dentaa oikeaan paikkaan ja perheen yksildllisia tarpeita vastaavalla ta-
valla. (Pitkanen ym. 2024)

8.4 Henkilokohtaisen avun merkitys kehitysvammaisen lapsen

elamassa

Kehitysvammaisen lapsen henkildkohtaisen avun tarpeen arviointi usein
herattda monia kysymyksia. Tuen myontamisen lahtékohtana on, etta
lapsi saa mahdollisuuden osallistua arkeensa ja toimia mahdollisimman

itsenaisesti. Henkilokohtaista apua voidaan myoéntaa silloin, kun lapsi



35

tarvitsee toisen henkilon tukea esimerkiksi paivittaisissa toimissa, opis-
keluissa, vapaa-ajan vietossa tai sosiaalisissa tilanteissa ja kun muut

palvelut eivat riita turvaamaan naita tarpeita.

Avun saaminen edellyttad, etta lapsi jollakin tavoin pystyy ilmaisemaan
omaa tahtoaan ja vaikuttamaan avun sisaltéon, vaikka se tapahtuisi tu-
ettuna. Kommunikointi voi toteuttaa monilla eri tavoin, kuten puheen,
ilmeiden, eleiden, aantelyn tai vaihtoehtoisen kommunikointikeinojen
avulla. Myds nuorella tai paljon apua tarvitsevalla lapsella voi olla oikeus
henkildkohtaiseen apuun, jos han pystyy viestimaan omat tarpeensa ja

avun tarpeensa liittyy selkeasti toimintarajoitteeseen tai vammaan.

Tarkeda on huomata, ettei henkilokohtainen apu ole tarkoitettu pelkas-
taan hoivaksi tai valvonnaksi, vaan sen tulee mahdollistaa asioiden te-
keminen, joihin lapsi ei muuten kykene itsendisesti. Nain voidaan tur-
vata lapsen mahdollisuus ja osallisuus samoihin kokemuksiin kuin ika-
tovereilla. Avustajan avulla lapsi voi osallistua harrastuksiin, olla mu-
kana yhteisdén toiminnassa tai viettaa aikaa ystavien kanssa. Yleisesti
apua voidaan myontaa vapaa-aikaan noin 30 tuntia kuukaudessa, mutta
maara tarkentuu lapsen yksil6llisen tarpeen mukaan. Avustaja voi toi-

mia tukena myds koulussa, toisella asteella tai kotona arjen tilanteissa.

Arviointi tehdaan aina yksil6llisesti lapsen tilanteen perusteella. Ratkai-
sua ei ohjaa pelkka ika, vaan lapsen toimintakyky ja hanen etunsa ko-
konaisuudessaan. Tama tarkoittaa, ettéd myds varhaiskasvatusikaisella
voi olla mahdollisuus saada henkildkohtaista apua, mikali hanen tilan-

teensa sita edellyttda. (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry, 2025)

8.5 Tuki koulunkdynnissa ja sosiaalinen integroituminen

Koulunkdynti on keskeinen osa kehitysvammaisen lapsen elamaa, silla
se tukee oppimista seka sosiaalisten suhteiden rakentumista. Koulu ei

ole pelkastaan oppimisen paikka, vaan se tarjoaa my6s mahdollisuuden
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kokea yhteenkuuluvuutta, harjoitella vuorovaikutustaitoja ja saada on-
nistumisen kokemuksia. Jotta tama toteutuisi lapsi tarvitsee usein yksi-
I6llisesti suunniteltuja tukimuotoja, jotka auttavat selviytymaan koulu-

paivan vaatimuksista ja toimimaan muiden lasten rinnalla.

Oppimisen tukeminen edellyttaa joustavia ratkaisuja. Tama tarkoittaa
esimerkiksi oppimateriaalien mukauttamista, henkilokohtaisen ohjauk-
sen lisaamista tai erilaisten tydskentelytapojen kayttdéa. Tuen tulee olla
porrastettua ja tilanteen mukaan joustavaa, valilla riittda pienimuotoi-
nen tuki, kun taas lapsi voi tarvita laajempaa erityisopetusta ja oh-
jausta. Lahtékohtana on kuitenkin, etta lapsi saa kdayda koulua mahdol-
lisuuksien mukaan lahikoulussa, jolloin sosiaalinen osallisuus yhteiséssa

vahvistuu.

Kehitysvammaisen lapsen kannalta on olennaista, ettd hanelld on mah-
dollisuuksia osallistua ikatovereidensa kanssa samoihin toimintoihin.
Yleiset leikit, luokkatydskentelyt ja koulun vapaa-ajan aktiviteetit tar-
joavat tilaisuuksia harjoitella vuorovaikutustaitoja ja luoda ystavyyssuh-
teita. Koulun henkilékunnan vastuulla on varmistaa, etta lapsi ymmar-
taa toiminnan pelisdaannét, pystyy osallistumaan omien taitojensa mu-
kaan ja saada tarvittaessa tukea sosiaalisissa tilanteissa. Kun myos
muut oppilaat oppivat tunnistamaan ja hyvaksymaan erilaisia tapoja op-
pia ja kommunikoida, se voi rakentaa kouluyhteisén myodnteista ja osal-

listavaa ilmapiiria.

Koulunkaynnin ja sosiaalinen osallistumisen tukeminen ei ole kertaluon-
teinen prosessi, vaan se taytyy mukautua lapsen kasvun ja kehityksen
mukaan. Vaikka lapsen taidot voivat vahvistua ajan mydéta, voi samalla
ilmeta uusia haasteita, jotka edellyttavat erilaista tukea ja jarjestelyja.
Siksi on tarkeaa, etta lapsen tilannetta seurataan jatkuvasti ja, etta ko-
din, koulun ja muiden asiantuntijoiden yhteistyd on tiivista. Ndin voidaan
turvata lapselle oppimispolku, joka ottaa huomioon hdanen yksil6lliset
tarpeensa ja edistaa osallistumista yhteisén toimintaan mahdollisimman

laajasti. (Kehitysvammaliitto, 2016)
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Kuva 1. Tuen kolmiportainen malli: yleinen, tehostettu ja erityinen tuki
(Kehitysvammaliitto, 2016)

ERITYINEN TUK| «m
TEHOSTETTU TUKI

Yleinen tuki:

YLEINEN TUKI

Yleinen tuki on ensisijainen tapa vastata oppilaan tuen tarpeisiin mah-
dollisimman varhain. Sen tavoitteena on ehkaistd ongelmien kasautu-
mista ja tarjota joustavaa apua arjen tilanteisiin. Yleinen tuki voi tar-
koittaa esimerkiksi opetuksen eriyttamistd, joustavia ryhmajarjestelyja
ja koulun henkildkunnan yhteistydta. Tama tuki kuuluu kaikille oppilaille,

eikd sen saaminen edellyta erityisia tutkimuksia tai virallisia paatoksia.
Tehostettu tuki:

Kun oppilas tarvitsee sdaanndéllista apua tai useita tukimuotoja yhta aikaa
siirrytaan tehostettuun tukeen. Se perustuu pedagogiseen arvioon ja
lapselle laadittuun oppimissuunnitelmaan. Tehostetussa tuessa koros-
tuu muun muassa osa-aikainen erityisopetus, yksildllinen ohjaus seka
kodin ja koulun tiivis yhteistyd. Myds oppilashuollon palvelut voivat olla

tarkedssa roolissa tassa vaiheessa.
Erityinen tuki:

Jos yleinen ja tehostettu tuki eivat riita, oppilaalle voidaan tehda erityi-
sen tuen paatds. Se sisaltaa erityisopetusta seka muita perusopetuslain
mukaisia tukitoimia, joiden avulla varmistetaan oppimisen eteneminen
ja koulunkaynnin sujuminen. Tukiratkaisut voivat liittya opetusmenetel-

miin, tyoskentelytapoihin, materiaaleihin tai apuvalineisiin. Erityisen
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tuen oppilaalle laaditaan henkildkohtainen opetuksen jarjestamista kos-
keva suunnitelma (HOJKS), joka perustuu pedagogiseen selvitykseen ja

tehtyyn paatdkseen.

Erityisen tuen paatosta arvioidaan saanndéllisesti, esimerkiksi toisen vuo-
siluokan jalkeen ja ennen seitsemannelle luokalle siirtymista. Pidenne-
tyn oppivelvollisuuden piirissa oleville oppilaille paatdés tehdaan aina.
Oppiminen voi tapahtua oppiaineittain tai toiminta-alueittain. Toiminta-
alueisiin kuuluvat motoriset taidot, sosiaaliset taidot, kieli ja kommuni-
kaatio, padivittaiset toiminnot seka kognitiiviset taidot. (Kehitysvamma-
litto, 2016)
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9 KARTOITTAVAN KIRJALLISUUSKATSAUKSEN
ETIIKKA

Tassa luvussa kasitellaan tutkimuksen eettisia periaatteita seka kartoit-
tavan kirjallisuuskatsauksen toteutukseen liittyvia eettisia nakdkohtia.
Luvussa pohditaan, miten hyvaa tieteellista kdaytantdéa on noudatettu ja
miten aineiston kaytto, tietosuoja seka tutkimusetiikka on otettu huo-
mioon. Lisdksi esitetaan SWOT-analyysi tutkimuksen vahvuuksista,

heikkouksista, mahdollisuuksista ja uhkista.

9.1 Eettiset periaatteet

Tutkimus toteutetaan ilman henkildtietoja tai potilastietoja, joten tieto-
suoja ei vaarannu. Kaikki aineisto kerataan avoimista ja julkisista lah-
teistd. Tutkimuksessa noudatetaan hyvan tieteellisen kaytannén peri-
aatteita seka Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeita (Kohonen ym.
2019).

9.2 SWOT-analyysi
Vahvuudet:

- Aihe on ajankohtainen ja merkityksellinen sosiaali- ja terveysalan
nakdkulmasta.

- Opiskelijalla on kokemusta kehitysvammaisten lasten kanssa toi-
mimisesta, mika tukee aiheen ymmarrysta.

- Kaytdéssa on laaja valikoima kansainvalisida tietokantoja, kuten
PubMed ja CINAHL.

Heikkoudet:

- Osa relevantista aineistosta voi olla kielimuurin takana.
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- Kohderyhma koostuu erilaisista yksildista ja tarpeista, tutkimus-
tulosten tulkinta ja soveltaminen voi olla haastavaa

- Tutkimus perustuu pelkastaan teoreettiseen aineistoon, eika siina
hydédynnetd kdytannon tiedonkeruumenetelmia kuten haastatte-

luja.
Mahdollisuudet:

- Ty®d voi tuoda esiin uusia kaytantdja tai suosituksia hoitohenkilds-
télle ja perheille.

- Mahdollisuus vaikuttaa alan koulutukseen ja tiedon levittamiseen
sosiaali- ja terveysalalla.

- Tuloksia voidaan hyddyntaa opetuksessa tai potilasohjauksessa.
Uhat:

- Tutkimuskirjallisuus voi vanhentua nopeasti uusien hoitomenetel-
mien myota

- Tiedonhaku voi olla aikaa vievaa ja ajalliset resurssit rajalliset.

Kuva 2. SWOT- analyysi on laadittu kayttden Canvan tarjoamaa malli-
pohjaa (Canva, 2025)

@ Strenghts / Vahvuudet Weaknesses | @
Heikkoudet
* Aihe on ajankohtainen, tekijilla kdytinndn . Ei empiirista aineistoa, osa lahteista
kokemusta, kansainvilinen aineisto englanniksi, kohderyhman hajanaisuus
analysis
+ Tulosten hyddyntaminen tydelamassa ja ¢+ Tiedon nopea vanhentuminen, rajalliset
koulutuk jath kimul pohja resurssit tiedonhakun

@ Opportunities | Threats | Uhat @
Maﬁdollisuudet
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10 POHDINTA

Taman kartoittavan kirjallisuuskatsauksen tulokset vahvistavat aiem-
pien tutkimusten havaintoja siitd, ettd kehitysvammaisen lapsen hoito
ja kuntoutus ovat vahvasti sidoksissa perheen kokemuksiin ja voimava-
roihin. Vanhemmat kokevat palvelujarjestelman usein sirpaleiseksi ja
raskaasti navigoitavaksi, mika lisda kuormitusta ja heikentaa luotta-
musta palveluihin (Ahonen ym. 2018, s. 6). Tuloksissa korostui erityi-
sesti se, etta kuntoutuksen vaikuttavuus riippuu siita, kuinka hyvin se
on sovitettu lapsen arkeen ja kuinka tiiviisti perhe osallistuu suunnitte-

luun (Kiviranta ym. 2016, s. 3).

Pohdittaessa tydn luotettavuutta voidaan todeta, ettd kaytetty mene-
telma, kartoittava kirjallisuuskatsaus, soveltui hyvin tdmankaltaisen
laajan ja moniulotteisen aiheen tarkasteluun. Menetelman rajoitteena
on kuitenkin se, ettei se arvioi lahteiden laatua yhta tarkasti kuin syste-
maattinen katsaus, mika voi vaikuttaa tulosten syvyyteen. Lisdksi ai-
neisto rajautui vain suomen- ja englanninkielisiin julkaisuihin, mika voi

kaventaa nakokulmaa.

Tulokset ovat kuitenkin merkityksellisia erityisesti hoitotydén ja sosiaa-
lialan ammattilaisille, jotka tyoskentelevat kehitysvammaisten lasten ja
heidan perheidensa kanssa. Katsauksen perusteella voidaan todeta, etta
vanhempien osallistaminen, varhainen kuntoutus ja moniammatillinen
yhteistyd ovat keskeisia tekijéita, joiden avulla voidaan parantaa seka

lapsen etta koko perheen hyvinvointia.

10.1 Johtopaatokset

Taman kartoittavan kirjallisuuskatsauksen tulokset, jotka perustuvat
kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksiin, osoittavat, etta
kehitysvammaisuuden huomioiminen hoidossa ja kuntoutuksessa edel-
lyttda perhekeskeisyytta ja moniammatillista yhteistyéta. Keskeiset joh-

topaatdkset ovat:
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- Perhekeskeisyys tukee kehitysvammaisten lasten hoitoa
Vanhempien aktiivinen osallistuminen suunnitteluun parantaa
lapsen kehitysta ja vahentda perheen kuormitusta, mika ilmeni

palvelujarjestelman pirstaleisuutta koskevissa kokemuksissa.

- Palveluiden koordinoinnin tarve on ilmeinen
Vanhempien raportoimat haasteet, kuten tiedonkulun puutteet,
korostavat tarvetta yhtendisemmille kehitysvammaisten lasten

palveluille.

- Varhainen tuki on ratkaisevaa
Varhainen kehitysvammaisten lasten kuntoutus tukee heidan kie-
lellista ja sosiaalista kehitystdaan, mika vahvistui vanhempien ar-

jen haasteita kuvaavista tuloksista.

- Moniammatillisuus tehostaa toimintaa
Eri alojen ammattilaisten (esim. terapeuttien, |Idaakarien) yhteis-
tyd perheen kanssa parantaa kehitysvammaisten lasten hoidon

laatua, kuten tutkimusaineisto osoitti.

- Kaytiannon sovellettavuus on keskeista
Tuloksia voidaan hydédyntda terveydenhuollossa ja sosiaalialalla
(esim. koulutuksessa) seka vertaistukena kehitysvammaisten

lasten perheille, mika tukee moniammatillista yhteistyota.

Johtopaatokset korostavat, etta kehitysvammaisten lasten ja perheiden
tukeminen onnistuu parhaiten, kun palvelut sovelletaan yksildllisesti ja

toteutetaan yhteistydssa.
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10.2 Jatkotutkimusaiheet

Jatkotutkimus voi kehittdd konkreettisia ratkaisuja kehitysvammaisten
lasten ja perheiden tukemiseen. Seuraavat aiheet ansaitsevat tarkem-

paa selvitysta:

- Kehitysvammaisten lasten palveluiden saavutettavuus
Tutkimus voisi selvittaa, miten keskitetyt palveluohjauspisteet tai
digitaaliset alustat parantavat kehitysvammaisten lasten palvelui-

den saatavuutta ja vahentavat vanhempien koordinaatiota.

- Vertaistuen vaikuttavuus kehitysvammaisuudessa
Vertaistuen toteutusmuotoja, kuten virtuaalisia ryhmatoimintoja,
tulisi arvioida niiden vaikutuksen perusteella kehitysvammaisten

lasten vanhempien hyvinvointiin.

- Sisarusten tukeminen kehitysvammaisessa perheessa
Sisarusten kokemusten ja tuen tarpeiden kartoitus voisi kehittaa
perheiden kokonaisvaltaista tukea kehitysvammaisuuden kon-

tekstissa.

- Digitaaliset ratkaisut kehitysvammaisten arjessa
Etakuntoutuksen ja digitaalisten apuvalineiden (esim. aikataulu-
tyodkalut) tehokkuutta voisi tutkia kehitysvammaisten lasten arjen

hallinnan parantamiseksi.

Nama aiheet tarjoavat kaytdannonldheisia kehityskohteita, jotka vastaa-
vat kehitysvammaisten lasten perheiden tarpeita ja tukevat palveluiden

uudistamista.
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S. et challenges | vammais- | ja analy- Vanhemmat koke-
al., faced by ten lasten | soida van- | vat vasymysta,
2024, parents of | vanhem- hempien unihairiéita, tuki-
Iran children pien koh- | kohtaamia | ja liikuntaelinsai-
with disa- | taamat terveydelli- | rauksia (esim. sel-
bilities: a terveys- sia haas- kakivut) hoivan ja
scoping haasteet: | teita. Tar- palveluiden koordi-
review kartoittava | kasteltiin noinnin vuoksi.
kirjalli- vanhem-
suuskat- pien fyysi-
saus sia, psyyk- | Psyykkiset haas-
kisia ja so- | teet: Vanhemmat
siaalisia kokevat lisaanty-

nytta masennusta
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terveyson- | ja ahdistusta,
gelmia seka | koska he kantavat
vaikutuksia | suurta vastuuta
heidéan hy- | lapsensa hoidosta
vinvoin- ja kuntoutuksesta.
tiinsa
Sosiaaliset haas-
teet: Sosiaalinen
stigma ja heikot tu-
kiverkostot lisaavat
vanhempien eris-
taytymista.
Choi, Giving Aanen an- | Tarkastella | Taloudellinen kuor-
B., voices: taminen: Etela-Kore- | mitus. Hoidon ja
2025, Qualitative | Kvalitatii- | assa asu- kuntoutuksen kus-
Etela- study on vinen tut- | vien van- tannukset rasitta-
Korea Parental kimus hempien vat perheita,
Experi- vanhem- kokemuksia | vaikka tukia on
ences of pien koke- | kehitys- saatavilla. Vanhem-
Caring for | muksista vammais- pien uupumus seka
Children CP-vam- ten lasten sisarusten koke-
with Cere- | maisten hoidosta. muksia ja koordi-
bral Palsy | tai kehi- noinnin tarvetta.
or Devel- | tysvam-
opmental | maisen
Disabilities | lasten hoi-
in South dosta
Korea Etela-Ko-
reassa
Kerr, J. | Parents’ Vanhem- Selvittaa Vanhemmat koke-
et al., experi- pien koke- | vanhem- vat kasvua ja kehi-
2022, ences of muksia pien koke- | tysta vaikeana,
Uusi- raising ad- | alyllisesti muksia koska lapsen alylli-
Seelanti | olescents | tai kehi- alyllisten tai | nen/kehityksellinen
with intel- | tykselli- kehitys- vamma vaikeuttaa
lectual or | sesti vam- | vammais- itsendisyyden tuke-
develop- maisten ten nuorten | mista, sosiaalisia
mental Nuorten kasvattami- | suhteita ja kayttay-
disabilities | kasvatta- | sessa tymishaasteita. He

misesta
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kaipaavat enem-
man ohjausta ja
joustavia palve-
luita, jotka huo-
mioivat perheen
arjen.

Kivi-
ranta,
T.ym.,
2016,
Suomi

Lapsen
hyva kun-
toutus

Laatia suo-
situksia las-
ten ja nuor-
ten kuntou-
tuksen ke-
hittdmiseksi

Palveluiden haja-
naisuus ja alueelli-
set erot haasteina,
mika aiheuttaa
epavarmuutta.
Vanhempien osalli-
suuden tukemista
kuntoutuksessa.
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Kirjallisuuskatsauksen artikkelien sisaanotto- ja poissulkukri-

teerit

Sisddnottokriteerit

Poissulkukriteerit

Julkaistu vuosina 2015-2025

Julkaistu ennen vuotta 2015

Kasittelee kehitysvammaisten
lasten tai nuorten hoitoa ja kun-

toutusta

Ei koske lapsia tai nuoria (ikaryh-

man ulkopuoliset)

Sisaltad vanhempien kokemuksia
tai nakékulmia hoito- ja kuntou-

tuspalveluista

Tutkimus ei kasittele vanhempien

nakokulmia

Julkaistu suomen tai englannin

kielella

Muu kieli kuin suomi tai englanti

Julkaistu tieteellisessa lahteessa
(esim. vertaisarvioitu artikkeli,

opinnaytetyd, viranomaisjulkaisu)

Ei-tieteelliset Iahteet (blogit, uuti-

set jne.)

Kokoteksti saatavilla

Ei saatavilla kokotekstina
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Alkuperaisil- Pelkistys Alaluokka Yldluokka
maisu
Vaikka palveluita | Palvelut koe- | Joustamatto- | Palveluiden saa-

on tarjolla, ne
koetaan olevan
jaykkia ja vaike-
asti mukautuvia.
Perheiden on
usein itse huo-
lehdittava palve-
luiden yhteenso-
vittamisesta ja
tiedon valittami-
sesta eri organi-
saatioiden va-
lilld. (Ahonen
ym., 2018, s. 6)

taan jousta-
mattomiksi ja
perheet vas-
taavat itse nii-
den koordi-
noinnista ja
tiedonsiirrosta
organisaatioi-
den valilla.

mat palvelut

Perheiden itse
tekema palve-
lun koordi-
nointi

Tiedonsiirto
eri organisaa-
tioiden valilla

tavuus ja kaytet-
tavyys

Kuntoutukselle
on asetettava
realistiset, konk-
reettiset seka
mitattavat lahi-
ja pitkan ajan
tavoitteet. Ta-
voitteet tulee
asettaa yhdessa
lapsen ja per-
heen kanssa ja
kaikkien osa-
puolten tulee si-
toutua niihin.
Kuntoutuksen
tulee aina integ-
roitua lapsen ar-
jen ymparistoi-
hin, kuten kotiin,

Kuntoutuksen
tavoitteet ase-
tetaan yh-
dessa ja sen
tulee toteutua
lapsen ar-
jessa.

Yhteisty6 per-
heen kanssa

Kuntoutuksen
arkeen integ-
rointi

Selkeat ja mi-
tattavat ta-
voitteet

Perhekeskeinen
ja arkeen integ-
roitu kuntoutus
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paivakotiin tai
kouluun. (Kivi-
ranta ym., 2016,
s. 3)

Koska en pysty
yllapitamaan tu-
lojani, per-
heemme on jou-
tunut taloudelli-
siin vaikeuksiin.
Erityislapsen
hoitaminen ai-
heuttaa merkit-
tavia kuluja. Ha-
nen osallistumi-
sensa erilaisiin
ohjelmiin on kal-
lista ja rajallisten
tulojemme
vuoksi jatkuva
rahankaytt6 tun-
tuu kuormitta-
valta ja vie mei-
dat syvemmalle
taloudelliseen
ahdinkoon.
(Choi, B. (2025),
Osallistuja #3, s.
7)

Tulot eivat
riita lapsen
erityistarpei-
den aiheutta-
miin suuriin
menoihin,
mika aiheut-
taa taloudelli-

sia vaikeuksia.

Taloudelliset
vaikeudet eri-
tyislapsen hoi-
don vuoksi

Taloudellinen
kuormitus / per-
heen taloudelli-
nen tilanne

Vanhemmat ko-
kivat arjen kuor-
mittavaksi,
koska kuntou-
tuksen aikatau-
lut ja paikat ei-
vat aina sopineet
perheen ela-
maan. Kuljetus-
ten jarjestami-
nen oli hankalaa,
etenkin jos lapsi

Kuntoutuksen
ja arjen sovit-
taminen seka
palveluiden
koordinointi
kuormittavat
perheita.

Arjen kuormi-
tus kuntou-
tuksen ja pal-
veluiden yh-
teensovittami-
nen

Arjen hallinnan
haasteet
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tarvitsi erityis-
jarjestelyja. Li-
saksi eri ammat-
tilaisten ja pal-
veluiden yhteen-
sovittaminen vei
paljon aikaa ja
energiaa. (Kip-
pola-Paakkoénen
ym., 2024, s.
68)

Perheet kokevat,
ettei tarjolla
oleva tuki vastaa
heidan todellisia
tarpeitaan. He
toivovat yksilélli-
sempia ratkai-
suja, koska jo-
kaisen perheen
tilanne on erilai-
nen ja yleiset
palvelut eivat
sovi kaikille.
(Ahonen ym.,
2018, s.6)

Tuki ei vastaa
perheiden yk-
sil6llisia tar-
peita.

Tuen riitta-
mattdmyys ja
yksildllisyyden
puute

Palvelujarjestel-
man joustamat-
tomuus




