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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittda alle kouluikdisen neurologista kuntoutusta ja
ohjausta saavan lapsen vanhempien nakemyksia lapsen saamasta kuntoutuksesta se-
kd heidan osallisuudestaan lapsen kuntoutukseen ja sen suunnitteluun. Lisdksi tut-
kimuksessa tarkasteltiin kuntoutuksen hyodyllisyytta perheen arkipdivan toimintojen
nakokulmasta.

Tutkimuksen teoreettisina lahtokohtina tarkasteltiin kumppanuutta lasten kuntou-
tuksessa, vanhempien kokemuksia kuntoutusyhteistyosta sekda vanhempien osalli-
suutta kuntoutukseen ja sen suunnitteluun. Teoriaosa on laadittu aiheita kasittelevan
kirjallisuuden ja aikaisempien tutkimusten pohjalta.

Tutkimusaineisto kerattiin strukturoidulla kyselylomakkeella, joka sisalsi kolme osio-
ta. Ensimmaisessa osiossa selvitettiin vastaajien seka vastaajien lasten taustatietoja.
Toisessa osiossa selvitettiin vanhempien kokemuksia lapsen saamasta kuntoutukses-
ta. Kolmannessa osiossa selvitettiin vanhempien osallisuutta lapsensa kuntoutukseen
ja sen suunnitteluun. Kyselylomake sisalsi my6s avoimia, vastauksia syventavia osioi-
ta. Aineistonkeruu toteutettiin kevaan 2009 aikana.

Kysely toimitettiin 30 yhteistyOterapeutin valitykselld sataan (N=100) perheeseen.
Vastausprosentiksi muodostui 46. Tutkimustulokset analysoitiin tilastollisesti SSPS
14.0-ohjelmalla.

Vanhemmat nakivat yhteistyo6hon terapeuttien kanssa myodnteisesti, ja sen

koettiin tukevan perheen arkea. Sen sijaan vanhemmat kokivat ristiriitaisena kuntou-
tuksen mahdollisuuden lisata voimavaroja. Silloin kun vanhempien vaikutusmahdolli-
suudet kuntoutukseen ovat heikot, kuntoutuksen hyodyllisyys heikkenee seka voi-
mavarat eivat paase lisdantymaan. Yhteistydssa tulisi kehittaa edelleen tiedonkulkua
seka perheiden ja terapeuttien yhteista tavoitteiden asettamista. Vanhempien osalli-
suus kuntoutukseen ja sen suunnitteluun vahenee erityisesti lapsen siirtyessa kodista
paivahoitoon.
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The purpose of this study was to research the neurological rehabilitation and guid-
ance provided for children under school-age, and the role of their parents in the re-
habilitation process and in the planning of it. An additional goal was to examine the
usefulness of the rehabilitation in daily life of a family.

Partnership in the rehabilitation of children, their parents™ experiences of the coop-
eration in rehabilitation, and the role of the parents in the rehabilitation and plan-
ning of it provided the theoretical basis for the study. The theoretical part of the
study was formulated using literature and previous studies dealing with the same
topics.

The research material was collected with the help of a structured questionnaire con-
sisting of three sections. The first section collected background information of both
the respondents and their children. The second section collected experiences of the
parents regarding the rehabilitation provided for the children. Finally, the third sec-
tion collected information about the possibilities provided for the parents to partici-
pate in the rehabilitation of their child and in the planning of the rehabilitation. The
guestionnaire form also included open sections for deeper analysis of the answers.
The material was collected during the spring of 2009.

The questionnaire was delivered by thirty cooperation therapists to one hundred
(N=100) families. The response percentage was 46 %. The study results were ana-
lysed with the help of a SSPS 14.0 program.

The parents found the cooperation with therapists positive - it supported the daily
family life. The parents considered contradictory that the rehabilitation would in-
crease resources. The parents felt that the rehabilitation increases resources but, at
the same time, it consumed more of their own resources, too. Information flow and
common goal setting in cooperation between the families and the therapists need to
be developed further. The role of the parents in the rehabilitation and its planning
decreases especially when the child makes the transition from home to day-care.
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1 JOHDANTO

Yhteiskunnan tehtava on auttaa perheita seka tasapainottaa perheiden eriarvoisuut-
ta ja erilaisuutta. Sen tulisi tarjota vammaisille lapsille ja heidan perheilleen varhaista
ja laaja-alaista tietoa, palveluita ja tukea. (Unesco, 2006.) Perheet elavat erilaisissa
olosuhteissa, joissa tuen tarve vaihtelee. Taman vuoksi perheiden tuen tarpeen maa-
rittely on tarkeaa. YK:n Lapsen oikeuksien julistus edellyttada, ettd “Lapsen, joka on
ruumiillisesti, henkisesti tai sosiaalisesti vajaakykyinen, tulee saada erityista tilansa

edellyttamaa erikoishoitoa, -kasvatusta ja —huolenpitoa”. (Koivikko & Sipari, 2006.)

Suomen perustuslaissa (11.6.1999/731) on madritelty, etta yhteiskunnan velvolli-
suuksiin kuuluu lapsen mahdollisimman suotuisan kehityksen tukeminen hoidon,
kasvatuksen, opetuksen ja kuntoutuksen keinoin. Tdama yleinen tavoite koskee kaik-
kia lapsia. Perustuslain 19 momentin mukaan julkisen vallan on turvattava, sen mu-
kaan kuin lailla tarkemmin sdddetaan, jokaiselle riittavat sosiaali- ja terveyspalvelut ja
edistettdva vdeston terveytta. Julkisen vallan on myds tuettava perheen ja muiden
lapsen huolenpidosta vastaavien mahdollisuuksia turvata lapsen hyvinvointi ja yksi-

[6llinen kasvu.

Yhteiskunnassa onkin tana pdivana lahdetty panostamaan lasten ja perheiden hyvin-
vointiin. Sosiaali- ja terveysministerion KASTE-hankkeen ”Lasten, nuorten ja perhei-
den palvelujen kehittaminen” -raportissa todetaan, ettd valtakunnallisesti tulisi uu-
distaa lasten ja nuorten seka lapsiperheiden palveluita. Erityisesti tulisi lisata lasten ja
perheiden osallisuutta sekd vaikutusmahdollisuuksia. (Sosiaali- ja terveysministerio,
2008.) Perheiden ja perheen kanssa tyoskentelevien asiantuntijoiden yhteisena paa-

maarana tulisi olla toiminta lapsen etua tavoitellen eli “toimia lapsen parhaaksi”.

Lasten kuntoutuspalvelujen piiriin ohjautuu erityisesti lapsia, joilla on neurologisia
erityisvaikeuksia. Neurologisia ongelmia esiintyy arvion mukaan noin 20 % lasten ika-

luokista. (von Wendt, 2001.) Tassa tyossa tarkastellaan erityisesti neurologista kun-



toutusta ja ohjausta saavan lapsen vanhempien ja kuntoutuksen asiantuntijoiden va-

listd yhteistyota.

Viime vuosina on sosiaali- ja terveydenhuollossa erityisesti korostettu perhekeskeista
tyoskentelytapaa. Tutkimusten mukaan ammattilaiset ovat ndahneet tyoskentelyta-
voissaan muutostarvetta perhekeskeisempaan suuntaan. Vanhempien nakékulmasta
kuntoutus on ollut irrallista heiddn arjestaan. (Rantala, 2002; Veijola, 2004.) Viime ai-
kaiset tutkimukset osoittavat perhekeskeisyyden olevan osaltaan vield ideaalitasolla,
tydotteen juurtuminen kaytantéon on edelleen menossa. Arjen jarjestaminen kun-
touttavaksi yhteistydssa perheiden kanssa on haastavaa. (Rantala, 2002; Veijola,

2004; Sipari, 2008.)

Perhekeskeisyydellad ja perhekeskeisella tyolla tarkoitetaan asiantuntijoiden toiminta-
tapaa tyoskennelld perheiden kanssa heiddn voimavarojaan ja hyvinvointiaan edista-
vasti. Hoitotieteellisessa kirjallisuudessa perhe-keskeisyyden kasite on todettu moni-
selitteiseksi. Perhekeskeinen hoitotyd nakee perheen asiakkaan kontekstina. Perhe
otetaan huomioon asiakkaan tilan arvioinnissa, hoitosuunnitelmassa ja paatoksente-
ossa. Keskeistda on perheen vuorovaikutus ja perhedynamiikka. Perhekeskeisen kun-
toutuksen perusta on ekokulttuurinen ndakemys lapsen kehityksestd, perheen toi-
minnasta seka kuntoutuksen ja kasvatuksen mahdollisuuksista. Yhteistyd nahdaan
myo6s kumppanuutena, jossa vanhemmat ja asiantuntijat tyoskentelevat yhdessa yh-
teisen tavoitteen saavuttamiseksi. Kumppanuus perustuu molemminpuoliseen kun-
nioitukseen ja vastuuseen yhteistyossa lapsen hyvaksi. (Rantala, 2002; Sipari, 2008.)
Tassa tyossa kdytetaan kasitettd kumppanuus kuvaamaan perheen ja asiantuntijoi-

den yhteistyota.

Tassa tutkimuksessa tarkastellaan alle kouluikdisen neurologista kuntoutusta ja ohja-
usta saavan lapsen vanhempien kokemuksia lapsen saamasta terapiasta sekad heidan
osallistumismahdollisuuksiaan kuntoutukseen ja sen suunnitteluun Pohjois-Savon
sairaanhoitopiirin alueella. Tutkimuksessa tarkastellaan my6ds vanhempien nakodkul-

masta kuntoutuksen hyotyja perheen arjessa. Tutkimuksessa saatavaa tietoa kayte-



taan alueen kuntoutuksen asiantuntijoiden tyétapojen tarkasteluun ja koulutukseen.

Tutkimus on tehty osana Vajaaliikkeisten Kunto ry:n valtakunnallista hanketta —
Lapsen ja nuoren hyvan kuntoutuksen toteutuminen palveluverkostossa. Hanke on
alkanut v. 2007 ja paattyy v. 2011. Tutkimus toteutettiin Kuopion osahankkeessa, jo-
ka kaynnistyi kevaalla 2009 ja paattyy kevaalla 2011. Vajaaliikkeisten Kunto ry on
vuonna 1953 perustettu yhdistys. Yhdistyksen toiminta-ajatuksena on edistaa kes-
kus- tai dareishermostoon seka lihaksistoon liittyvista syistd vammautuneiden lasten
ja nuorten tutkimusta, hoitoa, kuntoutusta ja vaikeuksien ehkaisya. Samalla yhdistys

tukee vammaisen lapsen ja nuoren oikeutta hyvdan elamaan ja tulevaisuuteen.



2 KUMPPANUUS LAPSEN KUNTOUTUKSESSA

Kuntoutus ymmarretaan erilaisista toimenpiteistd muodostuvana kokonaisuutena,
joka tahtaa yksilollisesti maariteltyihin tavoitteisiin. Kuntoutus toimintaprosessina
tarkoittaa eri palveluista ja toiminnoista muodostuvaa prosessimaista kokonaisuutta,
jonka tavoitteena on yksilon mahdollisimman hyva toimintakyky. Kuntoutusproses-
siin kuuluu my6s moniammatillinen yhteistyo ja kuntoutusprosessia tukeva yksilolli-

nen palveluohjaus, kuntoutusohjaus tai kuntoutusneuvonta. (Roine, 2007.)

Kuntoutus kasitteena ei ole yksiselitteinen. Kuntoutus on monitahoista toimintaa ja
vuorovaikutusta. (Suikkanen ja Lindh, 2001) Vuoden 2002 kuntoutuselonteossa kun-
toutus maaritelldan ihmisen tai ihmisten ja ympariston valiseksi muutosprosessiksi,
jonka tavoitteena on toimintakyvyn, itsendisen selviytymisen, hyvinvoinnin ja tyolli-
syyden edistaminen. Kuntoutus on suunnitelmallista monialaista toimintaa, jonka ta-
voitteena on auttaa kuntoutujaa hallitsemaan elamantilanteensa. (Valtioneuvoston

kuntoutuselonteko, 2002.)

Kuntoutuksessa on kaytetty perinteisesti jakoa laakinnalliseen, sosiaaliseen, ammatil-
liseen ja kasvatukselliseen kuntoutukseen. Tassa tutkimuksessa tarkastelun kohteena
ovat ladkinnallisen kuntoutuksen palvelut. Ladkinnallisellda kuntoutuksella tarkoite-
taan palveluja, joilla pyritdan parantamaan ja yllapitamaan kuntoutujan fyysista,
psyykkistd ja sosiaalista toimintakykya. Tarkoitus on edistda ja tukea yksilon elaman-
tilanteen hallintaa ja itsendistd suoriutumista paivittdisista toiminnoista. (Jarvikoski &

Harkapas, 1995.)

Maailman terveysjarjeston WHO:n (World Health Organization) toimintakyvyn, toi-
mintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus ICF (International Classificati-
on of Functioning, Disability and Health 2007) antaa kuntoutukselle uuden nakékul-
man. Luokituksen tavoitteena on tarjota tieteellinen perusta ymmartaa ja tutkia toi-

minnallista terveyden tilaa sekd mahdollistaa tietojen vertailu eri erikoisalojen ja pal-



veluiden kesken. ICF on kansainvdlinen standardi vdeston toimintaedellytysten ku-
vaamiseen; kuinka vaesto selvida kotona, paivakodissa, koulussa, tydssa jne. Luokitus
korostaa siis toiminnallista terveydentilaa, toimintakykya eikd niinkdan sairauden
seurauksia. Ympariston merkitys toimintakyvyn kannalta on huomattava, se korostaa

yksilon kykya ja edellytyksia toimia. (WHO, Stakes, 2004.)

KUVIO 1. Lasten kuntoutustutkimuksen osa-alueita ja ICF (International Classification

of Functioning, Disability and Health)
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(Vajaaliikkeisten kunto ry, 2010.)

ICF-luokitus pyrkii saavuttamaan yhtendisen synteesin yksilon terveyden eri ulottu-
vuuksien valilla biologisesta, yksil6llisesta ja sosiaalisesta ndakokulmasta. Luokituk-
seen sisdltyy kaikki ihmisen terveyden osatekijat ja tiettyja terveyteen liittyvia hyvin-

voinnin osa-alueita. (WHO, Stakes, 2004.)

Aikuisten luokitusjarjestelma ei kykene huomioimaan lasten ja nuorten terveydenti-
lojen ominaispiirteitd, jonka vuoksi Maailman terveysjarjestd kehitti International
Classification of Functioning, Disability and Health: Children and Youth (ICF-CY) versi-
on. Tama luokitus vastaa paremmin lasten ja nuorten toimintakyvyn eri osa-alueiden
tarkasteluun ja kuvaa ihmisen toimintakykyd dynaamisena ominaisuutena, jolloin yh-
delld osa-alueella tapahtuva muutos vaikuttaa yhteen tai useampaan osa-alueeseen.

(WHO, Stakes, 2007.) Tama luokitus on yksi tyokalu perheen ja asiantuntijoiden vali-



seen yhteistyohon. Mallin avulla lapsen tarpeet ja tavoitteet voidaan liittda parem-

min perheen arkeen ja omaan lahiymparistoon.

Kuntoutus on yleensa yksil6llisesti suunniteltua toimintaa, jossa perhe ja lapsi ovat
keskeisessd asemassa. Kuntoutusta ja muita tukitoimia koskevan suunnitelman pe-
rustana on yhteinen sopimus perheen kanssa. Keskeista yhteistydssa on luottamus-
suhteen rakentaminen ja ajattelutapojen yhtendistaminen ja sen pohjalta ongelman-
ratkaisu. Asiantuntijoiden on tuettava ja tuotava tietoisuuteen lasten ja perheen si-

toutuminen kuntoutukseen. (Koivikko & Sipari, 2006.)

2.1 Lasten kuntoutus

Lasten kuntoutuksen maarittely on haasteellista. Lasten kuntoutuksessa otetaan
huomioon lapsen ika, yksilollinen kehitys ja toimintakyky kokonaisuudessaan ja siksi
perinteinen jaottelu ei sovi tdhdan maaritelmaan. Lasten kuntoutukselle on ominaista,
ettd se on aikuisen kuntoutukseen verrattuna kokonaisvaltaisempaa ja monitahoi-
sempaa. Asiakkaana ei ole vain lapsi vaan lapsen koko perhe. Lapsen keskeisempia
toimintaymparistoja ovat perheen lisaksi paivahoito tai koulu, joilla on omat kasva-
tukselliset ja kuntoutukselliset tavoitteet. Tarvittavan tuen saadakseen perhe on
usein tekemisissa erittdin monen toimijatahon kanssa. Lapsen kuntoutuksen erityise-
na tavoitteena on |16ytda kullekin lapselle yksildllinen, mielekds ja toimiva kokonai-

suus. (Saukko, 2008.)

Lasten kuntoutuspalvelujen piiriin ohjautuu erityisesti lapsia, joilla on neurologisia
erityisvaikeuksia. Neurologisia ongelmia esiintyy arvion mukaan noin 20 % lasten ika-
luokista. (von Wendt, 2001.) Koivikko ja Sipari (2006) ovat kuvanneet lasten kuntou-
tuksen kohdejoukkoa kaikkien lasten ndakdokulmasta huomioiden erityisen tuen tar-

peen. (Taulukko 1.)



TAULUKKO 1. Lasten erityisen tuen tarve ja tukitoimet

Ryhma1l 1/50 000 lasta:

Pitkaaikainen/pysyva vaativan sairaalahoidon tarve. Lyhytaikainenkaan kotihoito tai
hoito sairaalaa kevyemmin varustetussa yksikdssa ei ole mahdollista. Elamisen ja
osallistumisen mahdollisuudet rajoittuvat toimintaymparistoon.

Ryhma 2 1/5000 lasta:

Vaativa hoidon tarve, ajoittainen kotihoito on mahdollinen vahvasti tuettuna. Hoidon
sisdltd on paddosin vaativaa perus- ja sairaanhoitoa. Kuntoutuksen osuus on toissijai-
nen. Vaativa hoito rajaa vahvasti eldmanpiiria.

Ryhma 3 1/500 lasta:

Kotihoito vaatii paljon tukea, paivittaisissa toimissa paivahoidossa ja koulussa tarvi-
taan huomattavia erityisjarjestelyja ja —ratkaisuja. Kuntoutus on naita taydentavaa ja
varsin kokonaisvaltaista. Osallistumisen ja tasa-arvoisen asumisen toteuttaminen on
hyvin haastavaa.

Ryhmi 4 1/50 lasta:

Huomattavia vaikeuksia jokapaivdisessa elamadssa. Kuntoutuksen ja muiden tukitoi-
mien (erityispaivahoito, eritysopetus) osuus on laaja ja tarked. Omaehtoinen toimin-
ta, esim. tyossakaynti on mahdollista tuettuna.

Ryhma 5 1/5 lasta:

Tukitoimet muodostavat tavanomaisten tukipalvelujen soveltamisesta (pienryhmat,
kiertavat erityislastentarhanopettajat). Kuntoutuksen osuus on ajoittainen ja koko-
naisuutena vahadinen. Syrjaytymisriski.

Ryhma 6 4/5 lasta:

"Normaalit” tai “yleiset” palvelut, joihin sisaltyy tietty, laaja yksilollinen vaihtelu. Hy-
vin jarjestetyt ja monipuoliset normaalipalvelut ovat valttdmaton tausta ja runko kai-
kille erityispalveluille.

(Koivikko & Sipari, 2006.)

Erityista tukea tarvitsevan lapsen kasvun tukemisessa ei voida puhua lapsen omien
voimavarojen tukemisesta ja hdanen aktiivisesta roolistaan ja vaikutusmahdollisuuk-
sistaan. Huomio on kiinnitettava lapsen arkeen seka hanen vanhempiinsa ja hoitajiin,
jotka mahdollistavat omalla toiminnallaan lapsen kasvun ja kehityksen. (Seppala,
2001.) Kuntoutuksen asiantuntijahenkilostd voi kohdentaa toimintansa suoraan lap-
seen terapeuttisin menetelmin ja lisdksi ohjata vanhempia, hoitajia ja muuta lapsen

elamaan keskeisesti liittyvia henkil6ita. (Roine, 2007.)



Varsinaisesti terapiatydohon sisdltyy monenlaista lasta ja perhetta tukevaa ja kuntout-
tavaa toimintaa. Lasten fysio-, puhe-, ratsastus- ja toimintaterapiapalveluja saatelee
pddasiassa kansanterveyslaki (28.1.1972/66), erikoissairaanhoitolaki
(1.12.1989/1062), laki kuntoutuksen asiakasyhteistyosta (27.3.1991/604), asetus laa-
kinnallisesta kuntoutuksesta (28.6.1991/1015) ja asetus kansanelakelaitoksen jarjes-
tamasta kuntoutuksesta (23.8.1991/1160). Naissa laeissa ei puhuta tai huomioida

perhekeskeisyytta.

Lasten kuntoutusta voidaan tarkastella ekokulttuurisen teorian nakdkulmasta. Eko-
kulttuurisen teorian mukaan lapsen kehityksen kannalta on olennaista lapsen paivit-
tdinen toiminta kotona ja muissa lahiyhteisdissdaan. Perheen arkeen vaikuttavat seka
perheen omat arvot ja voimavarat ettd ympariston asettamat rajoitteet ja tarjoama
tuki. Perhe mukauttaa arkeaan olosuhteita vastaavaksi, esimerkiksi lapsen sairaus tai
kehityksen poikkeavuus on tallainen mukauttava tekija. Ekokulttuurisen teorian mu-
kaan lapsi kehittyy ja oppii paivittdisissa toiminnoissaan osallistumalla yhteiseen toi-
mintaan jaljittelemalld muita ja tekemalld tehtavia. (Weisner & Gallimore, 1994.)
Kuntoutuksen kohteena tulee olla lapsi perheineen seka lahi- ja toimintaymparistoi-
neen, jolloin ldhestymistapa on lapsilahtoinen ja perhekeskeinen. (Koivikko & Sipari,

2006.)

Pickeringin ja Bussen (2010) tutkimuksen mukaan kuntoutuksen tyontekijat kokevat
perheldhtoisen tydotteen haasteelliseksi. Erityisesti perheiden erilaisuus tekee tydot-
teesta haastavan. Yhdessa kuntoutuksen tavoitteiden asettaminen voi olla perheille

seka asiantuntijoille haasteellista, mutta yhteistyota helpottava asia.



2.2 Kumppanuuden toteutuminen lasten kuntoutuksessa

Kasvatus- ja kuntoutustoiminnan muutokset liittyvat osittain yhteiskunnallisiin muu-
toksiin ja osittain muutoksiin tydssa, asiantuntijuudessa seka ajattelumalleissa. Kas-
vatuksen ja kuntoutuksen ajattelumallien muutoksissa nahdaan yhteisia piirteita. Nii-
ta yhdistavat ekologinen malli ja valtaistuminen; ihminen nahdaan aktiivisena ja va-
lintoja tekevana yksilona vuorovaikutuksessa ympariston kanssa. Asiantuntijoina ei
nahda ainoastaan kasvatuksen ja kuntoutuksen ammattilaisia vaan myds palvelujen
kayttajat eli lapsi perheineen. Kumppanuus edellyttaa asiantuntijoilta perheldhtoista
tyoskentelytapaa, jolla edistetddan perheiden voimavaroja ja hyvinvointia. Yhteistyo
toteutuu kumppanuuden periaatteella, jossa vanhemmat ja asiantuntijat tyéskente-
levat yhdessa yhteisen tavoitteen saavuttamiseksi. Kumppanuus perustuu molem-
minpuoliseen kunnioitukseen ja vastuuseen yhteistydssa lapsen hyvaksi. (Rantala,

2002; Sipari, 2008.)

Perhekeskeinen kumppanuus malli perustuu siis olettamukselle, ettd perheessa seka
lapsessa on olemassa vahvuuksia ja asiantuntijoiden on sovitettava palvelunsa naihin
valmiisiin ja laajennettaviin kykyihin. Perheet tulisi ottaa aktiivisiksi kumppaneiksi
asiantuntijoiden rinnalle. (Klein & Gilkerson, 2000; Gallagher, Rhodes & Darling,
2004.) Vanhempien ja ammattilaisten yhteistyon tulisi toteutua kumppanuuden
(partnership) ja valtaistumisen (empowerment) periaatteella. Ammatti-ihmiset ovat
omalla asiantuntemuksellaan vanhempien kaytettavissa. Vanhempien asiantuntemus
perustuu lapsen ja hanen elinymparistonsa tuntemukseen. Keskeistd toiminnassa
ovat yhteiset keskustelut, jotka edellyttavat yhteisen kielen 16ytymista. Asiantuntijoi-
den tulisi korostaa perheen vahvuuksia, koska toiminta rakentuu perhesysteemin val-
taan ja hyvinvointiin. Kuntoutuksen ja hoidon kohteena on koko perhesysteemi. Per-
heen ja vanhemmuuden tukeminen on kaikkien lasten kuntoutustoimintaan osallis-
tuvien ammattihenkildiden tehtava. Asiantuntijat ja perhe tydskentelevat yhteisen

tavoitteen saavuttamiseksi. (Maatta, 1999; Veijola, 2004; Kokkonen, 2001.)



2.2.1 Vanhempien kokemukset lapsen saamasta kuntoutuksesta

Aikaisempien tutkimusten perusteella perhekeskeisyys toteutuu vaihtelevasti tera-
peutin ja perheen valilla. Ajoittain toiminta on edelleen ideaalitasolla. (Rantala, 2002;
Veijola, 2004; Sipari, 2008.) Erityisen tarkeda on perhekeskeisessa tyoskentelytavassa
kyky kuunnella ja ymmartaa seka kunnioittaa perheen nakokulmaa. (Carpenter,
2000.) Terapeuttien tyota tulisi liittda totuttua enemman lapsen arkeen ja arjen toi-
mintoihin. Erityisesti yksilollisesti suunnitellut terapiat ovat tarkeita kuntoutusta tar-
vitsevalle lapselle, mutta ne tuottavat tulosta vain mikali lapsen paivittdisessa hoi-
dossa ja kasvatuksessa tuetaan terapian tavoitteita. Salmen ja Vaha-Koivulan (2000)
mukaan vanhempien mukanaolo terapian tavoitteiden asettamisessa olisi erittdin
tarkeaa, jotta terapia vastaisi juuri kyseisen perheen tarpeisiin. Anttilan (2000) tut-
kimuksen mukaan vanhemmat saavat usein hyvin vahan tietoa seka lapsensa vam-
man laadusta ettd kuntoutuksen tavoitteista ja toteuttamisesta. Vanhemmille tulisi
antaa enemman mahdollisuuksia osallistua lapsensa kuntoutukseen. Lapsen arjen su-
juvuus ja rutiinien joustava sujuminen mahdollistaa sen, ettd perheelld on voimava-
roja muuhunkin elamaan. Rutiinien ja yhteistyon sujuminen vaalii myOs perheen au-

tonomian tunnetta ja sailyttdaa perheen yhtenaisyytta. (Spagnola & Fiese, 2007.)

Vanhempien osallistuminen lapsensa hoitamiseen sairaalassa mahdollistaa vanhem-
pien kokonaisvastuun lapsen hoidosta. Lehdon (2004) tutkimuksessa vanhempien
osallistuminen lisasi perheiden hyvinvointia ja auttoi kriisivaiheessa lapsen sairastut-
tua. Perheldhtoinen tyoote lisda perheen vastuunottoa seka tyytyvaisyytta palveluun.
Law:n ym (2003) tutkimuksen mukaan perheldhtdisyys vahentdda myos vanhempien
riittamattomyyden tunteita ja stressid. Ottamalla perheet mukaan hoidon suunnitte-
luun yhteistydssa asiantuntijoiden kanssa, voidaan parantaa hoidon vaikuttavuutta
(Nijhuis ym., 2008) ja vastata erityista tukea tarvitsevan lapsen tarpeisiin. (Pinkus,

2003.)



Kuntoutus ja muut tukitoimet tulee liittaa lapsen ja perheen muuhun elamaan. Nai-
den eri palvelujen sijaintipaikkana on usein koti, paivakoti tai koulu. Perheet tarvitse-
vat paljon apua tukitoimiin liittyen. Yhteiskunnan monialaisuus on perheille haasteel-
linen, erityisesti silloin, kun palvelujarjestelma ei toimi. Palveluohjauksellisella tyoot-
teella voidaan edesauttaa perheen toimimista monisdikeisessa verkostossa. Palve-
luohjauksella tarkoitetaan aktiivista, kattavaa ja perheen suostumuksella ja yhteis-
tyOssa tapahtuvaa viranomaisty6ta, jossa paamaarana on hyvin suunniteltu, ajoitettu
kuntoutus ja muut tukitoimet. Palveluohjauksen onnistuminen vaatii perheiden ja asi-

antuntijoiden valista yhteistyota ja luottamusta. (Koivikko & Sipari, 2006.)

Pickeringin ja Bussen (2010) tutkimuksen mukaan vanhempia hammensi se, ettd hei-
dan on tehtdva yhteistyota useiden eri ammattilaisten kanssa. Tuolloin yhteistyon sy-
veneminen on haaste ja perheet ovat usein ylikuormittuneita tiedon maarasta. Oleel-
lisen tiedon ymmartaminen ja I6ytaminen on haasteellista sekd huolenaiheiden esille

tuominen on hankalaa.

Erityisen tarkeaa perheiden ja asiantuntijoiden valisen onnistuneen yhteistyén toteu-
tumisessa on yhteinen kieli. Kommunikaation ja vuorovaikutuksen ymmarrettavyys on
viestinndn ja luottamussuhteen kannalta erittdin tarkeaa. Viestinndssa on tarkeaa
avoimuus ja mahdollisuus vastavuoroiseen keskusteluun ja kysymyksiin. (Lehto,
2004.) Hummelnickin ja Pollockin (2006) tutkimuksen mukaan asiantuntijat eivat pys-
tyneet vastaamaan perheiden tiedon tarpeeseen. Asiantuntijoilla ei ollut kasitysta
kuinka paljon perheet tarvitsevat tietoa ja millaisia tunteita he kayvat lapi. Yhteistyos-
ta tekee haasteellista tilanteiden tunnesidonnaisuus ja asiantuntijoilla voi olla vaike-
uksia kohdata perheiden epdérealistisia odotuksia lapsensa kuntoutumisen suhteen.
(Larson, 1999.) Vanhempien odotukset voivat olla merkittavasti erilaisempia kuin asi-
antuntijoiden. Mikali perheet eivat tule kuulluksi ja saa kertoa omia mielipiteitdan, se

synnyttaa helposti ristiriitoja perheiden ja asiantuntijoiden valilla. (Nijhuis ym. 2007.)



Asiantuntijoiden teksteissa oli ndahtdvissa se, etta arvioinnin kohteiksi tulivat lapsen
ominaisuudet ja toiminta. Samalla arvioitavat ominaisuudet irroitettiin lapsesta: pu-
huttiin esimerkiksi hanen taidoistaan ja suoriutumisestaan ilman, etta viitattiin itse
lapseen subjektina. Lasten danen hiljentamisen seurauksena ammatti-ihmiset kadot-
tivat yksilollisen nakdkulman lapsiin ja rakensivat heistd kuvaa paadasiassa erilaisten
maaritelmien kautta. Asiantuntijoiden ilmauksista on loydettavissa omat vahvuuten-
sa. Asiantuntijat pyrkivat ilmauksissaan neutraalisuuteen ja objektiivisuuteen ilman

ettd vammaisuuteen liitettadisiin negatiivisia tunnekuvauksia. (Vehkakoski, 2006.)

Lapsi perheineen ja lahiymparistdineen tulisi huomioida kuntoutukseen osallistuvana
ja vaikuttavana tekijana. Lapsen ja perheen elama tulisi huomioida kokonaisvaltaises-
ti. Perheen vaikutus lapsen kuntoutuksessa on merkittava, koska lapsi harvoin tiedos-
taa oman kuntoutuksensa tavoitteet. (Sipari, 2002.) Vanhemmilla ja hoitajilla on mer-
kittava rooli lapsen kasvun ja kehittymisen mahdollistajana. (Seppala, 2001.) Pelkka
terveydenhuollon kuntoutushenkiloston terapiatoiminta ei riitda vastaamaan lasten

kuntoutustarpeeseen. (von Wendt, 2001.)

Perheen ja asiantuntijoiden valinen yhteistyd on monimutkainen prosessi, jossa kes-
keistda on perheen seka asiantuntijoiden valinen keskustelu. Veijolan (2004) tutkimuk-
sessa lasten kuntoutuksen ammattihenkil6t eivat riittavasti selvittdneet perheen odo-
tuksia ja tarpeita, minkd seurauksena lasten kuntoutuksen ammattihenkil6t olivat asi-
antuntijoita, jotka maarittelivat perheen tarpeet oman tyonsa nakokulmasta. Yhteis-
tyd on hyvin tunnesidosteista ja usein yhteistydhon saattaa liittyd eparealistisia odo-
tuksia kuntoutuksen vaikuttavuudesta tai vaikutuksesta sairaudesta paranemiseen
(Larson, 1999). Perheiden yksil6llisyys tuo yhteistyohon oman haasteensa. Perheet
tarvitsevat vyksilollisesti ohjausta ja tietoa lapsen vammaan/sairauteen liittyen.
(Hummelnick ym., 2006.) Tieto tulisi antaa oikea-aikaisesti. Erityisesti asiantuntijalla
tulisi olla kyky kohdata perheita akuutissa tilanteessa. Tutkimusten mukaan akuutissa
tilanteessa olevan perheen kohtaamiseen tarvitaan kehittymista perheldhtdisempaan

suuntaan. (Lefebre ym., 2004; Hummelnick & Pollock, 2005.) Waldenin (2006) tutki-



muksen mukaan perheiden kohtaamiseen kaytetty aika on lyhentynyt merkittavasti ja

perheet ovat todenneet sen riittamattomaksi.

Suuri puute yhteistydssa on tutkimusten mukaan tiedon puute perheen ja asiantunti-
joiden valilla. Lefebren ym. (2004) tutkimuksen mukaan tiedon puute vaikuttaa valit-
tomasti luottamuksellisen hoitosuhteen syntymiseen. Veijolan (2004) tutkimuksessa
tiedonpuute on yksi perhetyon toteutumisen esteista. Tiedon puute vaikuttaa perhei-
den asemaan paatoksentekijoind. Vanhemmat ovat kokeneet asiantuntijoiden paa-
tokset irrallisiksi omasta arjestaan. (Young ym., 2005.) Kuntoutuksen sovittaminen
perheiden arkeen ja yhteinen paatoksenteko ovat tdman paivan haasteita kuntoutuk-
sessa. Nijhuisin ym. (2007) tutkimuksen mukaan keskeinen este yhteistyon ja kuntou-
tuksen toteutumiselle on nakemysero tarvittavasta hoidosta perheiden ja asiantunti-
joiden valilla. Tiedonkulkua vanhempien mukaan on parantanut, jos tietoa on saatu
kirjallisesti. Perheet kokivat erityisen hankalaksi sen, ettad tietoon usein sisallytettiin

ladketieteellisid termeja, joita perheet eivat ymmartaneet. (Pickering & Busse, 2010.)

Keskustelun puuttuminen toimintakdytannoista kuvaa asiantuntijoiden rutiininomais-
ta kaavaa noudattaa totuttuja toimintamalleja, jolloin asiantuntija keskittyy oman na-
kokulmansa esiintuomiseen. Perheldhtdisyydessa tarvitaan perheen aseman vahvis-
tamista, jolloin perhe ndhdaan yhtena asiantuntijoista. Tallaisella kdytannolla on nah-
ty suora yhteys, ei ainoastaan palvelujen tyytyvaisyyteen, vaan kuntoutuksen vaikut-

tavuuteen. (Law ym., 2003; Young ym., 2005.)



2.2.2 Vanhempien osallisuus kuntoutukseen ja sen suunnitteluun

1980-luvulla tapahtui muutoksia perhekeskeisen tydotteen yleistymisen myota. Aikai-
sempaa ajattelumallia tarkasteltaessa havaittiin vanhempien osallistumisen yksipuoli-
suus ja korostettiin, ettd ammattilaisten ja vanhempien tulisi olla kumppaneita ja
vanhempia pitdisi osallistaa toimimaan aktiivisesti ja tekemaan itse paatoksia. (McWil-

liam, 1998.)

Ekokulttuurisen teorian mukaan yksilon elamanpaikka voidaan maaritella kuvailemalla
lapsen ja perheen sosiokulttuurista ymparistoa. Perheen elamanpaikka rakentuu per-
soonallisten ominaisuuksien ja oman toiminnan kautta. Kasitteena eldamanpaikka ku-
vailee ymparistoa, jossa lapsi kasvaa. Elamanpaikka ei ole vain lapsen kotiymparisto,
vaan myos taloudelliset ja sosiaaliset voimat, joita perheet kohtaavat. Ihmisilla on ky-
ky jarjestaa ja ymmartaa eldamaansa, pohtia omia arvojaan ja uskomuksiaan seka an-
taa elamalleen merkitys. Jokaisella perheelld on oma perhekulttuuri, joka tarkoittaa
niiden kasitysten ja uskomusten eli perheteemojen kokonaisuutta, jota perhe pyrkii

toteuttamaan arkipaivan tilanteissa. (Bernheimer ym., 1990.)

Lasten kohdalla kuntoutus liittyy kiintedsti arkeen eli kotona, paivakodissa ja koulussa
annettuun ohjaukseen ja opetukseen. Perhe on asiantuntija lapsen arkipdivan toimin-
noissa ja toimintaymparistdssa selviytymisessa. Ladketieteellinen, psykologinen ja
kuntoutuksellinen asiantuntijuus sdilyy kunkin alan ammatti-ihmisilla (Maatta, 1999.)
Perheen asiantuntijuus on ensisijainen ongelman laadun ja merkitysten osalta. Lapsen
kehittyessa vuorovaikutuksessa lahiymparisténsa kanssa vanhempien ja ammatti-
ihmisten yhteiseksi huolenaiheeksi muodostuu talléin valttamatta lapsen kasvu-, op-

pimis- ja toimintaympadristd. (Maatta, 1999.)

Lasten kuntoutuksessa korostetaan toiminnallisten tavoitteiden asettamista. Ne voi-
daan ICF-mallin mukaisesti ndhda lapsen suorituksina ja osallistumisena elamanpii-
rinsa asioihin. Suoritukset ovat usein edellytys osallistumiselle. Osallistuminen puo-

lestaan asettaa kuntoutustyontekijalle ja asiantuntijoille velvollisuuden perehtya lap-



sen ja hdnen perheensa elamanpiiriin ja tavoitteisiin. Asiantuntijoiden on kyettava
muotoilemaan tyonsa asiasisalto kaikkien ymmartamalle arkikielelle. (Koivikko & Si-

pari, 2006.)

Sirvion tutkimuksen mukaan (2006) vanhempien osallistuminen yhteistyohon asian-
tuntijan kanssa vaihteli. Sirvié maaritteli perheiden roolit asteittain passiivisesta mu-
kanaolevasta, osatoimijan, sitoutuneen ja vastuunottajan rooliin. Keskeista tutkimuk-
sen mukaan oli se, maaritellddnko perhe yhteistoimintaan osallistujana ja missa maa-
rin sovitaan perhe-eldmaan puuttumisesta. Perheen rooli moniammatillisessa yhteis-
tyossa on tutkimusten mukaan ristiriitainen. Lefebren ja kumppaneiden (2005) tutki-
muksen mukaan erityisesti trauman jalkeen perheen mukaan ottaminen kuntoutuk-
seen on erittdin tarkeda. Silla oli selkeita vaikutuksia kuntoutuksen vaikuttavuuteen.
Vanhempien asemaa kuntoutuksen paatdksenteossa tulisi parantaa. Asiantuntijat
tyoskentelevat liian itsendisesti, jolloin perhe on irrallaan kuntoutuksellisesta arjesta
(Hostler, 1999). Ensisijaisena tavoitteena on lapsen yksilollisen kehittymisen ja kasva-
misen tukeminen. Yhteistyd on tutkimusten mukaan ollut palkitsevaa ja merkityksel-
listd. Yhteistyon tiivistamiselld voidaan kehittdd koko kuntoutusta kokonaisvaltai-

semmaksi. (Gray, Siebert, Aisen & Gaebler-Spira, 2009.)

Veijolan (2004) tutkimuksen mukaan vanhemmat eivat olleet tietoisia kuntoutukseen
osallistuvien tahojen rooleista, perustehtavista ja yhteistyosta. Myos kuntoutukseen
osallistuvien asiantuntijoiden tietamys toistensa erityisosaamisesta ja rooleista oli
epaselvaa. Eri organisaatioiden asiantuntijoiden ja perheen vililld ei kayty juurikaan
vuoropuhelua, jolloin korostui perheen tiedonpuute ja epatietoisuus kuntoutuksesta
ja sen sisallosta. Vanhempien luottamus sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmaan ja sen
toimivuuteen on vahaista. Suurin huoli on toiminnan jarjestdaytymisestd organisaa-
tiolahtoiseksi, jossa palvelukulttuuri ei tarjoa riittavasti tukea perheille. (Walden,

2006.)

Qien, Fallangin ja Ostensjon (2010) tutkimuksen mukaan aktiivinen osallistuminen te-

rapioihin, tavoitteiden asettamiseen seka havainnointiin parantaa ja vahvistaa per-



heiden vanhemmuutta ja valtaistumista. Lisaksi vanhempien aktiivinen osallistuminen
terapiaprosesseihin seka asioiden keskusteleminen ja pohtiminen yhdessa asiantunti-

jan kanssa vahvisti heidan yhteistyotaan, kumppanuuttaan.

Perhekeskeinen kuntoutusote vaatii asiantuntijoilta oman tyon kehittamistd, muutos-
ta yksilo- seka organisaatiotasolla ja nykyaikaisten metodien kyseenalaistamista (Host-
ler, 1999). Haasteena on vieda tdma muutos myo6s kirjaamisen tasolle, jossa potilas
nahddan aktiivisena, subjektiivisena ja omaan eldmaansa vaikuttavana henkiléna

(Vehkakoski, 2006).

Yhtena esteena yhteistydssa voidaan nahda tutkimusten mukaan (Veijola, 2004; Sipa-
ri, 2008) toimintajarjestelman pirstaleisuus. Perheiltad vaaditaan yha suurempaa vas-
tuunottoa nykyisessa palvelujarjestelmassamme. Lastensuojelun keskusliitto on
koonnut esimerkkeja erilaisista yhteiskunnan tuottamista palveluista vammaisille lap-

sille ja nuorille seka heidan perheilleen. (Taulukko 2.)



TAULUKKO 2. Yhteiskunnan palveluja vammaisille lapsille, nuorille ja heidan perheil-
leen

Terveydenhoitopalvelut:
= avoterveydenhuolto ja sairaalat
Lastenneuvolapalvelut:
= |3adkinnallinen kuntoutus
= sairaalahoito, poliklinikkapalvelut
Kansaeldkelaitos
= |apsen ja vanhempien matkakorvaus, vanhempien yopymiskorvaus
= |3aadkinnalliseen kuntoutukseen ja apuvalineiden hankintaan liittyvat matkat
= sairauspdivaraha, erityishoitoraha, lapsen hoitotuki
= koko perheen sopeutumisvalmennuskurssit
= sairausvakuutuskorvaus ladkkeista
= sairausvakuutuskorvaus tutkimuksesta, laakarista
= vaikeavammaisten ladkinnallinen kuntoutus
=  koulutustuki
= kuntoutusraha
= tyokyvyttomyyseldke
Sosiaalitoimen palvelut
= paivahoito ja erityspaivahoito
= tukitoimet pdivahoidossa ja muut tukitoimet
= kotipalvelut ja kotihoidonapu
= kuntoutus ja kuntoutusohjaus, sopeutumisvalmennuskurssit
= kuljetustuki ja saattopalvelut, henkilokohtainen avustaja, tulkkipalvelu
= palveluasuminen, asunnonmuutostyot ja asumisen apuvalineet ja laitteet
= paivittaisista toiminnoista suoriutumisen apuvalineet
= erityisten kulujen korvaaminen
= omaishoidon tuki, kehitysvammahuolto
Koulutoimen palvelut
=  koulunkdyntiavustaja
= oppilaskuljetus, koulunkdaynnin apuvalineet
= erityisopetus, sairaalakoulu
Muiden viranomaisten palvelut
= tullihallitus huolehtii autoveronpalautuksesta
= VR antaa alennuksia rautateilla
= kotipaikkakunnan poliisiviranomainen antaa pysakadintiluvan
= vakuutusyhtidista voi hakea vapaaehtoisia vakuutuksia
= verolautakunnasta haetaan veronmaksukyvyn alentumisvahennysta
= erijarjestot ja vapaaehtoistyontekijat huolehtivat mm. tilapaishoitoavusta

(Lastensuojelun Keskusliitto, 2010.)



Lapsen ja perheen monitasoinen yhteiskunnallinen palvelujarjestelma asettaa perheil-
le paineita |0ytaa oikeita palveluja oikeaan aikaan. Palveluohjauksellisella tyélla voi-
taisiin helpottaa tata haastetta. Palveluohjauksessa keskeista on yhteistyd, verkostoi-
tuminen ja joustavuus, joiden avulla pyritddan poistamaan yhteiskunnassa esiintyva

hajanaisuus, moniarvoisuus ja puutteellinen tiedonkulku. (Koivikko & Sipari, 2006.)

Tutkimuksen tiedonhaku
Tutkielman taustatiedoiksi hyvaksyttiin referee-kdaytannon lapikayneita tutkimusartik-
keleita tai vaitoskirjoja. Tutkielman tiedonhakua ohjasivat asetetut tutkimuskysymyk-

set, joihin haettiin vastausta kirjallisuuskatsauksen avulla.

Aineistoa haettiin kolmesta tietokannasta CINAHLista, PubMedista sekd Medicista.
Tietoa karsittiin rajaamalla halutulokset vuosiin 2000-2010 seka haettiin vain peer re-
view -artikkelit. Tiedonhaussa kaytettiin hakusanoina: "perhe”, “asiantuntija”, "kun-
toutus”, “yhteisty6”, “kumppanuus” sekad englanninkielisid sanoja: “family”, ”pa-
rents”, "professionals”, ”practioner”, “rehabilitation”, ”collaboration” ja ”part-
nership”. Katsaukseen sisdllytettiin ne tutkimukset, joissa kuvattiin perheen ja asian-
tuntijoiden valista yhteistyota kuntoutuksen viitekehyksessa. Tutkimuksen tuli tarkas-
tella yhteistyota ja siind nousseita ongelmia tai haasteita. Katsauksen hyvaksyttiin

myos tutkimukset, joiden sisallot vastasivat tutkimuskysymyksia ja olivat riittavan tuo-

reita.

Ensimmaisessa vaiheessa luettiin tutkimusten abstraktit, jonka perusteella paatettiin
tutkimuksen jatkotarkastelusta. Jatkotarkastelun perusteella hyvaksyttiin tutkimuksen
tausta-aineistona kaytettavat tutkimukset. Tarkempi perehtyminen tutkimukseen oli
tarkein hyvaksymiskriteeri. Ne artikkelit hylattiin, jotka eivat vastanneet taysin tutki-

muskysymyksia.

Tiedonhakua suoritettiin my6s manuaalisesti tarkastelemalla tieteellisiad julkaisusarjo-
ja sekd osa lahteista l0ytyi lahdetietojen tarkastelujen perusteella. Hakuprosessissa

lyhenneltiin ja yhdisteltiin hakusanoja. Ensin tutkimusartikkelit taulukoitiin, jonka jal-



keen aineisto analysoitiin luokittelemalla ja yhdistelemalla tulokset tutkimuskysymys-

ten mukaisesti.

Hakuprosessin lopputuloksena kirjallisuuskatsaukseen valittiin 18 kansainvalista ja 14
kansallista artikkelia (Liite6). CINAHL-tietokannasta l0ytyi 6 artikkelia, PubMedistd 6
seka Medic-tietokannasta 3 artikkelia. Manuaalisesti tutkimukseen saatiin 17 artikke-

lia.

TAULUKKO 3. Tiedonhaku tietokannoista.

Tietokanta Hakusanat Rajaukset Hakutulos Valitut
CINAHL collaborat* or year 2000- 161 6
partnership 2010
AND famil*
PubMed AND Practitioner* year 2000- 63 6
or professional* 2010

AND rehabilitati*
Medic perhe* year 2000- 15 3
AND asiantuntij* 2010
AND yhteistyo*
or kuntoutu*

Manuaalisesti 17




3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin alueella
asuvien alle kouluikdisen neurologista ohjausta ja kuntoutusta saavan lapsen van-
hempien nakemyksia lapsen saamastaan kuntoutuksesta sekda miten vanhemmat osal-

listuvat lapsensa kuntoutukseen ja sen suunnitteluun.

TUTKIMUSKYSYMYKSET:

1. Millaisia kokemuksia vanhemmilla on lapsen saamasta kuntoutuksesta?
1.1. Kuinka hyodyllisena perheet nakevat lapsen kuntoutuksen?

1.2. Toteutuuko perheen ja terapeutin valinen yhteistyd perhelahtoisesti?

2. Miten vanhemmat osallistuvat lapsen kuntoutukseen seka sen suunnitteluun?
2.1. Miten vanhemmat osallistuvat lapsensa kuntoutukseen?

2.2. Miten lapsen kuntoutuksen tavoitteet laaditaan?

2.3. Millaisena perheet nakevat kuntoutuksen hyédyt oman arkipaivan

toimintojensa kannalta?

3. Miten vastaajien taustatiedot vaikuttivat vastaamiseen?



4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Mittari, otos ja aineistonhankinta

Tutkimuksen kohderyhmana oli 210 perhetta, jotka oli tarkoitus tavoittaa 40 tera-
peutin kautta. Tutkimuksen alkuvaiheessa terapeuteista 30 jatkoi tutkimusyhteistyo-
ta, 9 ei tavoitettu ja yksi ei suostunut yhteistydhon. Nain ollen kohderyhma rajautui
30 terapeutin valityksella 100 tutkimukseen osallistuneeseen perheeseen Pohjois-

Savon sairaanhoitopiirin alueella.

Kohderyhman perheessa oli alle kouluikdinen neurologista kuntoutusta ja ohjausta
saava lapsi. Kohderyhman perheet valikoituivat tutkimukseen lapsen kuntoutuksen
tyontekijoiden (fysio-, toiminta-, puhe- seka ratsastusterapeuttien) kautta. Terapeutit
osallistuivat tutkimuksen taustalla olevaan hankkeeseen ja siten sitoutuivat osallis-
tumaan tutkimukseen ja sen toteuttamiseen. Terapeutit tyoskentelivat joko terveys-

keskuksessa tai yksityisella sektorilla.

Tutkimus oli kvantitatiivinen, kuvaileva tutkimus. Tutkimus toteutettiin survey-
kyselyna. Aineisto kerattiin kyselylomaketutkimuksena, joka toimitettiin perheille
henkilokohtaisesti lapsen terapeutin valitykselld. Survey-kyselya kadytetaan, kun halu-
taan saada tutkimusaineisto, joka kuvaa laajojen joukkojen kasityksia, mielipiteita,
asenteita jne. Kyselytutkimuksella saadun aineiston avulla voidaan tarkastella erilais-
ten ihmisten suhtautumista kyseessa olevaan asiaan ja muuttujien valisia suhteita.
Kyselytutkimus suunnitellaan huolellisesti ja varmistutaan, etta tutkittava ilmio kate-
taan sisalloltaan riittavasti. Menetelman etuna ovat nopeus ja vaivaton aineiston
saanti. (Anttila 2005; Burns & Grove 2005; Metsamuuronen, 2006; Hirsjarvi, Remes &

Sajavaara, 2008.)



Kyselylomake tutkimuksessa tutkija ei vaikuta ldasndolollaan vastauksiin. Kyselylo-
makkeen etuna on se, etta siind voidaan esittaa runsaasti kysymyksia ja usealle tut-
kittavalle samassa muodossa. Lisdksi etuna on myds se, ettd vastaaja voi valita itse
vastaamisajankohdan ja pohtia vastauksia rauhassa. (Valli, 2001.) Aineistonkeruume-
netelmana kaytetty kysely (Liite 5.) koostui kolmesta osiosta, jotka sisalsivat 33 taus-

tamuuttujaa.

Kyselylomakkeen taustamuuttujat valikoituivat tutkimusongelmien seka taustateori-
an mukaan. Mittari on luotu tata tutkimusta varten. Taustamuuttujissa kysyttiin vas-
taajien roolia perheessa, peruskoulutusta, ammatillista koulutusta, ammattia, lapsen
ikaa, sukupuolta, mita terapiaa lapsi saa ja kuinka usein seka sita missa terapia toteu-

tuu.

Kyselylomake esitestattiin kolmella perheelld, jonka palautteen perustella kyselylo-
maketta muokattiin selkeammaksi. Lomakkeen kehittamiseen osallistui Vajaaliikkeis-
ten Kunnon Kuopion asiantuntijatoimikunnan jasenet. Kyselylomake sai myos palau-
tetta Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtyman tutkimuseettiseltd toimikunnal-

ta, jonka perusteella se viimeisteltiin.

Lomake sisaltaa seka strukturoituja ettd avoimia kysymyksia. Avointen kysymysten
tarkoitus on syventaa ja avata vastauksia. Kyselylomakkeessa on taustatietojen

(8 kysymysta) lisdksi kaksi osiota; Il vanhempien mielipiteet ja kokemukset lapsen
saamasta kuntoutuksesta (11 kysymysta) seka lll miten vanhemmat osallistuvat lap-

sen kuntoutukseen ja sen suunnitteluun (14 kysymysta). (Taulukko 5.)



TAULUKKO 5. Tutkimusongelmiin liittyvat kyselylomakkeen kysymykset.

Tutkimusongelma Kysymykset

1.1.Kuinka hyodyllisena perheet nakevat
kuntoutuksen? 9,10, 11, 12,13, 14
1.2. Toteutuuko perheen ja terapeutin

valinen yhteistyo perheldahtoisesti? 15,16,17,18,19,

2.1. Miten vanhemmat osallistuvat

lapsen kuntoutukseen? 20,21, 22, 23, 29
2.2. Miten lapsen kuntoutuksen tavoitteet laaditaan? 23,24, 25
2.3. Millaisena perheet nakevat kuntoutuksen hyodyt

oman arkipdivan toimintojensa kannalta? 25, 26, 27, 28, 29

3. Miten vastaajien taustatiedot vaikuttivat vastaamiseen 1,2,3,4,5,6,7,8

Tutkimusaineiston keruuta varten terapeutit ilmoittivat alle kouluikdisten neurologis-
ta kuntoutusta ja ohjausta saavien lasten perheiden lukumaaran (N=100). Lukumaa-
raa kysyttiin hankkeen alkukartoituksessa ja maara tarkistettiin vield enne tutkimuk-
sen alkua puhelimitse terapeuteilta. Ennen varsinaista aineiston keruuta pyydettiin
puoltolausunto tutkimuksen toteuttamisesta Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutki-
museettiseltd toimikunnalta, jonka myonteisen lausunnon jalkeen pyydettiin tutki-
muslupa osallistumiseen yksityisiltd ammatinharjoittajilta tai vastaavasti terveyskes-
kusten lupakaytantdjen mukaisesti terveyskeskuksen ylilaakarilta tai johtavalta hoita-

jalta.

Aineistonkeruu toteutettiin vuoden 2009 kevaan aikana. Terapeutit toimittivat per-
heisiin kyselylomakkeen mukana tiedotteen tutkimuksesta (Liite 4.), vastauskuoren

seka tiedotteen hankkeesta (Liite 3.). Terapeutit saivat ennen lomakkeiden toimitusta



informaation tutkimuksesta (liite 2.) seka suullisesti etta kirjallisesti. Ndin terapeutit
pystyivat antamaan perheille myds kirjallisen lisdksi suullisen informaation. Terapeut-
teja pyydettiin loppukevaadsta 2009 muistuttamaan vanhempia kyselyyn vastaamises-

ta. Tutkimuksen vastausprosentiksi muodostui 46 %.

4.2 Aineiston analysointi

Aineisto analysoitiin tilastollisin menetelmin kayttdaen SPSS 14.0 -ohjelmaa. Analyysin
alkuvaiheessa kohdejoukkoa tarkasteltiin kuvaavia tunnuslukuja kayttaen frekvens-
seind, prosentteina seka keskiarvoina. Tilastollista riippuvuutta tarkasteltiin Pearso-
nin korrelaatiokertoimen avulla. Tulokset raportoitiin sanallisessa muodossa ja ha-
vainnollistavina taulukoina seka kuvioina. Kohdejoukon kuvaamisella saatiin aineis-
tosta tunnuslukuja tilastollisen paattelyn tueksi. Luokittelevista taustamuuttujista
kaytettiin lapsen sukupuolta, lapsen terapiaa, sen toteutusta, vanhemman roolia,

koulutusta. Numeerisista taustamuuttujista (kuten lapsen ika) laskettiin keskiarvot.

Kohdejoukon analyysin jalkeen tarkasteltiin lomakkeen Il ja Ill osion muuttujia. Muut-
tujat olivat 4 asteikollisia. Niista laskettiin frekvenssit ja prosentit, jotka kertovat ar-
vojen esiintymisesta lukumaaraisesti ja prosenttiosuutena havaintojen kokonaismaa-

rasta. Tulokset raportoitiin sanallisessa muodossa ja taulukkoina.

Vanhempien kokemuksia ja osallisuutta tarkasteltiin suhteessa taustamuuttujiin
Pearsonin korrelaatiokertoimen avulla. Taustamuuttujina riippuvuussuhteita tutkit-

taessa kaytettiin vanhemman ikda, sukupuolta, perus- sekd ammatillista koulutusta.



5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Tutkimuksen kohdejoukko
Tutkimuksen kohdejoukko muodostui 46 vanhemmasta. Vastuksia tuli kaikkiaan 100
lomakkeesta 46, vastausprosentiksi muodostui 46%. Vastaajista diteja oli 87% ja isia

13%. Aitien keski-ika li 38 vuotta ja isien 39 vuotta. (Taulukko 6.)

TAULUKKO 6. Tutkimuksen kohdejoukon kuvaus (n= 46)

Taustamuuttuja n %
Vastaajan status perheessa Aiti 40 87
Isa 6 13
Muu 0 0
Peruskoulutus Kansakoulu 1 2
Peruskoulu 16 35
Lukio 29 63
Ammatillinen koulutus Ammattikoulu 10 22
Opistotutkinto 15 33
Ammattikorkeakoulu 11 24
Yliopisto 9 20

Muu 1 2




Kyselylomakkeeseen vastanneiden vanhempien lapsista tyttoja oli 41% ja poikia 59%.

Molempien seka tyttojen etta poikien keski-ika oli 3 vuotta.

Taustatietokysymyksissa kysyttiin myos millaista terapiaa lapset saivat ja missa tera-
pia toteutui. Osa lapsista sai useampaa terapiaa ja terapia toteutui useamassa pai-
kassa. Tama vaikuttaa siihen, etta terapioiden kokonaismaara ei vastaa kyselyyn vas-

tanneiden lukumaaraa. (Taulukko 7.)

TAULUKKO 7. Kohdejoukon lasten sukupuoli seka saatujen terapioiden maara ja

toteutuspaikka

Taustamuuttuja f %
Sukupuoli Tytto 19 41
Poika 27 59
Terapia Fysioterapia 32 70
Toimintaterapia 16 35
Puheterapia 14 30
Ratsastusterapia 1 2
Terapian toteutuspaikka Koti 20 43
Paivakoti 13 28
Terveyskeskus 13 28

Terapeutin toimitila 11 24




5.2 Vanhempien kokemukset lapsen saamasta kuntoutuksesta

Suurin osa (86,8%) kyselyyn vastanneista vanhemmista oli sitd mieltd, ettad lapsi oli
hyotynyt saamastaan kuntoutuksesta. Vastausten keskiarvo oli 1.16 ja keskihajonta
0.370. Vastaustensa perusteluina he totesivat, ettd “ammattilaisen terapia on teho-

kasta ja vaihtelua lapselle”, “tytté on mennyt hurjaa vauhtia eteenpdin liikkumisessa”

sekd “kahden vuoden tyé on alkanut tuottaa tulosta”.

Suurin osa vanhemmista (81,9%) piti kuntoutusta myos hyodyllisend koko perheen
kannalta. Vastausten keskiarvo oli 1.21 ja keskihajonta 0.528. Perusteluina he totesi-
vat esimerkiksi, ettd “terapeutti antaa vinkkejé arkieldmddn miten esimerkiksi kaikki

perheen jdsenet voivat osallistua kuntoutukseen” .

Kysyttdessa lisdako kuntoutus perheenne voimavaroja vastaukset vaihtelivat. Vasta-
usten keskiarvoksi muodostui 1,65. Vajaa puolet vanhemmista (45,7%) oli jokseenkin
samaa mielta siitd, ettd kuntoutus lisaa perheen voimavaroja. (Taulukko 8.) Peruste-
luina vanhemmat totesivat, ettd “on hyvd, ettd joku muu vdlillé kuntouttaa” seka “se

vie paljon voimavaroja, mutta saamme kuntoutuksesta paljon muuta”.

Toisaalta osa vanhemmista (10,9%) oli jokseenkin eri mielta siita, ettd kuntoutus lisa-
si perheen voimavaroja. Avoimissa kysymyksissa he toivat esille seuraavanlaisia pe-
rusteluja: “Kuntoutus ei lisdd voimavaroja, koska siihen liittyy paljon aikataulutusta,
pukemista, riisumista, tukemista, kuskailuja. Vapaapdivind témd on usein raskasta.
Kuitenkin kuntoutuksen anti pitkdllé juoksulla on niin palkitsevaa, ettd se kannattaa”.
“Kuntoutus vaatii vanhempien sitoutumista. Esimerkiksi fysioterapiaan matka on

2x25 km”.

Perheet ndkivat kuntoutuksen hyodyllisena koko perheen kannalta ja se lisasi heidan

voimavarojaan. (Taulukko 8.)



TAULUKKO 8. Voimavarojen lisdantyminen kuntoutuksessa

Voimavarojen lisdantyminen kuntoutuksessa n %
Taysin samaa mielta 21 45,7
Jokseenkin samaa mielta 20 43,5
Jokseenkin eri mielta 5 10,9
Taysin eri mielta 0 0
Yhteensa 46 100

Vastaukset vaittdmaan 13. kuntoutus tukee lapsenne osallistumista ikdtovereiden
seuraan vaihtelivat. Lahes puolet vanhemmista (45,7%) oli sitéd mielta, ettd kuntoutus
tuki lapsen osallistumista ikdatovereiden seuraan. 32.6% vastanneista vanhemmista
oli jokseenkin samaa mieltd ja 21,8% jokseenkin eri mielta tai taysin eri mielta. (Tau-
lukko 9.) Vanhemmat perustelivat vastauksiaan useimmiten silld, etta terapia tapah-
tui yksiloterapiana, eika tuolloin lapsi tavannut ikdatovereitaan. Yhdessa vastauksessa

tuli esille, ettd vanhempi jopa pelkasi, ettd lapsi jaa leikkien ulkopuolelle. Vastausten

keskiarvo oli 1.87 ja keskihajonta 1.002.



TAULUKKO 9. Kuntoutus tukee lapsen osallistumista ikdtovereiden seuraan

Kuntoutus tukee lapsen osallistumista n %

ikdtovereiden seuraan

Taysin samaa mielta 21 45,7
Jokseenkin samaa mielta 15 32,6
Jokseenkin eri mielta 5 10,9
Taysin eri mielta 5 10,9
Yhteensa 46 100

5.2.1 Vanhempien ja terapeutin vdlinen yhteistyo

80,4 % vanhemmista koki yhteistyon olevan toimivaa. Useassa vastauksessa peruste-
luina oli se, etta terapeutti on pysynyt samana usean vuoden ajan. Lisdaksi vanhemmat
toivat esille, etta terapeutti on lammin ihminen, jota on helppo ldhestyd. Muutamissa
eroavissa vastauksissa (8,7%) todettiin, ettd aikatauluissa pysyminen on lahes harvi-
naista tai ettd, ongelmien takia terapeutti taytyi vaihtaa. Yhteisty6 perheen ja tera-

peutin valilla oli hankalaa. Vastausten keskiarvo oli 1.28 ja keskihajonta 0.528.

Suurin osa vanhemmista (89,1 %) oli samaa mielta tai jokseenkin samaa mielta siita,
ettd he ovat tietoisia, mita kuntoutuksessa tapahtuu. 23.9% koki olevansa jokseenkin
samaan mieltd. Osa vanhemmista tarkensi vastausta toteamalla, etta “he saavat lyhy-
en raportin terapian lopussa tai etta, heilla oli terapian pddtavoitteet selvilld mutta ei
hienosddtéd”. Muutamassa perheessa ei oltu riittavan tietoisia kuntoutuksesta ja sen
sisallosta. (Taulukko 10.) Epétietoiset perheet perustelivat vastauksiaan esimerkiksi
toteamalla, ettd "emme ole saaneet esim. fysioterapian tavoitteita tai suunnitelmaa”.
Erityisesti lapsen siirtyminen kotihoidosta paivahoitoon tietoisuus kuntoutuksesta ja
sen sisallostd heikkeni olennaisesti. Vastausten keskiarvo oli 1.46 ja keskihajonta

0.670.



TAULUKKO 10. Tieto kuntoutuksesta ja sen sisallosta

Tietoisuus kuntoutuksesta n %
Taysin samaa mielta 30 65,2
Jokseenkin samaa mielta 11 23,9
Jokseenkin eri mielta 5 10,9
Taysin eri mielta 0 0
Yhteensa 46 100

Suurin osa vanhemmista (67,4 %) koki saavansa kysymyksiin vastauksia ja tulevansa
kuulluksi (63 % ) kuntoutukseen liittyvissa asioissa. Niissa perheissa, joissa vanhem-
mat kokivat, ettad he eivat saa kuntoutukseen liittyviin kysymyksiin vastauksia peruste-
luina oli, ettd ” vastauksia saa, jos vain ymmdirtdd kysyd tai soittamalla itse saa vas-
tauksia”. Myos niille vanhemmille, jotka olivat jokseenkin eri mieltd vaittdman kans-

sa, ettd he tulevat kuulluksi kuntoutukseen liittyvissa asioissa perusteluna oli, etta

alkupalaveri oli hyvd, mutta sen jélkeen ei ole ollut mahdollisuuksia tulla kuulluksi”.

Suurin osa vanhemmista (97,6%) oli samaa mielta tai jokseenkin samaa mielta vaitta-
man puhutte terapeutin kanssa samaa mieltd. Vastausten keskiarvo oli 1,43 keskiha-
jonnan ollessa 0.655. Perusteluna oli, ettd “vaikka terapeutilla on ammattimainen
ote, hdn selittdd asiat myds kansakielelld tajuttavaksi”. Muutamassa tarkentevassa
vastauksessa vanhemmat nostivat esille seikan, jos yhteistyo ei ole toimivaa tera-

peutin kanssa, yhteisty0 ja “samakielisyys” ei onnistu.

Perheet nostivat esille avoimessa kysymyksessa perheen ja terapeutin yhteistyosopi-
muksen merkityksen. Vanhempien mielesta tarkeda on, etta terapia toteutuu yhtei-
sen sopimuksen mukaisesti. Vanhemmat kokivat haasteelliseksi tuoda esille omia aja-

tuksiaan sekd havaintojaan tai mielipiteitdan erityisesti silloin, kun yhteistyo ei toimi.



Erityisen tarkeda vanhempien mielesta on suhde terapeutin ja lapsen valilld. Seuraa-

vassa suoria lainauksia vanhempien avoimista vastauksista:

“Tdllé hetkelld terapia toteutuu sovitusti. Térkeintd nyt on terapeutin lapseen raken-
tama suhde. Kun lapsi luottaa terapeuttiin, on harjoittelu mielekéstd ja edistyminen

nopeaa. Sitd kautta terapia vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin ja jaksamiseen.”

”“Vanhemmilta vaaditaan rohkeutta tuoda epdkohtia esille ja uskallusta kertoa ajatuk-
siaan, mielipiteitddn ja havaintojaan. Tdtd kautta myds osallistuminen on syvempdid
ja yhteisty6é parempaa. Vanhempien vastuun lisdksi on myds oikeus saada toimivaa ja
vuorovaikutuksellista kuntoutusta lapselle. Se vaatii vain uskallusta keskustella ja tuo-

da myés epdkohtia esille.”

“Kuntoutus ei lisGd voivaroja, koska siihen liittyy niin paljon aikataulutusta, pukemista,
riisumista, tukemista, kuskailuja. Vapaapdivind tdmd on usein raskasta. Kuitenkin

kuntoutuksen anti pitkdlld juoksulla on niin palkitsevaa, ettd se kannattaa...”

Vanhempien ja asiantuntijoiden valisella yhteistyolla ja kuntoutuksen hyodyllisyydella
koko perheen ndkokulmasta nayttdisi olevan tilastollista merkitsevyytta (p=0.001).
Voimavarojen lisdantymisen nakékulmasta vanhempien kuulluksi tuleminen on mer-
kityksellista (p=0.004). Vanhempien nakokulmasta lapsen hyétyminen kuntoutuk-
sesta paranisi merkittavasti, mikali lapsen osallisuutta ikdtovereiden seuraan tuettai-

siin (p=0.001).

5.3 Vanhempien osallisuus lapsen kuntoutukseen ja sen suunnitteluun

Vanhempien osallistuminen lapsen kuntoutukseen seka heidan roolinsa kuntoutuk-
sen aikana vaihteli vanhempien vastauksissa. 17,4% vanhemmista koki olevansa ak-
tiivinen kuntoutuksen aikana seka osallistuvansa kuntoutukseen riittavan usein. Kui-

tenkin neljds osa vanhemmista (26%) koki olevansa jokseenkin eri mielta aktiivisuu-



destaan ja osallistumisestaan kuntoutukseen riittavan usein. Vastausten keskiarvo oli
2.15 ja keskihajonta 1.074. Vanhemmat perustelivat vastauksiaan silla, etta he yritti-
vat olla vahemman aktiivisia ja sivussa kuntoutuksesta tai heilld ei ole mahdollisuutta
paadsta terapiaan, esimerkiksi kun terapia toteutuu paivakodilla tai terapeutti ei ota
mukaan vanhempia lapsen terapiaan. Osa vanhemmista koki my&s osallistumisensa

estdvan lapsen aktiivisen yhteistyon terapeutin kanssa.

5.3.1 Vanhempien vaikutusmahdollisuudet

Suurin osa vanhemmista oli tyytyvainen omiin mahdollisuuksiinsa vaikuttaa lapsensa
kuntoutukseen. 43,5 % koki olevansa jokseenkin samaa mieltd vaittdman kanssa ja
37 % koki olevansa taysin samaa mieltd. Vanhemmat perustelivat vastuksiaan sill3,
ettd vanhemmat keskustelevat terapeutin kanssa ongelmakohdista yhdessa, samoin

kehityksesta. Vastausten keskiarvo oli 1.83 ja keskihajonta 0.739.

5.3.2 Lapsen kuntoutuksen tavoitteet

58,6 % vanhemmista koki saaneensa riittavasti tietoa kuntoutuksesta ja sen tavoit-
teista. Muiden kyselyyn vastanneiden vanhempien vastaukset erosivat toisistaan
suuresti. 28,3 % oli vaittaman kanssa jokseenkin samaa mielta ja 13,1 % vanhemmis-
ta oli jokseenkin eri mieltd tai taysin eri mieltd vaittamien kanssa. Vastausten kes-

kiarvo oli 1.57 ja keskihajonta 0.779.

41,3 % vanhemmista oli laatinut tavoitteet yhdessa terapeutin kanssa. Jokseenkin
samaa milta vaittaman kanssa oli 28,3 % ja jokseenkin eri mielta oli 28,3 % vanhem-
mista. Taysin eri mieltd oli 2,2 % vanhemmista. Vastausten keskiarvo oli 1.91, keski-
hajonnan ollessa 0.890. Perusteluina useampi vanhempi toi esille, etta tavoitteet on
laadittu erikoissairaanhoidossa, oma terapeutti ei ollut ldsna niitd laadittaessa. Toi-

saalta vanhemmat toivat esille, ettd terapeutti tyoskentelee niin itsendisesti, ettei ta-



voitteita voi laatia yhdessa tai ettéa terapialle ei ole laadittu lainkaan tavoitteita. (Tau-

lukko 11.)

TAULUKKO 11. Lapsen kuntoutuksen tavoitteiden laatiminen yhteistydssa vanhempi-

en ja asiantuntijan kesken

Lapsen kuntoutuksen tavoitteet on laadittu yhteistydossda n %

terapeutin kanssa

Taysin samaa mielta 19 41,3
Jokseenkin samaa mielta 13 28,3
Jokseenkin eri mielta 13 28,3
Taysin eri mielta 1 2,2

Yhteensa 46 100

5.3.3 Kuntoutuksen hyddyllisyys perheen arjessa

Taulukossa 12. kuvataan vanhempien vastausten jakautumista vaittaman kuntoutuk-
sen suunnittelussa otettiin huomioon perheen arki ja jaksaminen. Ldhes puolet
(45,7%) vanhemmista koki, ettd kuntoutuksen suunnittelussa on otettu huomioon
perheen arki ja jaksaminen. 30,4 % oli jokseenkin samaa mielta ja 21,7 % jokseenkin
eri mielta vaittaman kanssa. Osa vanhemmista koki jaksamisen nakékulmasta hyva-
nd, ettd terapia toteutetaan kotona, koska se auttaa vanhempia jaksamaan. Yksi per-
he koki jaksamisen kannalta heikentavana tekijana sen, ettd kuntoutus on erillinen
osa lapsen hyviksi, se ei ole nidottu perheen arkeen. Vastausten keskiarvoksi muo-

dostui 1.8, vastausten vaihteluviélin ollessa 0.859.



TAULUKKO 12. Kuntoutuksen hyddyllisyys perheen arjessa

Kuntoutuksen hyédyllisyys n %
Taysin samaa mielta 21 45,7
Jokseenkin samaa mielta 14 30,4
Jokseenkin eri mielta 10 21,7
Taysin eri mielta 1 2,2
Yhteensa 46 100

Perheet kokivat saavansa riittavasti ohjeita/vinkkeja kuntouttavista toimista, joita he
pystyvat soveltamaan arkipdivan elamaansa. Puolet (50%) vanhemmista oli sitd miel-
ta, ettd he saavat ohjeita arkipaivan toimintoihin. 28,3 % oli vaittaman kanssa jok-
seenkin samaa mieltd ja 19,2 % jokseenkin eri mieltd. 2,2 % vanhemmista oli taysin
eri mielta vaittaman kanssa. Vastausten keskiarvo oli 1,74 ja keskihajonta 0.855.
Vanhemmat kokivat tarkeiksi erityisesti ohjeet ja vinkit, jotka liittyivdt vanhemman ja
lapsen yhteisleikkiin. Muutamat vanhemmat toivoivat saavansa lisda ohjausta ja
vinkkeja arkeen. Erityisesti ohjeiden saaminen on vdahentynyt, kun lapsi on siirtynyt
kotihoidosta paivahoitoon, jolloin yhteistyo terapeutin kanssa on merkittavasti va-
hentynyt. Yhteistydon vahentyessa ohjeiden ja vinkkien saaminen myds vahenee.
Vanhempien mielesta terapeutit motivoivat heita riittdvasti ohjeiden/ vinkkien to-
teuttamiseen perheen arjessa. Vanhemmista 50 % oli vdittaman kanssa taysin samaa
mieltd ja 32,6% melkein samaa mieltd vaittdman kanssa. Vastausten keskiarvo oli

1.74 ja keskihajonta 0.905.

Avoimessa kysymyksessa vanhemmat toivat esille yhteistyon merkityksen seka

myo6s vanhempien resurssien erilaisuuden toteuttaa kuntoutusta kotona omassa ar-
jessaan. Parhaimmillaan terapia auttaa koko perhettad jaksamaan myonteisten koke-
musten kautta. Yhteistydssa on myods tarkeda, ettd vanhemmat voivat sdilyttda oman

roolinsa vanhempana ja terapeutti on erikseen. Yhteistyon tulisi silti toteutua tiiviisti,



vaikka lapsi siirtyisikin kotihoidosta pdivahoitoon. Vanhempien tietoisuus kuntoutuk-
sesta, sen sisadllosta ja etenemisesta on merkityksellista yhteistydon toimivuuden na-
kokulmasta. Seuraavassa muutamia suoria lainauksia vanhempien avoimista vastauk-

sista:

” Jos vanhemmilla ei ole mahdollisuutta osallistua terapiaan, toiveena olisi, etté yh-
teydenpitoa tapahtuisi muutenkin. Ilman toimivaa vuorovaikutusta iso osa terapian
hyodyistd jdd kdyttdmdttd, koska vanhemmat eivét tiedd terapian siséllds-

td/edistymisestd. Se vaatii molemminpuolista sitoutumista ja motivaatiota.”

“Koen, ettd halutessamme voisimme vaikuttaa enemmdnkin ja olla tiiviimmdssd yh-
teistydssd. Luotan terapeutin ammattitaitoon ja témdn hetkinen tilanne on riittdvd.
Oman jaksamisen kannalta on tdrkedd tietdd asioiden sujuvan ilman, ettd joutuu
vahtimaan jokaista tilannetta. Saan keskittyd tuolloin vanhemmuuteen eiké minun
tarvitse yrittdd olla terapian ammattilainen. Silti voin arjessani toteuttaa vinkkejé

osaltani.”

”Kun kuntoutusta on 1-2 x/kk saadaan ideoita ja uusia vinkkejé arkeen. Jos vanhem-
mat eivdt ole itse motivoituneet tekemdidn lapsensa kanssa erilaisia suoritteita, ei ta-
pahdu kehitystd. Olemme kokeneet, etté lapsemme on saanut paljon terapiasta, mut-

ta suurin tyo tehdddn kotioloissa.”

Vanhempien osallistumisella lapsen kuntoutukseen on tilastollisesti merkitseva riip-
puvuus (p=0.000) vanhempien vaikutusmahdollisuuksiin lapsen kuntoutuksessa. Vai-
kutusmahdollisuuksilla on myds merkitseva yhteys kuntoutuksen tavoitteiden laati-
miseen (p=0.002). Kun vanhemmat laativat yhteistydssa asiantuntijan kanssa lapsen
kuntoutuksen tavoitteet, he kokevat voivansa samalla vaikuttaa kuntoutukseen. Vai-
kutusmahdollisuudet edistavat myos kuntoutuksen suunnittelussa ottamaan huomi-
oon perheen arkieldma ja jaksaminen (p=0.025). Arkielaman ja jaksamisen huomioon
ottamisella nayttaisi olevan myos tilastollista merkitsevyytta perheen voimavarojen

lisddntymiseen (p= 0.041). Vanhempien tietoisuus kuntoutuksesta ja sen tavoitteista



edesauttaa kuntouttavien ohjeiden ja vinkkien toteuttamista perheen arjessa
(p=0.001). Yhteydenpitotavoista kirjallinen viestinta osoittautui muita tapoja merki-

tyksellisimmaksi (p=0.039).

5.4 Vanhempien taustatietojen vaikutus vastauksiin

Vanhempien taustatiedoista sukupuolella, peruskoulutuksella sekd ammatillisella
koulutuksella ei nayttaisi olevan tilastollista merkitsevyytta vastauksiin ja vastausten
sisaltdoon. Taustatietojen vaikutusta vastauksiin tarkasteltiin erityisesti kuntoutuksen
hyodyllisyyden ndkokulmasta sekda vanhemman ja asiantuntijan valisen yhteistyon
nakokulmasta. Taustatiedoista sukupuolella (p=0.570), peruskoulutuksella (p=0.950)
sekda ammatillisella koulutuksella (p=0.102) ei ollut tilastollisesti merkitsevaa vaiku-
tusta kuntoutuksen hyodyllisyyteen. 1alla (p=0.823), sukupuolella (p=0.532), perus-
(p=0.231) seka ammatillisella koulutuksella (p=0.225) ei ollut merkityksellista vaiku-

tusta tyytyvaisyyteen yhteistyossa.

Taustatiedoista idlla oli vaikutusta tarkasteltaessa kuntoutuksen merkityksellisyytta
voimavarojen lisdantymisen seka kuntoutuksen hyodyllisyyteen koko perheen nako-
kulmasta. lan riippuvuus suhteessa voimavarojen lisdantymiseen kuntoutuksen avulla
oli tilastollisesti merkitseva (p=0.006). Samoin ian riippuvuus kokemukseen kuntou-
tuksen hyodyllisyydesta koko perheen kannalta oli melkein merkitseva (p=0.05). Kun-

toutuksen merkityksellisyys korostui idkkaimpien vanhempien vastauksissa.



6 POHDINTA

6.1. Tutkimuksen tulosten ja johtopaatdsten tarkastelua

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdaa Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin alueella asu-
vien alle kouluikdisten neurologista kuntoutusta ja ohjausta saavien lasten vanhem-
pien nakemyksia lapsen saamasta kuntoutuksesta seka miten vanhemmat osallistu-
vat lapsensa kuntoutukseen seka sen suunnitteluun. Lisaksi tutkimuksessa tarkastel-

tiin kuntoutuksen hyodyllisyyttd perheen arkipdivan toimintojen nakoékulmasta.

Tutkimuksen aiheen ajankohtaisuus nousee Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin kuntou-
tuksen asiantuntijoiden tarpeista. Alueen terapeutit ovat tuoneet esille tarpeensa
saada koulutusta ja tietoa aiheeseen liittyen. Tutkimus toteutettiin myds osana val-
takunnallista Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus —hanketta, jossa tuetaan valtakunnal-
lisesti maamme eri kuntien lasten kuntoutusty6ta. Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin
alueella ei ole vastaavanlaista tutkimusta aikaisemmin tehty, joten tutkimus tuottaa
arvokasta tietoa alueemme asiantuntijoiden ja perheiden yhteistyosta ja sen kehit-

tymistarpeista.

Aikaisemmissa tutkimuksissa yhteistyd perheiden ja asiantuntijoiden valilla on nayt-
taytynyt edelleen osittain asiantuntijakeskeisena. Taustalla on nahty perhekeskeinen
toimintamalli, mutta sen toteutuminen kaytannossa on vield puutteellista. Asiantun-
tijat ovat nahneet tydotteensa perheitd voimaannuttavana ja kumppanuutena, mutta
perheet ovat puolestaan ndhneet sen edelleen asiantuntijakeskeisend, jossa suurin
puute on tiedon puute (Veijola, 2004). Asiantuntijat ovat toivoneet saavansa lisda
koulutusta perhekeskeisyyteen liittyen (Rantala, 2002; Bailey, Jones & Way, 2005;
Davies & Hall, 2005). Kdytannossa perheiden yksilollisyys tuo oman haasteensa asian-
tuntijoiden tyoskentelyyn. Perheille tulisi antaa tila omalle asiantuntijuudelle, jonka
rakentumisessa asiantuntijalla on merkittava rooli. Perheet haluavat olla kiinted osa

kuntoutusta ja kuntoutuksen tavoitteet tulisi rakentaa kiintedssa yhteistydssa. Kun-



toutusta ohjaavana yhtena periaatteena onkin, ettd perhe selviytyy arjessaan. (Koi-

vikko & Sipari, 2005.)

Taman tutkimuksen johtopaatoksena voidaan todeta, ettda tutkimukseen osallistu-
neiden vanhempien kokemukset kuntoutuksesta olivat padsaantoisesti positiivisia.
Vanhempien nakokulmasta lapsen saama kuntoutus oli erittdin hyddyllista, vaikka-
kaan se ei tukenut lapsen osallistumista ikdatovereiden seuraan. Koko perhe hyotyi
kuntoutuksesta, mutta toisaalta kuntoutus kulutti jonkin verran perheen voimavaro-
ja. Perheen voimavarat lisaantyivat, kun kuntoutuksessa otettiin huomioon perheen
arkieldama ja jaksaminen. Esille nousivat erityisesti kuntoutukseen liittyvien jarjeste-

lyjen vaativuus (kuten kuljettaminen, pukeminen, riisuminen jne.).

Vanhempien mielesta kuntoutus oli perheldhtdista ja yhteistyd toimivaa. Kun yhteis-
tyd on toimivaa, sen hyodyllisyys kasvaa koko perheen kannalta. Tietoisuus kuntou-
tuksen sisallosta ja tapahtumista vaihteli jonkin verran. Mikali vanhemmat kokivat
vaikutusmahdollisuutensa hyviksi, samalla myos tietoisuus kuntoutuksesta ja sen si-
sallosta oli hyvaa. Hyvilla vaikutusmahdollisuuksilla tuettiin myods vanhempien voi-
mavarojen lisaantymista. Erityisesti ne vanhemmat, joiden lapsen kuntoutus tapahtui
paivakodissa, eivat olleet tietoisia kuntoutuksesta ja sen sisallosta. Lapsen kuntou-
tuksen tavoitteiden laatiminen yhteistydssa terapeuttien kanssa paransi vanhempien
vaikutusmahdollisuuksia kuntoutukseen. Samalla perheen arkielaman ja jaksamisen
huomioiminen parantui. Riittdva yhteydenpito asiantuntijan ja vanhempien valilld on
tarkeaa. Erityisesti vanhempien ndakemys oli kirjallisen viestinnan merkityksesta. Ta-
ma johtunee siitd, etta lapsen siirtyessa padivahoitoon kasvotusten tapahtuva viestin-
ta vahenee ja hankaloituu. Kirjallisen viestinnan avulla riittdva tiedonkulku voitaisiin

taata.

Tutkimuksen mukaan perheet olivat padsaantoisesti tyytyvaisia yhteistydohon. Kui-
tenkin vanhemmat toivat esille tiedonkulun ongelmat erityisesti silloin, kun lapsi siir-
tyy kotoa pédivahoitoon. Samoin tavoitteiden asettaminen yhdessa perheen kanssa oli

osittain puutteellista. Vanhemmat joko eivat olleet tietoisia tavoitteista tai ne oli laa-



dittu asiantuntijoiden kesken. Lapsen oman terapeutin kanssa tavoitteista keskuste-
leminen oli puutteellista. Keskustelun puuttuminen toimintakaytannoista kuvaa
asiantuntijoiden rutiininomaista kaavaa noudattaa totuttuja toimintamalleja, jolloin
asiantuntija keskittyy oman nakokulmansa esiintuomiseen. Perhelahtdisyydessa tar-
vitaan myo6s perheen aseman vahvistamista, jolloin perhe ndhddan yhtena asiantunti-
joista. Tallaisella kaytannolla on nahty suora yhteys, ei ainoastaan palvelujen tyyty-
vaisyyteen, vaan myos kuntoutuksen vaikuttavuuteen. (Law ym., 2003; Young ym.,
2005.) Vanhempien kuulluksi tuleminen nousi tassa tutkimuksessa keskeiseksi voi-
maannuttavaksi tekijaksi. Kuulluksi tuleminen mahdollistaa lapsen kuntoutuksen ta-

voitteiden asettamisen perheen arkea tukevaksi tekijaksi.

Erityisena haasteena yhteistyossa voidaan ndahda tunnesidonnaisuus ja yksilollisyys.
Kuntoutustyontekijan tulee olla muuntautumiskykyinen erilaisiin rooleihin ja erilais-
ten tyootteiden kaytté kuuluu ammattitaitoon. Yhteistydssa on myos ensiarvoisen
tarkeaa, etta asiantuntija ja perhe puhuvat samaa kielta. Erityisesti pitka terapiasuh-
de koettiin hyvaksi; lapsen ja vanhempien luottamus terapeuttia kohtaan oli vahva.
Yhteistyon perusta on luottamus ja yhteinen kieli. Tiedon kulku perheen ja asiantun-
tijan valilla vahvistaa kumppanuutta. Vehkakosken (2006) tutkimuksessa todettiin,
ettd ammatti-ihmisten kielenkayttd naytti vahvistavan ammatti-ihmisten toiminta-
malleja. Asiantuntijuutta luova kielenkaytt6 vahvistaa lapsen ja hanen vanhempansa
passiivista roolia vuorovaikutuksessa ja samalla laajentaa ammatti-ihmisten omaa

asemaa.

Kuntoutuksessa tulisi taman tutkimuksen tulosten pohjalta kiinnittaa entista enem-
man huomiota lapsen osallisuutta ikdtovereiden seuraan tukevien toimintojen kehit-
tamisesta. ICF-CY- mallin mukaisten osallisuutta tukevien tavoitteiden laatimisen
kautta lapsen osallisuutta ikdtovereiden seuraan tuettaisiin ja samalla lapsen saaman
kuntoutuksen hyodyllisyys parantuisi. Osallistumisella tuettaisiin lapsen kasvamista

yhteiskunnan tasavertaiseksi jaseneksi.



Kuntoutuksen palvelujarjestelman monimuotoisuus ja pirstaleisuus tuo perheille ja
asiantuntijoille oman haasteensa. Pirstaleisuus ja monimuotoisuus vaativat asiantun-
tijalta palveluohjauksellista tyOotetta, jotta perheelle ei jaa liian paljon vastuuta pal-
velujarjestelmadssa asioimisesta. Kuntoutuksen asiantuntijoiden tulisi ensisijaisesti
pohtia kuinka palvelut tarjotaan seka erityisesti kiinnittdaa huomiota mita palveluita
perheelle tarjotaan.(Krauss, 2000.) Tutkimusten valossa ndin edelleenkin on, silla
perheet joutuvat kantamaan suuren vastuun itse. (Sipari, 2008). Organisaatioiden ra-
jat ovat edelleen tutkimusten mukaan jyrkkia ja asiantuntijat eivat tiedosta toistensa
erityisosaamista, esimerkiksi pdivahoidossa, erikoissairaanhoidossa tai perustervey-
denhuollossa. Tama aiheuttaa perheille epatietoisuutta asiantuntijoiden rooleista ja

tyotehtavista seka tavoitteista kuntoutuksen suhteen. (Rantala, 2002.)

Tassa tutkimuksessa perheet toivat esille sen, etta kuntoutuksessa otettiin huomioon
padsaantoisesti perheen arki ja jaksaminen, mutta siirtymavaiheessa kodista paiva-
hoitoon kuntoutuksen hyodyllisyys perheen arjen nakdkulmasta heikkeni. Parhaim-
millaan terapia auttaa koko perhettad jaksamaan. Tutkimuksen perusteella voidaan
todeta, etta vanhemmat kokivat tulevansa kuulluksi ja saavansa kuntoutukseen liitty-
viin kysymyksiin vastauksia. Samoin suurin osa vanhemmista koki puhuvansa tera-
peutin kanssa samaa kieltd. Vanhempien rooli kuntoutuksessa vaihteli, tarkeimpana

koettiin terapeutin ja lapsen hyva vuorovaikutussuhde.

Tutkimuksen yhteenvetona voidaan todeta, ettd vanhempien osallisuutta ja kuntou-
tuksen hyodyllisyytta koko perheen nakékulmasta voidaan tukea useamman eri osa-
alueen avulla. Tilastollisesti merkittavimmista elementeista luotiin kuusiosainen ke-
hamalli, jonka osa-alueet ovat merkityksellisid ja kiintedssa vuorovaikutuksessa toi-
siinsa ndhden. (Kuvio 2.) Kehdmallin perusta on toimiva yhteistyé vanhempien ja asi-
antuntijoiden valilld, joka perustuu yhteiseen sopimukseen yhteistyon toteutumises-
ta seka keskinaiseen kunnioitukseen. Yhteistyon optimaaliselle toteutumiselle ovat
olennaisia yhteinen kieli ja riittava tiedonkulku. Jotta yhteisty6 voisi toteutua tasa-
vertaisena kumppanuutena vanhempien taytyy tulla kuulluksi. Kuulluksi tuleminen

vahvistaa vanhempien mahdollisuuksia vaikuttaa lapsensa kuntoutukseen ja tuoda



esille omat nakemyksensa. Toimivan yhteistyon ja kuulluksi tulemisen kautta voidaan
laatia yhdessa kuntoutukselle tavoitteet niin etta ne liittyvat kiinteasti perheen ar-
keen. Ndin arjen kuntoutus mahdollistuu ja kuntoutuksessa huomioidaan paremmin
perheen arkielama ja jaksaminen. Arkieldman ja jaksamisen huomioon ottaminen li-
saa perheen voimavaroja ja kuntoutus tulee hyodylliseksi koko perheen ndakdkulmas-

ta arkielamassa.

KUVIO 2. Kehamalli vanhempien osallisuutta ja kuntoutuksen hyodyllisyytta perheen

arkielamassa tukevista keskeisistd elementeista.




6.2 Tutkimuksen luotettavuuden ja eettisyyden tarkastelua

Tutkimuksessa pyritdan valttamaan virheiden syntymista, mutta silti tulosten luotet-
tavuus ja patevyys vaihtelevat. Taman vuoksi kaikissa tutkimuksissa tulisi arvioida
luotettavuutta. Kirjallisuudessa kdytetdan kasitteita reliaabelius (toistettavuus) seka
validius (patevyys). Reliabiliteetti tarkoittaa tutkimustulosten toistettavuutta. Tutki-
muksessa se tarkoittaa mittarin kykya antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia. Validiteetti
puolestaan tarkoittaa tutkimuksen patevyytta eli tutkimuksen kykya mitata juuri sita,

mita on tarkoituskin mitata. (Hirsjarvi ym. 2008.)

Tutkimuksen reliabiliteettia tarkasteltaessa tulee huomioida sisdinen ja ulkoinen re-
liabiliteetti. Sisdinen reliabiliteetti tarkoittaa testin johdonmukaisuutta ja sita, etta
testin yhden osion kysymyksiin vastataan samalla tavoin. (Cooligan, 2004.) Tassa tut-
kimuksessa pyrittiin vaikuttamaan sisdinen reliabiliteettiin muotoilemalla kysymykset
vastaamaan tutkimuskysymyksen aihe-aluetta. Kysymyksiin pystyi vastaamaan vain
vhdella tavalla, ympyréimalla omaa mielipidetta lahinna olevan vaihtoehdon. Kysely-
lomakkeen kasitteet pyrittiin luomaan johdonmukaisesti. Tdma parantaa osaltaan
tutkimuksen sisdista reliabiliteettia. Ulkoinen reliabiliteetti tarkoittaa sitd, etta tut-
kimus tuottaa samanlaiset tulokset eri mittauskerroilla. Jos esimerkiksi kaksi arvioijaa
padtyy samanlaiseen tulokseen, voidaan tulosta pitda jo reliaabelina. (Hirsjarvi ym.
2008.) Tutkimuksen reliaabeliudesta saataisiin parempi kasitys testaamalla lomake

uudelleen samanlaiselle kohderyhmalle.

Tutkimuksen validiuttakin tulisi tarkastella. Mittarit ja menetelmat eivat aina vasta
todellisuutta, jossa tutkija kuvittelee olevansa. Mittarin sisallon tulisi olla tutkittavan
ilmion, kasitteen kannalta jarkeva ja perusteltu. (Alkula, Pontinen & Yldstalo, 1994.)
Validiteettia voidaan tarkastella kasitevaliditeetin, sisaltovaliditeetin ja kriteerivalidi-
teetin nakokulmasta. Kasitevaliditeetin avulla saadaan tietoa mitataanko tarkoitettua
asiaa. Sisaltovaliditeetin avulla mitataanko ilmiéta edustavasti ja kriteerivaliditeetin
avulla verrataan tuloksia johonkin vastaavasta ilmiosta saatuun tulokseen. (Pauno-

nen & Vehvildinen-Julkunen, 2006.) Mittari pyrittiin rakentamaan taustateorian ja



siind vallitsevien pdakasitteiden avulla. Kasitteita kaytettiin johdonmukaisesti kaikissa
lomakkeen kysymyksissa. Sisaltovaliditeetti tassa tutkimuksessa antaa suhteellisen
edustavan kuvan vanhempien nakemyksista lapsensa kuntoutukseen ja miten van-
hemmat osallistuvat lapsen kuntoutukseen ja sen suunnitteluun. Kriteerivaliditeettia
on haasteellista arvioida, koska mittari on luotu tata tutkimusta varten. Uusintamit-

tausten jalkeen kriteerivaliditeettia olisi helpompi arvioida.

Tutkimuksessa pyrittiin vaikuttamaan mittarin reliabilitteettiin ja validiteettin esites-
taamalla kyselylomake seka antamalla se ulkopuolisten arvioitavaksi. Lomaketta
muutettiin saatujen palautteiden avulla. Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa
olennaisesti tutkijan kokemattomuus tutkimuksen tekemisessd. Kyselylomakkeen
luotettavuutta voidaan parantaa lomakkeen esitestauksella. (Hirsjarvi, Remes, Saja-
vaara, 2008.) Lomaketta esitestasi kolme vanhempaa, jonka perusteella lomakkee-

seen tehtiin muutoksia ja lisayksia.

Yksi tieteellisen tutkimuksen eettisen hyvaksyttavyyden seka sen luotettavuuden ja
tulosten uskottavuuden edellytys on se, ettd tutkimus on suoritettu hyvan tieteelli-
sen kaytannon edellyttamalla tavalla. Hyva tieteellinen kdaytanto voidaan jakaa kol-
meen osa-alueeseen, jossa ensimmadinen osa kasittelee hyvaa tieteellista kdytantos,
jossa tutkijat noudattavat tiedeyhteison noudattamia toimintatapoja. Tutkijat ovat
rehellisia, huolellisia ja tarkkoja tutkimukseen liittyvissda asioissa. Toisessa o0sassa
maaritellaan kaytannon loukkaukset, joihin kuuluu piittaamattomuus seka vilppi tie-
teellisessa toiminnassa. Kolmannessa osiossa kasitelladn tutkijan oikeusturvaa. (Hirs-

jarviym. 2008 & Hirvonen, 2006.)

Hoitotieteellinen tutkimus on inhimillista ja arvoperustaista toimintaa. Tutkimus ei
saa vahingoittaa tutkittavaa fyysisesti, psyykkisesti eikd sosiaalisesti. Tutkimukseen
osallistumisen tulee perustua vapaaehtoisuuteen ja osallistuvilla tulee olla oikeus
keskeyttaa halutessaan tutkimus. Tutkimuksesta saatavan hyddyn tulee olla suurem-

pi kuin haitan. (Leino-Kilpi, 2006.)



Alhainen vastausprosentti laskee tutkimuksen luotettavuutta ja heikentaa tulosten
yleistettavyytta. Vastausprosenttiin yritettiin vaikuttaa pyytamalla terapeutteja

muistuttamaan perheita vastaamisesta.

Tutkimuksessa noudatettiin hyvaa tieteellista kaytantda. Tutkimukselle saatiin myon-
teinen puoltolausunto Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettiselta toimikun-
nalta. Lisdksi tutkimuslupaa anottiin tutkimuksessa mukana olevien terapeuttien
tyonantajilta, jotka olivat terveyskeskusten ylilddkareitd, johtavia hoitajia tai yksityi-

sen yrityksen tyonantajia seka esimiesasemassa olevia.

Tutkimuksen eettisyytta tarkasteltaessa on tarkeaa, etta tutkimuksessa kaytetaan kir-
jalista informaatiota ja se perustuu vapaaehtoisuuteen (Kuula, 2006.) Tutkimukseen
osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen seka vastaaminen tapahtui anonyymisti.
Vastaajilla oli kdytossa tiedote tutkimuksesta seka he saivat suullisesti lisatietoja yh-
teyshenkilona olleelta terapeutilta. Tiedonsaanti tutkimuksesta oli turvattu. Tiedon
perusteella vanhemmat tekivat paatoksen osallistumisestaan. Lisdksi tutkimuksen
tiedotteessa oli tutkijan yhteystiedot, johon olisi voinut ottaa yhteytta, mikali kysyt-
tavaa ilmenisi. Kyselylomakkeessa ei kdy ilmi vastanneen henkil6llisyytta tai asuin-
paikkakuntaa. Tutkimuksesta johtuvat haitat oli ndin minimoitu. Kyselylomakkee-
seen vastaaminen ei vienyt kohtuuttomasti aikaa ja oli suhteellisen vaivatonta. Tut-
kimuksesta saadut tulokset on raportoitu rehellisesti ja avoimesti hyvien tutkimus-

kdytanteiden mukaisesti.

6.3. Jatkotutkimusaiheet

Tasta tutkimuksesta saatuja tuloksia tulisi tarkastella pidemman seuranta-ajan jal-
keen. Kysely tulisi tehda uudelleen alueemme vanhemmille esimerkiksi vuoden kulut-
tua. Talla saisimme mitattua hankkeen koulutusten vaikuttavuutta asiantuntijoiden

sekd perheiden valisessa yhteistyossa seka arjessa.



Toinen mielenkiintoinen jatkotutkimuksen kohde olisi perheen ja asiantuntijoiden
yhteinen tavoitteiden asettaminen/laatiminen kansainvalisen toimintakykyluokituk-
sen (ICF) viitekehyksessda. Taman tutkimuksen perusteella tavoitteiden asettamilla
tuetaan perheen arkielamaa ja jaksamista ja sita kautta kuntoutuksen hyddyllisyys

voimistuu.

Kolmas mielenkiintoinen tutkimuskohde olisi lapsen osallisuus oman kuntoutuksensa
suunnitteluun ja tavoitteiden asettamiseen. Lisdksi aiheeseen liittyen voisi tutkia lap-
sen osallisuutta tukevia keinoja ikatovereiden seuraan. Tassdkin viitekehyksena toi-

misi hyvin ICF. Asiaa ei ole juurikaan tutkittu Suomessa lapsen nakékulmasta.
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"Kohti kuntoutuskumppanuutta” — tutkimus alle kouluikdisen neurologista ohjausta ja
kuntoutusta saavan lapsen vanhempien kokemuksista lapsen saamasta kuntoutukses-
ta seka heidan osallisuudesta lapsensa kuntoutukseen ja sen suunnitteluun.

” Alle kouluikaisten neurologisesti sairaiden tai vammaisten lasten vanhempien ja
terapeuttien valinen yhteistyd palveluohjauksen nakékulmasta”

ARVOISA YHTEISTYOKUMPPANI

Vajaaliikkeisten Kunto ry on aloittanut Kuopiossa osahankkeen, jonka alkukartoituk-
seen olet vastannut ja sita kautta osallistunut yhteistyopaivdaan 27.11.2009. Osahank-
keen tavoitteina oli selvittaa alueella toimivien alle kouluikaisten neurologista ohjaus-
ta tai kuntoutusta saavien lasten terapeuttien maara, koulutuksen, ohjauksen seka tu-
en tarve perheiden kanssa tehtavassa tyossa seka lisata terapeuttien perhetyon val-
miuksia. Osahankkeen yhtena tavoitteena oli my06s kartoittaa vanhempien kokemuksia
saamastaan kuntoutuksesta seka heidan osallistumismahdollisuuksia kuntoutuksen
suunnitteluun. Alkukartoituksen perusteella tavoitteenamme on tavoittaa Pohjois-
Savon sairaanhoitopiriin alueelta n. 210 lapsen vanhemmat. Tutkimus toteutetaan ky-
selylomaketutkimuksena, jonka toteuttaa terveystieteiden maisteriopiskelija Anu Kin-
nunen. Tutkielmaa ohjaavat Kuopion yliopistosta professori Hannele Turunen seka
tutkijatohtori Terhi Saaranen. Lisdksi Savonia —amk:n sosionomiopiskelijat tulevat te-
kemaan aihetta syventavan opinndytetyon haastattelemalla Kuopion alueelta 15-20
lapsen vanhempaa. Haastatteluosion toteuttavat sosionomiopiskelijat Mari Toiva-
nen, Liisa Kemppainen seka Anne-Mari Hartikainen. Opinndytety6té ohjaa Savo-
nia ammattikorkeakoululta yliopettaja Anne Walden.

Toivomme, ettd toimittaisitte saamanne kirjekuoren niille vanhemmille, joilla on alle
kouluikdinen neurologista kuntoutusta ja ohjausta saava lapsi. Kirjekuori sisaltaa kyse-
lylomakkeen sekad saatekirjeen, jossa kerrotaan ohjeet tutkimukseen osallistumisesta.
Kirjekuoressa on myds palautuskuori, jossa kyselylomakkeen voi palauttaa. Lisaksi
kuoressa on tiedote seka yhteydenottolomake palautuskuorineen haastattelututki-
mukseen osallistumisesta. On tarkeas, etta alkuinformaation lisdksi korostatte van-
hemmille, etta tutkimukset perustuvat vapaaehtoisuuteen. Vanhemmat vastaavat ky-
selylomaketutkimukseen nimettomind, eika heidan tunnistettavuutensa néin ollen
vaarannu.

Tutkimuksen haastatteluosaan vanhemmat valikoituvat asiakaskunnastanne siten, et-
ta Kuopion alueella asuvat vanhemmat voivat valita mihin tutkimuksista osallistuvat.
Vanhemmat palauttavat taytetyn yhteystietolomakkeen suoraan haastattelututkimuk-
sen tekijoille, jotka valitsevat mukaan jarjestyksessa neljan lapsen vanhemmat kusta-
kin terapiaryhmasta. Tallaisella rekrytointiprosessilla varmistetaan se, etta yksittainen
asiakaskohtainen tutkimustieto ei ole muiden kuin tutkijoiden tiedossa. Yhteystieto-



lomakkeen saatuaan opinndytetyon tekijat ottavat vanhempiin puhelimitse yhteytta
sopiakseen heille sopivan haastatteluajan ja paikan. Haastattelun aluksi vanhemmille
vield kerrotaan tutkimuksen kulku ja taytetdan suostumuslomake. Lisdksi heille kerro-
taan, ettd myos haastattelun voi keskeyttaa viela haastattelun kuluessa. Aineistoa
pelkistetdan, tiivistetdan ja koodataan haastattelu tutkimuksen menetelmilla.
Tulokset tullaan raportoimaan sanallisesti siten, etta yksittdista vastaajaa ei
voida tunnistaa, vaan luodaan kuvaa erilaisista kuntoutuksen ideaalityypeista.

Tutkimuksen tulokset tullaan kasittelemdan toukokuussa 2010 Teille suunnatussa kou-
lutuspaivassa. Saatekirjeen liitteena on Teille erillinen kirjallinen informaatio Vajaaliik-
keisten kunto ry:n Kuopion osahankkeen tavoitteista seka kysely- ja haastattelututki-
muksesta.

Mikali teilld on kysyttavaa tutkimukseen liittyen, voitte ottaa yhteytta tutkimusten te-
kijoihin.

Kyselylomaketutkimus:

Anu Kinnunen

Kuopion yliopisto
terveystieteiden maisteriopiskelija

anukinnu@hytti.uku.fi



Liite 3.

VAJAALIIKKEISTEN KUNTO RY:N VALTAKUNNALLINEN LAPSEN JA NUOREN HYVA KUNTOUTUS PAL-
VELUVERKOSTOSSA KUOPION OSAHANKE

Vajaaliikkeisten kunto ry on vuonna 1953 perustettu yhdistys. Yhdistyksen toiminta-
ajatuksena on edistda keskus- tai dareishermostoon seka lihaksistoon liittyvista syista
vammautuneiden lasten ja nuorten tutkimusta, hoitoa, kuntoutusta ja vaikeuksien
ehkaisya. Samalla yhdistys tukee vammaisen lapsen ja nuoren oikeutta hyvaan ela-
maan ja tulevaisuuteen. Vajaaliikkeisten kunto ry:lld on valtakunnallisesti 15 asian-
tuntijatoimikuntaa, Kuopion asiantuntijatoimikunta yhtena niista.

Valtakunnallinen Lapsen ja nuoren hyva kuntoutuksen toteutuminen palveluverkos-
tossa on aloitettu vuonna 2007 ja se paattyy 2011. Kuopiossa kaynnistettiin osahanke
vuonna 2009, jonka tavoitteena on selvittaa alueella toimivien alle kouluikdisten neu-
rologista kuntoutusta ja ohjausta saavien lasten puhe-, toiminta-, puhe-, ratsastus-
seka fysioterapeuttien maara, koulutus seka ohjauksen ja tuen tarve perheiden kans-
sa tehtdvadssa tydssa. Toisena tavoitteena on lisdta alueen terapeuttien perhetyon
valmiuksia. Osahankkeen kolmantena tavoitteena on kartoittaa ja edistda perheiden
osallistumis- seka vaikuttamismahdollisuuksia lapsensa kuntoutuksessa ja sen suun-
nittelussa.

Hanke etenee viidessa eri vaiheessa:

Terapeuteille suunnattu alkukartoitus

Alueellinen koulutuspaiva terapeuteille 11/2009

Kyselytutkimus: ”Kohti kuntoutuskumppanuutta” -alle kouluikdisen neurologista
kuntoutusta ja ohjausta saavan lapsen vanhempien kokemuksista lapsen saamas-
ta kuntoutuksesta seka heidan osallisuudesta lapsensa kuntoutukseen ja sen
suunnitteluun.

4. Haastattelututkimus Kuopion alueen 20 alle kouluikdisen neurologisesta sairaan
lapsen vanhempien ja terapeuttien valinen yhteisty6 palveluohjauksen nakdékul-
masta.

5. Alueellinen koulutuspaiva terapeuteille 5/10

Tutkimukset tullaan julkaisemaan opinndytetdina seka tutkimustulokset raportoi-
daan alueellisessa koulutuspaivassa 5/10.



Liite 4.

VAJAALIIKKEISTEN KUNTO RY:N VALTAKUNNALLINEN LAPSEN JA NUOREN HYVA KUNTOUTUS PALVE-
LUVERKOSTOSSA KUOPION OSAHANKE

Tutkimus|  "Kohti kuntoutuskumppanuutta” — tutkimus alle kouluikdisen neurologista ohjausta ja
kuntoutusta saavan lapsen vanhempien kokemuksista lapsen saamasta kuntoutukses-
ta seka heidan osallisuudesta lapsensa kuntoutukseen ja sen suunnitteluun.

TIEDOTE TUTKITTAVALLE 8.10.2009

Pyydamme Teita osallistumaan tieteelliseen tutkimukseen ja tutustumaan tahan tie-
dotteeseen, jossa kerrotaan Vajaaliikkeisten Kunto ry:n kanssa yhteisty6ssa tehtdvasta
tutkimuksesta. Tutkimus tehddan Kuopion yliopiston hoitotieteen laitoksen terveystie-
teiden maisteriopiskelijan Anu Kinnusen pro gradu —tutkielmana.

Olette valikoituneet tutkimukseen lapsenne saaman terapian perusteella. Pohjois-
Savon sairaanhoitopiirin alueen puhe-, toiminta-, ratsastus- seka fysioterapeutit toi-
mittavat oheisen kyselylomakkeen niille vanhemmille, joiden perheessa on alle kou-
luikdinen neurologista kuntoutusta ja ohjausta saava lapsi.

Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettinen toimikunta on arvioinut tutkimus-
suunnitelman ja antanut siitd puoltavan lausunnon.

Tutkimuksen tarkoitus

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittda vanhempien kokemuksia saamastaan
kuntoutuksesta seka osallisuudestaan kuntoutukseen ja sen suunnitteluun. Tutkimuk-
seen valikoituvat kaikki vanhemmat, joiden perheessé on alle kouluikdinen neurologis-
ta kuntoutusta ja ohjausta saava lapsi. Tutkimukseen on arvioitu osallistuvan n. 210
lapsen vanhemmat. Tutkimus toteutetaan kyselylomaketutkimuksena.

Tutkimuksen kulku

Olette saaneet nyt lapsenne terapeutilta tdman kirjekuoren, joka sisaltaa tiedotteen

tasta tutkimuksesta, kyselylomakkeen seka vastauskuoren, jossa on postimaksu mak-
settu. Terapeuttinne on antanut teille alkuinformaation tutkimuksesta. Kyselylomak-
keeseen vastaaminen on vapaaehtoista. Kyselylomakkeen avulla haluamme selvittaa
kokemuksianne lapsenne saamasta kuntoutuksesta seka teidan osallistumismahdolli-
suuksianne lapsenne kuntoutukseen ja sen suunnitteluun. Lomakkeen vastaamiseen
menee aikaa n. 20 minuuttia. Kyselylomakkeeseen vastataan nimettdmana, jolloin



teistd ei tallennu tunnistetietoja. Voitte vastata kyselylomakkeeseen yhdessa tai toi-
nen teista voi vastata kyselyyn. Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota.

Tutkimukseen liittyvat hyodyt ja riskit

Tutkimukseen osallistumisesta ei ole teille valitonta hyotya, mutta tutkimuksen avulla
voimme saada selville millaisia kokemuksia vanhemmilla on lapsen saamasta kuntou-
tuksesta. Mainittavia riskeja kyselylomakkeen vastaamisessa ei ole.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Tutkimukseen osallistuminen
tai siita kieltaytyminen ei vaikuta millaan tavalla lapsenne saamaan terapiaan.

Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sdilyttaminen

Keraamme tietoa kokemuksista ja nakemyksistanne saamastanne ladkinnallisen kun-
toutuksen palvelusta. Kyselylomakkeen nimettomyys takaa sen, ettei teista voi tallen-
tua tunnistetietoja vastaamisen perusteella. Kyselylomake sisaltda kysymyksia tausta-
tiedoistanne, mutta niita tietoja kasitelladan ryhmittain, joka takaa tietoja tunnistamat-
tomuuden.

Tutkimuksen rahoitus
Tutkimus saa rahoitusta Vajaaliikkeisten kunto ry:lta.
Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tama tutkimus tehddan osana Anu Kinnusen pro gradu-tutkielmaa ja tulokset tullaan
julkaisemaan kirjallisessa muodossa. Tutkimustulokset tullaan myos kertomaan tera-
peuteille suunnatussa koulutustilaisuudessa toukokuussa 2010.

Lisatiedot

Pyydamme Teita tarvittaessa esittdmaan tutkimukseen liittyvia kysymyksia tutkijalle.

Tutkijan, ohjaajien seka vastaavantutkijan yhteystiedot

Tutkija Ohjaaja
Anu Kinnunen Hannele Turunen
Terveystieteiden maisteriopiskelija Professori

Kuopion yliopisto



Ohjaaja Vastaava tutkija
Terhi Saaranen Tuija Lopponen
Tutkijatohtori, TtT LT, lastenneurologian erikoislaakari

Kuopion yliopisto VLK, asiantuntijatoimikunnan pj.



Liite 5.

Kyselylomake

| Seuraavissa kysymyksissa selvitetdan Teidan ja lapsenne taustatietoja. Vastatkaa kysymyksiin ympy-
réimélla oikea vaihtoehto/vaihtoehdot tai kirjoittamalla vastaus sille varattuun paikkaan. Mikali
kyselyyn vastaatte molemmat vanhemmat, pyyddmme teitad tayttdamaan kysymysten 5-8 kohdalla
taustatietonne. Mikali kyselyyn vastaa toinen vanhempi, voitte tdyttda omalta osaltanne taustatie-

dot.

1. Lapsenne ikd on vuotta.

2. Lapsenne sukupuolion 1 Tytto

2 Poika

3. Lapsenne saa 1 Fysioterapiaa x/vko

2 Toimintaterapiaa x/vko

3 Puheterapiaa x/vko

4 Ratsastusterapiaa x/vko

4. Lapsenne terapia toteutuu 1 Kotona
2 Paivdkodissa
3 Terveyskeskuksessa

4 Terapeutin toimitilassa

5. Olette lapsenne 1 Aiti ika vuotta

2 1s3 ika vuotta

3 Muu ika vuotta




6. Peruskoulutuksenne on?
Aiti/muu huoltaja:
1 Kansakoulu
2 Peruskoulu/keskikoulu

3 Lukio

Isd/muu huoltaja:
1 Kansakoulu
2 Peruskoulu/Keskikoulu

3 Lukio

7. Ammatillinen koulutuksenne on?
Aiti/muu huoltaja:
1 Ammattikoulu
2  Ammatillinen opistotutkinto
Ammattikorkeakoulu

Yliopisto

v b~ W

Muu, mika?

Isd/muu huoltaja:

1 Ammattikoulu

2 Ammatillinen opistotutkinto
Ammattikorkeakoulu

Yliopisto

v b W

Muu, mika?

8. Ammattinne on?

Aidin/muun huoltaja ammatti

Isén/muun huoltajan ammatti




Il Seuraavat vaittamat selvittavat mielipiteitdnne sekd kokemuksianne lapsenne saamasta kuntou-
tuksesta. Vastatkaa ympyroimallad jokaisesta kysymyksesta se vaihtoehto, joka kuvaa parhaiten

mielipidettdnne. Tarkenne —kohtaan voitte halutessanne taydentda vastaustanne.

Taysin Jokseenkin Jokseenkin Taysin

samaa mieltd samaa mieltd eri mieltd eri mielta

9. Lapseni saa riittavasti
kuntoutuksen palveluja 1 2 3 4

Tarkenne:

10. Lapseni on hyotynyt
saamastaan kuntoutuksesta 1 2 3 4

Tarkenne:

11. Koette saamanne kuntoutuksen
hyodyllisena koko perheen
kannalta 1 2 3 4

Tarkenne:

12. Kuntoutus on lisdnnyt
perheenne voimavaroja 1 2 3 4

Tarkenne:

13. Kuntoutus tukee lapsenne
osallistumista ikdtovereiden
seuraan 1 2 3 4

Tarkenne:

14. Olette tietoinen siitd, mita
kuntoutuksessa tapahtuu 1 2 3 4

Tarkenne:

15. Saatte kuntoutukseen
liittyviin kysymyksiin vastauksia 1 2 3 4

Tarkenne:

16. Yhteistyo terapeutin kanssa
on toimivaa 1 2 3 4

Tarkenne:




Taysin Jokseenkin Jokseenkin Taysin

samaa mieltd samaa mieltd eri mielta eri mielta

17. Koette tulevanne kuulluksi
kuntoutukseen liittyvissa
asioissa 1 2 3 4

Tarkenne:

18. Puhutte terapeutin kanssa
”samaa kielta” 1 2 3 4

Tarkenne:

19. Mitd muuta haluaisitte sanoa?




[Il Seuraavat vaittamat selvittavat osallistumismahdollisuuksianne lapsenne saamaan kun-
toutuksenpalveluun. Ympyroikaa kustakin vaittdmasta se vaihtoehto, joka parhaiten vastaa

kasitystdanne. Tarkenne — kohtaan voitte halutessanne taydentada vastaustanne.

Taysin Jokseenkin  Jokseenkin  Taysin

samaa mieltd samaa mieltd eri mielta eri mielta

20. Osallistutte lapsenne
kuntoutukseen usein 1 2 3 4

Tarkenne:

21. Roolinne on aktiivinen
kuntoutuksen aikana 1 2 3 4

Tarkenne:

22. Teilld on mahdollisuus
vaikuttaa lapsenne
kuntoutukseen 1 2 3 4

Tarkenne:

23. Saatte riittavasti tietoa
kuntoutuksesta ja sen
tavoitteista 1 2 3 4

Tarkenne:

24. Lapsenne kuntoutuksen
tavoitteet olette laatineet
yhdessa terapeutin kanssa 1 2 3 4

Tarkenne:

25. Kuntoutuksen suunnittelussa
otettiin huomioon perheen
arki ja jaksaminen 1 2 3 4

Tarkenne:

26. Saatte riittdvasti ohjeita/

vinkkeja kuntouttavista

toimista, joita voitte

soveltaa arkipdivan elamaanne 1 2 3 4

Tarkenne:




Taysin Jokseenkin  Jokseenkin  Taysin

samaa mieltd samaa mieltd eri mieltad eri mielta

27. Teita motivoitiin
ohjeiden/vinkkien toteuttamiseen
kotona 1 2 3 4

Tarkenne:

28. Toteutatte saamianne
kuntouttavia ohjeita/vinkkeja
arjessanne 1 2 3 4

Tarkenne:

29. Yhteydenpito terapeutin
kanssa toteutuu usein 1 2 3 4

Tarkenne:

30. Yhteydenpito terapeutin

kanssa tapahtuu kasvotusten KYLLA El
31. Yhteydenpito terapeutin

kanssa tapahtuu kirjallisesti KYLLA El
32. Yhteydenpito terapeutin

kanssa tapahtuu puhelimitse KYLLA El

33.Mitd muuta haluaisitte sanoa?

LAMMIN KIITOS VASTAUKSISTANNE !






