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Tiivistelma

Vuoden 2016 alusta Kelan jérjestima vaikeavammaisen ladkinnallinen kuntoutus muuttuu vaati-
vaksi lddkinnalliseksi kuntoutukseksi, jossa kuntoutusoikeuteen ei endd kytketd vammaistukea
(L 145/2015). Kelan tehtdvdnd on jdrjestdd vaativana ladkinnéllisend kuntoutuksena terapioita ja

moniammatillisia kuntoutuspalveluja.

Téssa selvityksessd tarkasteltiin rekisteriaineistolla Kelan jérjestimaa vaikeavammaisten henkiléiden
yksiloterapiakuntoutusta, joka on kestinyt vdhintddn 7 vuotta, ja kuntoutuksen toteutumisessa

mahdollisesti tapahtuneita muutoksia.

Vihintddn 7 vuoden ajan kaikkina vuosina 2004-2010 yhtédjaksoisesti samaa yksilokuntoutuksen
muotoa saaneita vaikeavammaisia oli 8 085 henkil64, joista miesten osuus oli puolet. Yksittdisistd te-
rapiamuodoista eniten oli mydnnetty fysioterapiaa. Pitkdkestoiset fysioterapiat keskittyivat CP-
oireyhtyméddn ja MS-tautiin. Molemmat ovat tiloja, joissa fyysinen suorituskyky idn myo6td usein
heikkenee. Toiseksi yleisin yksilokuntoutus oli puheterapia. Lapsuusidn joissakin tilanteissa vuosia
kestava yksilopuheterapia voi olla tarpeen, mutta kidyntimadrien pysyminen samana tai lisidminen
7 vuoden aikana on harvoin perusteltua. Muut yleisimmit terapiamuodot olivat toimintaterapia ja
musiikkiterapia. Toimintaterapian merkitys korostuu opeteltaessa uusia taitoja lapsena ja nuorena
sekd elamdn muutosvaiheissa kuten omaan asuntoon muutettaessa. Musiikkiterapialla voidaan tu-
kea erityisesti kommunikatiivisia taitoja, mutta onko védhintddn 7 vuotta kestdvd musiikkiterapia

ladkinnallisend kuntoutuksena tarkoituksenmukainen, jaa vaille vastausta.

Tédman tutkimuksen tulokset heréttavitkin epdilyn siitd, ettd subjektiivinen oikeus vaikeavammai-
sen kuntoutukseen voi johtaa siihen, ettd kuntoutujan ajankohtaiset tarpeet ja tavoitteet jadvit
huomiotta. Sen vuoksi sama kuntoutusmuoto voi jatkua vuosia. Tdman toteaminen edellyttdisi kui-
tenkin Kelaan toimitettujen kuntoutushakemuksen asiakirjoihin tutustumista ja arviointia valitun

kuntoutusmuodon tarpeellisuudesta.

Uusi vuonna 2016 alkava vaativa ladkinnillinen kuntoutus korostaa toiminnan ja osallistumisen
mahdollisuuksien lisddmistd. Ammattitaitoisella ja monialaisella tydryhmalld on vastuu realistisen ja
tavoitteellisen kuntoutuksen suunnittelusta, joka tulee tehdd yhdessd kuntoutujan kanssa. Koska
kuntoutujan tavoitteet ovat ajassa muuttuvia ja elaméntilanteeseen liittyvid, tulee suunnitelmien

vastata kuntoutujan ajankohtaista kuntoutustarvetta ja tavoitetta.



1 Johdanto

Kuntoutusta koskevaa lainsdddantoa uusittiin 1.10.1991 (HE 259/1990 vp) ja uudistuksen yksi tavoi-
te oli luoda sosiaalivakuutusjarjestelmd, joka takaisi vaikeavammaisten kuntoutuksen jérjestymisen
yhdenvertaisesti koko maassa riippumatta asuinkunnan taloudellisesta tilanteesta (Heidi Paatero,
henkilokohtainen tiedonanto; ks. my6s HE 259/1990 vp, 6). Vuonna 1991 madiritetty tehtdvénjako
vaikeavammaisten lddkinnallisen kuntoutuksen jdrjestdmis- ja kustannusvastuusta on sittemmin he-
rattanyt kritiikkid erityisesti sen vuoksi, ettd oikeus Kelan jérjestiméddn vaikeavammaisen kuntou-
tukseen on kytketty korotettuun vammaistukeen (Kallanranta ja Rissanen 1996; Autti-Rdmoé ym.
2011). Laki myos edellyttda henkilon maarittamistd vaikeavammaiseksi ja voi titen antaa tarpeetto-
man mielikuvan huonosta ennusteesta. Laki uudistettiin 1.10.2005 alkaen (L 566/2005) ja uudiste-
tussa laissa vaikeavammaisena pidetddn henkil6d, jolla sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuva
haitta on niin suuri, ettd henkil6lla on sen vuoksi huomattavia vaikeuksia tai rasituksia selviytya jo-
kapdivdisistd toimistaan kotona, koulussa, ty6elimadssd ja muissa eldmidntilanteissa julkisen laitos-
hoidon ulkopuolella. 1.1.2016 vaikeavammaisten kuntoutusta koskeva laki muuttuu ja kytkenta
vammaistuen ja Kelan jdrjestimén vaikeavammaisen kuntoutuksen oikeuden vililld poistuu. Samal-
la kisite vaikeavammaisen ladkinnillinen kuntoutus muutetaan vaativaksi ladkinnalliseksi kuntou-
tukseksi (L 145/2015).

Laissa Kelan jarjestimiastd kuntoutuksesta kdytetadn kasitetta hyvd kuntoutuskdytinto, jolla tarkoi-
tettiin sitd kuntoutuskdytantod, jota noudatetaan Kelan ja julkisen terveydenhuollon kuntoutuksessa
yleisesti hyviksyttynd. Kelan vaikeavammaisten lddkinnallisten kuntoutuspalvelujen kehittdmiseksi
kdynnistettiin vuonna 2006 VAKE-hanke, jossa arvioitiin lidkinnillisen kuntoutuksen tutkimus-
nayttod, kiytdnnon toteutusta sekd kuntoutussuunnitelmien laatua ja luotiin suositukset vaikea-
vammaisen kuntoutuksen hyvaksi kdytinnoksi (Paltamaa ym. 2011). Yksil6llisen tavoitteen asetta-
minen ja tdiman saavuttamisen edellyttimien kuntoutustoimenpiteiden suunnittelu on hyvéin kun-
toutuskdytdnnon perusta. Vaikeavammaisen kuntoutuksen suunnittelun vastuu on ammattitaitoi-
sella ja moniammatillisella tyoryhmaélld ja se tulee tehdé yhteisty6ssd kuntoutujan kanssa. Kuntou-
tustarpeen arvioinnissa on huomioitava laaja-alaisesti kuntoutujan fyysisen, kognitiivisen, psyykki-
sen ja sosiaalisen kuntoutuksen tarve. Kuntoutussuunnitelma on tehtdvi niin, ettd se voidaan to-
teuttaa joustavasti kuntoutujan elaméntilanteen mukaisesti (esim. jaksottaminen ja tiivistiminen) ja
ettd kuntoutuja pystyy sitoutumaan sithen. Kuntoutussuunnitelma voidaan tehdéd 1-3 vuodeksi ker-
rallaan ja sen tulee perustua yksilon aktiivista toimintaa sitouttaviin ja motivoiviin tavoitteisiin, jot-

ka ovat henkildlle itselleen merkityksellisia.

VAKE-hankkeessa todettiin, ettd kuntoutussuunnitelmissa esitetyt tarpeet, tavoitteet ja kuntoutuk-

sen sisdlto eivit useinkaan vastanneet toisiaan (Jeglinsky ym. 2014) ja ettd kuntoutussuunnitelma oli



usein puutteellisesti laadittu (Paltamaa ym. 2011). Onkin episelvédd, miten hyvin yksil6llinen tavoit-
teen asettaminen ja sen mukainen kuntoutuksen sisdllon suunnittelu toteutuu kdytannossa. Erityi-
nen kysymys on, miten hyvin vaikeavammaisen vuosittainen kuntoutus suunnitellaan vastaamaan

ajankohtaisia tarpeita ja tavoitteita.

Vuoden 2016 alusta Kelan jdrjestimé vaikeavammaisen kuntoutus muuttuu vaativaksi ladkinnalli-
seksi kuntoutukseksi (L 145/2015). On arvioitu, ettd vaativaa ladkinnallistd kuntoutusta saavien
mdari lisddntyy vajaalla 8 000 henkil6lld. Laki madrittda kuntoutuksen tavoitteet arjen toimintaa se-
ké osallistumista parantaviksi, mikd tulee vaikuttamaan sekd kuntoutuksen sisdltoon ettd kohde-
ryhmdin. Vammaistukikytkoksen poistuessa tavoitteena on, ettd Kelan jarjestima kuntoutus voitai-
siin paremmin kohdentaa myds niihin tyoikdisiin henkil6ihin, joilla on merkittévia toimintakyvyn
vaikeuksia. Toinen mahdollinen uusi kohderyhmai ovat henkil6t, joilla on laaja-alaisesti toimintaky-

kyyn vaikuttavia neuropsykiatrisia ongelmia.

Suunniteltaessa vaativan ladkinnillisen kuntoutuksen sisiltod koskevaa ohjeistusta yksi keskeinen
kysymys on ollut, kuinka usein sama yksiloterapia voi jatkua vuodesta toiseen ja milloin pitkddn
kestdva yksiloterapia on tarkoituksenmukaista. Uusien kohderyhmien my®6té tarvitaan todennakoi-
sesti lisdd niita terapiamuotoja, joiden jarjestymisessd on jo nyt todettu alueellisia eroja terapeuttien
vahdisyyden vuoksi (esim. puheterapia, toimintaterapia). Pitkdan Kelan jdrjestimid yksiloterapioita
saaneiden vaikeavammaisten maarastd, diagnooseista seka terapian sisallosta on mahdollisuus saada
kokonaiskuva rekisteriseurannan avulla. Téssa selvityksessd keskitytddn tarkastelemaan, kuinka
usein vaikeavammaisen henkilon saama yksil6terapia jatkuu samansiséltdisend vahintddn 7 vuoden
ajan, mihin diagnoosiryhmiin ja terapiamuotoihin pitkadn kestdva yksiloterapia keskittyy seka ta-
pahtuuko pitkddn kestdvéssd yksiloterapiassa 7 vuoden seurannassa madréllisid muutoksia. Tama

selvitys toimii taustalla vaativan ladkinnéllisen kuntoutuksen siséllon ja toteutuksen ohjeistukseen.

2 Aineisto

Tutkimusaineisto poimittiin laajemmasta 109 632 henkilon rekisteriaineistosta, joka kasitti kaikki
vuonna 2007 Kelan jarjestimdd kuntoutusta hakeneet tai kuntoutuksessa olleet henkil6t (Lind ym.
2013). Heistd oli poimittu Kelan jédrjestimdd kuntoutusta koskevat tiedot Kelan rekistereista takau-
tuvasti vuoteen 2004 ja etenevisti vuoteen 2010. Yhteensd 20 753 henkil6é oli saanut vuonna 2007
vaikeavammaisten kuntoutusta. Vuoden 2010 lopussa heisté oli elossa 19 674 henkild4, joista miehid
oli 56 %. Elossa olevista henkil6istd poimittiin ne kuntoutujat, jotka olivat saaneet vaikeavammais-
ten kuntoutusta kaikki vuodet 2004-2010 (n = 8 900).



Selvityksen aineiston muodostavat samaa yksilokuntoutuksen muotoa kaikkina vuosina saaneet
8 085 henkildd (45 % vuonna 2007 vaikeavammaisten kuntoutusta saaneista), joista miesten osuus
oli puolet (n = 4 019). Selvitimme myds, kuinka monelle vaikeavammaisten kuntoutusta saaneelle

oli myonnetty lisdksi vajaakuntoisen ammatillista kuntoutusta tai harkinnanvaraista kuntoutusta.

Kuntoutuspéddtoksid oli tehty 1-3 vuodeksi kerrallaan. Henkiloiden ladketieteellinen diagnoosi oli
kirjattu rekisteriin ICD-10-tautiluokituksen mukaisesti, tdssa selvityksessd on kaytetty vuoden 2007

hakemubksessa ollutta padsairauden diagnoosia.

Tutkimuksessa hyodynnettiin rekisteriaineistoa, josta tunnistetiedot oli poistettu. Aineiston kuvai-
lussa kaytettiin SAS-ohjelmistoa.

3 Tulokset

Vuonna 2004 koko kohderyhmisti alle 16-vuotiaita oli 2 533 (31 %), joista seurannan paattyessa al-
le 16-vuotiaita oli edelleen 1 608 (20 % koko ryhmaistd). Eldkkeelld vuonna 2004 oli 4 914 (61 %)
henkil6d ja heistd vain 13 oli vanhuuseldkkeelld. Seurannan péittyessé elakkeelld olevien maird oli
noussut 5 489 henkiloon (68 %), joista vanhuuselakkeelld oli 295 henkil6a. Padsdaantoisesti elakkeella
olleet kuntoutujat olivat tydkyvyttomyyselakkeelld. Vuosina 2004-2010 samaa yksil6terapiamuotoa

saaneiden ikd vuonna 2004 on esitetty kuviossa 1.

Kuvio 1. Niiden kuntoutujien maard ikdvuosittain vuoden 2004 lopussa, jotka olivat saaneet keskeytyksettd sa-
maa yksilokuntoutusmuotoa vahintdan vuodet 2004—2010.
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Yksittdisista terapiamuodoista vahintddn 7 vuoden ajan oli eniten myonnetty fysioterapiaa, seuraa-
vaksi puheterapiaa, toimintaterapiaa, musiikkiterapiaa ja vahiten neuropsykologista kuntoutusta
(taulukko 1). Tutkimusaineiston henkil6istd 7 % (n = 574) oli saanut 7 vuoden seuranta-aikana joka
vuosi vahintddn kahta samaa terapiamuotoa, yleisimmin fysioterapiaa ja toimintaterapiaa (n = 314).

Toiseksi yleisimmin fysioterapiaan oli yhdistetty puheterapia (n = 135). Puolet (n = 289) useampaa

terapiamuotoa saaneista oli koko seuranta-ajan alle 16-vuotiaita.

Taulukko 1. Samassa yksiloterapiassa kaikkina vuosina 2004—2010 kdyneiden sairauspddryhmat terapiamuo-

don mukaan.
Yksiloterapiamuoto
Fysio- Puhe- Toiminta- Musiikki- | Neuropsykolo-
terapia terapia terapia terapia ginen kuntou-
Sairauspadryhmi, (% (n)) (n=7335) | (n=569) | (n=467) (n=301) tus (n =27)
A00-B99 Tartunta- ja loistauteja 0,8 (60) 0,2 (1) 3,7 (1)
C00-D48 Kasvaimet 1,3 (95) 0,2 (1) 1,9 (9) 7,4 (2)
D50-D89 Veren ja verta muodosta-
vien elinten sairaudet 0,1(8 0,2 (1)
E00-E90 Umpieritys-, ravitsemus-
ja aineenvaihduntasairaudet 2,2 (163) 0,7 (4) 1,1 (5) 0,3 (1)
FOO-F99 Mielenterveyden ja
kayttaytymisen héiriot 12,3 (899) | 51,2 (292) | 25,1 (117) | 63,5(191) 25,9 (7)
G00-G99 Hermoston sairaudet 49,2 (3612) | 13,7 (78 39,4 (184) 11,6 (35) 11,1 3)
HO0-H59 Silméan sairaudet 0,6 (43) 0,5 (3) 0,4 (2)
H60-H95 Korvan sairaudet 0,1 () 6,0 (34) 0,2 (1)
100-199 Verenkiertoelinten sairaudet 7,9 (576) 1,9 (11) 9,6 (45) 1,3 (4) 33,3 (9)
J00-J99 Hengityselinten sairaudet 0,2 (15) 0,4 (2) 0,6 (3)
K00-K93 Ruuansulatuselinten
sairaudet 0,0 (1)
LO0-L99 Ihon sairaudet 0,1 (5) 0,3 (1)
MO00-M99 Tuki- ja liikuntaelinten
sairaudet 8,9 (655) 1,7 (8) 7,4 (2)
NOO—-N99 Virtsa- ja sukupuolielinten
sairaudet 0,0 (3) 0,3 (1)
000-099 Raskaus, synnytys ja lapsi-
vuoteus 0,1 (4)
P00—-P96 Eraat perinataaliaikana
alkaneet tilat 0,4 (27) 0,503 1,3 (6)
Q00-Q99 Synnynndiset epdmuodos-
tumat ja kromosomipoikkeavuudet 11,4 (838) | 21,9(125) | 13,5(63) 20,9 (63) 3,7 (1)
RO0-R99 Muualla luokittamattomat
oireet ja sairaudenmerkit 0,7 (50) 1,9 (11) 3,2 (15) 1,7 (5)
S00-T98 Vammat, myrkytykset 3,6 (267) 0,4 (2) 1,5 (7) 7,4 (2)
Z00-ZZB Tekijoitd jotka vaikuttavat
terveydentilaan ja yhteydenottoihin
terveyspalvelujen tuottajiin 0,1 0,4 (2) 0,2 (1)




ICD-10:n mukaiset pdaluokat erosivat jonkin verran terapiamuodoittain. Fysioterapiaa saatiin eri-
tyisesti diagnoosiryhmissd G (hermoston sairaudet), puheterapiaa ryhmissa F (mielenterveyden ja
kayttaytymisen hdiriot), toimintaterapiaa diagnoosiryhmissid G (hermoston sairaudet) ja musiikkite-
rapiaa ryhmaissa F (mielenterveyden ja kayttaytymisen hiiriot). Pitkdkestoinen neuropsykologinen

kuntoutus painottui ryhmién I (verenkiertoelinten sairaudet).

Saannollinen, vahintddn 7 vuotta samansisaltoisend jatkunut yksiloterapia painottui selkedsti tiettyi-
hin diagnoosiryhmiin. Taulukossa 2 on listattu kunkin yksiloterapiamuodon osalta 10 yleisinta
diagnoosia kolmen merkin tarkkuudella. Fysioterapian osalta painottuvat CP-oireyhtymd ja MS-
tauti, puheterapiassa laaja-alainen kehityshiirio (autismispektri) sekd Downin oireyhtyma. Pitkdan
kestanyt toimintaterapia keskittyi CP-oireyhtymddn ja musiikkiterapia laaja-alaiseen kehityshdi-

ri6on, Downin oireyhtymédn sekd kehitysvammaisuuteen.

Taulukko 2. Vdhintdan 7 vuotta yksiloterapiassa kdyneiden 10 yleisintd diagnoosia (ICD-10) terapiamuodon mu-
kaan.

Yksiloterapiamuoto
Toiminta- Musiikki- Neuropsykologinen
Fysioterapia Puheterapia terapia terapia kuntoutus
(n=7335) (n=569) (n=467) (n=301) (n=27)
ICD-10 (%) ICD-10 (%) ICD-10 (%) ICD-10 (%) ICD-10 (%)
G80 (18) F84 (20) G80 (22) F84 (26) F84 (11)
G35(12) Q90 (14) F84 (6) Q90 (11) 61 (11)
G82 (4) F83 (8) G40 (4) F71 (10) 163 (11)
G40 (3) F80 (8) Q90 (4) F70 (9) T90 (8)
169 (3) G80 (6) F83 (4) F79 (8)
G71 (3) F79 (6) F79 (4) G40 (6)
MO5 (3) H90 (5) R62 (3) F72 (5)
M08 (3) F70 (5) G35 (3) G80 (4)
F72 (3) F71 (3) F70 (3) Q87 (3)
F71(2) Q87 (2) 169 (3) F83 (3)
Muut (46) Muut (23) Muut (44) Muut (17) Muut® (59)

Sisaltad ne 16 diagnoosia, joissa kussakin vain 1 henkild.

Pitkdadn kestdneet yksiloterapiat painottuivat eri ikdryhmiin (kuvio 2, s. 10). Fysioterapiaa saatiin
runsaasti alle 16 vuoden idssd, erityisesti esi- ja peruskouluvaiheessa. Vahintadn 7 vuotta kestdnytta
fysioterapiaa saaneiden méara kasvoi uudestaan noin 35 ikdvuoden jilkeen. Erityisesti pitkdkestoi-

nen puheterapia, mutta myos toiminta- ja musiikkiterapia, keskittyivat lapsuusikdan.
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Kuvio 2. Kuntoutujien madra eri terapiamuodoissa vuoden 2004 ian mukaan.
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Yksiloterapian vuosittaiset kdyntimédrat pysyivat harvoin samoina (taulukko 3, s. 11). Fysiotera-
piamaddrit nousivat kaikissa diagnoosiryhmissa useammin kuin laskivat ja erityisesti niilla henkil6il-
14, jotka olivat vahintddn 16-vuotiaita seurannan alkaessa. Puheterapian kdyntimaarat nousivat eri-
tyisesti niilld henkil6illd, jotka olivat alle 16-vuotiaita seurannan alkaessa. Puheterapiamaérat nousi-
vat useammin kuin laskivat diagnoosiryhmissa F ja Q. My0s toimintaterapia ja musiikkiterapiamaa-

rit nousivat useammin kuin laskivat lapsuusiéssa.

Tarkasteltaessa vuosittain terapiamuotojen kayntikertojen mediaaneja, voidaan todeta, etté fysiote-

rapiamddrat olivat suurimmat tarkastelluista terapiamuodoista (kuvio 3, s. 12).

Mediaanit olivat kaikkien terapiamuotojen osalta alhaisimmat vuonna 2004, mika voi selittya sill4,
ettd kuntoutus ei ollut kaikilla alkanut tarkasteluvuoden alusta. Vuoden 2009 jilkeen mediaani oli
kaantynyt laskuun. Tahédn voi vaikuttaa se, ettd joillakin kuntoutus on saattanut loppua kesken
vuotta 2010. (Kuvio 3.) Alle 16-vuotiailla fysioterapian kdyntikertojen mediaani oli suurempi kuin
yli 16-vuotiailla vuoteen 2009 saakka (kuvio 4, s. 12).
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Taulukko 3. Eri terapiamuotojen kdyntikerroissa tapahtuneet muutokset vuosien 2004 ja 2010 valilld (- vdhentynyt, O pysynyt samana, + noussut) sairaus- ja ika-

ryhmittdin.

Neuropsykologinen

Fysioterapia Puheterapia Toimintaterapia Musiikkiterapia kuntoutus
(n=7335) (n=570) (n =467) (n=301) (n=27)

Paadiagnoosi (n) ' 0 * ) 0 ' ) 0 ' ) 0 * y 0 *

(3098) | (138) | (4099) | (226) 9 (335) | (207) )] (253) | (122 (7) (172) (21) ) (6)
FOO-F99 Mielenterveyden
ja kayttaytymisen hairiot 348 22 529 116 4 172 56 2 59 79 4 108 5 2
G00-G99 Hermoston
sairaudet 1568 58 1986 40 1 37 77 4 103 12 23 1 2
100-199 Verenkiertoelinten
sairaudet 277 9 290 5 1 5 18 27 4 9
M00-M99 Tuki- ja liikunta-
elinten sairaudet 256 19 380 1 7 1 1
Q00-Q99 Synnynndiset
epamuodostumat ja
kromosomipoikkeavuudet 345 16 477 40 1 84 35 1 27 27 3 33 1
Muut 304 14 437 25 2 37 20 - 30 4 4 4 1
Ikd (n)
Alle 16-vuotias seurannan
ajan 513 15 537 169 4 288 116 6 146 33 5 85
Yli 16-vuotias seurannan
alkaessa 2154 107 3111 22 2 17 51 1 86 22 24 16 5
Tayttanyt 16 vuotta
seurannan aikana 431 16 451 35 3 30 40 21 52 4 76 5 1




Kuvio 3. Kayntikertojen mediaani vuosittain eri terapiamuodoissa.

Kdyntikertojen mdard

70

60 g

50 >

40

e —

30 {'" \

<

20

10

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010

Kuvio 4. Fysioterapian kdyntikertojen mediaani vuosittain eri ikdryhmissa.
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Vuosien 2004-2010 aikana yli 16-vuotiaista 11 % (n = 705) oli saanut jatkuvan yksiloterapian lisdksi
vajaakuntoisen ammatillista kuntoutusta, joista yleisimmat olivat ammattikoulutus (51 %), vaikea-
vammaisten apuvilineet (48 %) sekd tyo- ja koulutuskokeilu (20 %). On huomioitava, ettd yksittai-
nen henkilé on voinut saada useampaa ammatillisen kuntoutuksen muotoa vuosien 2004-2010 ai-

kana.

Harkinnanvaraista kuntoutusta oli vuosittain saanut vain muutama kymmenen henkil6d, eniten
vuonna 2010, jolloin harkinnanvaraista kuntoutusta oli mydnnetty 69 henkildlle (1 % kaikista). Ko-
ko 7 vuoden seuranta-aikana harkinnanvaraista kuntoutusta oli saanut yhteensd 196 henkilda (2 %
kaikista). Yleisimmat harkinnanvaraisen kuntoutuksen muodot olivat kokeilu- ja kehittdmistoimin-

ta (44 %) sekd sopeutumisvalmennuskurssit (23 %).

4 Pohdinta

Tdma vuosiin 2004-2010 keskittynyt rekisteritutkimus osoitti, ettd kaikista vuonna 2007 Kelan jar-
jestamdd vaikeavammaisten kuntoutusta saaneista hieman alle puolet sai yhtdjaksoisesti vaikea-
vammaisten lddkinnallistd kuntoutusta vdhintddn 7 vuoden ajan. Heistd puolestaan perdti 91 % sai
samaa yksilokuntoutuksen muotoa joka vuosi ja he muodostivat timén tutkimuksen kohderyhman.
Pitkdkestoinen yksiloterapia koostui enimmaikseen fysioterapiasta, joka keskittyi aivoperiisiin sai-
rauksiin; CP-oireyhtymad, MS-tauti ja aivoinfarktin jélkitila olivat yleisimmét diagnoosit. Myos pit-
kikestoinen toimintaterapia keskittyi CP-oireyhtymain. Pitkdkestoista puhe- ja musiikkiterapiaa oli

myonnetty erityisesti autismispektrin hairiéihin sekd Downin oireyhtymaan.

Yksittaisistd terapiamuodoista fysioterapian rooli pitkdkestoisena terapiamuotona osoittautui kes-
keiseksi. Pitkdkestoista fysioterapiaa oli saatu kaikissa ikaryhmissa joskin suhteessa eniten seki lap-
suusidssd ettd 50 ikdvuoden jalkeen. Sddnnollistd fysioterapiaa oli myonnetty erityisesti tiloissa, jois-
sa aivojen vamma tai sairaus vaikuttaa keskeisesti asennon hallintaan sekd karkeamotoriseen toi-
mintaan. CP-vamma johtuu kertaluonteisesta aivovauriosta, mutta se on luonteeltaan erityisesti
nuoruusidn jilkeen karkeamotorisen toimintakyvyn osalta etenevd; monen itsendisesti kivelleen
CP-vammaisen kavelykyky heikkenee tai se menetetddn aikuisidssd (Opheim ym. 2012). Varhaislap-
suudessa nopean motorisen oppimisen vaiheessa tarvitaan usein intensiivisempaa fysioterapiaa ja
kasvuspurttien aikana liilkuntavammaiset tarvitsevat usein fysioterapian intensiteetin tilapdista li-
sdystd. Muutoin ei ole perustelua sille, miksi fysioterapiaa pitdisi lisdtd ikdvuosien kasvaessa. Kar-
keamotoristen taitojen ylldpitdminen aikuisidlla edellyttdd ensisijaisesti fyysisen suorituskyvyn ylla-
pitdmistd sekd parantamista. Fysioterapiassa tulisikin 16ytda lilkuntavammaiselle kuntoutujalle sopi-

vin fyysistd suorituskykyd yllapitivd harrastus, jota hdn voi toteuttaa itsendisesti tai avustetusti
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(Ryan ym. 2015). MS-tauti on luonteeltaan aaltoileva tai suoraan etenevi ja taudin kulussa on vai-
heita, jolloin voi olla tarpeen lisété fysioterapian madrad. Vuosittaisten fysioterapiamaarien lisdami-
nen viittaa sithen, ettd fysioterapiaa saatetaan lisdtd kompensoimaan toimintakyvyn heikkenemista.
Toimintakykya yllapidetddn myos itsendisen harjoittelun, toimintastrategian muutoksen, yksilollis-
ten apuvilineiden sekd ympdriston muutostéiden avulla. Ndiden toteutumisen varmistaminen edel-

lyttdisi asiakirjoihin tutustumista.

Pitkdkestoinen puheterapia oli toiseksi yleisin yksiloterapiamuoto, joskin hyvin paljon harvinaisem-
pi kuin fysioterapia. Puheterapian kohderyhmé on hyvin laaja kasittden kielelliset hairiot ja syo-
misongelmat lapsuudesta aikuisuuteen (Suomen Puheterapeuttiliitto 2015). Vaikeavammaisten pit-
kikestoinen puheterapia keskittyi lapsuusikadn. Sddnnéllinen, vdhintddn 7 vuotta kestanyt puhete-
rapia oli yleisintd autismikirjon hairi6issd, joissa vuorovaikutuksen ongelmat ovat keskeisid. Vuoro-
vaikutuksen ongelmissa keskeistd on autististen henkildiden ldheisten ohjaus huomioimaan vaihto-
ehtoiset kommunikaatiokeinot arjen tilanteissa. Lahiympdriston ohjaus ja ns. epdsuora kuntoutus
toimintaympdristossd vuorovaikutustilanteisiin osallistuvien henkiléiden kautta on osoittautunut
erityisesti kehitysvammaisilla tarkedksi kommunikaatiota tukevaksi kuntoutusmuodoksi (Koski
2014). My6s koulun kokonaispedagogiseen kuntoutukseen liittyy merkittdvand osana vuorovaiku-
tuksen sekd lapsen kommunikaation tukeminen. Pitkdkestoinen, vuosia kestavé yksilopuheterapia
voi olla lapsuusidssé joissakin tilanteissa perusteltua, mutta puheterapian vuosittaisten yksilokdyn-
timadrien pysyminen samana tai jopa niiden lisdidminen seitsemén vuoden aikana on harvoin perus-
teltua. Yksiloterapian madrissd pitdisi ndkyd vuorovaikutuksen harjoittelun siirtyminen lahiympéa-
ristdon ja lahiympdriston ohjauksen pitdisi aina sisdltyd yksilopuheterapiaan. Pitkien puhetera-

piapaitosten perustelujen selvittdminen edellyttdisi kuntoutussuunnitelmien analyysia.

Toimintaterapian yleisend tavoitteena on parantaa arjessa selviytymistd ja siind korostuu yksilon
oma aktiivisuus, apuvilineiden kdytto sekd ympériston muokkaus (Hautala ym. 2013). Toimintate-
rapia on merkityksellinen erityisesti opeteltaessa uusia taitoja kuten esikoulu- ja alakouluvaiheessa
sekd opeteltaessa itsendisen eldmdn edellytyksid elimdn muutosvaiheissa kuten omaan asuntoon
muuttamisen yhteydessd tai toimintakyvyn heikentyessd. Vdhintddn 7 vuotta kestdva toimintatera-
pia keskittyi lapsiin, joilla oli CP-vamma. Toimintaterapian ja fysioterapian yhdistelmé oli yleisin
kahden terapian yhdistelma. Tama liittynee siihen, ettd vaikeasti liikuntavammaisilla on usein vai-

keuksia karkea- ja hienomotorisissa tehtédvissa seka arjen tilanteista selviytymisessa.

Musiikkiterapia on terapiamuoto, jolla voidaan tukea erityisesti kommunikatiivisia taitoja ja vaikut-
taa kaytoshairioihin. Lisdksi sitd kdytetadn myds psykoterapian muotona (Suomen musiikkitera-
piayhdistys 2015). Musiikkiterapian hyodyistd neurologisissa ja psykiatrisissa sairauksissa on lisdan-

tyvasti tutkimustietoa (Sihvonen ym. 2014; Francois ym. 2015; Raglio ym. 2015) Pitkdkestoista mu-
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siikkiterapiaa oli tdmén rekisteritutkimuksen perusteella saatu péddasiassa autismikirjon hdirioissa,
Downin oireyhtymassd sekd kehitysvammoissa. Musiikki on varmasti merkityksellinen ilon ja toi-
minnan tuottaja ndissd diagnoosiryhmissi, mutta on syytd pohtia, onko vahintddn 7 vuotta sddnnol-
lisesti jatkuva musiikkiterapia tarkoituksenmukainen lddkinnillisen kuntoutuksen muoto. Tutki-

mustuloksia nidin pitkdkestoisen musiikkiterapian vaikutuksista ei ole.

Uusi lainsdddédnto vaativasta ladkinnallisesti kuntoutuksesta korostaa toiminnan ja osallistumisen
mahdollisuuksien parantumista. Sekd toiminta ettd erityisesti osallistuminen edellyttdvit paitsi ym-
périston asennemuutosta myds usein ympariston muutostoité ja yksilollisia apuvilineitd, jotta kun-
toutujan omalle aktiiviselle toiminnalle annetaan mahdollisuudet. Kuntoutustoimenpiteet tulee
suunnitella tukemaan niité yksilon itselleen asettamia tavoitteita, jotka liittyvdt toimintaan ja osallis-
tumiseen. Yksilon tavoitteet ovat ajassa muuttuvia ja eldméntilanteeseen liittyvid. Tdten myds kun-
toutustoimenpiteiden tulee heijastaa ajankohtaisia tavoitteita. Jatkossa onkin varmistettava, ettd
kuntoutussuunnitelmaa tehtdessa aidosti kuunnellaan kuntoutujaa, tuetaan hianen omien voimava-
rojensa kayttod, varmistetaan ympariston muutostdiden toteutuminen, kdytdnnén avun antaminen
sekd jarjestetddn ne tarvittavat yksilolliset toimenpiteet, jotka ovat yhdessd kuntoutujan kanssa ase-

tettujen tavoitteiden saavuttamiseksi tarpeen.

Tutkimusotokseemme kuului 8 085 henkil6d, jotka olivat vuosittain saaneet samaa yksiloterapian
muotoa joka vuosi aikavilillda 2004-2010, mikd on vajaa puolet kaikista vuonna 2007 vaikeavam-
maisten kuntoutusta saaneista. Vuosittaisissa kuntoutusméadrissa ei juuri tapahtunut muutoksia lu-
kuun ottamatta seurantajakson ensimmadistd ja viimeistd vuotta. Tulos herittdd epdilemdidn, ettd ai-
nakin osalla vaikeavammaisten kuntoutusta saavista kuntoutusta ei suunnitella vastaamaan ajan-
kohtaisia tarpeita ja tavoitteita, vaan siitd on muodostunut osa kuntoutujan arkea. Yli 16-vuotiaista
vain 11 % oli saanut vaikeavammaisen ldakinnallisen kuntoutuksen liséksi ammatillista kuntoutusta
jonakin tarkasteluvuonna. Vajaakuntoisen ammatillisen kuntoutuksen maérda voidaan pitdd melko
vahdisend, mutta toisaalta merkittdva osa kohderyhmin yli 16-vuotiaista henkildista oli jo seuran-

nan alussa tyokyvyttomyyseldkkeelld.

Yli 16-vuotiaat siirtyvit lasten erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon
yksittdisen erikoisalan tai erityishuollon seurantaan. Nyt voimassa olevan lainsddaddnnén mukaan
suuri osa 16 vuotta tdyttdneistd menettdd oikeuden Kelan jérjestiméddn vaikeavammaisen kuntou-
tukseen, koska korotetun vammaistuen kriteerit muuttuvat tissd ikdvaiheessa (Autti-Rdmé ym.
2011; Heino ym. 2014). Vuoden 2016 alusta voimaan tulevan lakimuutoksen jalkeen on todenna-
koistd, ettd vastaavaa kuntoutuksen jirjestimisvastuun siirtymistd julkisen terveydenhuollon vas-

tuulle ei tdssd ikdvaiheessa samassa madrin tapahdu. Onkin tirkeda, ettd tdssa siirtymivaiheessa ar-
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vioidaan my0s Kelan jérjestimdan ammatillisen kuntoutuksen mahdollisuudet vaativan ladkinnalli-

sen kuntoutuksen tarpeen liséksi.

Kuntoutumisessa on kyse oikea-aikaisesta kuntoutujan oman toimintakyvyn ja aktiivisuuden tuke-
misesta. Kuntoutusta voidaan toteuttaa myos ilman kuntoutumista. Tahdn on suuri riski, jos kun-
toutustoimenpiteissd ei huomioida yksilon ajankohtaisia tavoitteita ja tarpeita seki tueta yksilon si-
toutumista omakohtaiseen harjoitteluun. Rekisteriaineistomme mukaan pitkdkestoinen yksilotera-
pia oli padsdantoisesti fysioterapiaa, joka kohdistui erityisesti sellaisiin diagnooseihin, jotka vaikut-
tavat henkilon karkea- ja hienomotoriseen toimintakykyyn. Fysioterapian tavoitteena ei ole fyysisen
suorituskyvyn parantaminen, joskin fysioterapeutti voi auttaa yksiloa 1oytdmaan itselleen sopivan
fyysista suoriutumista tukevan harrastuksen. Pitkdkestoinen fysioterapia on perusteltua lapsen ja
nuoren kasvun ajan sekd tilanteissa, joissa etenevé sairaus johtaa toimintakyvyn heikkenemiseen ja
taten uusien toimintamallien opetteluun. Ndissdkin tilanteissa fysioterapian sisdlto ja maara tulisi
arvioida vuosittain yksilollisesti. Myos VAKE-hankkeessa todettiin, ettd vaikeavammaisten kuntou-
tus painottuu liiallisesti fysioterapiaan ja muu kuntoutustarve voi jdada tunnistamatta (Paltamaa
ym. 2011).

Puhe- ja toimintaterapeuteista on niiden tarpeeseen nihden Suomessa selkedsti pulaa ja alueelliset
erot ndiden terapioiden jdrjestymisessd ovat huomattavat. Vaikka pitkédkestoista puhe- tai toiminta-
terapiaa saaneita oli vain noin 13 % kaikista vdhintddn 7 vuotta yksiloterapiaa saaneista, on tirkeda
jatkossa arvioida, kohdistuuko puhe- ja toimintaterapeuttiresurssit tarkoituksenmukaisesti naistd
terapiamuodoista hyotyvien kesken. Véhintddn 7 vuotta kestdvin musiikkiterapian tarkoituksen-
mukaisuus edellyttda myos jatkoselvittelyja. Kommunikaatio tapahtuu aina vuorovaikutuksessa ja
vuorovaikutuksellinen osallistuminen edellyttad sithen valmista yhteis6a. Myos osallistumista tuke-
van toiminnan tulee tapahtua lapsen ja aikuisen arkiympéristossé ja ympdriston tukemana. Siirryt-
tdessd vaativaan ladkinnélliseen kuntoutukseen on erityistd huomiota kiinnitettdva puhe-, toiminta-
ja musiikkiterapiaresurssien kohdentamiseen, ympariston ohjaukseen seki yksiloterapian tarkoituk-

senmukaiseen kestoon.

Tédman tutkimuksen kohderyhmai on tulevan sosiaali- ja terveydenhuollon ytimessa. Heistd suurella
osalla on pysyvd keskushermoston toimintaan vaikuttava sairaus tai vamma ja he todennékdisesti
tarvitsevat usein paitsi ladkinnallistd my0s sosiaalista ja/tai ammatillista kuntoutusta sekd henkild-
kohtaisen avustajan, asumispalveluja, ympariston muutostoitd ja apuvilineitd. Tama tutkimus he-
rattda epdilemddn, ettd subjektiivinen oikeus vaikeavammaisen kuntoutukseen saattaa johtaa tilan-
teeseen, jossa vaikeavammaisen henkilon kuntoutusta ei suunnitella moniammatillisesti vastaamaan
kokonaisvaltaisesti kuntoutujan ajankohtaisia tarpeita ja tavoitteita, vaan kuntoutusta jatketaan il-

man sen sisdllon sddnnollistd ja tarkempaa laaja-alaista arviota. Téman selvittdminen edellyttaisi
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kuitenkin asiakirjoihin tutustumista. Jatkossa on joka tapauksessa tirked varmistaa, ettd vaativaa
ladkinnallistda kuntoutusta suunniteltaessa kuntoutussuunnitelma tehdéddn aina vastaamaan yksilon
ajankohtaista kuntoutustarvetta ja tavoitteita. Kuntoutussuunnitelma tulee tehdd moniammatillises-

ti yhdessd kuntoutujan kanssa seka tarvittaessa sosiaali- ja terveydenhuollon yhteistyona.
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