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Esipuhe

Tama julkaisu esittelee valtakunnalliseen VLK:n ”Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus’ —
projektiin liittyvan ja Jorvin asiantuntijatoimikunnan toteuttaman Espoon paikallishank-
keen tuloksia.

Valtakunnallinen " Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus’ on Vajaaliikkeisten Kunto ry:n
(VLK) projekti, joka on toteutettu p&dosin Raha-automaattiyhdistyksen tuella
VLK (www.vlkunto.fi) on v. 1953 perustettu vapaaehtoisj arjestd, joka pyrkii edistémadn
vammaisten lasten asioita. Sen runko koostuu toimikunnista, jotka mukailevat sairaan-
hoitopiireja alueellisesti ja joiden jasenind on ammattilaisia ja lasten vanhempia. Jasen-
jarjestdjen ja koko maan kattavan toimikuntaverkoston kautta silla on ollut merkittéva
vaikutus kaytannossa toteutuvaan ty6hon.

Vajaaliikkeisten Kunto ry:n Lapsen ja nuoren hyvéa kuntoutus -projektin tarkoituk-
sena on ollut koota ne kaytannon seikat, jotka ovat tarkeita kuntoutuksen onnistumisen
kannalta. VLK on julkaissut perustellun toimenpide- ja organi saatioehdotuksen, joka pe-
rustuu lagjaan, lasten vanhempien jatyontekijoi den kehittédmistyéhon (Matti Koivikko &
Salla Sipari: Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus, VLK, 2006).

VLK:n projekti on tuottanut ja tuottaa edelleen téaman julkaisun liséksi useita
rajattuja osaprojekteja kdytantoon perustuvasta kuntoutuksen kehittémistydsta
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Alkusanat

Téama tutkimus on Espoossa toteutettu paikallishanke Vajaaliikkeisten Kunto ry:n (VLK)
Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus —projektissa. Taman tutkimuksen jarjesti Jorvin piirin
asiantuntijatoimikunta. Y hteistydkumppaninaoli Uudenmaan CP-yhdistys ry. Tutkimuk-
sen aineisto kerdttiin 1.10.2005—30.9.2006.

Téassa raportissa tarkastellaan tutkimusaineistoa kuntoutuksen sisédllén, sujuvuuden
sekd arjen toimivuuden ndkokulmista. Aineisto koostuu perheiden haastatteluista ja |&
hitoimijoille tehdysté kyselysta. Aineisto kuvaa perheiden ja l&hitoimijoiden omaa ndke-
mysté lasten ja nuorten kuntoutuksen ja arjen sujuvuudesta.

Haluan esittd& 18mpimét kiitokset VLK:n Jorvin piirin asiantuntijatoimikunnalle oh-
jausryhmana toimimisesta. Erityisesti haluan kiittda Marjatta Jaakkolaa ja Marja-Liisa
Rissaa heidén arvokkaista panoksistaan tdmén julkaisun laatimisessa. L &hetén kiitokset
my6s Ouluun Outi Ervastille julkaisun kielenhuollosta. Uudenmaan CP-yhdistyksesta
kiitén projektin hallinnoimisesta.

Suurin kiitos kuuluu mukanaolleille perheille jalahitoimijoille, jotka antoivat sisél-
[6n tahan tutkimukseen mukaan |ukien oma perheeni, jolta olen saanut kaytannon nako-
kulman aiheeseen.

Espoossa 6.6.2007
Marju Silander

@©
£
S
S
X
‘@
C
o
kS
S
=
S
2
-
«©
2
O
5]
o
kS
O
S
Q

ja arjen sujuvuus

Lasten ja nuorten kuntoutuksen




Tavoitteena kuntoutuksen
ja arjen sujuvuus

Nykyé&an kuntoutus on usein pirstaleista seka jarjestelmé- ja menetelmékeskeistéd. Tut-
kimuksen tavoitteena oli kartoittaa kuntoutuksen toimivuutta ja arjen sujuvuutta lapsen
perheen jaladhiverkoston ndkdkulmasta. Tutkimuksessa haluttiin selvittéa Espoon alueen
nykyisia kuntoutuskaytantoja suomenkidlisillalapsillajanuorilla, joillaon pitkakestoisia
terveydenhuollon toimenpiteita vaativia vaikeuksia. Lisdks tarkasteltiin lapsen ikétasoi-
sen normaalin toimintaympériston (kotihoito, péivahoito, koulu) ja kuntoutuksen yhteen-
sovittamista. Perheiden arkeen liittyy lagjoja verkostoja, joiden optimaalinen hyodynté-
minen olisi |6ydettava. Tutkimuksessa keréttiin myos tietoa siitd, miten kuntoutus toteu-
tuu jamitamieltalahitoimijat, kuten péivahoidossajakoulussatoimivat henkil 6t seka te-
rapeutit ja avustajat, ovat kuntoutuksen sujuvuudesta. Tama tieto auttaa suunnittelemaan
jatoteuttamaan | apsildhtoi stéa kuntoutusta ja suuntaamaan sité tarkoituksenmukaisella ta-
valla Tarkoituksenaei ollut tutkia kuntoutuksen vaikuttavuutta.

Tutkimuksen toteutus

Perheiden ja lahitoimijoiden kuuleminen

Tietoja keréttiin kahdella erilaisella kyselylomakkeella. Ensimméinen lomake oli suun-
nattu perheille ja se taytettiin haastattelijan kdynnin yhteydessa (liite 1). Kysymyksilla
kartoitettiin muun muassa sitd, mité apua ja tukea perheen mielesté lapsi tai nuori juuri
silloin tarvitsi jaoliko se jarjestynyt. Tavoitteenaoli kuulla myds perheen lastatai nuor-
set olivat niin nuoria

Toinen kyselylomake oli suunnattu perheiden valitsemille lahitoimijoille, kuten
esimerkiksi omaiselle, opettgjalle, lastentarhanopettajalle, terapeutille tai avustgjale
(liite 2). Néilla kysymyksilla kartoitettiin |&hiympériston kannalta kuntoutuksen suju-
vuutta, tavoitteita sekakeinoja. Lisdksi kysyttiin, mité ongel makohtia arjen ja kuntoutuk-
sen yhteensovittamisessa havaittiin. Palautuneita vastauksia verrattiin perheen kokemuk-
siin janékemyksiin

Tahan tutkimukseen el |6ytynyt téysin sopivaakyselylomaketta. Kysymyksiavalitta-



essa kaytettiin taustamateriaalina eri kyselylomakkeita, joita oli aiemmin kéytetty muis-
satutkimuksissa kokemuksel lisen tutkimustiedon kerdamiseen. Apunakaytettiin mm. Jy-
véskylan yliopiston VARHE / Erityispedagogiikan laitoksen Kunnallisen kuntoutusoh-
jauksen arviointi — lomaketta, sairaalan lastenosaston Mielipidetiedustelu palveluista —
kyselyd, japanilaisen tutkija Tsutsuin kyselylomaketta Vammaisten lasten vanhempien
tunteet, Ruskeasuon koulun Kuntoutusmallin arviointi vanhempainpéaivana 3.4.2004 |o-
maketta ja Varhis-tydryhman raporttia Erityista tukea tarvitsevan lapsen Kuntoutuskaa-
ri 2000 Pirkkal assa

Taman tutkimuksen lopulliset kysymykset muodostuivat néin ollen ohjausryhman laa
timina lomakkeiks, joissa oli hyviks katsottuja kohtia edell& mainituista kysymysl omak-
keista seka omiatéarkeiks katsottuja kysymyksié aiheeseen liittyen (katso liitteet 1 ja 2).

Projektiryhma

Taman VLK:n osaprojektin toteuttgjina olivat VLK:n Jorvin piirin asiantuntijatoi mikun-
ta ohjausryhména (kokoonpano liitteessa 3) ja Uudenmaan CP-yhdistys hallinnollisena
tahona. Projektityontekijéoli Marju Silander, jokatoimii VLK:n Jorvin piirin asiantunti-
jatoimikunnassa vammaisten lasten vanhempien edustajana.

Kohdejoukko

Tutkimukseen kutsuttiin 52 perhettd, joista 16 vastasi kutsuun myonteisesti. Vastanneet
perheet kokivat hyvané asiana mahdollisuuden vaikuttaa lasten ja nuorten kuntou-
tuksen kehittémiseen.

Haastattelu tehtiin 16 perheelle, yhteensd 17 lapselle. Pédosin haas-
tattelupaikkana oli perheen koti. Y ksittéinen haastattel ukerta vaihte-

li 45 minuutista 3 tuntiin. Tutkimuksessa mukana olleiden per-
heiden lasten ja nuorten ian keskiarvo oli 7 vuotta. Osal-
listujista nuorin oli 1,5 vuotta ja vanhin oli

13 vuotta.

Tutkimukseen haettiin lupa HUS:
in eettiseltd toimikunnalta. Koh-
deryhmén valinta perustui Jor-
vin lastenneurol ogian yksikos-
sa tehtyyn selvitykseen (liite
4). Lapset ja nuoret valit-
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tiin tutkimukseen satunnai sotannalla, joka on kuvattu raportin lopussa (liite 5).

Ohjausryhma péétti valintakriteereiksi seuraavaa:

Lapsellatai nuorellaon pitkékestoisiaterveydenhuollon toimenpiteité vaativia vaike-
uksia. Lapsi tai nuori on saanut liitteessi 4 mainitun, lastenneurol ogista kuntoutusta edel -
Iyttdvan diagnoosin ja saa Kelan korotettua hoitotukea tai on saanut viimeksi kuluneen
vuoden aikana vahintdan 60 kertaa yksil Gterapiaa.

Tulokset

Tassa kappal eessa esitetdan perhe- ja lghitoimijoiden kyselyiden tulokset yhteenve-
toina, kuvioinaja vastausesimerkkeina

Tutkimukseen osallistuneilla lapsilla ja nuorilla oli tuen tarpeita monilla kehityksen
alueilla ala olevan kuvion mukaan. Eniten tukea tarvittiin puheen, kielen ja kommuni-
koinnin kehityksen alueella Seuraavaksi eniten tukeatarvittiin liikunnallisen kehitykseen
jakeskittymisvaikeuksiin. Tutkimustul oksia tarkasteltaessa on hyvéa huomioida, etta tut-
kimukseen valittiin tietoisesti lapsiajanuoria, joillaon jo kuntoutusta.

Puheen/kielen kehitys W

Liikunnallinen kehitys

Keskittymisvaikeudet

Hahmotusvaikeudet

Kirjoittamaan oppiminen
Lukemaan oppiminen

Tunne-eldman tasapaino ‘

Sopeutumisvaikeudet

Kéyttdytymisvaikeudet

[ 1
[ 1
| |
o 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12

Kuvio 1. Lasten/nuorten tuen tarpeen alueet

Noin kolmasosalla lapsistatai nuorista oli tuen tarve yhdella alueella, lopuillaoli tu-
en tarvetta kahdesta yhdeksdan eri alueella.

Seuraavasta kuviosta nakyy, missa tutkimukseen osallistuneet lapset tai nuoret olivat
péivisin. Yksi lapsi oli kotihoidossa, seitsemén péivahoidossa ja kuusi koulussa. Taméan
listksi osalapsistaoli esikoulussa ja/tai aamu- jailtapdivatoiminnassa.



Kotihoito -

Péivahoito/erityisryhmé
Péivahoito/pienennetty ryhma
Paivahoito/ryhméperhepéivéhoito

Esikoulu
Fotouly r

Alakoulu/harjaantumisopetus

Alakoulu/osittain mukautettu

Aamu- ja iltapdivétoiminta

0 1 2 3 4 5 6 7

Kuvio 2. Missé lapset tai nuoret olivat pdivisin?

Lahes kaikilla tutkimuksen lapsillaja nuorillaoli Kelan hoitotuki. Kolmella oli ain,
neljalla korotettu ja neljala ylin hoitotuki. Neljéssé vastauksessa ei ollut méaritelty hoi-

lan hoitotukea.

Perheiden kokemuksia tuen
tarpeesta ja kuntoutuksesta

Uselmmissa tapauksissa oma vanhempi huomasi lapsen tai nuoren tuen tarpeen.

vanhempien toimesta

lastenneuvolassa

sairaalassa

pdivakodissa

0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
perheiden maara

Kuvio 3. Missé tuen tarve huomattiin?

Useimpien perheiden mielesta tuen tarvetta selvitettiin riittavasti. Vastauksissa oli
hieman enemman eroja, kun kysyttiin tuen tarpeen selviamisen gjankohtaa. Enemmist6
perheista koki, etté tuen tarve selvisi oikeaan aikaan kun taas noin kolmasosan mielestéa
tuen tarve selvisi liian my6héén. Kahdessa vastauksessa perhe vastasi molempiin kohtiin,
sillajoillain osa-aueillatuen tarve oli selvinnyt gjoissajajoillain liian myohaan.

Mukana olleet lapset ja nuoret saivat eniten puheterapiaa. Seuraavaks eniten heilla
oli fysioterapiaa.
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puheterapia

fysioterapia

toimintaterapia

musiikkiterapia

ratsastusterapia ~

0 1
lapsia

Kuvio 4. Lapsen tai nuoren saamat terapiamuodot

Perheet olivat lapsien ssamaan kuntoutukseen padosin tyytyvéisia ja heidan mieles-
téan terapioitaoli riittavasti. Puolet perheista oli sitd mielt, ettd tutkimushetkella e ollut
varsinaisia puutteita. Vastausten mukaan suurin lisétarve olisi puheterapiaan: sitdoli liian
vahan, ei ollenkaan tai se toteutui epasaénndllisesti. Tutkimusjoukosta yhdella perheel-

10

11

[&oli oman jalahitoimijoiden kokemuksen mukaan suuria puutteita kuntoutuksessa, silla
meneill&8n el ollut mitéén terapiaa.

Tutkimukseen osallistuneiden lasten ja nuorten kaytossa oli myos lagja maara erilai-
siamuitatukimuotoja. Perheet kertoivat osallistuneensa sopeutumisval mennuskurssille,
useillalapsillaoli avustgja (ryhmatai henkilkohtainen). Perheet kayttivéat luonnollisesti

myos |aékérin jaterveydenhoitgjien palveluita. Neljalle oli myodnnetty omaishoidontuki.

ldakdari/neurologi
sopeutumisvalmennus
avustaja/ryhmé
tilapéishoito
kuljetuspalvelu/koulu
omaishoidontuki
terveydenhoitaja
kodinmuutostyét
inva-pysékadintilupa
palveluohjaus
avustaja/henkilokohtainen
kiertédvé erityisopettaja
kuljetuspalvelu/virkistysmatkat
kotipalvelut/yksityinen
lastenneuvola
tulkkipalvelut

Kuvio 5. Perheiden k&dytdssé olevia yleisid tukimuotoja

N

10



Perheiltéa kysyttiin myos esimerkkeja siitd, mita tukimuotoja olisi kaivattu lisda. Vas-
tausten mukaan vanhempien mielesta lisétarvetta olisi mm. monipuolisiin tilapé shoidon
palveluihin. Tutkimushetkell& oli liian vahan erityisesti lapsille ja nuorille sopivia tila-
péishoitomuotoja. Erityislapsille sopivaa kerhotoi mintaa toivottiin myos liséa

Perheet kertoivat kéyttévansa erilaisten yhdistysten palveluita melko véhén. Vajaa
puolet osallistujistavastas kdyttdvansajoitain yhdistysten palveluita. Loput eivét kaytta
neet niitélainkaan tai eivét tienneet sopivistayhdistyksistatai vastaavistatahoista. Vasta-
uksissa mainittiin Epilepsiayhdistys, Dysfasidliitto ry, Jaatinen ry, Juvenalia, Kahvakes-
kus, Kuulovammaisten tukiliitto ja www.perheklubi.net.

Perheiden kokemuksia tiedon
kulusta ja siirtymavaiheista

Tutkimuksen yhtena tavoitteena oli selvittéd, miten perheiden mielesta tieto kulki ja
oliko seymmarrettévaa jariittavaa. Pédosa perheistd sai tietoaselkedllakielellaja 12 per-
hetté sai mielestdén tietoa riittavasti. Viiden perheen mukaan tiedon saannissa ja riittéd
vyydessd olis ollut parannettavaa.

Kaikki perheet pitivét tarkednd, etta tieto lapsen tai nuoren tarvitsemasta tuesta siir-
tyy asianmukaisille tahoille. Enemmistdn mielesta tieto siirtyi nyt melko hyvin. Perheet

jakuntoutustyontekijoiden kesken.
Vastauksista on muodostettu seuraavat kahdeksan tekijag, jotka kuvaavat vanhempi-
en mielesta hyvaa siirtyméavaihetta:

1. Tarpeet: Lapsen tarpeet ja yksildllisyys huomioidaan kuntoutus- ja terapiajérjestelyissa.
2. Tieto: Kaikilla toimijoilla on yhtendinen tieto asioista ja tieto siirtyy joustavasti.
3. Yhteisvastuullisuus: Kaikki toimivat yhdesséa lapsen hyvéksi.

4. Siirtymavaiheen valmistelut: Vaimistelut aloitetaan ajoissa ja niihin kdytetaén riit-
tavésti aikaa. Vanhemmille annetaan tietoa riittdvésti ja ajoissa tulevista koulujdrjestelyistd,
koulukuljetusasioista, iltapdivdhoidosta ja terapioiden jarjestymisesta. Lapsen hyvin tunteva
henkild, esim. avustaja péivdhoidosta, voisi mennd aluksi mukaan kouluun opastamaan lap-
sen kanssa toimivia uusia henkildité

5. Neuvottelut: Jirjestetdan perheen ja mahdollisimman monien lasten ja nuorten paris-
sa toimivien henkildiden kesken sdanndllisesti ja riittdvan usein neuvotteluja.

6. Lahiymparisto: Vanhemmat toivovat tietoa ja tukea lahiympdristéstadn. Tukea tarvi-
taan erityisesti esimerkiksi tiedon siirtoon lapsen eri nivelvaiheissa, kuten neuvolasta péiva-
hoitoon, péivédhoidosta kouluun, esikoulusta alakouluun, alakoulusta yldkouluun ja yldkoulus-
ta toiselle asteelle.

7. Kuunteleminen: Vanhempia kuunnellaan aidosti, silld he tuntevat lapsensa parhaiten.
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Vanhempien vastausten mukaan yhteisty6 sujui parhaiten terapeuttien kanssaja lap-
set menivét terapiaan mielelléén. Muutama perhe toivoi saavansa enemman ohjausta te-
rapeuteilta. Muutaman lapsen kohdalla vastauksessa tuotiin esille toive |&8kéreiden sel-
kedmmasta viestinnastad. Vastausten mukaan yhteistydssa oli eniten pulmia avustajien
kanssa. Ongelmia aiheuttivat mm. avustajien suuri vaihtuvuus, lyhytaikaiset tydsuhteet
ja perehdytyksen puute. Perheiden mukaan ndma heikensivét arjen sujuvuutta. Vastauk-
sien mukaan joillain perheilld el yhteisty® sujunut neuvolan kanssa lapsen erityisyyden
vuoksi. Muutaman vastauksen mukaan pulmiailmeni esimerkiks asioitaessa kaupungin
vammai spalvel uiden kanssa. Perheiden mielestd oli raskasta hallita kokonai suutta ja teh-
da yhteisty6ta useiden eri toimijoiden kanssa. Vanhempien mielestd olisi ollut helpom-
paa toimia yhden yhteyshenkilon kanssa asioitaessa sosiaalitoimen eri palveluiden (las-
tensuojelu, vammaispalvelut, kehitysvammapal vel ut) kanssatai toimittaessayli kuntara-
jojen. Perheet korostivat erityisesti sitd, etta lapsen tarve tulee asettaa etusijalle jarjeste-
lyissé. Vanhempien mielestéd olisi hyva, ettd kunnat voisivat hoitaa sisdisesti essm. mak-
suihin liittyvét asiat. Lisaksi tulisi panostaa javaratariittéavésti aikaa joustavaan tiedon-
kulkuun.

Yhteisty6 sujuu hyvin

terapeutit
pdivahoito

koulu

l&&kérit

avustajat #

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14

Kuvio 6. Perheiden kokemus eri toimijoiden kanssa hyvésta yhteistydstd

Perheilla oli vaihtelevia kokemuksia kuntoutukseen liittyvistd neuvotteluista. Lo-
makkeen kysymys el ollut ehkd riittavan selva. Kuntoutusneuvottel ut-k&site ymmarret-
tiin monella tapaa. Kuudella perheelld oli yhteinen tapaaminen lapsen kuntoutuksen pa-
rissatoimivien henkil 6iden kanssa kerran vuodessa, seitsemél & perheelld oli kaksi tapaa-
mistavuodessa ja yhdell & perheella nelja tapaamista vuodessa. Kahdella perheelld e vas-
tauksen mukaan ollut kuntoutusneuvottel ua kertaakaan vuodessa.

Neuvotteluissa oli mukana vaihtelevasti eri henkil6itd. Esimerkiksi joillain perheil-
l& oli neuvotteluissa mukana l&8kari, puheterapeutti ja opettaja. Toisilla perheill& oli mu-

kana eri aojen terapeutteja ja koulussa tai péivahoidossa toimivia henkil6itéd. Lisak-



s osa vanhemmista kertoi vaihtavansa tietoa ja kuulumisia terapiasta lyhyesti viikoit-
tain terapeuttien kanssa. Edellisten lisdksi osa mainitsi erikseen koulun kanssa kéaytavét
neuvottelut lapsen henkildkohtaista opetuksen jarjestamista koskevasta suunnitel masta
(HOJXKYS).

Yleisesti ottaen perheiden mielesta lasten ja nuorten kanssa toimivia henkil 6ité ol
térkea tavata séénndllisesti. Tapaamiset voivat lisatéd myods perheen luottamusta ja antaa
jatkuvuutta lapsen asioiden hoitoon. Neuvottelut konkretisoivat tukiverkon olemassaolon
jatéten voisivat auttaa perhetta arjen hallinnassa. Samoin selkeét suunnitelmat edistivét
kuntoutuksen ja arjen sujuvuutta.

Enemmisté vanhemmista oli sitéd mieltd, ettd kuntoutuksesta oli ollut selvésti hyotya
lapselle (15). Kuntoutus oli useimpien kohdalla toteutunut séannéllisesti ja suunnitelman
mukaan (12). Kuntoutus oli vastannut perheiden odotuksia. Kuntoutukseen (12) ja tutki-
muksiin (13) oli enemmiston mukaan pdésty riittévan nopeasti.

Vastausten mukaan samalla perheell& saattoi olla erilaisia kokemuksia riippuen siita,
mistterapiastatai kuntoutuksesta oli ollut kyse. Enemmistén mielestd lapset olivat hyoty-
neet terapioista ja ne olivat vastanneet perheiden odotuksia. Kuntoutuksen toimivuudesta
perheet antoivat seuraavia es merkkegé siitd, mikéatoimii hyvin ja miké huonommin.

Kuntoutuksessa toimii hyvin:

1) Terapeutit olivat ammattitaitoisia ja tieto kulki hyvin.
2) Terapiat olivat toteutuneet lapsia ja nuoria ldhelld (esim. paivdkodissa) ja ne oli jaksotet-
tu hyvin.

Kuntoutuksessa ei toimi niin hyvin:

1) Perheiden mielesta kokonaisvaltaisessa kuntoutuksen jérjestdmisessé oli puutteita.

2) Jotain terapiaa oli liian vdhan tai ei ollenkaan, vaikka perheen mukaan tarve oli todettu
(esim. puhe- ja toimintaterapia).

3) Kelan kanssa toiminta oli hidasta tai vaikeata esim. hoitotukiasioissa.

4) Samana toistuva paperityd oli perheiden mielesté raskasta.

Seuraavalla sivulla olevassa kuviossa on terapioiden
jarjestdmispaikat. Tassa kohdassa ei tullut esiin var-
sinaisia pulmia tai puutteita. Vanhempien vasta
usten mukaan lasten yksilolliset terapiat ,
tulee toteutua mahdollisimman 18hel- -
& lapsen arkitoimintaympéristda :
jakotia. Arki sujuu parhaiten, kun
kuntoutus on jérjestetty luon-
tevasti lapsen péivarytmiin.

Perheiden seké lahitoimijoiden ndkokulma

ja arjen sujuvuus
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kuntoutus tapahtuu

pdivdhoidossa

terapeutin luona

koulussa

kotona

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Kuvio 7. Yksildllisten terapioiden nykyinen toteutumispaikka

Perheiden kokemuksia arjen sujuvuudesta

Tutkimuksen yhtena keskei sené tavoitteena oli selvittéd miten lapsen ja perheen arki ja
kuntoutus terapioineen sujuvat perheen ndkokul masta katsottuna. Vanhemmat olivat pé&-
osin sita mieltd, ettd arki sujuu suhteellisen hyvin. Vastauksista on koottu kaksitoista ny-
kytilanteen huomiota lapsen ja perheen kannalta:

Lapsi saa tarpeensa ja kehityksensd mukaista tukea ja apua.

Otetaan huomioon lapsen arkirytmi kuntoutuksen ja terapioiden jérjestdmisessé.

"Lapsi saa olla lapsi — ei pelkkd kuntoutuja”.

Vanhemmilla oli yleisesti ottaen huoli ajan riittdvyydesta lapselle. Tdhdn vaikuttavat per-

heen muu eldmé ja arjen kiireisyys.

Perhe otetaan huomioon kokonaisvaltaisesti. Tukea kaivattin mm. byrokratian hoitami-

seen. "ltsestddn selvien papereiden tihedn pydrittelyn sijaan aikaa voitaisiin viettda lap-

sen kanssa.” Apua voisi tuoda laadukas palveluohjaus tai muu keskitetty asioiden hoito-

muoto.

Vanhempien ndkemykset kuntoutustarpeista otetaan vakavasti huomioon.

Vanhemmilla oli huoli tiedonvélityksestéd ja he kokivat tiedon jakamisvastuun suureksi.

Esimerkiksi yksinhuoltajat ja sijaisperheet, kertoivat saavansa liian vdhan tukea.

Vanhemmat pitivét tdrkednd vertaistapaamisia ja sopeutumnisvalmennuskursseja.

10. Vanhempien mielesté oli positiivista, ettd joskus terapeutit huomioivat myds sisaruksia,
jotka saivat mahdollisuuden osallistua terapiaan.

11. Vanhemmat toivoivat myds muuta tukea, kuten kodinhoitoapua, joka toisi helpotusta ar-
jen pydrittdmiseen ja antaisi aikaa lapsen kanssa olemiseen.

12. "Vanhemman on saatava olla vanhempi eik& aina vain kuntouttaja”.
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Vanhempien toivomuksia ja ajatuksia kuntoutuksen ja arjen
sujuvuuden tulevaisuuden kehittamisesta.

1 Lapsi
a) Kuntoutus toteutuu luontevana osana lapsen arkea ja ldhelld normaalia elinympdristoa.



b) Kun lapsi on usean eri toimijan palveluita kdyttavéa asiakas, on kuntoutuksen jérjestami-
sessd kiinnitettdvda erityistd huomiota siihen, ettéd palvelut jarjestetddn lapsen tarpeen mu-
kaan.

c) Toimialarajat eivét saa haitata, estad tai hidastaa lapsen kuntoutusta tai esim. terapioiden
Saamista ja jdrjestdmista.

2 Vanhemmuus ja perhe-elama

a) Vanhemmat tarvitsevat kokonaisvaltaista kuntoutusohjausta.

b) Vanhemmat toivovat vertaistukea mm. sopeutumisvalmennuskursseja.

c) Vammaisen lapsen sisarukset otetaan huomioon, silld asiat kiinnostavat ja mietityttavét
myds heitd.

d) "Perheen tukeminen arjessa kuntouttaa myds lasta’.

3 Tiedottaminen

a) Vanhemmille annetaan tietoa yksildllisesti oikeaan aikaan. Varsinkin alussa, kun lapsi saa
diagnoosin, tietoa voi mennd ohi. Perheelld on t4lldin paljon mietittédvid asioita.

b) Tiedon tulee kulkea sujuvasti ja luotettavasti toimijoiden kesken.

c) Tiedonsiirtoon varataan riittavéasti aikaa, esimerkiksi siirtymévaiheissa.

Perheiden seké lahitoimijoiden ndkokulma

4 Terapiat

a) Terapiat tulee jérjestda joustavasti

b) Kouluikéisilld lapsilla pitdisi olla tarvittaessa mahdollisuus ryhméterapiaan.

c) Kuntoutus ja terapiat toteutuvat ldhelld lasta, mikd on ” mutkatonta toi-
mintaa”.

d) Kuljetukset kuuluvat mydnnettyyn kuntoutukseen tai terapiaan.

5 Kuntoutuksen jarjestelyt ja paperityot

a) Koordinointiapua kaivataan paperityéhén. "ltse taytyy olla ak-
tiivinen, joskus todella rasittavaa! Pitdd hakea samoja juttuja
vuodesta toiseen, vaikka vamma ei hdvid mihink&éan, esim.
Kelan tuet”, "Pitédisi tietdd mitd tarvitsee, jotta osaa pyy-
144 oikein”.

b) Kehitetdén yhteistydtd Kelan kanssa. Esimerkiksi voi-
taisiin nimetd oma Kela-henkild, joka hoitaa koko-
naisvaltaisesti lapsen tai nuoren kuntoutusasioita
(esim. terapioita ja hoitotukiasioita). Apua toisi
myds pidempiaikaisesti tehdyt Kelan terapia-
ja hoitotukipéétokset, jolloin arki olisi sujuvam-
paa ja jélleen aikaa lapsen kanssa olemiseen
jaisi paremmin.

c) Jérjestetddn perheen ja tarvittavien léhitoi-
mijoiden kesken séénndlliset yhteisneuvot-
telut vdhintdédn kerran vuodessa.

ja arjen sujuvuus
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Lahitoimijoiden kokemukset

L dhitoimijoiden kyselyssa haluttiin selvittdd, miten kuntoutus sujuu jatoteutuu lapsen tai
nuoren arjessa. Lahitoimijoiden vastauksia saatiin takaisin runsaasti, yhteensa 33 kappa-
letta. Y htalasta kohden tuli enimmill&én neljavastausta. Pé&osin vastauksia palautui kak-
si lasta kohti. Ainoastaan yhden lapsen kohdalla lghitoimijoiltael saatu vastauksia.
hoidon henkil 6st6a.

Yleisesti ottaen Idhitoimijoiden ja perheiden vastaukset kuntoutuksen sujuvuudesta
olivat samankaltaisia. Perheiden vastaukset eivét siséltaneet kovin tarkkojatietojatai ku-
vauksia kuntoutuksesta Lahitoimijoiden vastaukset kuvasivat tarkemmin kuntoutuksen
tavoitteitaja sitd, miten kuntoutusta pyritaén toteuttamaan péivan aikana.

Vastaajista oli

paivakodin henkiosto | N

fysioterapeutti
opettaja
puheterapeutti

l&hiomainen
henkilbkohtainen avustaja

ryhméavustaja

toimintaterapeutti

Kuvio 8. Lahitoimijavastaajat

Vastauksissa oli kasitelty kuntoutuksen ja arjen sujuvuutta |8hinna terapioiden kan-
nalta. Tassa herdsi kysymys, ohjasiko kysymystenasettelu téhén suuntaan vai kuvasivat-
ko saadut vastaukset vield jonkin verran terapi akeskeista toimintaa, elvatka niinkaan lap-
sen kokonaiskuntoutusta arjen kannalta. Lapsen muusta arjen sujumisesta ei ollut kovin
paljon mainintoja. Muutamasta vastauksesta selvisi, miten kuntoutus on yhdistetty lap-
sen tai nuoren paivan toimintoihin. Nain oli erityisesti, jos lapsi oli erityispéivakodissa.
Perheiden térked rooli kuntoutuksen onnistumisessa tuli esille 1hes kaikissa vastauksis-
sa. Kuntoutuksen onnistumisen kannalta avoimen yhteistytn merkitys ja sen kehittami-
nen nostettiin esille erittdin térkeind. Joidenkin lasten kohdalla tuli esille kuntoutukseen



liittyvid haasteita, kuten epasdanndllinen hoitoaikatai vaihtelevat hoitopéivét. Myds ryh-
mien suuri koko jakiire haittasivat kuntoutusta, erityisesti paivakodissa. My6s|apsen sai-
rastelu saattoi vastaajien mukaan vaikuttaa kuntoutuksen tuloksiin heikentévasti.

Osa vastagjista oli huolestunut perheiden jaksamisesta. Vastausten mukaan yhteis-
kunnan tulisi ottaa paremmin huomioon ndma perheet. Tukea ja apua olisi tarjottava eri-
tyisesti &killisissa elamantilanteiden muutoksissa. Lapset osallistuivat vastaajien mukaan
erittdin hyvin terapioihin ja hy6tyivét niista.

Pohdinta

Tutkimuksessa sel vitettiin Espoossa paljon kuntoutusta tarvitsevien suomenkielisten las-
ten ja nuorten arjen ja kuntoutuksen sujuvuutta ja keréttiin tietoa hyvista k&ytannon toi-
mintatavoista. Ndiden pohjalta voitaisiin uudistaa toimintatapoja. Tulosten avulla
toivotaan myds voitavan parantaa kuntoutusresurssien
suuntaamista. Eniten tuen tarvettailmeni puheen,
kielen ja kommunikaation kehityksen alueella
(katso liite 5).
Perheiden mielestd lasten ja nuor-
ten kuntoutus ja arki sujuivat melko
hyvin. Lapsen tai nuoren kuntoutus-
jérjestelyissd yhdella perheelld ol
suuria pulmia ja yhdella perheel-
la olivat asiat erittéin hyvin. Ver-
rattaessa kyselyn tuloksia esim.
vammaisarjestbjen  saamaan
palautteeseen tai  huomioi-
hin nettikeskusteluryhmien
keskusteluista, johtopdé:
tokset ovat melko saman-
suuntaisia.  L&hitoimi-
joilta saadut vastaukset
olivat padosin samas-
sa linjassa perheiden
vastausten  kanssa.
Mikali vanhempien
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vastausten mukaan oli pulmia lapsen arjen ja kuntoutuksen sujuvuudessa, se kavi ilmi
my®s |dhitoimijoiden vastauksista. Perheen ja l&hitoimijoiden valilla kaytettiin yhteises-
ti ymmérrettya selkeété kielta.

Tuloksia tarkasteltaessa on muistettava, etta kysely kohdistui sellaisiin tukea tarvit-
seviin lapsiin ja nuoriin, joilla oli jo runsaasti terapioita. Haluttaessa lagjempi nékemys
kuntoutuksen toteutumisesta, tulisi tehda toinen selvitys, jossa kohderyhmaan valittaisiin
niitd lapsiaja nuoria, joiden kuntoutusta ei viela ole jarjestetty. Suurempi vastagjamaara
olisi myQs saattanut antaa erisuuntaisia tuloksia

Jatkoa gjatellen olisi hyva pohtia, miké kaikki on lapselle ja nuorelle kuntoutusta. On
térkedtd, ettd kaikillatoimijoillaon yhteinen pdamaara. Tama edellyttéd yhtei styoté ja so-
pimista asioista. Apuna voi kayttéd monenlaisia kysymyksig, kuten: Mita tukea lapsi tai
nuori ikénsa ja kehityksensd mukaan tarvitsee? Miké kaikki on lapselle kuntoutusta? Mi-
ten jatkossa voitaisiin parhaiten jérjestdé kuntoutus ja terapiat niin lapsen ja nuoren kuin
perheen ndkokulmasta? Miten tulee ottaa huomioon, jotta perheet saisivat arkensa suju-
maan hyvin?

1. Kuntoutus ja tarpeet kohtaavat. Sovitetaan kuntoutus lapsen tai nuoren tarpeisiin,
ikdan ja arkirytmiin.

2. Tyonjako on selkead. Kiinnitetddn huomiota mitd tehdédédn, miksi ja ketka tekevét.

3. Paédtoksenteko on joustavaa. Tehdddn kuntoutukseen liittyvét pdétdkset ajoissa,
sujuvasti ja pitkdjénteisesti.

4. Jarjestetidian kuntoutusneuvottelut. Jirjestetddn kuntoutusneuvottelut ja péivite-
tdan suunnitelmat saénndllisesti ja riittdvan usein.

5. Tieto kulkee hyvin. Kiinnitetddn erityistd huomiota tiedonkulkuun salassapitoa unoh-

tamatta.

-7
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Perheen arjen ja kuntoutuksen sujuvuutta edistavét asiat (kuvio mukailee Koivikko & Sipari,

2006, Lapsen ja nuorten hyvéd kuntoutus, s. 144 ajatusta.
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Liite 1
Vajaaliikkeisten Kunto — Bot fér Rérelsenhindrare Ry .2005

Tutkimuksen yhteyshenkilo:
Marju Silander
puh. 050 439 0448, msilander@hotmail.com

Tutkimushankkeen nimi:
Erityisté tukea tarvitsevan lapsen/nuoren kuntoutuksen ja arjen suju-
vuuden kartoitus perheen ja lahitoimijapiirin nakokulmasta

Perheiden kysymyslomake

Taustatieto-osuus

1. Lapsen ikd vuotta

2. Lapseni/nuoreni tarvitsee erityisté tukea seuraavilla eldméan aloilla:
(valitse kaikki sopivat)
2.1.  puhe/édidinkielen kehitys
2.2.  liikkunnallinen kehitys
2.3.  keskittymisvaikeudet
2.4.  Kkdyttdytymisvaikeudet
2.5,  sopeutumisvaikeudet
2.6.  hahmotushdirict
2.7.  Kirjoittamaan oppiminen
2.8. lukemaan oppiminen
2.9.  tunne-eldmén tasapaino
2.10 muu syy;, mikd?

3. Lapseni/nuoreni on nyt: (valitse sopivat)

3.1.  kotihoidossa

3.2.  pdivahoidossa ((ryhmé)perhepéivéhoito/ normaaliryhmaé / erityisryhmé / pienryhma)

3.3.  esikoulussa

3.4.  koulu alakoulussa / yldkoulussa (normaaliryhmad / erityisryhmé /pienryhmé /luokaton
erityisopetus / mukautettu opetus: normaaliryhmd, mukautettu joitain aineita,
kokonaan mukautettu opetus?)/ harjaantumisopetus

3.5. aamu- tai iltapdivdtoiminnassa

4. Mitd muita tukimuotoja Teilld on parhaillaan kdytéssa? (valitse kaikki sopivat)
4.1.  kotipalvelut (siivous, lastenhoito tai muu vastaava)
4.2, ryhmdaavustajat (koulu vai péivahoito)

4.3.  henkil6kohtaiset avustajat (koulu vai pdivahoito?) )
4.4.  Kiertdvé erityisopettaja (koulu),

4.5.  muut erityistydntekijat; ketkd?

4.6. terveydenhoitaja

4.7.  ldakari (neurologi)

4.8.  koulukuljetus

4.9.  muu kuljetuspalvelu (virkistysmatkat)

4.10. tulkkipalvelut



4.11. omaishoidontuki ja/tai sen vapaapdivien lomitus
4.12. tilapéishoito
4.13.  kotihoidontuki
4.14. sopeutumisvalmennus (kurssit perheille / nuorille)
4.15.  kuntoutusjaksot
4.16. muu pdivatoiminta
4.17.  kodinmuutostydt
4.18. palveluohjaus
4.19. Kelan hoitotuki (alin / korotettu/ylin)
4.20. Inva-pysékdintilupa
Mit4 tarvitsisitte, mutta ei ole kdytdssé tai ei ole mainittu edelld?

5. Onko kaytdssa vapaaehtoisten yhdistysten palveluita? Jos on, mitd? (esim. erityisharrastusryh-
mét kuten uinti, jalkapallo, taide, musiikki)

6. Miten lapsen/nuoren tuen tarve huomattiin?
6.1.  vanhemmat havaitsivat vaikeuden
6.2. lastenneuvolan seurannassa
6.3.  yksityislddkdrin vastaanotolla
6.4. sairaalassa
6.5.  perheneuvolan tutkimuksissa
6.6. pdivdkodissa (missé= perhe, ryhmd, erityis, normaali?)
6.7. esikoulussa
6.8.  kunnan /yksityisen aamu- tai iltapéivédkerhossa
6.9.  alakoulussa
6.10. yldkoulussa
6.11. jossain muualla, miss&d?
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9. Mitd kuntoutusta lapsi/nuori saa nyt? (valitse kaikki sopivat)
9.1.  puheterapia
9.2. fysioterapia
9.3.  toimintaterapia
9.4.  ratsastusterapia
9.5.  musiikkiterapia
9.6. taideterapia
9.7.  psykoterapia
9.8.  terveyskeskuspsykologin palvelut
9.9.  lastenneuvolan palvelut
9.10. perheneuvolan palvelut
9.11. tukiopetus
9.12.  koulukuraattorin palvelut
9.13. sopeutumisvalmennuskurssit?
9.14. muu, mita?

(/)

7. Selvisiké tuen tarve mielestdnne oikeaan aikaan? =
1. selvisi oikeaan aikaan g

2. selvisi liilan mydhéén 3

3. asiaan kiinnitettiin huomiota liian aikaisin 1

=

8. Tutkittiinko lapsen vaikeutta riittdvésti ja asianmukaisesti? 1. Kylla 2. Ei (7/]
Tarkennus: -

(]

n—

Kuntoutustarkastelu a
(1]

Y

10. Saatteko sitd kuntoutusta lapselle/nuorelle mitéd teiddn mielesté tarvitaan?
1. Kylla 2. Ei.
Tarkennus:

11. Saatteko kuntoutusta mielestdnne tarpeeksi?
1. Kylla 2. Ei.

Lasten ja nuorten kuntoutuksen




Tarkennus:

12. Onko kuntoutuksessa puutteita?
1. Kylld 2. Ei. Jos on, niin miten kuvailette niitd?

13. Saatteko riittdvésti tietoa kuntoutuksesta ja sen tavoitteista?
1. Kylld 2. Ei  Miten kehittaisitte t4t&?

14. Saatteko tietoa "selvélla kielelld”?
1. Kylla 2. Ei Miten kehittaisitte tata?

15. Pidétteké tarpeellisena, etté tieto lapsenne tarvitsemasta tuesta siirtyy eteenpdin asianmu-
kaisille tahoille? 1. Kylld 2. ei

16. Siirtyykd em. tieto mielesténne nyt hyvin?
1. Kylld 2. Ei  Miten kehittaisitte tata?

17. Pidéttekd tarpeellisena avointa yhteisydta neuvolan, paivahoidon, koulun ja kuntouttajien
kesken?
1. Kylla 2. Ei

18. Miten lapsen/nuoren kuntoutus on hoidettu siirtovaiheissa? (esim. kodista péaivahoitoon,
pdivdhoidosta esikouluun, esikoulusta kouluun, peruskoulussa alakoulusta yldkouluun, ylé-
koulusta toiselle asteelle) ja ovatko ne onnistuneet? Miten téta pitéisi kehittaad?

19. Mitd mielestdnne kuuluu hyvédan siirtovaiheen hoitoon ja miten haluaisitte kehittaa siirtyma-
vaiheita?

20. Toimiiko yhteystyd lapsen/nuoren kuntoutuksessa toimivien kanssa? (vastaus kohdittain
mitkd ovat aiheellisia). Jos ei, miten haluaisitte kehittdd/muuttaa sitd?
9.1.  péivéhoito
9.2, koulu
9.3. awustajat
9.4. terapeutit
9.5, muut kuntouttajat; ketk&d?
9.6. lddkarit
9.7.  muut; ketkd?

21. Keitad ja miten usein tapaatte kuntoutusneuvotteluissa lapsen parissa tydskentelevid? (ker-
taa viikko/kk/v) Onko se riittdva méérd ja toteutuu oikeassa muodossa? Miten kehittaisitte
1atg?

22, Miké& toimii mielestdnne hyvin lapsen /nuoren kuntoutuksessa? Mikd huonosti?

23. Onko teilld riittédvat mahdollisuudet lapsen arjen tukemiseen toivomallanne tavalla?
1. Kylld 2. Ei Miten kehittaisitte tata?

24. Saako lapsen / nuoren péaivéhoito / koulu riittdvasti resursseja lapsen/nuorten arjen toimin-
nan tukemiseen?
1.Kylld 2. Ei.
Miten kehittéisitte t&ta?

25. Tuntuuko teistd, ettd lapsen / nuoren pdivédhoito/koulu saa riittdvésti tietoa lapsen/nuoren
arjen tukemiseen?
1. Kyll4. 2 Ei.
Miten kehittéisitte t&ta?

26. Millaisia kokemuksia teilld on ollut lapsenne/nuorenne saamasta kuntoutuksesta? Vastaus
annetaan tarpeellisiin kohtiin. Kohtaan voi merkitd mitd kuntoutusta kohta koskee tai ylei-
sesti kuntoutukseen pdésysta.

1. Tutkimuksiin pééstiin riittdvdn nopeasti



27.

28.

29.
30.

31.

32.

33.

34.
35.

Tutkimukseen pddsyé jouduttiin odottarmaan pitkddn

Kuntoutus alkoi heti sen tarpeen ilmaannuttua

Kuntoutukseen pddsyé jouduttiin jonottamaan

Kuntoutus on toteutunut suunnitellun mukaan

Kuntoutus toteutuu epdsédéanndllisesti

Lapsi on mennyt mielelldan kuntoutukseen

Lapsi on mennyt vastentahtoisesti kuntoutukseen; miksi?

9. Kuntoutus on vastannut odotuksia

10. Kuntoutus ei ole vastannut odotuksia

11. Kuntoutuksesta on ollut selvésti hydtyé

12, Kuntoutuksesta on ollut jonkin verran hydtyé (jos osasta, mista?)
13.  Kuntoutuksesta ei ole ollut juuri mitdédn hydtyéa (jos osasta, mista?)
14.  Kuntoutuksesta ei ole ollut mitddn hydtyéa (jos osasta, mista?)

15.  Kuntoutus tapahtuu kotona (jos osin, miten)

16.  Kuntoutus tapahtuu péivédhoidossa (jos osin, miten)

17.  Kuntoutus tapahtuu koulussa (jos osin, miten)

ONOIOANLN

Onko lapsi/nuori tyytyvdinen saamaansa kuntoutukseen?
1. Kylla 2. Ei.
Onko toiveita sen kehittdmiseen?

Onko kuntoutusta saava lapsi/nuori motivoitunut kuntoutukseen?
1. Kylld 2. Ei

Miten tdma nakyy? Miten taté voisi kehittaa?

Mitka nostaisitte arjen keskeisiksi pulmakohdiksi lapsen /nuoren kannalta kuntoutuksen
toteuttamisessa? Miten kehittéisitte tata?

Mitké& nostaisitte arjen keskeisiksi pulmakohdiksi perheen kannalta kuntoutuksen toteutta-
misessa? Miten kehittéisitte t&ta?

Mita asioita nostaisitte esille sisarusten ja lapsen/nuoren suhteessa ajatellen kuntoutusta
(pulmia tai hyvid tapahtumia)? Miten kehittéisitte tata?

Mita muita ajatuksia/toivomuksia teilld olisi erityista tukea tarvitsevien lapsien/nuorten kun-
foutuksen kehittdmiseen?

Haluan vield sanoa tdmén:

Lapsen ndkdkulmasta (ikdtason mukaan, mikéli mahdollista kysya): Mitd kuntoutusta sinul-
la on? Mité mielté olet siitd? Ehdotuksia?
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Liite 2

Vajaaliikkeisten Kunto — Bot fér Rérelsenhindrare Ry

LOMAKE NUMERO:

Tutkimuksen yhteyshenkild:

xx.xx.2005
Marju Silander
puh. 050-4390 448, sposti msilander@hotmail.com

Tutkimushankkeen nimi:

"Erityista tukea tarvitsevan lapsen/nuoren kuntoutuksen ja arjen sujuvuuden Kkartoitus perheen ja
1&hitoimijapiirin ndkékulmasta ”

Lé&hitoimijoiden kysymykset

1. Mika on suhteenne lapseen/nuoreen
henkilbkohtainen avustaja
ryhméakohtainen avustaja
fysioterapeutti
toimintaterapeutti
puheterapeutti

muu terapeutti; mika:

ldhiomainen
opettaja
pédivdhoidossa toimiva opettaja/hoitaja

OCONDIOALN =

2. Kuka vasta toimintanne kustannuksista suhteessa tdhan lapseen/nuoreen:
1. Perhe
2. Kunta/kuntaliitto
3. Kela
4. Erikoissairaanhoito/sairaala
5. Erityishuoltopiiri
6. Vakuutus
7. Muu, mika?

3. Miten Teiddn nédkdkulmastanne lapsen/nuoren kuntoutus ja arki sujuu?

4. Mitka ovat tdmén hetken keskeiset lapsen/nuoren kuntoutustavoitteet?
Enta pulmat? Kehitys / ratkaisuehdotuksianne?

5. Miten usein tapaatte lasta/nuorta (Krt/vko, t/krt tai muutoin)? Onko tadmaé riittavan usein?
Kehitysehdotuksianne?

6. Tdman vield haluan tuoda esille;

Kiitos avustanne!



Liite 3
Tutkimuksen paikallinen organisaatio ja yhteistyé

VLK:n Jorvin piirin toimikunta on moniammatillisesti koottu asiantuntijaryhmaé.
Toimikunta oli tutkimushankkeen ohjausryhmd ja siind olivat mukana:

Heiskala Hannu, lastenneurologi, HYKS Lasten ja nuorten sairauksien toimiala,
Lastenneurologian klinikan Jorvin yksikkd, toimikunnan puheenjohtaja;

Grénblom Minna, erityisopettaja, Keinuméen koulu, Espoo;

Jaakkola Marjatta, neuropsykologi, HYKS Lasten ja nuorten sairauksien toimiala,
Lastenneurologian klinikan Jorvin yksikkd;

Rissa Marja-Liisa, puheterapeutti, HYKS Lasten ja nuorten sairauksien toimiala
Lastenneurologian klinikan Jorvin yksikkd,

Sipari Salla, fysioterapeutti;

Stubbe Péivi, erityislastentarhaopettaja, Kilon osaamiskeskus;

Tuomi Harri, toimintaterapeutti, MLL, Lasten ja nuorten kuntoutuskeskus;

Yltdvé Harry, sosiaalityéntekijd, kehitysvammatydn asiantuntija, Lohjan kaupunki;

Silander Marju, toimikunnan sihteeri, vammaisten lasten vanhempien edustaja

Tutkimusprojektin valtakunnallinen organisaatio ja yhteistyd:

VLK:n jasenjarjestot: Lastensuojelun keskusliitto, Mannerheimin Lastensuojeluliitto,
Samfundet Folkhalsan, Suomen CP-liitto, Suomen Lastenlaékériyhdistys, Vammaisten lasten
ja nuorten tukisdatio.

VLK:n asiantuntijatoimikunnat: Joensuu, Jyvaskyld, Kajaani, Kuopio, Lahti, Lappeenranta,
Mikkeli, Oulu, Pori, Rovaniemi, Seindjoki, Tampere, Turku, Vaasa ja Jorvin péivystyspiiri.
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Liite 4

”Erityista tukea tarvitsevan lapsen/nuoren kuntoutuksen ja arjen suju-
vuuden kartoitus perheen ja lahitoimijoiden nidkokulmasta”
Esiintyvyysselvitys kohderyhmistd/ Hannu Heiskala

Espoolaisille erikoissairaanhoitoa jérjestda pddasiassa Jorvin sairaala. Alla olevassa taulu-
kossa on Jorvin sairaalassa lastenneurologisessa osasto- tai poliklinikka-arviossa vuoden
2004 aikana kdyneiden espoolaisten méadréé (joillain lapsilla useampi kdynti) tdméan projektin
kannalta térkeiden tautiryhmien osalta.

DG Kéynteja Véestdosta * Seurannassa™*
vuodessa promillea promillea
N
Alyllinen kehitysvammaisuus 27 10-30 1
Puheen ja kielenkehityksen héirié 178 407? 4
Oppimiskyvyn hdirié 165 1007 3
Motoriikan kehityshéirié 33 807 1
Laaja-alainen kehityshdairié 48 ? 1
"Autismispektri” 19 10-20 1
"ADHD” 121 807 3
Epilepsia 463 5 10
"CP” 27 2? 1
Kehitysseuranta 176 ?

* promillea vaestdssé (kirjallisuuden mukaan; suuntaa antavia lukuja — perustuvat paéasias-
sa yksittaisiin I6ydettyihin tutkimuksiin)

**oromillea seurannassa (laskettuna kdynneisté / 49300 espoolaista 1-15-vuotiasta)
Esiintyvyyslukujen perusteella tutkimukseen todenndkdisimmin tuleva lapsi / nuori oli kdynyt
Jorvin sairaalassa tutkimuksissa puheen ja kielenkehityksen tai oppimiskyvyn héirién vuok-
si. Koska haluttiin tutkia kuntoutusta arjessa, haluttiin 18ytédé lapsia, jotka saavat suhteelli-
sen runsaasti kuntoutusta (liite 5). Kun verrattiin seurannassa olevien lasten ja nuorten méa-
rid kirjallisuuden lukuihin néhtiin, ettd Jorvin potilaat edustivat kunkin ryhmén siséllé niité, jol-
la on paljon ongelmia.



Liite 5
Selostus tutkimuksen otannasta

Perusjoukon muodostivat Jorvissa tehdyn esiintyvyysselvityksen mukaan parisensataa tutki-
muksen Kriteerit tdyttdvda suomenkielistd lasta tai nuorta Espoossa. Tavoitejoukoksi asetet-
tiin 50 lasta tai nuorta perheineen seka perheen itse valitsemat lahitoimijat.

Otanta tehtiin seuraavasti. Ensin arvottiin tutkimusajankohtaa edeltdvédn 11 kuukauden ajan-
jakson (syyskuu 2004 - heindkuu 2005) jokaiselta kuukaudelta yksi pdivdmaéra. Lasten-
neurologian ylildékari Hannu Heiskala, jolla oli tyénsé puolesta tieto Jorvin yksikéssé kdy-
neistéd lapsista ja nuorista, etsi ne lapset ja nuoret, jotka kdvivét arvottuina pédivind Jorvin las-
tenneurologian yksikdssé ja tayttivét valintakriteerit. Valintakriteerit olivat: 1) lapsella / nuorel-
la on pitkdkestoisia terveydenhuollon toimenpiteitéd vaativia vaikeuksia, 2) lapsi on saanut liit-
teessé 4. mainitun diagnoosin ja 3) saa Kelan korotettua hoitotukea tai on saanut viimeksi
kuluneen vuoden aikana véhintddn 60 yksilbterapiakertaa.

Tutkimuksen kutsukirje Idhetettiin 52 perheelle. Tutkimuksen suostumuskirjeen palautti 16
perhettd. Vastausprosentiksi tuli 30,7 %. Perheen palautettua suostumuslomakkeen per-
heesté tiedotettiin projektityéntekijda M. Silanderille, joka otti yhteyttd perheeseen ja sopi
haastatteluajan. Haastatteluun osallistui 16 perhetta. Otosjoukoksi muodostui 17 lasta, koska
yhdessa perheessa oli kaksi erityisen tuen tarpeessa olevaa lasta. Ohjausryhma pdétti hy-
vaksyd myds sisaruksen tutkimusjoukkoon. Haastattelutilanteessa perheille annettiin heiddn
valitsemilleen I&hitoimijoille toimitettavaksi kysymyslomakkeet, jotka palautettiin suoraan tut-
kimuksen tekijélle.
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Lapsen ja nuoren hyvéa kuntoutus -projektiin kuuluvan Jorvin
alueen asiantuntijatoimikunnan osahankkeessa kuvataan miten
erityistd tukea tarvitsevien lasten ja nuorten kuntoutus ja arki sujuu
Espoossa. Hankkeessa on kuultu vanhempien ja ldhitoimijoiden
ajatuksia kuntoutuksesta ja tuodaan esille seikkoja, jotka
foteutuessaan edesauttavat lasten ja nuorten hyvaa kuntoutusta.

Hyvééan kuntoutukseen kuuluu, ettd se on mahdollisimman ldhella
lapsen normaalia arkieldmééd ja vastaa kunkin lapsen tarpeisiin
yksilollisesti ottaen huomioon lapsen idn. Vanhemmat ovat mukana
tasavertaisina kumppaneina kuntoutuksen suunnittelussa ja
kehittdmisessd. Kuntoutusta koordinoidaan kokonaisvaltaisesti
entista lapsi- ja perheldhtdisemmaéaksi.

Julkaisun toivotaan lisdédvan vuoropuhelua lapsen ja nuoren
perheen, yhteistydté tekevien toimijoiden, organisaatioiden ja
kuntien edustajien kesken. Yhteisen pdamaéérén ja avoimen
vuorovaikutuksen avulla on mahdollista edesauttaa lasten ja
nuorten hyvén, sujuvan arjen ja kuntoutuksen onnistumista.

www.vikunto.fi




