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1 JOHDANTO

Aiemmin neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen kuntoutuksessa painotus on ollut
diagnoosissa, iassa ja elamanvaiheessa. Kuntoutus oli suorituskeskeista ja yksittaisia
taitoja korostavaa. Kuntoutuksessa yksilé nahtiin erillisena ja vain ammattilaiset suoritti-
vat kuntoutusta. Nykydan kuntoutuksen tavoitteena nahdaan yksilén toimintakyky, jolla
tahdataan osallistumiseen ja osallisuuteen kaikilla elaméan osa-alueilla. Kuntoutus tulisi
olla jaettua kumppanuutta, jossa perheella ja asiantuntijoilla on omat roolinsa. Perhe
tietda parhaiten mika on ongelmana ja ammattilaisilla on tieto miten perhettd voidaan
auttaa. Perhe on arkipdivan asiantuntija, jota ei voida sivuuttaa. Perheilla on lapsen ar-
Kipaivan toiminnoissa ja toimintaymparistossa paras tieto lapsen selviytymisesta. Laake-
tieteellinen, psykologinen ja kuntoutuksellinen asiantuntijuus on kuitenkin alan ammatti-
laisilla. Nykyisin tulisikin korostaa perheiden osallisuutta ja kumppanuutta niiden kanssa

tehtavassa tyossa.

Opinndytetydomme toimeksiantajana on Vajaaliikkeisten Kunto ry. Se on vuonna 1953
perustettu yhdistys, jonka toiminta-ajatuksena on edistédé keskus- ja aareishermostoon
seka lihaksistoon liittyvista syista vammautuneiden lasten ja nuorten tutkimusta, hoitoa,
kuntoutusta ja vaikeuksien ehkaisya. Samalla yhdistys tukee vammaisen lapsen ja nuo-
ren oikeutta hyvaan elamaan ja tulevaisuuteen. Vajaaliikkeisten Kunto ry:lla on 18 asian-

tuntijatoimikuntaa, joihin Kuopion toimikunta my6s kuuluu.

Tutkimuksemme kuuluu osana Vajaaliikkeisten Kunto ry:n valtakunnallista hanketta
"Lapsen ja nuoren hyvan kuntoutuksen toteutuminen palveluverkostossa”. Hanke on
alkanut 2007 ja paattyy 2011. Projektin [Ahtokohtana on vammaisen lapsen oikeus tay-
sipainoiseen eldam&an. Siind painotetaan lapsen luonnollisen kasvurytmin, perheen ela-
mantilanteen ja kuntoutuksen yhteensovittamista. Kuntoutuksessa on keskeista lapsen
sosiaalisen yhteenkuuluvuuden tunne ja osallistumisen kokemukset. Lasten kuntoutuk-
sessa tarvitaan mallia, jossa kannustetaan kohtaamiseen, luottamukseen ja kump-
panuuteen. Yhteistyon lisaaminen asiantuntijoiden ja perheen valilla on edellytys kun-

toutuspalvelujen kehittdmiselle. (Koivikko & Sipari 2006, 62.)

Kuopiossa on kaynnistetty valtakunnalliseen hankkeeseen liittyvd osahanke, "Pénkkaa
kumppanuuteen” vuonna 2009. Sen tavoitteena on selvittda alueella toimivien alle kou-
luikaisten neurologista kuntoutusta ja ohjausta saavien lasten puhe-, toiminta-, ratsas-

tus- ja fysioterapeuttien maaré, koulutus seka ohjauksen ja tuen tarve perheiden kanssa



tehtavassa tyossa. Hankkeessa pyritdan loytamaan ja vahvistamaan perheen, tera-
peutin ja hoitavan tahon yhteinen paamaara ja tavoite seka selkiytetaan yhteiset toimin-
tatavat. Toisena tavoitteena on lisata alueen terapeuttien perhetyon valmiuksia seka
perheen osallistumisen ja osallisuuden tukemista sekad vahvistamista. Lisaksi selvitetdan

perheiden vaikuttamismahdollisuuksia lapsensa kuntoutuksessa ja suunniteluussa.

Kuopion osahankkeessa tehdéaéan kaksi erillisté tutkimusta. Ensimmainen on kvantitatii-
vinen kyselylomaketutkimus, joka on osa terveystieteiden maisteriopiskelija Anu Kinnu-
sen pro gradu tydta Kohti kuntoutuskumppanuutta- Alle kouluikdisen neurologista ohja-
usta ja kuntoutusta saavan lapsen vanhempien kokemuksia saamastaan kuntoutuksesta
seka osallisuudesta kuntoutukseen ja sen suunnitteluun. Toinen on meidan kvalitatiivi-
nen haastattelututkimuksemme, Arjen voimavarat — palveluohjauksellinen ty6ote sosiaa-
lisen tuen muotona neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen ja terapeutin
valisessa yhteistydssa. Tutkimme tydssdmme alle kouluikéisten lasten perheiden ja te-
rapeuttien valista yhteisty6ta. Tutkimuksemme avulla toimeksiantaja saa tietoa miten
yhteisty0 perheiden ja terapeuttien kanssa sujuu perheiden kokemana. Td&mén pohjalta
toimintaa voidaan myohemmin kehittédé. Lisaksi tutkimme perheiden osallistumismahdol-
lisuutta lapsen kuntoutukseen ja halua sen toteuttamiseen. Tuloksien avulla voidaan

miettia, kuinka vdhemman osallistuvia perheita voidaan motivoida lapsen terapiassa.

Valitsimme tutkittavan aiheen, koska haluamme tietoa perheen ja terapeuttien vélisesta
yhteistydsta. Tutkimuksen aiheen valintaan vaikuttivat myés omakohtaiset kokemuk-
semme vammaisista tai neurologisesti sairaista lapsista. Lisaksi vahva kiinnostus aihee-
seen vaikutti siihen, ettd paatimme tehda opinnaytetydmme juuri tasta aiheesta. Tutki-
muksessamme neurologinen sairaus ja vamma kasittavat kaikki alle kouluikaisten lasten
neurologiset sairaudet tai vammat. Emme ole halunneet rajata eri vaikeusasteita. Tutki-
muksen odotetaan antavan tietoa kuntoutuksen asiantuntijoiden seka perheiden yhteis-
tyostd, seka siita kuinka suuri mahdollisuus perheilla on nykyisin Kuopion alueella vai-
kuttaa ja osallistua lapsen kuntoutukseen. Tulosten perusteella voidaan saada tietoa
siitd, millaista ohjausta ja tukea perheet saavat kuntoutuksen asiantuntijoilta. Tutkimus-
ten perusteella voidaan myds lisata terapeuttien tietoisuutta perheiden kokemuksista ja
tuntemuksista seka edistéaa perheitten osallisuutta ja vaikutusmahdollisuuksia lapsensa

kuntoutuksen suunnittelussa.

Tutkimustehtavana meilla on selvittda neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen per-
heen ja terapeuttien yhteistydn toimivuutta, millaista sosiaalista tukea perheet saavat ja

perheiden arjessa selviytymistd. Kuullaanko vanhempia lapsen terapian edetessa ja



otetaanko vanhempien mielipiteet huomioon? Tutkimuksen tavoitteena on antaa Kuopi-
on alueella toimiville terapeuteille tietoa ja valmiuksia toimia neurologisesti sairaiden tai
vammaisten lasten perheiden kanssa. Tutkimuksen tavoitteena on myods kehittdd per-
heiden ja terapeuttien valista yhteistydta. Olemme saaneet tutkimusluvan Kuopion yli-

opistollisen sairaalan tutkimuseettiselta toimikunnalta.

Tarkastelemme tutkimusta perheen nakokulmasta. Sairaan tai vammaisen lapsen perhe
tarvitsee paljon palveluita ja perhe on yhteyksissd monien eri organisaatioiden kanssa.
Tutkimuksessa selvitimme neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen arjes-
ta selviytymistd seké& osallisuutta kuntoutuksessa ja palvelujarjestelmassa. Kaytamme
ICF-luokitusta, joka on toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen
luokitus. Se korostaa puutteiden sijaan olemassa olevia voimavaroja ja osallisuutta. ICF-
luokituksessa kuvataan biopsykososiaalista ja toiminnallista tilaa kehon toimintojen, suo-
ritusten ja osallistumisen aihealueilla. Siind kuvattu ajattelutapa pyrkii pois laéketieteelli-
sestd vammakeskeisyydesta ja korostaa vammaisen yksilon osallisuutta ja osallistumis-
ta toimintaan elinympéaristdssaan. (Lampinen 2007, 31-32.) ICF-luokitus tarjoaa kasit-
teellisen viitekehyksen kuntoutuksen osa-alueen tiedolle sosiaali- ja terveysalalla. Tassa
tutkimuksessa viittaamme sen soveltamismahdollisuuksiin kuntoutuksen ja toiminta-
mahdollisuuksien edistamisessa sekd osallistumismahdollisuuksien parantamisessa.
(ICF, toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus 2004, 6.)
Kaytamme ICF-luokitusta toimeksiantajamme toivomuksesta, mutta meilla itsellamme ol

my0s kiinnostus ICF-luokituksen sovellukseen sosiaalialalla.



2 NEUROLOGISESTI SAIRAS TAI VAMMAINEN LAPSI PERHEESSA

Sairaan tai vammaisen lapsen synnyttya perheeseen tai lapsen vammauduttua myo-
hemmin elaméassaén, perhe kohtaa uuden ja oudon elamantilanteen. Se voi olla yksi
vaikeimmista elamantilanteista, johon vanhempana voi joutua. Talldin perheet joutuvat
muuttamaan aikaisempaa elaméaénsa, tapojaan ja toimintamahdollisuuksiaan seka moti-
voitumaan muutokseen. Ensitiedon hetkella perheella voi paallimmaisena tunteena olla
suru ja pelko. Syyllisyyden, pettymyksen ja epdoikeudenmukaisuuden tunteet eivét ole
tassa tilanteessa vanhemmilla harvinaisia. (Walden 2006, 37, 47.)

Erityislapsen syntyminen aiheuttaa perheessa kriisin, joka ei ole aina negatiivinen asia.
Kriisi voi olla myds mahdollisuus kehittymiseen. Kiriisit kuuluvat kaikkien perheiden ela-
maéan, mutta perheiden selviytymiskeinot ovat erilaisia. Selviytymiseen vaikuttavat per-
soonallisuus, sosiaalinen tuki ja elinolosuhteet. Perhe joutuu kaymaan nelja eri kriisin
vaihetta lapi, jotka ovat sokki, reagointivaihe, kasittelyvaihe ja uudelleen suuntautumisen
vaihe. Kriisin eri vaiheiden kasittelematta jattaminen voi merkittavasti hankaloittaa ela-

man sujumista myéhemmin. (Kriisin vaiheet 2010.)

2.1 Neurologisesti sairas tai vammainen lapsi

Tassa tutkimuksessa kaytamme ilmausta neurologisesti sairas tai vammainen lapsi.
Talla tarkoitamme lasta, jolla on jokin hermoston sairaus tai siihen kohdistuva vamma,
joka aiheuttaa pysyvia tai korjautuvia hermokudoksen vaurioita. Sairaus tai vamma voi
johtaa somaattisiin hairidihin tai aivojen vaurioituessa myo6s psyykkisiin hairidihin. Tassa
tydssa neurologiset sairaudet kasittavat esimerkiksi liike-, puhe- ja hahmottamishairioita.
Erilaisia neurologisia sairauksia ja vammoja ovat esimerkiksi selkdydinvammat, aivo-
vammat, CP- ja kehitysvammat. (Neurologinen fysioterapia.) Maailman terveysjarjeston
luokituksessa on maaritelty vamman, toimintavajaavuuden ja sosiaalisen haitan kolmi-
tasoinen luokitus. Luokituksessa pyritddn synteesiin vammaisuuden ladketieteellisten,
biologisten ja sosiaalisten ndkemysten vdlilla. Ihmisten elamantilanteita luokitellaan ke-

hon, yksilon ja yhteiskunnan nakokulmasta. (Walden 2006, 33.)

Kasiteparit vammainen — vammaton ja terve — sairas sekoitetaan useasti toisiinsa. Mo-
nesti kyseessa on sairaus vain vammautumisprosessin alkuvaiheissa. Useat sairaudet

paranevat jattdmatta minkaanlaisia vaurioita tai haittoja. Mikali sairauden hoitamisen
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jalkeen lapselle jaa pysyvaa toiminnan vajausta eika hanella ole mitaan kroonista saira-
utta, han on terve mutta vammainen. Vammaisuus ei ole myésk&aan normaalin vastakoh-
ta, epanormaali. Sairauden tuomista haittavaikutuksista voidaan erottaa kolme tasoa:
vaurio, toiminnan vajavuus ja sosiaalinen haitta tai vajaakuntoisuus. (Somerkivi 2000,
36.)

Vammaisuutta voidaan pitda yksilon fyysisena ja psyykkisena erilaisuutena verrattuna
valtavaestoon. Kyse on vammaisella lapsella olevasta yksil6llisesta haitasta, erilaisuu-
den sietamisesta ja voimavaroista kohdata elaman todellisuus. Vammaisuutta ei voida
pitéda sairautena, koska sairaus on dynaaminen tila, johon liittyy sairauden eteneminen
tai paraneminen. Vammaisuus on pysyva tila, jossa ainoastaan vamman ilmiasu tai vai-

keusaste voi muuttua. (Lampinen 2007, 27.)

Tassé tutkimuksessa ymmarramme vammaisuuden syntyvan, kun vammainen lapsi
kohtaa yhteiskunnan vammattomien ehdoilla jasenilleen asettamat vaatimukset. Lapsen
ja perheen toimintaa voi estaa tai rajoittaa lapsen sairaudesta tai vammasta aiheutunut
sosiaalinen haitta. Tamé& voi merkité ristiriitaa lapsen suorituksen, hdnen omien ja per-
heen odotustensa ja ymparistdn odotusten valilla. Sosiaalinen haitta voi paljastaa yksi-
l6n kyvyttdmyyden vastata yhteiskunnan normeihin. Toisaalta se myds paljastaa vaurion
tai toiminnan vajavuuden sosiaaliset, taloudelliset ja ympéaristdon liittyvat seuraukset
ihmiselle. (Somerkivi 2000, 36—37.) ICF-luokitus puolestaan korostaa mita lapsi sai-
raudestaan tai vammasta huolimatta voi tehdad. Lapsen oppimat uudet taidot edesautta-

vat osallisuutta ja osallistumista lapsen arjessa.

2.2 Erityislapsen perhe

Perhe vaikuttaa oleellisesti lapsen elamaan ja kehitykseen. Perheen yksildllinen toimin-
takulttuuri on huomioitava lapsen yksildllisten ominaisuuksien lisaksi. (Sipari 2008, 17.)
Kokemuksellisina asiantuntijoina lapsen arkipaivassa ja toimintaymparistossa selviyty-
misessa toimivat lapsen vanhemmat (Koivikko & Sipari 2006, 37). Siparin (2008, 17)
mukaan perhelahtdisesséd toiminnassa korostetaan vuorovaikutussuhteen tasavertai-

suutta ja vastuullisuutta sekd vanhemman aktiivista osallistumista.

Vammainen lapsi perheesséa aiheuttaa vanhemmille erityisvaatimuksia. Lapsen hyvélle
kehitykselle ja selviytymiselle luodaan edellytykset tukemalla vanhempia ja lisddmalla
heidan tietojaan ja taitojaan sairaan lapsen hoidossa ja kasvatuksessa. Tuen oikea ajoit-

taminen on tarke&& koska perheiden vastaanottamiskyky vaihtelee. Ongelmia syntyy jos
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perheen ja ammattilaisten kasitykset hoidon tarpeesta eivat kohtaa. (Walden 2006, 50.)
Kussakin perheessa tiedetaan parhaiten mika on lapsen ongelma. Ammattilaiset tietavat

parhaiten miten asiaa voidaan auttaa (Koivikko & Sipari 2006, 39).

Perhekeskeisessa tydskentelyotteessa korostetaan perheen voimavaroja ja niiden huo-
mioimista, kun ratkaistaan perheen rooli kuntoutuksessa. Tytdskentely tapahtuu perheen
voimavarojen mukaan, muutosta rakennetaan vahvuuksien varaan ja vahvistetaan per-
heen toimintakykya. ICF-ajattelumallin mukaan perheen toimintakykya voidaan analy-
soida myds osallistumista korostaen. Talldin otetaan huomioon my6s perheen vapaa-
aika ja harrastukset. (Koivikko & Sipari 2006, 105.)

Perheet eroavat toisistaan ja niiden toimintakyky on yksildllinen. Toimintakyky ei pysy
vakiona, vaan siina tapahtuu muutoksia elamantilanteesta ja perheen saamasta tuesta
riippuen. Siksi yhteistoiminta vanhempien kanssa ei voi noudattaa tiettya mallia, vaan
vanhemmilla on oikeus maaritella osallistumisen laajuus ja laatu. Ammattilaisten tulee
kunnioittaa vanhempien ratkaisuja, mutta my6s kannustaa heita osallistumaan kuntou-
tuksen kokonaisuuteen. ICF-luokituksen kautta voidaan tarkastella myos perheen yksi-
[6llisia tekijoita. Perheista osa on ulkoa ohjautuvia. Nama perheet tarvitsevat asiantunti-
jan ohjaamaan toimintaansa oikeaan suuntaan. Sisaltd ohjautuvat perheet puolestaan

ratkaisevat itse asioita saamansa tiedon perusteella. (Koivikko & Sipari 2006, 106.)

2.3 Kiriisin lapikayminen neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheessa

Kun perheeseen syntyy neurologisesti sairas tai vammainen lapsi, tai lapsi saa diagnoo-
sin, se on usein perheelle kriisitilanne. Tieto lapsen sairaudesta tai vammasta voi tulla
raskauden aikana, lapsen synnyttyd tai myéhemmin lapsen kasvaessa. Kriisista selviy-
tymiseen vaikuttavat vanhempien yksildlliset tekijat, sosiaalinen tuki ja ovatko vanhem-
mat saaneet aikaa sopeutua perheenjdsenen sairauteen tai vammaan. Raskauden ai-
kana saatu tieto antaa perheelle aikaa sopeutua ja valmistautua tulevaan. Tassa vai-
heessa perheelld voi olla mahdollisuus k&yda rauhassa lapi kriisia. Kun lapsi on syntynyt
ja tieto sairaudesta on tullut vasta tassa vaiheessa, perheella ei valttamatta ole aikaa
oman kriisinsa lapikaymiseen. Kriisi on aina yksilollinen kokemus ja sen ilmiasu vaihte-
lee eri ihmisilla. Jokaisen on kuitenkin kasiteltdva tunteensa lapsen sairaudesta tai

vammasta, vaikka ei sita kriisiksi mieltaisikaan.
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Perheen saadessa tiedon lapsen sairaudesta tai vammaisuudesta, ensimmainen Kriisin
vaihe on sokki. Sokin tarkoituksena on suojata mieltd sellaiselta tiedolta, mita mieli ei
pysty viela vastaanottamaan. Sokin aikana tallennetaan muistiin asioita, joita tarvitaan
my6hemmin kasitellessa kriisia. Sokki voi ilmeta epatodellisena ja unenomaisena tun-
teena. Tunteet voivat monesti puuttua. Talléin vanhemmilla on harvoin kykya tehda paa-
toksia. Sokki jatkuu niin kauan, kuin stressitilanne tai uhka on paalla. (Kriisin vaiheet
2010.)

Kriisin toinen vaihe on reagointivaihe. Sen tarkoituksena on tulla tietoiseksi tapahtunees-
ta ja sen merkityksestd omalle ja perheen elamélle. Reagointivaihe ilmenee nimensa
mukaan voimakkaina tunnereaktioina. Itkeminen, ahdistus, pelko, itsesyytokset ja tarve
etsia syyllistd ovat taméan vaiheen tunnusmerkistfd. Tassa kriisin vaiheessa esiintyy
myds usein fyysisia oireita kuten pahoinvointia, vapinaa, sydanvaivoja, paansarkyja,
huimausta, vasymysté ja univaikeuksia. Tassa kriisin vaiheessa tunteet vievat ja sen
tarkoituksena on purkaa tilanne ulos. Jos néita tunteita yritetddn estaa, voi kriisiprosessi
hairiintyd. Reagointivaihe kestaa yleensé 2—4 viikkoa. (Kriisin vaiheet 2010.)

Kolmannessa kriisin vaiheessa, eli kasittelyvaiheessa, kriisin kasittelyprosessi hidastuu.
Vaiheen tarkoituksena on entisesta luopuminen ja tilan antaminen surulle. Kasittelyvai-
heelle on tyypillistd, ettéd mieli sulkeutuu ja tulevaisuuden perspektiivi puuttuu. Ihmissuh-
teet voivat olla koetuksella artyneisyyden ja vetaytymisen vuoksi. Tapahtumiin halutaan
ottaa etaisyytta ja lisaksi voi olla muisti- ja keskittymisvaikeuksia. Kasittelyvaihe voi kes-

taa useita kuukausia. (Kriisin vaiheet 2010.)

Neljannessa eli uudelleen suuntautumisen vaiheessa tapahtunut aletaan hiljalleen hy-
vaksya. Lapsen sairauteen tai vammaan liittyvat ajatukset, tunteet ja mielikuvat ilmais-
taan, tunnistetaan ja hyvaksytdan. Suuntautuminen tulevaisuuteen on alkanut ja kriisin
kokenut pystyy luomaan uusia paamaaria ja tekemaan paatoksia. Tapahtunut mielletdan
osaksi omaa elaméaa ja historiaa. Tulee tunne siitd, etta elama jatkuu. (Kriisin vaiheet
2010.)
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3 KUNTOUTUS NEUROLOGISESTI SAIRAAN TAI VAMMAISEN LAPSEN TUKENA

Kuntoutuksen perimmaiseksi tarkoitukseksi méaariteltiin mahdollisimman itsendinen ela-
ma YK:n yleiskokouksessa 1993. Salla Sipari (2008) on tutkinut miten kuntouttava arki
rakentuu asiantuntijoiden keskusteluissa. Keskeisena tutkimustuloksena Sipari on nos-
tanut lapsen arjessa kuntouttamisen lasta tukevaksi kokonaisuudeksi. Tassa on kyse
yhteistoiminnasta, jolla pyritddn vanhempien ja asiantuntijoiden toimivaan vuorovaiku-
tukseen. Tutkimuksen mukaan keskeinen muutos ajattelutavoissa oli se, etta kuntoutta-
van arjen ajateltiin olevan lasten kanssa paivittain toimivien henkildiden tehtava, kuten
vanhempien ja paivakodin. Téahan erikoisosaajien ajateltiin antavan edellytyksia, ohjeita
ja neuvoja. Asiantuntijoiden keskusteluissa lapsen kuntouttavan arjen jarjestyminen
muodostui monen eri tahon ja toimijoiden toimintakonseptista. Nain arjen tapahtumat

muuttuivat kasvatus- ja kuntoutuskulttuurin yhteistoiminnaksi. (Sipari 2008, 32).

Alle kouluikaisen lapsen perheen arkeen kuuluu kiintedsti kotona ja paivéakodissa tapah-
tuva kuntoutus (Koivikko & Sipari 2006, 20). ICF-luokituksen ansiosta ndkdkulma on
muuttunut vammaa korostavasta ajattelusta arkielamén suuntaan. Yksilon suorittamia
tekoja ja toimia ei sindnsa kuntouteta vaan on huomioitava myds suoritusten ja osallis-
tumisen merkitys. Kun harjoitellaan kavelyd, mietitaan myds mihin kavellddn, miksi ja
millaisessa ymparistossa. (Koivikko & Sipari 2006, 29.) Arki ei itsessaan kuntouta, vaan
arjessa toimivat ihmiset ja ihmisten valinen toiminta. Keskeinen lahtdkohta lapsen kehi-
tyksen tukemissa on se, etta tahdataan suoritusten sijasta osallistumiseen. Kuntoutta-
van arjen tuloksellisuuden taustalla ovat oppiminen ja paivittain toteutuvat toistot. Niiden
ei katsota vievan lisdaikaa, koska ne voidaan toteuttaa arkisten toimien yhteydessa siel-
I& missa se on lapselle ja perheelle luontevinta. Kuntoutuksen liittdminen arkisiin toimin-
toihin kasvattaa lapsen sosiaalisuutta ja ehkaisee syrjaytymista, koska néin he oppivat

parjadmaan arkielamassa. (Sipari 2008, 70-71.)

3.1 Neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen kuntoutus

Neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen kuntoutuksen tavoitteena on edistaa toi-
mintakykyd, hyvinvointia, itsendista selviytymista ja osallistumismahdollisuuksia. Kun-
toutuspalveluihin voi kuulua neuvontaa, ohjausta, selvittamista, erilaisia terapioita, so-
peutumisvalmennuksia, kuntoutusjaksoja ja apuvalinepalveluita. Kuntoutuksen tarkoi-

tuksena on siis parantaa neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen toimintakykya ja
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elamanlaatua. (Kuntoutus 2002.) Tama on perusajatuksena myds ICF-luokitusta kaytet-
taessa, jossa olosuhteiden ja ympadristén mukaan ottaminen on keskeista. Tukitoimia ei
tarvita niin paljon, jos ymparistd, esimerkiksi olosuhteet ja harrastusmahdollisuudet, ovat
suotuisia. (Koivikko & Sipari 2006, 147.)

Lasten kuntoutuksessa, pitkaaikaisissa sairauksissa ja vammoissa kyse on usein oppi-
misesta. Lasten kuntoutus liittyy aina yksilolliseen kasvuun ja kehitykseen. Kuntoutuk-
sen ajatuksena on auttaa ja tukea ihminen siihen toimintakykyyn tai elamaan joka yksi-
6114 olisi pitényt olla ilman sairautta tai vammaa. Lasten kohdalla tilanne on pulmallinen,
silla toimintakyky joudutaan olettamaan. Liséksi lasten kuntoutuksessa tulee huomioida
lapsen perhe. Kuntoutustoiminnan tavoitteena on lapsen auttaminen ja oppiminen. Silla
tuetaan ja ohjataan vanhempia asioissa, jotka koskevat lasta ja arjen sujuvuutta. Liséksi
arki ja ymparistd pyritddn muokkaamaan lasta tukevaksi. PAdmaarana lapsella voidaan
nahda osallistuminen ja omatoimisuustaitojen riittdva hallinta. Vanhempien paamaarana

voidaan ndhda arjen sujuminen ja elamén hallinta (kuvio 1). (Sipari 2008, 32, 116.)

Lapsen tavoitteet

Keskustelu yhteisesta
arjen tavoitteista

2. Yhteensovitus ja
synteesi

Sitoutuminen

Vanhempien Ammattilaisten

tavoitteet tavoitteet

KUVIO 1. Yhteistoiminnallinen tavoitteiden maarittely (Sipari 2008, 72)

Lapsen perheella ja ammattilaisilla voi aluksi olla hyvinkin erilaiset kasitykset lapsen
kuntoutuksen tavoitteista. Perheella voi olla epéarealistisia tavoitteita lapsen toimintaky-
vysta ja mahdollisuuksista, jolloin asiantuntijoiden tehtdvana on realisoida naita tavoittei-
ta. Perheella on omat tavoitteensa perheelleen, vanhemmalla vanhemmuudelleen ja

lapsella yksildlliselle kehitykselleen.
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Ammattilaisen tavoitteet ovat muodostuneet ammatillisuudesta, suhteessa lapsen vam-
maisuuteen, jotka voivat olla hyvinkin yksityiskohtaisia ja ammatillisesti maaritelty. Nai-

den kaikkien tavoitteiden tulisi olla toisiaan tukevia. (Sipari 2008, 72.)

3.2 ICF-luokitus neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen kuntoutuksessa

ICF on toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus, joka on
osa Maailman terveysjarjeston (WHO) kansainvalista "luokitusperhettd”. Se on kehitetty
erilaisia terveyteen liittyvia tarkoituksia varten. WHO julkisti luokituksen vuonna 2001
nimelld International Classification of Functioning, Disability and Health. Suomenkielise-
na se on julkaistu vuonna 2004. ICD-10 (International Classification of Diseases, Tenth
Revision) on kansainvalinen tautiluokitus, jossa luokitellaan laéketieteellinen terveydenti-
la. Nama kaksi luokitusta taydentavét toisiaan ja niitd suositellaan kaytettavaksi rinnak-
kain. (ICF, toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvéalinen luokitus 2004,
3)

ICF-luokitus antaa kuntoutukselle ja vammaiskasitteelle uuden nakokulman. Se koros-
taa henkilon kykya ja edellytyksia toimia, ei hdnen puutteitaan. Ympariston merkitys on
yksilon toimintakyvyn kannalta huomattava. (Koivikko & Sipari 2006, 20-21.) Fyysisen,
sosiaalisen ja asenneympariston seka yksilbllisten tukitoimien merkitys on huomattava
toteutettaessa osallisuutta ja osallistumismahdollisuuksia. Yhteiskunnan toiminnan muu-
toksilla ja myonteisemmalla asenteella voidaan vaikuttaa siihen, ettd vammaisuuden
aiheuttama haitta ei ole enaa muuttumaton tila. (Lampinen 2007, 31-32.) Mikaan yksit-
tdinen ammattiryhma tai palveluja jarjestava taho ei voi hallita ICF-luokituksen mukaista
laajaa viitekehysta. Siihen tarvitaan voimavarojen ja tietojen yhdistamista. (Sipari 2008,
26-27.)

Tassé tutkimuksessa ICF-luokituksen mukaan perheen toimintakyky maaraytyy lapsen
|adketieteellisen terveydentilan sekd perheen ympariston ja yksilotekijdiden mukaan.
Yhteen elementtiin kohdistetut asiat voivat vaikuttaa suoraan tai valillisesti useampaan
elementtiin (Sipari 2008, 26—27). ICF-luokitus jakaa terveyden aihe- ja lahialueet kehon-
toimintoihin ja ruumiin rakenteisiin, suorituksiin, osallistumiseen, yksildtekijoihin ja ympa-
ristétekijoihin. Luokituksessa kuvataan naiden valista vuorovaikutteista suhdetta (Kuvio
2).
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Laaketieteellinen terveydentila: Lapsen neurologinen sairaus tai vamma

1

| i \

Elimistdn toiminnot «<—» Suoritukset «—> Osallistuminen

jarakenteet

Ymparistotekijat: Yksilotekijat:

Yhteiso, perhe, asenteet, Motivaatio

palvelujarjestelma

KUVIO 2. ICF-luokituksen osa-alueiden vuorovaikutussuhteet (ICF, toimintakyvyn, toi-

mintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus 2004, 18.)

3.3 Neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen kuntoutus paivakodissa

Paivahoito on yhteiskunnallista toimintaa ja se on nykyaan lapsille yksi lapsuuden kes-
keisimmista ymparistoista. Lapsia nimettaessa erityisen tuen tarpeessa oleviksi, toteute-
taan yhteiskunnallista lapsuuden politikkaa. Se mita kasvatuksen ammattilaiset ajattele-
vat erityisen tuen tarpeesta on merkityksellistd. Heidan ajatuksensa ja ndkemyksensé
valittyvat heidan odotuksissaan lapsia kohtaan, lapsiin vaikuttamisessa ja vuorovaiku-
tuksessa lasten kanssa. Lapset puolestaan muodostavat vuorovaikutuksessa kasityksen
itsestédén suhteessa muihin. (Kontu & Suhonen 2005, 10-11.) Paivéahoidon tavoitteena
on tukea erityislapsen perhetta sen kasvatustehtavassa seka edistaa lapsen persoonal-

lisuuden tasapainoista kehitysta (Sipari 2008, 35).

Minna Siponen on tutkinut vuonna 2003 valmistuneessa pro gradu tutkimuksessaan
perheiden kokemuksia moniammatillisesta yhteistydstd sekd saamastaan avusta ja tu-
esta. Siposen tekema tutkimus suunnattiin perheille, joiden lapsilla on neurologisen ke-
hityksen erityisvaikeuksia. Tutkimustulosten mukaan lapsilla, joilla on neurologisen kehi-
tyksen erityisvaikeuksia tarvitsevat perheineen moniammatillista yhteistyota lapsen hoi-

dossa ja kuntoutuksessa. Siposen tutkimuksessa kolme eniten moniammatillisen yhteis-
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tydn tarvetta aiheuttavaa tekijaa olivat lapsella oleva erityisvaikeus, koulunkaynti ja tuen
saaminen. Suurin osa tutkimukseen osallistuneista perheistd koki saaneensa hyotya
moniammatillisesta yhteistydstd. Meidan tutkimuksessamme moniammatillisen yhteis-
tydn ajatellaan olevan terapeuttien, paivakodin seka arjen asiantuntijoiden eli vanhempi-
en valilla olevaa kumppanuutta. Kaikilla toimijoilla on tdssa kumppanuudessa oma tar-
ked roolinsa ja oma nakoékulmansa miten neurologisesti sairasta tai vammaista lasta

voidaan kuntouttaa paivakodin arjessa parhaiten.

Ammattikasvattajat toimivat yhteistydssa lapsen vanhempien kanssa. Lapsen kayttay-
tymiseen vaikuttavat kotona paivakotirynman tilanne ja paivakodissa perheen tilanne.
Kasvatuskumppanuus lahtee lapsen tarpeista. Siind yhdistyvat vanhempien ja ammatti-
kasvattajien tiedot ja kokemukset. Nama luovat parhaat edellytykset lapsen hyvinvoinnil-
le. Aikuiset jakavat kasvatusvastuun ja tekevat sopimuksia. Heidan tavoitteenaan on
I0ytéaa yhteinen toimintatapa, jotta lapsella on turvallinen olo. (Kontu & Suhonen 2005,
62-63.)

Padosin sairaat ja vammaiset lapset kuuluvat kunnallisen paivahoidon piiriin. Paivahoi-
topalveluita ja erityislapsen tarvitsemaa paivahoidon erityisasiantuntijuutta alkaa olla sita
tarvitseville riittavasti. Myds asenteet ovat muuttuneet myodnteisemmiksi. (Walden 2006,
59.) Paivakoti on keskeinen osa erityislapsen arjessa kuntoutumista. Lapsi viettaa suu-
ren osan paivastaan paivakodissa, joten paivakodin merkitysta ei voi vahatella lapsen
elamassa. Paivakoti on myds yksi tarked paikka kodin lisaksi, jossa terapeutit kayvat

kuntouttamassa lasta paivisin paivakodin kuntouttavan arjen toimintojen lisaksi.

Lapsuus muokkautuu sosiaalisissa vuorovaikutussuhteissa ja paivakoti on merkittava
lapsuuden sosiaalinen toimintaymparist6. Erityistd tukea tarvitseva lapsi hyotyy samois-
ta toimenpiteista ja ryhméatoiminnasta kuin muutkin lapset. Lapsen vahvuuksien tunnis-
taminen ja niihin pohjautuva kasvatuksellinen kuntoutus korostavat lapsen patevyytta ja
toimivuutta. Haastavaa paivakodin toiminnassa on, pidetaanko erityista tukea tarvitse-
vaa lasta sellaisena, joka vaatii korjaamista, taydentamista ja parantamista, vai pide-
tddnko hanta aktiivisena oman maailmansa rakentajana. (Kontu & Suhonen 2005, 28—
29.)
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4 ERITYISLAPSEN PERHEEN ARJEN VOIMAVARAT

Tutkimme neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen arjen voimavaroja, jotka
tassa tutkimuksessa koostuvat arjessa selviytymisestd, sosiaalisesta tuesta ja yhteis-
tydsta terapeutin kanssa. Teoreettisena viitekehyksené kaytdmme sosiaalisen tuen kasi-
tettd. Sosiaalinen tuen eri osa-alueiden kautta voidaan helpottaa perheen arkea ja lisata
perheen voimavaroja. Tassa tutkimuksessa sosiaalisen tuen osa-alueet ovat emotionaa-

linen, aineellinen ja tiedollinen tuki.

Sosiaalisen tuen muotona kaytdamme termeja palveluohjaus tai palveluohjauksellinen
tydote. Kaytamme molempia termeja tassa tutkimuksessa. Palveluohjauksellisella tydot-
teella tarkoitetaan tassa tutkimuksessa tydotetta, jossa lapsen terapeutti voi oman tyon-
sé ohella ohjata ja neuvoa perhettéd palveluiden piiriin. Palveluohjaajan antama palve-
luohjaus voi olla tiivimpaa ja tasmaéllisempad, kuin palveluohjauksellisella ty6otteella
toteutettava palveluohjaus. Palveluohjauksella ja palveluohjauksellisella tydotteella on
kuitenkin sama paamaara, eli pyritdan helpottamaan perheen selviytymista palvelujar-
jestelméan viranomaisverkostossa seka helpottamaan perheen palvelujen saantia. Palve-
luohjaus seka palveluohjauksellinen tydote siis edistavat perheen arjessa selviytymista

ja lisaavat perheen voimavaroja.

Palveluohjauksen avulla perheille voidaan jarjestaa ja antaa emotionaalista, aineellista
ja tiedollista tukea. Lapsen kuntoutusprosessi on moniammatillista yhteisty6td, johon
kuuluu myo6s prosessia tukeva palveluohjaus. Palveluohjauksen perinteiset toimintamal-
lit ovat kehittyneet erityisesti sosiaalitydssa. Palveluohjauksen avulla etsitdén ratkaisua
lian pilkkoutuneeseen ja erikoistuneeseen auttamisjarjestelméaéan. Siltd odotetaan dialo-
gista tyootetta, jotta palveluohjaaja saisi kasattua kaikki verkoston voimavarat liikkeelle
ja yhdisteltya eri tahojen nakemyksia asiakkaan tilanteesta. (Monkkdénen 2007, 137-
138). Palveluohjauksen kasitteeseen tiiviisti liittyvina alakasitteind tarkastelemme voi-
mavarakeskeista toimintamallia, dialogista vuorovaikutusta ja perheiden osallistumis-
mahdollisuuksia lapsensa kuntoutuksessa. Tassa tutkimuksessa palveluohjauksellinen
tydote seka toimiva vuorovaikutus perheen ja terapeutin vdlille luodaan juuri osallisuu-

den, voimavarakeskeisyyden seké dialogisuuden kautta.

Anne Walden on tutkinut vuonna 2006 valmistuneessa vaitoskirjassaan "Muurinséarkijat”
neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen selviytymista. Walden on tutki-
muksessaan selvittdnyt perheiden selviytymisen eri ulottuvuuksia. Nama ulottuvuudet

olivat elinolosuhteet, lapsen sairastuminen tai vammautuminen, kasitys selviytymisest,



19

arkipaivan toiminnoissa selviytyminen, sosiaalinen tilanne, sosiaaliset verkostot seka
yhteiskunnan palvelut ja voimavarat. Pitkdaikaisia muutoksia perheiden elamassa sai
aikaan lapsen sairastuminen tai vammautumien, joka myo6s koettiin tietynlaiseksi kyn-
nysvaiheeksi. Waldenin tutkimuksessa perheet tarvitsivat aikaa selviytydkseen, joka

edellytti perheenjasenilla olosuhteiden muuttamista, resursseja ja sopeutumista.

Neurologisesti sairaan tai vammainen lapsen kuntoutuksessa ei riitd pelkastaan lapsen
kayminen terapiassa, vaan suuri osa kuntoutuksesta tapahtuu arjessa. Lapsen perhe ja
muu lahiyhteis6 tulisi saada osalliseksi lapsen arjessa tapahtuvaan kuntoutukseen. Pal-
veluohjaukseen kuuluu asiakkaan osallistaminen oman toimintakykynsa edistamisessa,
tédssa tapauksessa pyritddn edistdaméaan koko perheen ja lapsen toimintakykya. Palve-
luohjauksessa asiakkaan ja ohjaajan toimiva dialoginen vuorovaikutus on edellytys luot-
tamuksellisen suhteen muodostumiselle. Tassa tutkimuksessa selvitetddn miten dialogi-
nen vuorovaikutus perheen ja terapeutin valilla toimii, tulevatko perheet kuulluiksi ja on-
ko heilld yhteiset tavoitteet. Lisdksi palveluohjauksen avulla voidaan lisata perheen voi-
mavaroja. Voimavarakeskeisessa tyoskentelyssa korostetaan lapsen toimintakykya,
unohtamatta hanen rajoitteitaan. Korostamalla lapsen edistymista ja etsiméalla perheen
voimavaroja voidaan motivoida perhettd osallistumaan lapsen kuntoutukseen aktiivi-

semmin.

4.1 Sosiaalisen tuen merkitys arjen voimavarana

Neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheet tarvitsevat erilaisia sosiaalisen
tuen muotoja. Sosiaaliselle tuelle on useita eri maaritelmia ja sen maarittely yksiselittei-
sesti on mahdotonta. Maaritelmissa viitataan usein samoihin asioihin ja merkittavaksi
eroksi eri maaritelmien valille on noussut se miten laajana sosiaalinen tuki ymmarretaéan.
Cobbin klassinen maaritelm& vuodelta 1976 keskittyy paéasiassa verkostoihin kuulumi-
seen ja niissa koettuun rakkauden ja arvostuksen tunteeseen. Hanen mukaansa sosiaa-
linen tuki on informaatiota, joka saa ihmisen uskomaan olevansa rakastettu ja kunnioi-
tettu seké osa vastavuoroisuuteen perustuvaa verkostoa. (Ellonen 2008, 48-49.) Nut-
beam on vuonna 1986 maaritellyt sosiaalisen tuen yhteisdjen yksildille ja ryhmille tar-
joamaksi avuksi joka auttaa niita selviytymaan rasittavista elamantilanteista. Hanen mu-
kaansa sosiaaliseen tukeen kuuluvat emotionaalinen, tiedollinen ja aineellinen tuki sekéa
palvelut. Useiden henkildiden kuten Caplanin (1974), Thoitsin (1982), Gottliebin (1983)
sekd House ja Kahnin (1985) maaritelmissd sosiaalinen tuki on ihmisten valista vuoro-

vaikutusta, jossa annetaan ja saadaan aineellista, toiminnallista, tiedollista, emotionaa-
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lista seka henkista tukea. Tama maaritelmé korostaa tuen vuorovaikutuksellista luonnet-
ta. (Kumpusalo 1991, 13-14.)

Sosiaalinen tuki voidaan jakaa myds sosiaalisten suhteiden laheisyyden perusteella.
Tassa jaottelussa primaaritason tukeen kuuluvat neurologisesti sairaan tai vammaisen
lapsen perhe ja muut laheisimmat ihmiset, sekundaaritasoon kuuluvat ystavat, sukulai-
set, tyotoverit ja naapurit seka tertiaaritasoon tuttavat ja viranomaiset. (Kumpusalo 1991,
15.) Sosiaalinen tuki on tarkoitettu, seka antajan ettd saajan nakdkulmasta katsottuna,
sita saavan henkildon hyvinvoinnin liséamiseksi. Se on resurssien vaihtoa, auttamista ja
suojaa, jossa henkildiden vélisella vuorovaikutuksella tuetaan yksilén sosiaalista, psyko-
logista ja fyysista hyvinvointia. (Walden 2006, 55.) Sosiaalisen tuen laatua ja maaraa on
vaikea mitata ja vertailla, silla kyse on siitd merkityksesta, mika tuella on sen kohteena
olevalle ihmiselle. Tarkea tekija on tuen oikea annostus. Liiallinen, heikkolaatuinen tai
vaaraan aikaan annettu tuki voi vahentdd perheen omatoimisuutta ja lisata riippuvaisuut-
ta. (Somerkivi 2000, 59, 71.)

Sosiaaliset tukijarjestelmét voidaan jakaa viralliseen, puoliviralliseen ja epdaviralliseen
tukeen. Virallisella tuella kasitetdan yhteiskunnan yllapitaman palveluverkoston antamaa
tukea, kuten sosiaali- ja terveydenhuoltopalvelut. Siihen kuuluvat julkisen sektorin palve-
lut, jotka on tarkoitettu turvaamaan perheen taloudelliset, sosiaaliset ja psyykkiset val-
miudet. Peruspalvelut ovat kaikille tarkoitettuja kunnan ja valtion jarjestamia palveluita.
Erityispalvelut puolestaan vaativat erityistd osaamista taydentden yleisid palveluja.
Vammaishuollossa kaytetdan ensisijaisesti peruspalveluja ja erityispalveluihin turvaudu-

taan sitten kun asiantuntemus yleisissa palveluissa ei ole riittavaa. (Walden 2006, 59.)

Puolivirallisen tuen antajina toimivat erilaiset yhdistykset ja jarjestot. Tahan ryhmaan
kuuluu myods vertaistuelta tai tukihenkilétoiminnasta saatu tuki. Monet puoliviralliset
vammais- ja vapaaehtoisjarjestot seka kunnat ja kansaneldkelaitos jarjestavat neurolo-
gisesti sairaiden tai vammaisten lasten kuntoutusta. Tallaista on esimerkiksi sopeutu-
misvalmennustoiminta, jolla tarkoitetaan vammaisen henkilon ja hanen laheistensa toi-
mintakykya edistavaa neuvontaa, ohjausta ja valmennusta. Vanhempien kokemuksen
mukaan vertaistuki puolestaan on lédhes yhta tarkea taho sosiaaliturvatiedon antamises-
sa kuin sairaala. (Walden 2006, 61—-62.)

Epavirallista tukea saadaan sukulaisilta, ystavilta, naapureilta ja muilta laheisilta. Viralli-
sen tuen lisdksi yksilo voi saada tukea myds lahiymparistoltdan, jolloin se perustuu
omakohtaiseen kokemukseen ja nakemykseen. Yksild, joka saa tukea lahipiiriin kuuluvil-

ta henkililta, kokee kriisitilanteet vihemman stressaaviksi kuin henkild, jolla ei ole 1&-
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heisverkostoa. Laheiset luovat pohjan yksilon mahdollisuudelle tuntea, toimia ja olla

vuorovaikutuksessa toisten kanssa. (Walden 2006, 62—-63.)

Tassa tutkimuksessa kaytamme Schaeferin sosiaalisen tuen maaritelmaa. Schaefer on
tydtovereineen (1981) jakanut sosiaalisen tuen emotionaaliseen, aineelliseen ja tiedolli-
seen tukeen. Emotionaaliseen tukeen siséltyy laheisyyden, liittymisen ja arvostuksen
saamisen tunteet seka kyvyn uskoutua ja luottaa ihmisiin. Se tarkoittaa saatua ja annet-
tua mahdollisuutta tunteiden ja kokemusten jakamiseen seka lisaksi rohkaisevaa ja ar-
vostavaa palautetta. Emotionaalinen tuki siséltaa rakkauden, sympatian ja hyvaksymi-
sen, joita ihmiset odottavat saavansa tarkeiksi kokemiltaan henkil6iltd. Liséksi siihen
kuuluu luottamuksellisuus, rehellisyys ja tieto saatavasta avusta ja tuesta. (Walden
2006, 55-57.)

Neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen hoidossa emotionaalinen tuki on vuorovai-
kutusta, jolloin palveluverkostossa jarjestetddn aikaa perheiden ja laheisten kuunteluun,
keskusteluun ja yhteydenpitoon. Tama ajan jarjestdminen on tarkeda varsinkin niille
perheille, joilla ei ole tukea antavaa léaheisverkostoa. Emotionaalista tukea voivat antaa
my0s vertaiset, jotka itse ovat kayneet lapi vastaavanlaisia tilanteita ja kriiseja. (Walden
2006, 55-57.) Samankaltaisessa elamantilanteessa olevien perheiden tuki on koettu
tarkedksi selviytymisen kannalta. Vertaisryhmissa vanhemmat saavat emotionaalista
tukea, tietoa ja kaytanndn elamaa helpottavia ohjeita, jolloin he voivat kokevat etteivét
ole yksin ongelmiensa kanssa. He voivat jakaa muiden vanhempien kanssa kokemuksi-
aan ja saavat kaipaamaansa ymmarrysta osakseen. Vertaisryhmiltd saadaan myos ar-
vokasta tietoa, jolla voidaan vaikuttaa omaan ja muidenkin perheiden tilanteeseen pa-
rantavasti. (Mansnerus 1997, 17-18.) Puolisolta saatu emotionaalinen tuki on osoittau-
tunut keskeiseksi tekijaksi perheen toimintakyvyn kannalta. Etenkin kotitiden ja lasten-
hoidon vastuun jakaminen ovat lisdnneet koko perheen hyvinvointia. Myds sukulaiset
ovat olleet perheiden tukena. He ovat antaneet konkreettista apua, rohkaisua ja malleja
arjen sujuvuuden lisdamiseksi. Toisaalta lapsen sairaus tai vammaisuus voi myos va-
hentdd vanhempien yhteyksia sukulaisiin ja ystaviin. Tama johtuu usein siitd, ettd van-
hemmilla ei ole aikaa tai voimia yllapitdd suhteita. Liséksi |&heisten kykenemattomyys
kohdata sairaan tai vammaisen lapsen perhetté on osoittautunut yhteydenpidon esteek-
si. (Mansnerus 1997, 14.)

Instrumentaalinen eli aineellinen tuki tarkoittaa konkreettista tukea ja palveluja arkipai-
van tilanteisiin. Se kasitetddn auttamiseksi, jonka perheet kokevat tarpeelliseksi ja sa-

malla auttaa heitd sopeutumaan uuteen elamantilanteeseen. (Walden 2006, 57.) Aineel-
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lista tukea ovat esimerkiksi raha, apuvalineet ja ladkkeet (Kumpusalo 1991, 126) seka
lahiyhteisdn ja palveluorganisaation antamat palvelut ja apu (Walden 2006, 57). Vam-
mais- ja hoitotuki helpottavat neurologisesti vammaisen tai sairaan lapsen perheiden
mahdollisuuksia normaaliuteen ja osallistumiseen. Naitad tukia voi kayttdaa esimerkiksi
lapsen harrastuksiin, jos ne vaativat enemman rahaa kuin samaan harrastukseen kuluisi
tavallisella lapsella. Raha, avustaja tai erityispalvelu ei kuitenkaan lapsen nékdkulmasta
katsottuna korvaa omatoimisuuden, sosiaalisen osallistumisen ja vastuun saamisen
arvoa. (Sipari 2008, 82.)

Informatiivisella eli tiedollisella tuella tarkoitetaan lapsen sairauteen tai vammaan liittyvi-
en tietojen, kaytannon asioiden neuvojen ja ohjauksen antamista ja saamista. Vanhem-
mat kokevat usein, ettd tietoa lapsen vammaisuudesta ja erityisetuuksista ei saa riitta-
vasti. Lisaksi vanhempien toiveena on palvelujarjestelman toimivuus niin, etta seuraa-
vassa paikassa voitaisiin jatkaa kesken jadnyttd asiaa ja tietoa ja neuvoja saisi ilman
ettd sitd taytyy itse osata pyytaa ja vaatia. (Walden 2006, 57-58.)

ICF-luokitus ja sosiaalinen tuki ovat yhteydessa toisiinsa siten, ettd sosiaalisen tuen eri
muodot lisddvat neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen toimintakykya.
Emotionaalisella tuella perhetta voidaan rohkaista ja kannustaa osallisuuteen lapsen
kuntoutuksessa. Laheisten ja vertaisten antama emotionaalinen tuki on erityisen tarkeda
neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen vanhemmille. Vanhempien voimavaraistu-
essa lapsikin voi paremmin, koska vanhemmat jaksavat suunnata voimavarojaan laa-
jemmin lapsensa kuntoutukseen. Aineellinen tuki mahdollistaa lapsen saaman kuntou-
tuksen. liman taloudellisia resursseja ei ole myodskdan ammatillista kuntoutusta. Lasta
voidaan kuntouttaa arjessa ilman taloudellisia resursseja, mutta yksi ammatillisen kun-
toutuksen tarked elementti, tiedollinen tuki puuttuu talldin. Tiedollisella tuella luodaan

pohja lapsen hyvélle kuntoutukselle ohjauksella ja neuvoilla.

4.2 Palveluohjaus sosiaalisen tuen muotona

Lapsen vammaisuus tai sairaus on yleensa aina pieni- tai isomuotoinen kriisi perheelle.
Se tuo monenlaisia haasteita ja muutoksia perheen elamaan. Naissd muutostilanteissa
ulkopuolisen henkilén neuvot ja ohjaus auttavat perhettd eteenpdin. Palveluohjaaja
suunnittelee ja organisoi perheelle juuri oikeat palvelut ja auttaa erilaisten tukien hake-
misessa. Perheen voimavarojen ja jaksamisen kasvaessa palveluohjaaja on mukana

perheen elamassa, mutta ei enda niin tiiviisti kuin erityisen hankalina ja raskaina aikoina.
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Yleensd palveluohjauksesta puhuttaessa ohjaus kohdistetaan yksittdiseen asiakkaa-
seen. Tassa tutkimuksessa kéasitellaan neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen
perheita, joten puhuttaessa asiakkaasta, tarkoitetaan koko perhetta. Neurologisesti sai-
raalla tai vammaisella lapsella ja heidan perheillaan on paljon tarpeita, joten yksittdinen
taho ei ole riittava vastaamaan ndihin tarpeisiin. Jos tukitoimet kohdistetaan vain lap-
seen, tukitoimet eivat ole talloin riittdvia, vaan on otettava koko perhe huomioon. Siksi
on tarkeaa, ettd asiakkaana ei pideta vain lasta, vaan koko perhetta. Vammaiselle tai
neurologisesti sairaalle lapselle on tarkead, ettd vanhemmat ja koko perhe voivat hyvin.
Vanhempien vasyessa arkeen, koko perhe voi huonosti. Siksi olisi ensisijaisen tarkeda
huolehtia koko perheen jaksamisesta ja hyvinvoinnista. Jos perhe voi hyvin, on lapsella-
kin paremmat edellytykset kuntoutua ja vahvistua. Tukemalla perhettd mahdollistetaan
sairaalle tai vammaiselle lapselle hyva kasvuymparistd. (Pietilainen 2003, 16.)

Palveluohjaus on aina asiakaslahtdista ja asiakkaan omaa etua korostava tydmenetel-
ma. Palveluohjaus tarkoittaa sekd asiakastydon menetelmaa ettd palveluiden yhteenso-
vittamista organisaatioiden tasolla. (Hanninen 2007, 11.) Ménkkésen (2007,137) mu-
kaan palveluohjaus on toimintatapa, jossa pyritddn hyodyntamaan asiakkaan, téssa
tapauksessa neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen, koko verkostoa pal-
velun jatkuvuuden turvaamiseksi. Perheen kanssa yhdessa raataldidaan tavoitteet, tyo-
tapa, tuki ja palvelut. Luottamuksellinen suhde on aina etusijalla palveluohjauksen ja
perheen vdlisessa vuorovaikutuksessa. Luottamuksen kasvaessa asiakkaan omat voi-
mavarat alkavat tulla nékyviin, jolloin voidaan alkaa miettia tavoitteita perheen toiminnal-
le. Tavoitteiden asettamisen jalkeen aletaan yhdesséa asiakkaan kanssa miettia mitka
palvelut vastaavat parhaiten asiakkaan tarpeita. (Suominen & Tuominen 2007, 13.)
Palveluohjauksessa on kyse vastavuoroisuudesta, tasa-arvosta, tukemisesta ja epa-

varmuuden sietdmisesta (Hanninen 2007, 11).
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Julius R. Ballew ja George Mink maarittelevat teoksessa Case management in social

work palveluohjauksen tasot seuraavanlaisesti:

KUVIO 3. Palveluohjauksen tasot (Ballew & Mink 1996, 14)

Asiakkaan sitouttaminen palveluohjaukseen

Asiakkuuden hyvaksyminen, luottamuksen rakentaminen,

roolien selkeyttdminen, odotuksista keskusteleminen.

Arviginti
Asiakkaan voimavarojen etsiminen, tarpeiden ja voimava-
rojen tasapainon |6ytaminen, voimavaroja vahentavat
tekijat.

Suunnittelu
Tavoitteiden tunnistaminen, tavoitteiden tarkentaminen,

toimintasuunnitelman kehittaminen.

Voimavarojen arviointi

Asiakkaan ja hanen voimavarojensa yhdistaminen, asiak-
kaan kanssa keskustelu/neuvottelu, asiakkaan sisaisten

voimavarojen kehittaminen, vaikeuksista selviytyminen.

Koordinointi
Asiakkaan tukitoimien jarjestdminen, yhteisten paamaari-
en hakeminen, seuranta, asiakkaan itsendisen yrittdmi-

sen tukeminen.

Irrottautuminen asiakassuhteesta

Tuloksien arviointi, oikea aikainen asiakassuhteen péaat-

taminen, kaytdssa olevien mahdollisuuksien maarittdmi-

nen.

Perheen saadessa palveluohjausta seka perhe etta tyontekija likkuvat Ballewin ja Min-
kin kuvaamilla tasoilla. Tasot ovat kuviossa 3 esitetty kronologisessa jarjestyksessa,
mutta kaytadnnossa tasot voivat olla ajoittain limittéin ja joskus palataan aikaisemmalle

tasolle. Terapeutit voivat tydssaan toteuttaa Ballewin ja Minkin kuvaamia palveluohjauk-
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sen tasoja palveluohjauksellisella tydotteella. Palveluohjauksellinen tydote ei ole yhta

tiivista kuin palveluohjaajan toteuttama palveluohjaus, mutta tavoite on sama.

Palveluohjauksen toimintamalleja on kehitetty erityisesti kehitysvammatydssa. Van-
hemmat ovat olleet useissa yhteyksissa pitkdaikaisesti sairaiden tai vammaisten lasten-
sa puolestapuhujina, eivat niinkdan paattajat tai virkamiehet. Tarve palveluohjaukseen
on syntynyt vanhempien ja heidan lahitydntekijoidensd yhteisena hatahuutona. On
huomattu, ettei sairaalle tai vammaiselle lapselle ja hdnen perheelleen riitéd asioiminen
yhdella sektorilla, vaan saatetaan tarvita monia eri sektoreita tayttdmaan lapsen ja per-
heen palvelun tarpeet. Palveluohjauksella on saatu tiivistettyd eri sektoreiden valista
yhteisty6ta ja eri sektorit ymmartavéat toistensa tekeméaa tyota paremmin. Myos paallek-
kainen tyo on selvasti vahentynyt. (Monkkdnen 2007, 138.)

Perheen arki sairaan tai vammaisen lapsen kanssa voi olla valilla raskasta. Perheen
arkea ja selviytymista voidaan tukea jarjestamalla palveluohjauksella palvelut, jotka vas-
taavat perheen tarpeita. Palveluohjaaja toimii perheen tuki- ja vastuuhenkiléng, joka
tarvittaessa tyoskentelee myts perheen asiamiehend ja sosiaaliturvan koordinoijana.
Palveluohjaaja on my6s yhteishenkild perheen ja muun viranomaisverkoston valilla. Pal-
veluohjaajan tehtaviin kuuluu rohkaista ja aktivoida perhettd selviytymaan arjesta omin
avuin. (Palveluohjaus.) Palveluohjauksella ei pida rakentaa perheen ymparille vain vi-
ranomaisverkostoja, vaan on hyddynnettava myos perheen omia luonnollisia verkostoja,

lahiverkostoa ja vertaistukiverkostoa (M6nkkdnen 2007, 138.)

Palveluohjausta voidaan pitaa myo6s verkostotyona. Verkostotyota pidetéaan palveluohja-
uksessa olennaisena osana, koska asiakkaan tukemiseen osallistuvat seka asiakkaan
oma sosiaalinen verkosto etta virallinen verkosto. Palveluohjaukseen kuuluvat verkosto-
kokoukset, joissa asiakkaan asioista ovat puhumassa viranomaiset ja asiakkaan lahei-
set. (Suominen & Tuominen 2007, 21 -23.) ICF-luokituksessa kaytetty yhteinen kieli an-
taa mahdollisuuden ammattilaisten valiselle vuorovaikutukselle, koska ICF-luokitus on
kansainvalisesti hyvaksytty ja tunnustettu. Se antaa raamit tydlle ja mahdollisuuden ver-
tailla tietoja ja kaytantdja samalla tasolla. Ammattilaisen tulisi kuitenkin huomioida
omassa tydssaan, ettei asiakas ole ICF-luokituksen asiantuntija, vaan tyontekijan tulee

kayttaa aina asiakkaan kanssa yleiskielta. (ICF beginners quide.)

Asiakkaan tukemiseen osallistuu palveluohjaajan liséksi asiakkaan oma verkosto, kuten
sukulaiset ja ystavét ja viranomaisverkosto. Palveluohjauksen tavoitteena on tukea asi-

akkaan omaa henkildkohtaista verkostoa suhteessa viranomaisten muodostamaan tuki-
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verkostoon. Viranomaisverkosto muodostaa systeemimaailman ja asiakkaan sosiaalinen
verkosto muodostaa elamismaailman. Palveluohjaaja joutuu siis tydskentelemaan niin
asiakkaan omassa eldmismaailmassa kuin viranomaisten ja palvelutuottajien systeemi-
maailmassa (kuvio 4). Nama kaksi maailmaa eroavat toisistaan huomattavasti, joten on
tarkeaa, ettéa naiden maailmoiden valilla on tulkki eli palveluohjaaja. Voidaankin sanoa,
ettd palveluohjaajan toinen jalka on systeemimaailmassa ja toinen jalka on elamismaa-
iimassa. (Suominen & Tuominen 2007, 21-23.) Neurologisesti sairaan tai vammaisen
lapsen terapeutit ovat yhteydessa seka systeemi- ettd elamismaailmaan. Nain ollen te-

rapeutti voi olla perheen tukena ja kumppanina palveluohjaajan tavoin.

Suominen ja Tuominen (2007, 22) kuvaavat systeemi- ja elamismaailmaa seuraavalla
kuviolla:

Muut palvelun tuottajat

Systeemimaailma

(palvelujarjestelma)

Asiakas Palvelu

ohjaaja
Elamismaailma

(lahiverkosto)

Yksityinen verkosto

KUVIO 4. Systeemi- ja elamismaailma

Palveluohjaajan koulutus ja tydkokemus edustavat systeemimaailmaa. Palveluohjaajan
on kuitenkin oltava mydétatuntoinen ja ymmartavainen, joten nama piirteet palveluohjaa-
jassa liittyvat vahvasti asiakkaan elamismaailmaan. Palveluohjaaja joutuukin tasapainot-
telemaan viranomaisverkoston systeemimaailmassa ja asiakkaan elamismaailmassa.
Esimerkiksi jos viranomaisverkoston mielesta perhe ei enaa tarvitse lisda palveluita, on

palveluohjaajan mietittava asiaa perheen nadkodkulmasta. Muodostavatko annetut palve-
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lut perheelle ymmarrettavan, helposti hahmottuvan ja perhettd tukevan kokonaisuuden.
Palveluohjaaja tekeekin asiakkaan nakyvaksi systeemimaailmalle ja systeemimaailman

ymmarrettavaksi perheelle. (Suominen & Tuominen 2007, 22.)

Myds ICF-luokitusta voidaan kayttaa apuna palveluohjauksessa yksilon toimintakykya
arvioitaessa ja suunniteltaessa palveluja, joilla maksimoidaan asiakkaan saama hyoty.
ICF-luokituksella voidaan arvioida palveluiden vaikuttavuuden lopputulosta ja kuinka
hyvin perheelle kohdennetut palvelut ovat sopineet perheen tarpeisiin ja ovat hyodytta-
neet perhetta. Yksi ICF-luokituksen mahdollisuuksista on kayttda sitd asiakkaiden it-
searvioinnin tukena. (ICF beginners quide.)

4.2.1 Dialoginen vuorovaikutus perheen ja terapeutin kohtaamisessa

Hyvan vuorovaikutuksen luominen perheen ja terapeutin vélille vaatii aikaa ja luotta-
muksellisuutta seka kuuntelemisen taitoa. Dialoginen vuorovaikutus on vuoropuhelua,
jossa osapuolten ajatellaan ajattelevan yhdessa. Siina edetdan niin asiakkaan, tassa
tapauksessa neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen ja hdnen vanhempiensa, kuin

tydntekijankin ehdoilla. (Jarvinen, Lankinen, Taajamo, Veistela & Virolainen 2007, 143.)

Dialogisuuden perusajatuksena on toisen kuunteleminen, vaikka hanen kaikkia mielipi-
teitdan ei jakaisi tai hyvaksyisi. Omista mielipiteistaan tiukasti kiinni pitaminen voi olla
esteena dialogiselle vuorovaikutukselle. Kuuntelu on dialogisessa vuorovaikutuksessa
yhta tarkeaa kuin itse puhuminen. Jotta puhuja voi jakaa ajatuksensa muille, hanen tu-
lee asettua puhuttuun kieleen. Dialogissa puhuja ilmaisee jotakin, jota aiemmin ei ole
mahdollisesti ollut ja jota voi olla mahdotonta toistaa. Oman puheen kuuleminen voi hel-
pottaa ymmartamaan tilannetta ja syita. Aidon dialogin syntyessa vanhempien ja tera-
peutin valilld voi tapahtua aitoa kohtaamista ja syntya uutta ymmarrysta perheen asioi-
hin. (Jarvinen ym. 2007, 144.)

Dialogisessa vuorovaikutuksessa vanhemmat ja terapeutti rakentavat yhdessa merkitys-
ta ja tarkoitusta elamalleen seké kokemalleen. Dialogissa ei keskitytd ndkemyseroihin,
vaan tavoitteena on yhteisen ymmarryksen etsiminen. Vanhemmat voivat dialogin avulla
loytaa tavoitteensa ja ymmartda mita suuntaa kohti he ovat menossa. Tyontekija voi
taas loytaa dialogin avulla uusia puolia itsestédéan ja kuinka auttaa perhettéd parhaalla

mahdollisella tavalla. (Sormunen 2002.)
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Lapsen perheen ainutlaatuisuuden kunnioittaminen on dialogisuuden keskeinen periaa-
te. Tyontekijan tulee suhtautua perheeseen kunnioituksella. Asiakkaan ja tyontekijan
kohtaamisessa on tarkoituksena selvittaa asiakkaan maailma, jossa han eldd. Asiak-
kaan kanssa keskustellaan ja tarvittaessa ollaan asiantuntijana kaytettavissa, mutta ei
tarjota asiakkaalle valmiita vastauksia tai ratkaisuja. Vanhemmat ovat aina parhaita kay-
tanndn asiantuntijoita lapsensa asioissa. Dialogisessa vuorovaikutuksessa tyontekija ei
tyrkytd asiakkaalle samankaltaisuutta tai ei itse samastu liikaa asiakkaaseen. Dialogi-
suus on aitoa mielenkiintoa ja uteliaisuutta toisen ihmisen kertomukseen. (Rostila 2001,
42.)

Dialogista vuorovaikutusta voidaan kuvata viidella eri perustasolla. Nama perustasot
ovat: 1) tilanteessa olo, 2) sosiaalinen vaikuttaminen, 3) peli, 4) yhteisty0 ja 5) yhteistoi-
minta. Sosiologi Carl. J. Couch (1986) on tutkinut sosiaalista vuorovaikutusta naiden
elementtien kautta, jossa vuorovaikutusta tarkastellaan toimintana ja osapuolet suhteut-
tavat oman toimintansa toisen toiminnan tiedostaen. Esimerkiksi valtasuhteessa mo-
lemmat osapuolet tietavat, kuinka suhteessa menetellaan. Molemminpuolisuus on erot-
tava tekija kun verrataan esimerkiksi pelid, yhteisty6té tai yhteistoimintaa. Naissa ei voi
toimia yksin, mutta vallankayttssa voi. (Monkkénen 2007, 109.) Perheiden kanssa teh-
tavassa yhteistydssa terapeutit ja asiakkaat liikkuvat nailla vuorovaikutuksen viidella eri
tasolla. Terapeuttien tulisi pyrkia neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen
kanssa tydskennellessa yhteistoiminnan tasolle. Yhteistoiminta voidaan saavuttaa pal-
veluohjauksellisen tydotteen keinoin. Keskeisessa osassa on luottamuksen saavuttami-

nen terapeutin ja perheen valilla.

Monkkodsen (2007, 110-111) mukaan tilanteessa oloa kuvaa suhde, jossa molemmat
tietdvat muodostavansa jonkinlaisen suhteen keskendan, mutta kumpikaan ei ole vaka-
vissaan siina. Talla tasolla voidaan olla epasymmetrisesti tai symmetrisesti; toinen osa-
puoli on aktiivisempi, kun taas toinen osapuoli vetaytyy passiivisen rooliin. Tama tilanne
voi nayttaytya asiakassuhteessa tilanteena, jossa molemmat osapuolet tietavat, etta

suhteesta ei tule mitdan, joten he eivat asetu suhteeseen toistensa kanssa.

Sosiaalista vaikuttamista on tilanne, jossa toinen osapuoli kayttdd selkeasti joko val-
taansa ja vaikutusvaltaansa toiseen. Tama voi nayttaytya asiakassuhteessa siten, etta
vuorovaikutuksen maarittelee vahvasti toinen osapuoli, kun taas toinen jaa myaotailijaksi.
Yhdensuuntaisuus leimaa tallaista vuorovaikutusta. Talla tasolla toisella osapuolella on
valta-asema, joko vuorovaikutuksen tai asemansa puolesta. Valta voi olla myos naky-
matonta, joka nakyy siten suhteessa, etté toinen osapuoli ohittaa toisen osapuolen toi-

minnan tai puheen. Sosiaalisen vuorovaikutuksen térke&d elementti on vastaaminen.
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Toisen ohittamisessa vallanmuotona voidaan kayttda vastaamattomuutta. Sosiaalisen
vuorovaikutuksen tasolla on myds tilanteita, jossa kysytddn kylla toisen mielipidetta,
mutta mielipidetta kysytdan muodollisesti. Toisen kannanotot tai vastaukset eivat oike-
asti vaikuta tilanteisiin. (Ménkkdnen 2007, 112-113.) Neurologisesti sairaan tai vammai-
sen lapsen terapiasuhteessa terapeutti voi maaritella ammatillisen asiantuntijuutensa
pohjalta terapian tavoitteet, ja lapsen perheen arjen asiantuntijuus jaa kuulematta. Val-
lankaytto voi nakya myos perheen mielipiteiden vahvuutena, jolloin terapeutin asiantunti-

juus jad vahemmalle huomiolle.

Pelisuhdetta voidaan kuvata pelin tai kilpailun kasitteilla. Talla vuorovaikutuksen tasolla
osapuolilla on joku yhteinen tavoite, mutta se ei ole valttamatta jaettu, eikd edellyta yh-
teistydta. Terapiasuhteessa pyritaan aina yhteistyéhon ja luottamuksellisuutteen. Suhde
voi muuttua peliksi, jos vuorovaikutuksen osapuolet rikkovat pAamaaransa yhteisia peli-
saantoja. Pelista puhutaan harvoin asiakassuhteen yhteydessa, silla ei ole suotavaa
ajatella asiakassuhdetta pelind, vuorovaikutuksena, jossa toinen osapuoli pelaa. Tyo-
paikkojen kahvipoytéakeskusteluissa ihmissuhdetytssd olevat tdmén ilmion kuitenkin
tunnistavat. Esimerkiksi asiakas haluaa vaikuttaa tyontekijadn keskustelemalla niista
asioita joilla on vaikutusta, mutta ei todellista merkitysta hanelle itselleen. Tydntekija voi
vaikuttaa asiakkaaseen siten, etta han tekee asiaan liittyvat ratkaisut asiakkaan puoles-
ta. Pelin tasolla seké tyontekijan ja asiakkaan tavoitteet eivat valttamatta ole yhtenevat,
mutta molemmat toteuttavat siita huolimatta omaa tehtavaansa. (Ménkkénen 2007,
114-117.)

Yhteistydn tasolla molemmilla osapuolilla on yhteinen pdamaérd. Sen saavuttamiseksi
tarvitaan tyonjakoa ja yhteisymmarrysta kuinka tuo paddmaara saavutetaan. Taman ta-
son kuvataan usein olevan tiimityota, ryhmétyota tai muuta yhteistyota, joka vaatii yhtei-
sesti sovittua tyonjakoa tai yhteisia sopimuksia. Hoito-, huolto-, ja kuntoutussuunnitelmat
edustavat parhaimmillaan yhteistydn vuorovaikutustasoa. Naissa tehddan yhdessa
suunnitelmia ja edetaan yhteistydssa maariteltyjen tavoitteiden suuntaisesti. Vaikka talla
tasolla on hyva vuorovaikutus, se ei viela edellyta vahvaa sitoutumista molemmilta osa-
puolilta. Yhteistytssa saatetaan joutua kontrolloimaan toista, koska halutaan varmistua
hanen sitoutuneisuudestaan yhteistyohon. Kaytanndssa tama tarkoittaa sita, etta tarvi-
taan jonkinlaista kontrollia tai dokumenttia, siltd varalta etta toinen saattaa muuttaa mie-
lensa. (Monkkénen 2007, 118-120.)

Vuorovaikutuksen perusmuoto edellyttdd yhteista pddméaaraa ja sen tiedostamista, mut-

ta siihen liittyy myds kiintedna osana luottamus. Luottamus mahdollistaa sen, ettei kont-
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rollia tarvita yhteisiin tavoitteisiin pddsemiseksi, vaan molemmat osapuolet ovat vahvasti
sitoutuneita yhteiseen asiaan. Vasta yhteistoiminnassa voidaan puhua varsinaisesta
sosiaalisesta toiminnasta. Talla tasolla olevat ovat saavuttaneet vuorovaikutussuhteen
luottamuksellisuuden. Luottamuksellinen vuorovaikutussuhde voi syntya vain vuorovai-
kutuksen edetessa ja kehittyessa. Talla tasolla vuorovaikutus aistitaan voimakkaasti.
Luottamus, kunnioitus ja ystavyys ovat kasitteita, joilla yhteistoimintaa yleenséa kuvataan.
Asiakassuhteessa tyontekijan tulee varoa kiintymasta liikaa asiakkaaseensa, jotta aut-
tamiskyky tai objektiivisuus ei vaarannu. Tama ei kuitenkaan tarkoita sita, etta tyontekija
ei voisi kertoa omia ajatuksiaan ja kokemuksiaan tai kertoa jotain itsestdan. Yhteistoi-
minnassakin lankoja pitdd kasissa tyontekija, vaikka han pyrkii tuomaan itsensa myos
henkilokohtaisella tasolla mukaan asiakassuhteeseen. (Monkkonen 2007, 120-124.)
Vuorovaikutuksen yhteistoiminnallisella tasolla neurologisesti sairaan tai vammaisen
lapsen vanhemmat ja terapeutti ovat maaritelleet yhteiset tavoitteet ja ovat sitoutuneita

samaan tavoiteltavaan padmaaraan.

4.2.2 Osallisuus lapsen ja ympariston valisessa vuorovaikutuksessa

Kasitteeseen osallistuminen liittyy l&heisesti kasitteeseen osallisuus. Osallisuuteen ku-
luu osallistuminen johonkin elaméan alueeseen, hyvaksytyksi tuleminen tai mahdollisuus
kayttaa tarvittavia resursseja. Osallistumisrajoite on puolestaan ongelma, jonka yksild
kokee ja aistii osallisuudessa elaman tilanteisiin. (ICF, Toimintakyvyn, toimintarajoittei-
den ja terveyden kansainvalinen luokitus 2004, 14.) ICF-luokituksen mukaan osallistu-
minen on osallisuutta elamantilanteisiin. Sitd ohjaavat jossain maarin kulttuuri, toimin-
taymparist6 ja yhteiskunta. Lapsi on lahiyhteisonsa jasen ja osa ryhmansa kokonaisuut-
ta. (Koivikko & Sipari 2006, 111-112.) Nykyaan lapsen kehitystaso huomioidaan osallis-
tumisen edistamisessd, mutta sosiaalista osallistumista korostava kuntoutus ja muut
tukitoimet ovat vahaisia. Sosiaaliset taidot kuvastuvat sosiaalisessa kayttaytymisessa ja
ovat yksilotekijoita. Lapsille tulisi suoda mahdollisuus saada omakohtaisia kokemuksia
sosiaalisista tilanteista ja rooleista, jolloin tarkoituksella luodaan taitojen harjoitteluun
sopivia oppimistilanteita. (Koivikko & Sipari 2006, 112.) Paamaarana on yhdenvertainen
osallisuus ei-vammaisiin samanikaisiin ihmisiin yhteiskunnan eri toiminnoissa. Toiminta-
kyvyn kannalta oleellisia asioita ovat siis ympariston merkitys ja mahdollisuus muiden

ihmisten kanssa toimimiseen. (Lampinen 2007, 95.)

Osallistuminen liittyy laheisesti kasitteeseen kuntoutuminen. Kuntoutus-sanan merkitys
on epaselva. Silla voidaan tarkoittaa terveiden kansalaisten fyysisen kunnon yllapitdmis-

ta tai pelkastdan kuntoutuksen maksamista ja kuntoutukseen liittyvien paatosten teke-
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mista. WHO:n asiantuntijakomitean maaritelman mukaan kuntoutus sisaltda kaikki ne
toimenpiteet, jotka tdhtadvat vammaa ja vajaakuntoisuutta edesauttavien olosuhteiden
vahentamiseen sekd vammaisen ja vajaakuntoisen henkilén osallisuuden lisaaminen
yhteiskunnassa. (Somerkivi 2000, 140.) ICF-luokitus korostaa osallistumista seka yksi-
I6n ja ymparistdn valista vuorovaikutusta. Luokituksessa korostetaan mahdollisuuksia ja
suorituksia seka niistd seuraavaa osallistumista. Kuntoutuksessa harjoitellaan taitoja,
joilla voi osallistua, ei pelkastdaan esimerkiksi kavelya tai puhetta. (Koivikko & Sipari
2006, 155.)

Kuntoutus voidaan jakaa neljaén lohkoon, laékinnalliseen, kasvatukselliseen, ammatilli-
seen ja sosiaaliseen. Laakinnéllisella kuntoutuksella pyritaédn vajaakuntoisen henkilon
fyysisen ja psyykkiseen toimintakyvyn parantamiseen. Kasvatuksellinen kuntoutus on
vajaakuntoisten henkildiden peruskoulutuksen jarjestamista ja perheiden tukemista kas-
vatuksessa. Ammatillisen kuntoutuksen tarkoituksena on tehdéa vammaisille mahdolli-
seksi sopivan tyon saavuttamien ja tyon sdilyttdminen, seka siina eteneminen. Sosiaali-
nen kuntoutus on prosessi, jossa tarkoituksena on parantaa sosiaalista toimintakykya,
suoriutua erilaisista sosiaalisista tilanteista, sek& oikeutta saavuttaa paras mahdollinen

osallistuminen yhteiskuntaan. (Somerkivi 2000, 140-141.)

4.2.3 \Voimavarakeskeisyys lapsen perheen tukena

Voimavarakeskeisyydessa on keskeisinta asiakkaan kuuleminen ja asiakkaan omista
tavoitteista lahteminen. Neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen ja hanen vanhem-
piensa ollessa asiakkaana tavoitteellisuus ndkyy voimavarakeskeisyydessa siten, etta
perheen kanssa yhdessa méaaritellaan toimintalinjat ja tavoitteet. Voimavarakeskeisesséa
tydsséa sovelletaan seuraavia periaatteita: asiakkaan vahvistumista tukevat puitteet, asi-
akkaan sosiaalisten suhteiden ja yhteenkuuluvuuden lisdaminen, yhteistydssa lisaanty-
va voima, itseparantuminen, antautuminen keskusteluun eli dialogisuus ja asiakkaaseen
uskominen. (Rostila 2001, 40.)

Vahvistumista tukevien puitteiden luomisessa pyritddn muodostamaan asiakkaalle sel-
laiset olosuhteet, etté asiakkaat voivat I0ytaa ongelmiensa ratkaisuun omat voimavaran-
sa ja vahvuutensa. Tassa on kyse yksilon ja ympariston vuorovaikutuksesta. Yksild ei
koskaan ole ymparistostaan irrallinen, vaan heidan omassa ymparistéssaan olevat voi-
mavarat ovat kayttdonoton kannalta epasuotuisia. Toimintavoiman (empowerment) voi-

daankin ajatella olevan yksilon valintojen ja sosiaalisen ympariston valiseksi ihannetilak-
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si. Toimintapuitteiden muuttaminen edellyttdad kuitenkin luovuutta ja luovaa yhteisty6ta
asiakkaan kanssa. Tyontekija ei voi luoda puitteita suotuisiksi asiakkaan puolesta, vaan
asiakkaan on itse tehtava se. Asiakkaan tulee itse méaaritella pulmansa, pyrkimyksensa

ja vahvuutensa omin sanoin. (Rostila 2001, 41.)

Rostilan (2001, 41) mukaan asiakkaan pitaa saada kokea yhteenkuuluvuutta, edes jon-
kun ihmisen kanssa. Sosiaalitydssa on perinteisesti korostettu sosiaalityontekija—
asiakassuhdetta ja sen parantavaa vaikutusta. Joillekin asiakkaille jo pelkka tyonteki-
jasuhde voi tarjota kokemuksen yhteenkuuluvuudesta. Yhteenkuuluvuus rakentuu yh-
teistydsséa asiakkaan kanssa. Kun tydntekijd hyvaksyy asiakkaan eldmantarinan ja na-
kokulman seka panee merkille asiakkaan pyrkimykset selviytya elamansa vastoinkaymi-
sista voi aito kohtaaminen tapahtua. Tyodntekijd voi vahvistaa asiakkaan siteitd muihin
hanelle tarkeisiin ihmisiin ja auttaa asiakasta luomaan mahdollisuuksia kokea yhteen-

kuuluvuuden ja osaamisen tunteita.

Yhteistydssa lisdantynyt voima tarkoittaa, ettd asiakkaan ja tyontekijan yhteistyon tulok-
sena on syntynyt enemman kuin osapuolten voimien summa. Kaytanndssa se tarkoitta
sitd, etta asiakas antaa tyolle sisallon ja tyontekija muodon. Asiakas kertoo omin sanoin
tarinansa, toiveensa ja kuvaa maailmansa. Tyontekijalla on puolestaan paljon tietoa
muutosprosessin kokonaisuudesta ja sen vaatimuksista. Tyontekija kantaa vastuuta
tavoitteiden tdsmentamisesta ja auttaa asiakasta l6ytamaéan ja jasentdmaan omia rat-
kaisuja. TyOntekijan asiantuntijuutta tarvitaan myods vuorovaikutuksen ohjaamisessa
koko asiakassuhteen ajan. (Rostila 2001, 41-42.)

Voimavarat ovat perheen voimanlahteitd, joita kaytetddn hyvinvointia edistavasti. Ne
saatelevat elamadan kuuluvaa kuormittumista ja auttavat siten perhettd kohtaamaan
elamaan kuuluvien rasitustekijoiden kohtaamista. Perheen voimavarat seka niitd kulut-
tavien tekijoiden maaré voi vaihdella eri elamén vaiheiden aikana merkittavasti. Suoma-
laisissa pitk&aaikaissairaiden tai vammaisten lasten perheiden kasittelevisséa tutkimuksis-
sa voimavarat on jaoteltu usein sisdisiin ja ulkoisiin voimavaroihin. Sisdisia voimavaroja
ovat perheenjasenten vélinen vuorovaikutus, parisuhde, kotitdiden jakaminen, mahdolli-
suus omaan aikaan seké vanhempien tiedot ja taidot hoidossa ja kasvatuksessa. Ulkoi-
set voimavarat kasittavat perheen ulkopuolelta saadun tuen ja avun. Yleisesti ulkoisen
avun katsotaan olevan fyysista auttamista, mutta myods emotionaalista tukea. (Mansne-
rus 1997,13-14.)

Mansneruksen (1997, 15-17) tutkimuksen mukaan parisuhdetta kuluttava tekija koko

lapsen sairauden ajan on ollut vastuunjakamisen vaikeus puolison kanssa. Vanhempien
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valinen kyky saadelld keskindisia voimavaroja on puolestaan tukenut ja kannatellut pa-
risuhdetta. Omaa aikaa vanhemmat kertoivat tarvitsevansa omien voimien kerdamiseen.
Tarkeind vanhemmat pitivat myos vertaisperheitd heiltd saadun toivon, tiedon ja konk-
reettisen avun vuoksi. Vanhempien voimavarojen lisdantyessa myos heidan toiveikkuu-
tensa ja positiivisuutensa oli lisdantynyt. Lapsen voinnin vahvistuminen on myds merkit-

tavasti lisannyt vanhempien jaksamista.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimus on syntynyt inhimillisesta tarpeesta. Tutkimuksella pyritdan ratkaisemaan ja
selvittamaan ongelmia, jotka ilmenevat esimerkiksi jokapaivaisessa elamassa. Tutki-
mukseen ryhdytaan siksi, ettei arkiajattelu aina riitd selvittimaan ilmenneita ongelmia ja
kysymyksia. Tutkimuksen avulla saadaan uutta tietoa, jotka auttavat ymmartamaan on-
gelmien luonnetta seka ratkaisemaan niita. Lisaksi tutkimuksen avulla voidaan saavut-
taa ratkaisu johonkin kaytannon tavoitteeseen tai ongelmaan. (Hirsjarvi, Remes & Saja-
vaara 2007, 21-22.) Tutkimuksessamme selvitimme neurologisesti sairaiden tai vam-
maisten lasten perheiden arjessa jaksamista ja kuinka terapeutti voi sitd tukea. Kaytan-
non tavoitteena tutkimuksessamme on, kuinka perheen ja terapeuttien valista yhteisty6-

ta voidaan viela parantaa.

Seuraavassa esittelemme tutkimustehtdvdmme ja tutkimuskysymyksemme. Liséksi ku-
vaamme tutkimukseen osallistunutta kohdejoukkoa. Kerromme vaihe vaiheelta, kuinka
olemme tutkimuksemme tehneet ja toteuttaneet. Lopuksi pohdimme tutkimuksemme

luotettavuutta ja eettisyytta.

5.1 Tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset

Tutkimustehtavana oli selvittdd alle kouluikdisten neurologisesti sairaiden tai vammais-
ten lasten perheiden ja terapeuttien valista yhteistyota ja arjen voimavaroja. Onko vuo-
rovaikutus tasapuolista perheen ja terapeutin valilla, kuunnellaanko perhetta tarpeeksi
terapian kuluessa ja huomioidaanko perheen mielipiteitd? Helpottaako vai vaikeuttaako
lapsen terapia arjen sujuvuutta ja kuinka perheen arkea voitaisiin helpottaa? Tutkimuk-
sessa selvitettin myods perheen saamaa sosiaalista tukea. Nain tutkittiin palvelujarjes-
telman toimivuutta neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen nédkdkulmasta.
Tukevatko palvelujarjestelman tukitoimet ja avustukset tarpeeksi sairaan tai vammaisen
lapsen perhettd. Tutkimuksen tutkimusongelmat myoétailevat Anu Kinnusen kvantitatiivi-
sen aineiston tutkimuskysymyksia. Johdattelevana teemana ovat perheen ja lapsen

taustatiedot ja niista keréttiin tietoa pienimuotoisella kyselylomakkeella.
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Tutkimuksessamme etsimme vastauksia seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

1. Kuinka perheet kokevat arjen sujuvan?
- Millaista apua tai tukea perheet toivoisivat arkeensa?

- Helpottaako vai vaikeuttaako terapia arjen sujuvuutta?

Arki neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen kanssa on haastavaa. Lapsi tarvitsee
vanhemmiltaan paljon huomiota ja aikaa. Lapsen terapian yhteensovittaminen perheen
muun arjen kanssa voi olla vaativaa. Perheen elama koostuu suurimmaksi osaksi arjes-
ta ja sen sujuvaksi saattaminen on tarkeda kaikille perheille. Erityisen tarke&a arjen su-
juminen on perheissa joissa on neurologisesti sairas tai vammainen lapsi. Arjen rutiinit
luovat lapselle turvallisuuden tunnetta ja lapsi tietdd kuinka arjessa toimitaan. Naiden
asioiden yllapitAminen voi viedd vanhemmilta voimavaroja. Tutkimuksessamme selvi-

tdmme perheen arjen sujuvuutta ja miten sita voi tukea.

2. Millaista sosiaalista tukea perheet saavat?
- Millaiseksi perheet kokevat palvelujarjestelman?
- Saavatko perheet emotionaalista, aineellista ja tiedollista tukea tarpeeksi?
- Millaista sosiaalista tukea perheet ovat saaneet lapsensa terapeutilta?

- Millainen on vertaistuen merkitys perheen elaméssa?

Sosiaalisen tuen avulla perhettd voidaan voimavaraistaa monin eri tavoin. Selvitimme
tutkimuksessa saavatko perheet emotionaalista, aineellista ja tiedollista tukea. Kasitte-
lemme tassa tutkimuksessa palveluohjauksellista tydotetta sosiaalisen tuen muotona ja
kattaako palvelujarjestelmé perheiden tuentarpeen. Tutkimme perheiden saamaa viral-
lista, puolivirallista ja epavirallista tukea ja missa maarin perheet niitd saavat. Teema-
haastattelurungossa ei ollut kysymysta palveluohjauksen tarpeesta, koska haastatelta-
villa ei valttamatta ollut tarkkaa tietoa mita palveluohjauksen kéasite tarkoittaa. Haastatte-
lutilanteissa kuitenkin ilmeni tutkittavien perheiden ohjauksen ja tuen tarve. Tasta syysta
nostimme haastatteluissa palveluohjauksellisen tyootteen kasitteen esille ja kysyimme

tutkittavilta olisiko palveluohjaukselle tarvetta.

3. Millaiseksi perheet kokevat yhteistyon terapeutin kanssa?
- Onko vuorovaikutus tasapuolista?
- Saavatko perheet adnensa kuuluviin?
- Miten luottamus syntyy terapiasuhteessa?

- Onko terapia voimavara- vai ongelmakeskeista?
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Tassa tutkimuksessa perheiden ja terapeuttien valinen yhteistyd koostuu palveluohjauk-
sellisesta tydotteesta. Siihen sisaltyvat dialoginen vuorovaikutus, osallisuus ja voimava-
rakeskeisyys. Tutkimme millaista on vuorovaikutus perheiden ja terapeuttien valilla seka
onko heilla yhteista kieltd. Tutkimme naitd teemoja, jotta terapeutit saisivat valmiuksia
perheiden kohtaamiseen ja palveluohjauksellisen tyotteen kayttdamiseen omassa tyos-

saan.

5.2 Tutkimusmenetelma

Tutkimuksemme on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Kvalitatiivista tutkimusmene-
telmaa kaytetaan, kun haetaan tarkkaa tietoa tutkittavasta ilmiosta. Laadullisessa tutki-
muksessa tavoitteena on luoda tarkka kuvaus ihmisen omasta kokemusmaailmasta.
(Vilkka 2005, 97). Laadullisessa tutkimuksessa ei pyritd saamaan yleistettavaa tilastotie-
toa, vaan kuvaamaan jotakin tapahtumaa, ilmiota tai selvittdm&én miksi jokin ihminen
kayttaytyy tietylla tavalla. Laadullisessa tutkimuksessa on téarke&d, etta tutkittavat henki-
|6t tietavat tukittavasta ilmiostd mahdollisimman paljon tai heillda on omakohtaisia koke-

muksia asiaan liittyen. (Tuomi & Sarajarvi 2003, 87-88.)

Kvalitatiivisella tutkimusmenetelmélla on mahdollista saada syvéllista ja tarkkaa tietoa
perheen kokemuksista lapsen terapiaan liittyen. Taman vuoksi valitsimme juuri kvalitatii-
visen tutkimusmenetelman opinnaytetybhémme. Aineistonkeruumenetelmana kaytimme
teemahaastattelua. Se sopi parhaiten menetelméksi, kun halusimme tarkkaa tietoa suo-

raan haastateltavilta vanhemmilta.

5.3 Tutkimuksen kohdejoukko ja tiedon ker&&minen

Tutkimukseen osallistuneet perheet ovat Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin asiakkaita.
Tutkittavat valikoituivat tutkimuksiin lapsensa ratsastus-, puhe-, toiminta- tai fysiotera-
peutin kautta. Sek& Anu Kinnusen etta meidén tutkimuksemme kohdejoukko saatiin si-
ten, ettd Pohjois-Savon sairaanhoitopiiriin kuuluvat terapeutit toimittivat perheille haas-
tattelulomakkeet sekad saate- ja yhteistietolomakkeet. Anu Kinnusen tutkimuksessa tut-
Kittiin laajemmin yhteista kohdejoukkoa. Tutkimuksemme otanta oli pienempi, mutta tut-
kimme kohdejoukkoa syvallisemmin. Terapeutit saivat marraskuussa 2009 pidettavassa
koulutuksessa informaatiota molemmista tutkimuksista seka suullisesti etta kirjallisesti.

Terapeultit toimittivat asiakkailleen Anu Kinnusen pro gradu-kyselyt ja suostumuspyynnot
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tédhan kvalitatiiviseen tutkimukseen suljetussa kirjekuoressa seka antoivat alkuinformaa-
tion tutkimuksista ja painottavat molempien tutkimusten vapaaehtoisuutta. Haastattelu-
tutkimukseen haluavat perheet lahettivat meille yhteistietolomakkeen, jonka jalkeen soi-

timme perheille ja sovimme haastatteluajan ja paikan.

Kvalitatiivisen haastattelututkimuksen kohteena ovat alle kouluikdisen neurologisesti
sairaan tai vammaisen lapsen vanhemmat Kuopion seudulta. Perheet valikoituivat sa-
tunnaisnaytteen kautta 210 neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheiden koh-
dejoukosta. Anu Kinnusen kvalitatiiviseen tutkimukseen osallistuneet henkil6t valikoitui-
vat tdstd samasta kohdejoukosta. Haastattelimme tutkimustamme varten seitsemaa
perhettd, joissa on alle kouluikdinen neurologisesti sairas tai vammainen lapsi. Lapset
olivat ialtéan kymmenesta kuukaudesta viiteen ik&vuoteen, heista tyttdja oli nelja ja poi-
kia kolme. Vanhempien iat vaihtelivat 28—60 ik&vuoteen. Nelja tutkimukseen osallistu-
neiden perheiden vanhemmista tydskenteli sosiaali- ja terveysalalla. Lisaksi vanhempia
tyoskenteli yrittajand, kuljetusalalla, seurakunnassa ja rikosseuraamusalalla. Haastatel-
tavien lapset saivat joko puhe-, toiminta- tai fysioterapiaa. Kuusi perhettd oli kahden
vanhemman perheita ja yksi yhden vanhemman perhe. Neljalla perheelld oli sairaan tai
vammaisen lapsen lisaksi yksi terve lapsi. Kolmella perheella neurologisesti sairas tai

vammainen lapsi oli perheen ainoa lapsi.

Perheiden lapset saivat haastattelujen aikaan puhe-, toiminta- tai fysioterapiaa. Kaikki
haastattelut tehtiin perheiden kotona kevaan 2010 aikana. Kaikissa haastatteluissa
haastatteluun osallistui toinen vanhemmista. Kuusi haastateltavista oli aiteja ja yksi oli
isa. Hairiotekijoina kolmessa haastattelussa oli huomioita kaipaava lapsi. Haastatteluihin
kului aikaa puolesta tunnista puoleentoista tuntiin. Kaikissa haastatteluissa oli kaksi tut-
kimuksen tekijdd mukana. Toinen haastatteli ja toinen tarkkaili tilannetta seké tarvittaes-
sa teki muistiinpanoja. Kaikki haastattelut nauhoitettiin. Nain varmistettiin, ettéd haastatte-

lusta saadaan kaikki mahdollinen tieto talteen.

Tutkimuksemme otannassa oli tarke&d, ettd vanhemmilla oli neurologisesti sairas tai
vammainen alle kouluikdinen lapsi ja tama sai yhta tai useampaa terapiaa. Kaikilla tut-
kimukseen osallistuneilla vanhemmilla oli kokemusta palvelujarjestelmasta ja yhteistyds-
ta terapeuttien kanssa, jolloin saimme heilté tarke&a tietoa sosiaalisen tuen eri muodois-
ta. Taman vuoksi he olivat parhaita informantteja tdhén tutkimukseen. Perheita tutki-
mukseen osallistui yhteensa seitseman. Tama ei kuitenkaan vaaranna tutkimuksen luo-
tettavuutta, koska vanhempien vastauksista alkoi 10ytya samankaltaisuuksia. Saturaatio

on tilanne, jossa haastateltavien vastaukset alkavat toistaa itsed&n. Haastateltavilta ei
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siis enda saada uutta tietoa. (Tuomi & Sarajarvi 2003, 89.) Viimeisissa haastatteluissa ei
noussut enda oleellista tietoa esiin. Tulimme siihen tulokseen, ettd tutkimuksen saturaa-
tiopiste tayttyi.

Tutkimuksessamme haastattelimme perheet teemahaastattelun avulla. Teemahaastatte-
lu eli puolistrukturoitu haastattelu on yksi laadullisen tutkimuksen haastattelumuodoista.
Haastattelussa edetaan valittujen teemojen mukaan. Teemoihin voidaan etukateen teh-
da teemoja tarkentavia kysymyksid. Teemahaastattelun teemat nousevat tutkimuksen
tutkimuskysymyksista ja tavoitteista. On tarke&a valita haastattelun teemat huolellisesti,
jotta haastattelusta saadaan tarkeda ja hyddyllista tietoa juuri tutkimuksen kannalta.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 75, 78.)

Tutkimuksemme tarkeimmiksi teemoiksi muodostuivat arjen sujuminen, sosiaalinen tuki
seka yhteisty0 terapeutin kanssa. Naihin paateemoihin aloimme miettid tarkentavia ky-
symyksia. Ennen haastattelua teimme puolistrukturoidun haastattelulomakkeen, jota
kaytimme apuna haastattelussa (litel). Haastattelurungon avulla haastattelu eteni loo-
gisesti ja haastattelu pysyi tutkimuksemme kannalta oleellisessa aiheessa. Haastattelut
etenivat keskustellen. Haastateltava sai vapaasti kertoa omat ajatuksensa meidéan esit-
tamistamme teemoista ja niiden alakysymyksistd. N&ain saimme valituista teemoista

mahdollisimman paljon tarke&a tutkimustietoa.

5.4 Sisallénanalyysi ja tyypittely

Nauhoitimme kaikki seitseman haastattelua. Haastattelun jalkeen litteroimme tekstin, eli
muutimme puheen Kkirjalliseen muotoon. Litteroitua materiaalia tuli yhteenséa 83 sivua.
Aineiston litteroinnin jalkeen teimme aineistolle siséllonanalyysin. Sisallonanalyysin paa-
tarkoituksena on saada tutkittavasta ilmiosta kuvaus tiivistetyssd muodossa (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 104). Tassa tutkimuksessa ei ole yhta selkeaa yksittaista teoriaa. Taman
vuoksi valitsimme teoriaohjaavan siséllonanalyysin. Teoriaohjaava sisadllonanalyysi ei
suuresti poikkea aineistoléht6isen analyysin etenemisestd. Se eroaa kuitenkin aineisto-
lahtbisestd analyysistd. Aineistolahtdisessa analyysissa teoreettiset kasitteet luodaan
aineistoista uusina kasitteina. Teoriaohjaavassa ne tuodaan esille tutkimukseen valmii-
na, jo ilmiosta tiedettyna. Teoriaohjaava sisallonanalyysi on kolmivaiheinen prosessi,
jossa aluksi aineisto pelkistetdaan. Taman jalkeen aineisto ryhmitelladan ja viimeiseksi
luodaan teoreettiset kasitteet. (Tuomi & Sarajarvi 2003, 110-116.)
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Ensimmainen vaihe sisadlldnanalyysissa on pelkistaminen. Tutkimusmateriaalista karsi-
taan kaikki epaolennainen pois niin, ettad vain tutkimukselle oleellisimmat tiedot jaavat
tutkimusaineistoon. Pelkistamisessa haastatteluista saatu tieto tiivistyy. Pelkistaminen
tapahtuu siten, etta tutkimuskysymyksilla etsitdén aineistosta vastauksia haettuihin ky-
symyksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 110). Haastatteluaineistosta etsimme ensiksi alku-
peraisilmauksia, jotka liittyivat teemoihimme. Merkitsimme ilmaukset haastatteluihin eri
vareja kayttaen. Sen jalkeen listasimme alkuperaisiimaukset jokaisesta teema-alueesta.
Taman jalkeen pelkistimme alkuperaisiimaukset lyhyempaan muotoon ja listasimme

pelkistykset teema-alueittain.

Toinen analysoinnin vaihe on aineiston ryhmittely eli klusterointi. Ryhmittelyn tarkoituk-
sena on tiivistdd tutkittavaa aineistoa ja luoda pohja tutkimuksen perusrakenteelle.
Ryhmittelylla saadaan myos tiivistetty kuvaus tutkittavasta ilmiostd. Ryhmittelyssa ai-
neistosta muodostetut pelkistykset kdaydaan lapi ja aineistosta etsitddn samankaltai-
suuksia ja/tai eroavaisuuksia kuvaavia kasitteitd. Samaa tarkoittavat kasitteet ryhmitel-
l&an ja yhdistetdaan luokaksi sekd nimetaan luokkaa parhaiten kuvaavalla nimella. (Tuo-
mi & Sarajarvi 2009, 110.) Ryhmittelimme pelkistykset alakategorioiksi. Annoimme ala-

kategorioille niitd parhaiten kuvaavat nimet.

Analyysia jatketaan yhdistelemalla samankaltaiset alakategoriat ylakategorioiksi. Ylaka-
tegoriat jalleen nimetddn sanalla, joka kuvaa kategorian siséltéa. (Tuomi & Sarajarvi
2003, 114.) Me annoimme ylakategorioille nimet arjen sujuminen, sosiaalinen tuki ja
yhteistyd terapeutin kanssa. Kategorioitten yhdistamista jatketaan niin kauan kuin se on
mahdollista tutkimuksen kannalta. Lopulta sisdlldnanalyysissa syntyy viimeinen katego-
ria, joka yhdistaa kaikki aiemmat kategoriat, eli syntyy yhdistava kategoria. (Kyngas
1999.) Meidan tutkimuksessamme yhdistava kategoria sai nimen perheen voimavarat.
N&ain abstrahoimme aineistomme. Tassa tutkimuksessa perheen voimavarat syntyvat

arjen sujumisesta, sosiaalisesta tuesta seka yhteistyosta terapeutin kanssa.

Tutkimuksessa tyypittelimme perheet kayttden hyvaksi aineistomme sisallonanalyysia.
Etsimme samankaltaisuuksia eri perhetyypeille alkuperéisilmausten ja pelkistysten avul-
la. Esittelemdmme ideaalityypit eivat kuvaa yksittaisia perheitd, vaan olemme yhdista-
neet haastatteluista esille nousseet perheet kolmeen eri ideaalityyppiin. Namé& ovat ak-
tiiviset kuntouttajat, tyytyjat ja yllapitajat. Emme kayttaneet tassa perheiden tyypittelyssa
ristiintaulukointia, vaan sovelsimme ICF-luokituksen eri osa- alueiden vuorovaikutussuh-
teita. Nain saimme muodostettua tutkimukseemme perhetyypit (Kuvio 2) Sijoittamalla
haastatteluista esiin nousseet ominaisuudet eri osa- alueille saimme perheiden eroavai-

suudet ja yhtalaisyydet esiin (Kuvio 5-7).
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Annoimme perhetyypeille nimet perheen osallisuuden mukaan. Perheiden osallistumi-
seen vaikuttivat esimerkiksi lapsen sairauden tai vamman aste, sekéa vanhempien koulu-
tus tai ammatti. Aktiiviset kuntouttajat osallistuivat aktiivisesti lapsensa terapiaan ja pyy-
sivat terapeutilta ohjeita ja neuvoja arjessa tapahtuvaan kuntoutukseen. Tyytyjat olivat
mukana lapsensa kuntoutuksessa ja olivat tyytyvaisia, etta lapsi sai terapiaa. Nailla per-
heilla terapian toteuttaminen arjen toiminnoissa jai vahaiseksi. Yllapitajat olivat mukana
lapsensa terapiassa perushoidollisessa roolissa. Nailla perheilla lapsi oli niin vaikeasti
sairas tai vammainen, ettd perheen voimavarat kuluivat lapsen perustarpeista huolehti-

miseen ja arjen yllapitamiseen.

5.5 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Sarajarven ja Tuomen (2003, 124, 130) mukaan hyvan laadullisen tutkimuksen kriteeri-
na on hyva sisainen johdonmukaisuus. Laadullisen tutkimuksen tekijan on myos tiedet-
tava mita tekee ja hdnen on valittava tutkimukseen tulevat lahteet huolella. Tutkimuksen
taytyy olla myds eettisesti kestava. Tutkijan eettiset ratkaisut ja tutkimuksen uskottavuus
riippuvat taysin toinen toisistaan. Tutkimuksen uskottavuus perustuu hyvan tieteellisen
kaytanndn noudattamiseen. Hyvia tieteellisia kaytantdja ovat esimerkiksi muiden tutki-
joiden osuuden esille nostaminen omassa tutkimuksessa, tutkimustulosten tarkka ja

huolellinen raportointi seka rehellisyys.

Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa paapaino on tutkimuksen sisaisessa johdon-
mukaisuudessa. Tutkimuksesta tulee ilmeta selkeésti tutkimuksen kohde ja tarkoitus.
Tutkimuksessa tulee kertoa tutkijan oma suhde tutkimukseen ja miksi tutkija on valinnut
juuri kyseisen aiheen tutkimukseensa. Tutkimuksesta tulee myds ilmeta miten aineiston
keruu on tehty, miten tiedonantajat valittiin ja kauanko tutkimuksen tekeminen kesti. Li-
saksi tutkijan tulee pohtia ja arvioida tutkimuksen analysointitapaa, johtopaatoksia, luo-
tettavuutta seka raportointia. ( Tuomi & Sarajarvi 2003, 135.) Tutkimuksemme luotetta-
vuus syntyy kaikkien tutkimusvaiheiden ja teorioiden tarkalla selvittamisellda. Kerromme
tarkasti mitd olemme tehneet ja miksi olemme valinneet mukana olevat teoriat tutkimuk-
seemme. Kiinnitimme myds huomiota siihen, ettd aineiston ja tutkimuksen tulosten valil-

1& on selkeé yhteys.

Olemme kiinnittaneet huomiota tutkimuksen luotettavuuteen sen jokaisessa vaiheessa.
Kiinnitimme huomiota haastattelun teemojen asetteluun. Toteutimme haastattelun puoli-

strukturoituna teemahaastatteluna. Valitsimme puolistrukturoidun haastattelurungon sen
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vuoksi, etta haastattelijoita oli kolme. Toteutimme haastattelut kaytanndssa niin, etta
yksittaisissd haastatteluissa oli kaksi haastattelijaa kerrallaan. Talla varmistimme sen,
ettd jokaisessa haastattelussa toteutuisivat samat ennalta sovitut teemat. Haastatelta-
essa kiinnitimme huomiota siihen, ettemme johdattelisi haastateltavia vastaamaan ha-
luamallamme tavalla. My6s litteroinnissa pyrimme kirjaamaan kaikki haastateltavan sa-
nomiset sanatarkasti, ettei virheita paasisi tulemaan. Toinen paikalla olleista haastatteli-
joista litteroi haastatteluaineiston. Valitsimme myds tarkasti lahteet, jotka otimme tutki-
mukseemme. Vaikka pelkistimme ja tiivistimme aineistoa, muokkasimme aineistoa siten,
ettd haastateltavan ajatus sanomastaan séilyi samana. Tutkimuksemme tulokset rapor-

toitiin siten, ettei tutkimukseen osallistuneita perheitéd voida tunnistaa.

Anu Kinnusen kvantitatiivisen tutkimuksen numeroimattomia haastattelulomakkeita lahti
terapeuttien kautta perheille yhteensa 210 kappaletta. Niistéa palautui 70 kappaletta, jot-
ka ovat Anu Kinnusen tutkimuksen kohdejoukko. Meidan kvalitatiiviseen tutkimukseem-
me osallistui seitseman perhettd, jotka lahettivat yhteystietonsa meille. Tutkimusjoukko
on satunnaisotannalla valikoitu. Meilla ei ole tietoa siitéd osallistuivatko nama perheet
my6s Anu Kinnusen tutkimukseen vai kuuluivatko he niihin 210 perheeseen, joille lahe-
tettiin haastattelulomake. Anu Kinnusen tutkimukseen valikoituivat sellaiset Kuopion
sairaanhoitopiirin alueella asuvat perheet, joilla on alle kouluikdinen neurologisesti sai-
ras tai vammainen lapsi. Kaikkien perheiden lapset saivat yhta tai useampaa terapiaa.
Meidan tutkimusjoukossamme oli perheitd, joiden lapset saivat puhe-, toiminta- tai fy-
sioterapiaa. Ratsastusterapiaa ei saanut kukaan tutkimukseen osallistuneiden perheiden
lapsista. Tutkimuksemme kohdejoukko muodostui samankaltaiseksi eli homogeeniseksi,

jolloin saturaatiopiste tayttyi nopeammin.

Noudatamme tutkimuksessamme tieteellisen tutkimuksen eettisia periaatteita. Ennen
tutkimuksen aiheen valitsemista, mietimme tarkoin mitd haluamme tutkia. Tutkimusai-
heen selvittya, keskustelimme toimeksiantajan kanssa tutkimuksen siséllosta. Pyrimme
noudattamaan tarkasti toimeksiantajan toiveita. Opettaja on hyvaksynyt tutkimusai-
heemme ja tutkimussuunnitelmamme. Olemme saaneet yhteisen tutkimusluvan Kuopion
yliopistollisen sairaalan tutkimuseettiselta toimikunnalta, joka kattaa Anu Kinnusen kvan-
titatiivisen kyselytutkimuksen ja meidan kvalitatiivisen haastattelututkimuksemme. Lupa
tutkimuseettiselta toimikunnalta tarvittiin, koska tutkittavat perheet olivat Kuopion yliopis-
tollisen sairaalan asiakkaita. Tutkimuseettisen toimikunnan lupaehtona oli, etta kvantita-
tiivisen kyselylomaketutkimuksen ja kvalitatiivisen haastattelututkimuksen lomakkeita ei
saanut numeroida. Talla tutkimuseettinen lautakunta halusi suojata perheiden anonymi-

teettia. Kaytanndssa tama tarkoitti sita, ettd kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen tutkimuksen
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tekijat eivat voineet tietaa, mitk& perheet olivat osallistuneet toiseen tai molempiin tutki-
muksiin. Taman vuoksi perheita ei voinut valita tutkimukseen tarkasti, vaan perheiden
valitseminen tutkimukseen tapahtui satunnaisotannan kautta. Mydskaan terapeuteilla ei
ollut tietoa perheistd, jotka osallistuivat tutkimukseen. Terapeuttien tehtavana oli valittaa
perheille kvantitatiivisen tutkimuksen tutkimuslomake ja kvalitatiivisen tutkimuksen saa-
te- ja yhteistietolomake (lite 2). Osallistuminen tutkimukseen oli taysin vapaaehtoista.
Tutkimuksesta kieltdytyminen tai sen keskeyttaminen ei vaikuttanut millaan tavalla per-

heiden saamaan hoitoon tai terapiasuhteeseen lapsen terapeutin kanssa.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Tassé luvussa esittelemme tutkimuksen tuloksia. Vertailemme tdssa osiossa omia tu-
loksiamme joihinkin Anu Kinnusen kvantitatiivisessa tutkimuksessaan saamiin tutkimus-
tuloksiin. Olemme tyypitelleet perheet kolmeen eri ryhmaan, aktiivisiin kuntouttajiin, tyy-
tyjiin ja yllapitdjiin. Tutkimuskysymystemme teema-alueet olivat arjen sujuminen, sosiaa-
linen tuki ja yhteistyd terapeutin kanssa. Nain saimme tietoa perheen voimavaroista
neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen kanssa seka perheen ja terapeutin vélises-
td yhteistyostd. Olemme tyypitelleet perheet sisallonanalyysin ja abstrahoinnin kautta.
Kaytdmme tutkimustuloksissa alkuperaisilmauksia eri perheiden haastatteluista.

Esittelemme téssd luvussa eri perhetyyppien samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia.
Analyysisséd saimme ylékategoriaksi arjen sujuminen, johon siséltyvat vanhempien tar-
peet, lapsen tarpeet, arjen haasteet ja arjen voimavarat. Yldkategoriassa sosiaalinen
tuki alakategorioina ovat informatiivinen tuki, instrumentaalinen tuki ja emotionaalinen
tuki. Kolmanteen tutkimuksemme ylakategoriaan eli yhteistydhon terapeutin kanssa si-
saltyvat dialogisuus, osallisuus ja terapian antama tuki. Kéasittelemme tutkimustulok-
semme ylakategorioiden mukaan, jolloin kerromme kaikista ideaalityypin perheistéa arjen

sujumisen, sosiaalisen tuen ja terapeutin kanssa tehtavan yhteistyon kautta.

Tutkimuksessa sovelsimme ICF-luokitusta siten, ettd emme kasitelleet niinkaan yksiloa,
vaan tarkastelimme neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perhettd kokonaisuu-
tena. Tutkimuksessa selvitimme perheen toimintakykya ja toimintarajoitteita. Tutkimuk-
semme tyyppiperheet on sijoitettu ICF-luokituksen osa-alueiden vuorovaikutussuhteita

kuvaavaan kuvioon.

6.1 Arjen sujuminen eri perhetyypeissa

Kuntoutus ei ole erillisté toimintaa, vaan sen tulisi liittya arkeen kiinteasti. Arjen toiminnot
ja terapia eivat ole toisensa vastakohtia vaan tukevat toisiaan. Aktiivisesti kuntouttajien
perhetyypissd vanhemmat osallistuivat aktiivisesti lapsen kuntoutukseen ja olivat sisais-
tédneet kuntouttavan arjen merkityksen lapselle. Tyytyjat olivat kiinnostuneita lapsensa
kuntoutuksesta, mutta eivat saaneet toteutettua sitd yhta tehokkaasti arjessa. Yllapitgjil-

14, joilla oli niin vaikeasti sairas tai vammainen lapsi, ettei toivoa edistymisesta ollut, ei-
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vat osallistuneet itse niin aktiivisesti terapeuttiseen kuntoutukseen. Nailla lapsilla kuntou-

tus oli yllapitokuntoutusta ja perushoitoa.

No mehan osallistutaan silla lailla, etta yritetdan oppia mitd mahdollisesti
voitas ite teha lapsen kanssa. Mutta tosiasia on se, ettéa kuitenkin me kes-

kitytddn olemaan é&iti ja is&, ei kuntouttajia olla.

Tutkimuksessamme aktiiviset kuntouttajat toivoivat konkreettista apua ja vinkkeja arjen
pyoérittdmiseen kuntoutuksen lisdksi. Ryhman vanhemmat olivat vasyneita arjen pydrit-
tamiseen. Yksi syy vasymiseen oli darimmilleen viety osallistuminen lapsen kuntoutuk-
seen. Tyytyjat-perhetyyppi koki, ettd arki sujui perheessé hyvin. Mitd&n suurempia vas-
toinkaymisia ei ollut. Lapsen sairauteen tai vammaan suhtauduttiin yleisesti melko neut-
raalisti. Vanhemmat eivat valttdmatta viela hahmottaneet mita kaikkea lapsen sairaus tai
vamma tuo tullessaan. Tulosten mukaan tyytyjien rynméassé koettiin vahiten vasymysta
arjen sujumisessa. Yllapitajat olisivat toivoneet itselleen edes vahan omaa aikaa, koska
lapsen hoidon tarve oli ymparivuorokautista. Toisen vanhemman tai hoitajan oli aina
oltava paikalla. Tassa perhetyypissd vanhempien vasymys oli ymmarrettavista syista
voimakkainta. Nailla perheilld arki on haastavaa lapsen vaikean vamman tai sairauden
vuoksi. Haasteellista oli esimerkiksi sisarusten huomioon ottaminen, koska sairas tai
vammainen lapsi vaatii jatkuvaa huomiota. Myds aktiivisten kuntouttajien ryhma toi ta-
man saman asian esille. He olisivat toivoneet konkreettisia vinkkeja ja neuvoja, esimer-

kiksi perheen muiden lasten hoitoon.

Terapia helpottaa ja vaikeuttaa. Sieltd saahaan hirvittdvan paljon evaita
tdhdan normaalielamaan, mutta vaikeuttaa, ettd jouvutaan ohjelmoimaan
omaa aikataulua niitten k&ymisten mukaan. Sitte vanhempi lapsi siind mu-

kana ja hanelle tarvitaan jarjestella hoitojuttuja.

Kaikki perheet kokivat ainakin valilla olevansa vasyneita arjen pyorittamiseen. Perheiden
vasymyksessa oli huomattavissa eroavaisuuksia. Yllapitajat olivat henkisesti vasyneim-
pia, koska perheen tilanne oli raskas lapsen sairauden tai vamman takia. Muilla perheilla
vasymys oli enemman fyysistd, koska arjen pyoérittdminen ja sen sovittaminen lapsen

kuntoutukseen oli vaativaa.

Valilla vanhemmat kokivat pienetkin tehtavat ylivoimaiseksi. Esimerkiksi vanhempi ei
jaksanut soittaa palveluverkoston tyontekijalle, vaikka tarve olisi ollut suuri. Kaikki van-

hemmat kokivat yhteiskunnalta saatavien etuuksien hakemisen vaikeaksi. Jotkut per-
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heista jattivat etuudet kokonaan hakematta, niiden vaivalloisuuden vuoksi. Osa perheis-

ta koki, ettd hakemusten tayttamiseen kaytetty aika ei ollut hakemisen arvoista.

Ja sitten kun hakemukseen pitda niin paljon sita tietoo kerata, ettd monta
kertaa paljo vahemmalla selvii, ku antas olla. Etta ei niinkun jaksa. Sulla

menee yks ilta ku mietit mita ihmetta kirjotat.

Kaikkien perheiden vanhemmat toivoivat omaa aikaa lisaa. Joillakin vanhemmilla oma
aika tarkoitti tuntia terapeutin vastaanottotiloissa, kun lapsi oli terapiassa. Vanhempien
oman ajan tarve korostui, jos perheessa oli enemman kuin yksi lapsi. Vanhemmat koki-
vat haasteellisena perheen toisen lapsen huomioimisen, koska arki pyori pitkélle sairaan

tai vammaisen lapsen kuntoutuksen ymparilla.

Toista ku pitds lahtee kayttdmaan luistelemaan tai hiihtdmaan, ni on ollu
suurissa vaikeuksissa, ettéd mihin ma taman pienen lapsen laitan, kun se ei

niinku pysy ees jaloillaan itekseen ja toinen ois menossa miljoonaa tuonne.

Aktiiviset kuntouttajat pitivat tarkedna, etta lapsen tarpeet tulivat ensimmaisena ja etta
lapset saivat yksilollista kuntoutusta. Tarvittaessa terapeutit ehdottivat vanhemmille
apuvdlineita, jotka helpottivat arjessa kuntoutumista. Aktiiviset kuntouttajat keksivat
myd0s itse apuvdlineitd ja olivat innovatiivisia lapsen arjessa tapahtuvaan kuntoutukseen.
Aktiivisten kuntouttajien ryhma toi esille eniten omia ideoitaan kuntoutuksen suhteen.
Perhetyypissa arki soviteltiin lapsen terapia-aikojen mukaan. Tama vaikeutti arkea valilla
huomattavasti, mutta siihen yritettiin sopeutua, koska sen katsottiin olevan lapsen edun
mukaista. Tama vei vanhemmilta voimavaroja, mutta toisaalta lapsen edistyminen lisasi
niitd. Perhetyypin vanhemmat olivat tyytyvaisia ja kiitollisia siita, etta heidan lapsensa sai
ammatillista terapiaa. Nain vanhemmat saivat hyvia kaytannon vinkkeja kuntouttavaan
arkeen. Aktiivisilla kuntouttajilla oli toivoa lapsen edistymisesta toisin kuin yllapitajilla,
jotka eivat aktiivisesti kuntouttaneet lastaan. Kolmas esille noussut ryhma, eli tyytyjat, oli
naiden edellisten ryhmien vélimaastossa. Myds ndma perheet saivat voimavaroja lap-
sensa edistymisestd. Ryhma odotti terapeuteilta ohjeita ja neuvoja arjessa kuntouttami-

seen, sen sijaan, etta olisi itse hakenut niita aktiivisesti.



46

6.2 Sosiaalisen tuen kokeminen perhetyypeittain

Tutkimuksessamme selvitimme perheen saamaa sosiaalista tukea. Sosiaalinen tuki on
tutkimuksessa jaettu kolmeen eri luokkaan: tiedolliseen, aineelliseen ja emotionaaliseen
tukeen. Erityislapsen tukena ovat ensisijaisesti perhe ja sosiaalinen verkosto. Lisaksi
nama lapset tarvitsevat erityispalveluja. Asiantuntijoiden tehtdvana on maaritella erityis-
tuki, seka lapsen ja perheen huomioiminen yksiléind omassa ymparistdssaan ja sovittaa

tukitoimet perheen arkeen. (Sipari 2008, 15.)

Tutkimuksessamme aktiiviset kuntouttajat pystyivat tasapuoliseen vuorovaikutukseen
terapeutin kanssa seka vastaanottamaan informatiivista tukea. Osasyyna tahan oli
mahdollisesti se, ettd jommalla kummalla vanhemmalla oli sosiaali- tai terveysalan kou-
lutus. Naméa perheet hakivat aktiivisesti tietoa lapsen sairaudesta tai vammasta seka
kuntouttamisesta. He myo6s turhautuivat valilla, koska tietoa lapsen sairaudesta tai
vammasta ei ollut saatavilla sairauden tai vamman harvinaisuuden vuoksi. Yllapitajille
informatiivinen eli tiedollinen tuki annettiin, eikd heidan tarvinnut etsia sita itse aktiivises-
ti. Heille ehdotettiin myds erityisia tukitoimia. Tyytyjat olivat tyytyvaisia saamiinsa palve-
luihin, eivatkd kyseenalaistaneet niita. Heilla kuitenkin oli puutteita saamissaan tiedois-

sa. Esimerkiksi yksi perhe ei ollut kuullut erityisneuvolan olemassaolosta lainkaan.

Instrumentaalista eli aineellista tukea aktiivisen kuntouttajat joutuivat joskus vaatimaan.
Esimerkiksi yksi vanhemmista etsi aktiivisesti Internetista tietoa tietystd etuudesta, jota
Kela ei ollut myontanyt lapselle. Vanhempi pystyi osoittamaan etuuden kuulevan per-
heelle. Taman perhetyypin vanhemmilla oli voimia, tietoa ja tahtoa vaatia etuisuuksia ja
palveluja lapselleen. Palvelujarjestelma ei taysin tavoittanut tyytyjat-perhetyyppia. Lap-
sen sairauden tai vamman ei katsottu olevan niin vaikea, jotta taydet tukitoimet mydn-
nettaisiin. Toisaalta perheet eivat valttamatta tienneet millaisia etuuksia ja tukimuotoja
he voisivat vaatia. Yllapitajilla palvelujarjestelma toimii parhaiten. He saivat paljon tietoa
eri etuuksista ja palveluista etsiméattd. Perheille my6s myonnettiin kattavat etuudet ja
palvelut, eika heidan tarvinnut taistella niiden vuoksi. Tama saasti perheiden voimavaro-

ja, jolloin vanhemmat voivat enemman keskittya olemaan Aiti ja isa.

Et meijan kohalla kaikki on toiminu oikein hyvin. Ehk& se johtuu sit siita,
kun lapsen tilanne on niin huono, et siind ole kaikki tehneet kaikkensa.
Ihan on valmiina meille kylla annettu. Ei oo tarvinnu ehtia ite tietoo ja sita

mihinka ollaan oikeutettu.
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Tutkimuksen mukaan yllapitdjat saivat eniten etuuksia ja palveluita lapsen vaikean
vamman tai sairauden vuoksi. He saivat etuudet myds muita ryhmia helpommin, koska
lapsella oli vakava diagnoosi. Muissa ryhmissa etuuksien ja palveluiden saaminen oli
tydladmpad. Heidan taytyi itse etsia tietoa eri palveluista ja etuuksista, toisin kuin yllapi-
tajat-ryhmén. Joissain tapauksissa etuuksia piti hakea useaan kertaan, koska laékarin

suositus ja etuuksia myodntava taho olivat ristiriidassa keskenaan.

Yhteista kaikille perheille oli laaja palveluverkosto. Lisdksi kaikilla perheilla oli myos riit-
tava tai hyva lahiverkosto, jolta he saivat tukea. Kaikki perheet kokivat ldheisiltd saadun
tuen erittain tarkeaksi, oli se sitten keskusteluapua tai konkreettista apua arkeen. Per-
heet, joiden lapsi oli paivakodissa, kokivat paivakodin toiminnan hyvaksi ja koko perhet-
ta tukevaksi. Paivakodissa lapsi sai kontakteja omanikaisiin lapsiin. Arjessa kuntoutumi-
nen mahdollistui, kun lapsi sai mallia muiden lasten toiminnasta. Joissain tapauksissa

paivakodissa jarjestettiin verkoston yhteistyopalavereita.

Kaikki perheet olivat pddosin tyytyvaisia Suomen palvelujarjestelmaan. Perheet kuiten-
kin kokivat palvelujarjestelmén tukimuodot hajallaan oleviksi ja vaikeasti haettavaksi. He
toivoivat enemman tdsmaosaamista palvelujen kattavaan neuvontaan seka hakemusten
tayttamiseen. Perheet hakivat itse tietoa tarjolla olevista etuuksista ja palveluista. Se
vahensi perheen voimavaroja ja jotkin etuudet jaivat kokonaan hakematta sen vuoksi.
Tyytyjat-perhetyypissa vanhemmat hakivat lapsilleen erilaisia terapiamuotoja, mutta
eivat valttamatta niitd saaneet. Tama johtui mahdollisesti diagnoosin epatarkkuudesta
tai puutteellisuudesta. Lahes kaikki vanhemmista toivoivat hoitoapua kotiin. Hoitoavun
saaminen kotiin koettiin vaikeaksi. Vaikeimmin vammaisen tai sairaan lapsen perheissa
hoitoavun kotiin saaminen oli helpointa ja kaupunki maksoi hoitajan, kunhan perhe vaan
itse etsi hoitajan. TAm& mahdollisuus lisasi perheen voimavaroja. Lievemmin sairaan tai
vammaisen lapsen perheesséa kaupunki ei maksanut perheelle hoitajaa, vaan perheen

taytyi maksaa se itse.

Eniten ohjausta palveluista koki saaneensa yllapitajat-ryhma. He kokivat, ettd heitd oli
tiedotettu riittdvasti lapsensa sairauteen tai vammaan liittyen. Yllapitajat kertoivat haas-
tatteluissa, etta heille oli tieto annettu valmiina, eikd heidan tarvinnut etsia sitd. Vahiten
palveluohjausta olivat saaneet tyytyjat. He kokivat, ettei heilld ollut riittavasti tietoa etui-
suuksista ja palveluista. Tyytyjat etsivat tietoa itse internetista ja vertaistuelta. Tyytyjat-
ryhma koki, ettéa he olivat saaneet parhaat ohjeet ja neuvot juuri vertaistuelta. Aktiiviset

kuntouttajat hakivat aktiivisesti ohjausta palveluihin ja tdman takia saivat sit& jonkin ver-
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ran, mutta eivat niin paljon kun olisivat halunneet. Aktiiviset kuntouttajat-ryhma sai neu-

voja ja ohjeita ammattilaisilta seka hyddynsivat myds vertaistukea.

Emotionaalista tukea saadaan perheelta, ystaviltd ja sukulaisilta. Sitd voi saada myo6s
ammattihenkildstolta. Aktiivisilla kuntouttajilla oli laaja laheistukiverkosto, jonka kanssa
he pystyivat keskustelemaan lapsensa vammaisuudesta tai sairaudesta. Siitéd huolimatta
osa perheista kertoi tarvitsevansa ulkopuolista ammatillista keskusteluapua, koska koki-
vat, etteivat saaneet ymmarrysta perheensa tilanteeseen laheisiltdéan. Tyytyjat-ryhmassa
perheen lahiverkosto kattoi emotionaalisen tuen, eivatkd perheet kokeneet tarvitsevansa
keskusteluapua ammattilaisilta. Yll&pitdjille oli tarjottu kriisi ja keskusteluapua, jolloin
emotionaalinen tuki oli my6s heiddn kohdallaan kaytossa. Yllapitdjat saivat keskustelu-
apua pyytamatta, heidén ei tarvinnut itse sita hakea.

Lahes kaikki &aidit olivat liittyneitd vertaistukiryhmiin, suurin osa Leijonaemoihin. Sielta
saatu tuki koettiin tarkedksi. Monet aideista olisivat halunneet osallistua aktiivisemmin,
mutta ajan puute esti sen. He olisivat halunneet pitda yhteytta vertaisiin joiden lapsille
olisi samantyyppinen sairaus tai vamma, mutta heita oli vaikea l6ytdd vamman tai sai-
rauden harvinaisuuden vuoksi. Eniten vertaistukea kayttivat yllapitajat, jotka kokivat

saavansa vertaisilta henkista tukea ja keskusteluapua.

Leijonaemot on ollu ihan mahtava. Siella on syntyny semmonen porukka, joka ei
ole lilan suuri, vaan se on semmonen sopivan kokonen, ettd pystyy sitten puhu-

maan ja olemaan yhteyksissa muutenkin. Se on ollu hyva ja tarkee.

6.3 Yhteisty0 terapeutin kanssa eri perhetyyppien kokemana

Perhekeskeisen tydskentelyn tavoitteena on, etta perhe selviytyy arjestaan. Tydskente-
lytapa sisdltaa lapsen selvidmisen ja perheen mukaan ottamisen seka aktivoimisen.
Tavoitteena téssa on, ettd lapsi oppii pitamaan huolta itsestaan, ilmaisemaan itsedan ja
selviytymaéan kodin ulkopuolella. Perhe nahdééan kuntoutuksen kohteena silloin, kun
vanhemmille opetetaan lapsen kuntoutukseen liittyvia asioita. Tyolla tahdataan perheen

toimintatapojen muutokseen. (Koivikko & Sipari 2006, 104.)

Dialogisella vuorovaikutuksella tarkoitetaan sita, ettd molemmat osapuolet saavat aa-
nensa kuuluviin tasapuolisesti. Dialogisuus toteutui aktiivisten kuntouttajien perhetyypis-
sa ja perheen kokemuksen mukaan myos lapset saivat ilmaista mielipiteensa ja tulivat

kuulluiksi. Vanhemmat osallistuivat paljon lapsensa kuntoutukseen, mutta samalla vaati-
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vat terapialta paljon. Aktiivisten kuntouttajien ryhmassa vanhemmat vaihtoivat terapeut-
tia, jos olivat tyytymattdmia terapeutin toimintaan tai henkilékemiat terapeutin ja van-
hempien vdlilla eivat toimineet. Syy terapeutin vaihtamiseen oli esimerkiksi vanhempien
kokemus siita, etta terapeutti oli vasynyt ja kuormitti perhettd omilla murheillaan. Jois-
sain tapauksissa terapeutti ei pitdnyt sovituista terapia-ajoista kiinni, eikd antanut uusia
aikoja peruttujen tilalle. Tama hankaloitti huomattavasti perheen arjen sujumista. Tera-

peutin vaihtamisen jalkeen perheet olivat tyytyvaisia uuteen terapeuttiin.

Elikka sillon oli hyvin hankala tehda mitd&n suunnitelmia tai luottaa siihen,
ettd nyt ne on néin (terapeutin tuleminen). Varsinkin ne muutamat aamu-
ajat oli sellasia, ettd jos se terapeultti tuli tunnin tai kaks myéhemmin, nii se
oli turhaa oikeestaan tulla, kun lapsi oli jo niin vasynyt aamulaakkeista. Ei-
k& ollu oikeen sellasta mahollisuutta vaihtaa, etta jos se jai hanen puolel-
taan kayttamatta, niin han ei sit ehottanut mitddn uusia aikoja. Mutta nyt
sitten kun kaikki on tan uuden terapeutin kanssa toiminu hyvin, niin se oi-
keestaan on osa sitd arkea. Lapsiki osaa odottaa ja se nauttii siita ihan eri

tavalla, kun viela viime vuonna.

Tyytyjat-ryhmalla yhteistyd terapeutin kanssa oli pddasiassa toimivaa. Perheet olivat
tyytyvaisia, ettd heidan lapsena saivat edes jonkinlaista terapiaa. Tyytyjat-ryhmalla on-
gelmia suhteessa terapeuttiin tunnistettiin, mutta terapeuttia ei vaihdettu. Toiset eivat
edes tienneet sen olevan mahdollista. Dialogisuus ei tdssa ryhmassa taysin toteutunut.
Perheilla oli halu osallistua lapsensa kuntoutukseen, mutta he jattivat vastuun asiantunti-
joille. Perheen osallistuminen lapsen kuntoutukseen oli enemman ulkoa kuin sisaltapain
ohjautuvaa. Vanhemmat luottivat terapeuttiin ja hdnen ammattitaitoonsa, joten he jattivat

paavastuun terapeutille.

Yllapitajat-ryhmassa terapeutti antoi kuntoutusta kotona, eikd vaatinut vanhemmilta ak-
tivisen kuntouttajan roolia. Vanhemmat kokivat sen helpotuksena, eivatkd kokeneet
syyllisyytta kuntoutuksen takia. Dialoginen vuorovaikutus terapeutin kanssa oli ndissa
perheissa tasapuolista ja empaattista. Vanhemmat saivat terapeutista aikuista keskuste-
luseuraa, jonka he kokivat tarkedksi. Tassa tapauksessa voidaan todeta, etta terapeutti
kuntoutti myds vanhempia. Yllapitajien ryhmassé ei edes harkittu terapeutin vaihtamista,

koska he olivat tyytyvaisia terapeutin antamaan yllapitavaan kuntoutukseen.

Osallisuus voidaan maaritella osallistumiseksi johonkin elamanalueeseen, hyvaksytyksi

tulemista ja mahdollisuutta kayttda resursseja (ICF, Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden
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ja terveyden kansainvalinen luokitus 2004,14). Aktiiviset kuntouttajat-ryhméassa osallis-
tuminen oli todella aktiivista ja perheet olivat innovatiivisia uusien kuntoutustapojen kek-
simisessa arjessa. Esimerkiksi perheet kehittivat erilaisia omatekoisia apuvilineita, jol-
loin lapsi saatiin osalliseksi perheen harrastuksiin. Aktiiviset kuntouttajat-ryhma sai eni-
ten hyotya terapeutin antamasta tuesta ja ohjeista, koska silla oli aito kiinnostus ja yhtei-
nen Kkieli terapeutin kanssa. Tama ryhma pystyi viemaan tiedon parhaiten kaytannon
tasolle. Tyytyjat-ryhma odotti ohjeita ja neuvoja terapeuteilta ja muulta ammattihenkilds-
tolta, mutta ei pyytanyt aktiivisesti ohjeita, kuten esimerkiksi aktiiviset kuntouttajat. Tama
nakyi perheissa siing, ettd ne tyytyivat saamiinsa tukiin ja palveluihin, seka tietAmatto-

myytena palvelutarjonnasta.

Kaikki perheet olivat tyytyvaisia siihen, ettad lapsi saa terapiaa. My6s Anu Kinnusen
(2010) tutkimuksessa suurin osa perheista koki, etta lapsi oli hyotynyt saamastaan kun-
toutuksesta ja heiddn mielestaan se oli hyddyllistd koko perheen kannalta ja nain lisasi
perheen voimavaroja. Tutkimuksessamme vanhempien voimavaroja lisasi kaikilla lap-
sen edistyminen terapiassa ja uusien taitojen oppiminen. Voimavaroja lisasivat myos
toimiva vuorovaikutus terapeutin kanssa seka yhteinen tasmallinen paamaara lapsen
kuntoutuksessa. Vaikka arki oli raskasta, terapiassa kaytiin mielellaan, koska siita oli niin
paljon hyotya lapselle. Aktiiviset kuntouttajat ja tyytyjat kokivat, etté terapeuteilla ei ollut
tarpeeksi aikaa keskustella heiddn kanssaan lapsen asioista. Keskustelut rajoittuivat
muutamaan minuuttiin terapian alussa ja lopussa ja valitettavan usein ne olivat myo6s
kaytavakeskusteluja. Vanhemmat kokivat, etta tarvitsisivat kahden keskeista keskuste-
luaikaa terapeutin kanssa, koska heistéa tuntui pahalta keskustella lapsen kuullen lapsen
puutteista. Osa vanhemmista ratkaisi asian siten, etta he soittivat terapeutille myéhem-
min ja kyselivat epaselviksi jaaneita asioita. Myds Anu Kinnusen (2010) tutkimuksesta
nousi esille, ettd joissain tapauksissa vastauksia terapeutilta saa vain, jos ymmartaa
kysya tai soittaa. Naista tutkimuksemme kolmesta ryhmasta yllapitajat olivat tyytyvai-
simpia terapeutilta saamansa keskusteluaikaan. Yllapitgjat kokivat, etta he saivat tera-
peutilta tukea vanhemmuuteen. Tama saattoi johtua siitd, etta terapia tapahtui kotona ja

toisen vanhemmista oli aina oltava paikalla lapsen perushoidon vuoksi.

Aktiivisten kuntouttajien ja yllapitgjien mielestd heiltd kysyttiin mielipiteit lapsensa kun-
toutuksen suhteen. Aktiiviset kuntouttajat toivat esille omia mielipiteitdan ja ehdotuksi-
aan kuntoutukseen liittyen ja heitd myos kuunneltiin. Tyytyjat puolestaan toivat esille,

ettei heilta kysytty mielipiteita tai ajatuksia.

No ei oo ainakaan nama terapeutit kyselleet misséén tilanteessa. Ehka ollaan vas-

ta menossa niin alkutasolla, etta ei silla tavalla
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6.4 ICF-luokituksen osa-alueiden vuorovaikutussuhteet perhetyypeittain

Tarkastelemme ICF-luokituksen vuorovaikutussuhteita eri perhetyyppien mukaan. Perhe
on ICF-luokituksen mukaisissa osa-alueiden vuorovaikutussuhdekuvioissa yksikkéna.
Lapsi yksin ei ole tutkimuksen kohteena, vaan tarkastelemme koko perhetta. Ymparisto-
tekijat on ICF:n mukaan jaoteltu yksittaisen ihmisen ja yhteiskuntatason mukaan. Ympa-
ristbn merkitys on toimintakyvyn kannalta huomattava. Yksilétekijat muodostavat ICF-
luokituksessa elamaén ja elamiseen tietyn taustan ja ne on tarked huomioida hyvinvoin-
tiin vaikuttavina tekijoina. (Sipari 2008, 26—27.) ICF-luokituksen osa-alueiden vuorovai-
kutussuhteet taulukosta nakyvat eri perhetyyppien eroavaisuudet sekd samankaltaisuu-
det.

Aktiivisten kuntouttajien perheissa (kuvio 5) lapsen laaketieteellinen terveydentila oli
maarittelemé&ton ja diagnoosia ei valttamatta ollut. Tama nékyi perheesséa epavarmuute-
na tulevaisuuden suhteen. Pahimmassa tapauksessa lapsen laéketieteellinen diagnoosi
vaihteli puolen vuoden valein. Vanhemmilla oli huoli perheen selviamisesta ja lapsen
lopullisesta laéketieteellisestad diagnoosista ja kuinka se vaikuttaa perheen elamaan nyt
ja tulevaisuudessa. Aktiivisten kuntouttajien lapsilla oli kuitenkin toimintakyky olemassa.
Elimiston rakenteelliset ominaisuudet olivat kehittyneet lapsella siten, etté lapsen
edistyminen terapiassa oli mahdollista. Tassa perhetyypissa ICF-luokituksen osa-alue
suoritukset ja osallistuminen olivat vahvassa asemassa. Vanhemmat olivat sitoutu-
neet lapsensa arjessa kuntouttamiseen, joka ndkyi vanhempien innovatiivisuutena lap-
sen osallisuuteen saattamisessa. Vanhempien osallistuminen oli aktiivista ja omatoimis-
ta. Talla rynmalla yhteistyo terapeuttien kanssa sujui parhaiten. Yksilotekijoissa aktiivi-
silla kuntouttajilla oli nahtavissa vahva sisdinen motivaatio, joka ohjasi taman perhetyy-
pin toimintaa. Tasséa perhetyypissa yksilotekijoistd voidaan huomata vanhemmilla olevan
sosiaali- tai terveysalan koulutus. Aktiivisilla kuntouttajilla oli hyva lahiverkosto, joka ICF-
luokituksen mukaan kuuluu ympaéaristoétekijoihin. Aktiivisilla kuntouttajilla oli tyyppiper-
heista paras palvelujarjestelman tuntemus. Tama nakyi tdssa perhetyypissa aktiivisena
tukien hakemisena ja kayttamisend. Tama perhetyyppi osasi vaatia eri palveluita itsel-

leen.
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AKTIVISET KUNTOUTTAJAT

Ladketieteellinen terveydentila: Maaritteleméaton/tarkentumaton diagnoosi, toiminta-
kyky olemassa

Elimiston toiminnot
/rakenteet:Edistyminen

mahdollista Suoritukset: osallistuminen:
Arjessa kuntouttaminen, aktiivista, omatoimista
toimiva vuorovaikutus ja yhteistyokykyista

[ ” ]
! !

Ymparistotekijat: Yksilotekijat:
Sisdinen motivaatio,
Hyva lahiverkosto, sosiaali- ja terveysalan koulutus

hyva palvelujarjestelman tuntemus

KUVIO 5. Aktiivisten kuntouttajien ICF-luokituksen mukaiset osa-alueiden vuorovaiku-

tussuhteet.

Tyytyjien perhetyypissa (kuvio 6) lapsen ladketieteellinen terveydentila oli diagnosoitu
ja diagnoosi oli tasmallinen. Vanhemmat kertoivat, ettd tulevaisuudessa lapselle voi
mahdollisesti tulla diagnooseja lisda. Lapsen elimiston rakenteet ja toiminnot olivat
kehittyneet siten, ettd lapsella oli toimintakyky olemassa ja edistyminen mahdollista.
IFC-luokituksen osa-alueella suoritukset ja osallistuminen, vanhemmilla oli halu kun-
touttaa lastaan arjessa. Arjessa kuntouttaminen oli haastavaa tassa perhetyypissa ja
paavastuu kuntoutuksesta jai terapeutille. Yksilotekijoina tassa perhetyypissa oli ulkoi-
nen motivaatio ja ohjauksen tarve. Ymparistotekijoiden osa-alueella tyytyjat perhetyy-
pilla oli hyva lAhisuhdeverkosto. Palvelujarjestelman hahmottaminen oli haastavaa ja

ajoittain perhetyypissa oli nahtavissa selkea tiedon puute.
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TYYTYJAT

Ladketieteellinen terveydentila: Sairaus tai vamma diagnosoitu,
toimintakyky olemassa AN

I | )

Osallistuminen:
Arjessa kuntoutta-

Elimiston toiminnot Suoritukset: Halu minen haastavaa,
/rakenteet: Edisty- arjessa kuntouttami- paavastuu tera-
minen mahdollista seen peutilla

[ ’ I
! !

Ymparistotekijat: Yksilotekijat:
Ulkoinen motivaatio, ohjauksen
Hyva lahiverkosto, tarve

palvelujarjestelman hahmottaminen
haastavaa, ajoittain selked tiedon
puute

KUVIO 6. Tyytyjien ICF-luokituksen mukaiset osa-alueiden vuorovaikutussuhteet.

Kolmantena perhetyyppina tutkimuksessamme oli yllapitajat (kuvio 7). Yllapitajat perhe-
tyypissa lapsen ladketieteellinen terveydentila oli vaikea ja diagnoosi oli osin tarken-
tumaton kehitysvamma. Elimistén toiminnot ja rakenteet eivat olleet kehittyneet ja
edistyminen ei ollut néilla lapsilla mahdollista. TAman perhetyypin lapsilla perushoito oli
ymparivuorokautista. Toimintakykya ei kuntoutuksella voitu saavuttaa tai edes parantaa.
Vanhemmilta ei vaadittu aktiivisen kuntouttajan roolia ICF-luokituksen osa-alueella suo-
ritukset ja osallistuminen. Osallistuminen kuntoutukseen oli yllapitajat-perhetyypisséa
perushoidollista ja yhteisty0 terapeutin kanssa empaattista. Yksilotekijoina oli korostu-
nut rooli vanhempana kuntouttajan sijaan. Ymparistotekijdna perheen arjessa selviy-

tymiseen vaikuttaa palvelujarjestelman kattavat tukitoimet seka hyva lahiverkosto.



54

YLLAPITAJAT

Ladketieteellinen terveydentila: Vaikea, osin tarkentamaton kehitysvamma

A

!

Elimiston toiminnot
[rakenteet: Ei edis-
tymisen mahdolli-
suutta, perushoito
ymparivuorokautista

[

!

Suoritukset: Van-
hemmilta ei vaadittu
aktiivisen kuntoutta-
jan roolia

Osallist:JLminen:
Osallistuminen kun-
toutukseen pe-
rushoidollista, yh-

teisty0 terapeutin
kanssa empaattista

” |

Ymparistotekijat:
Hyva lahiverkosto,
palvelujarjestelman
kattavat tukitoimet

Yksilotekijat: Van-
hemman rooli ko-

rostunut kuntoutta-
jan sijaan

KUVIO 7. Yllapitajien ICF-luokituksen mukaiset osa-alueiden vuorovaikutussuhteet.
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7 JOHTOPAATOKSET TUTKIMUSTULOKSISTA

Tassa luvussa nostamme esiin tarkeimpid havaintoja tutkimustuloksista. Meilla oli ennen
tutkimuksen aloittamista teoriatietoa neurologisesti sairaiden tai vammaisten lasten per-
heiden selviytymisesta ja siihen vaikuttavista tekijoista. Teoriatiedon pohjalta valitsimme
tutkimuksen paateemoiksi arjen sujuminen, sosiaalinen tuki ja yhteistyd terapeutin kans-
sa. Tutkimuksen tuloksia tarkastellessa valitut paateemat osoittautuivat oikeiksi valin-
noiksi. Tutkimuksessa perheen voimavarojen havaittiin koostuvan arjen sujumisesta,
sosiaalisesta tuesta ja yhteistyosta terapeutin kanssa. Tutkimuksessa havaittiin van-
hempien toivovan itselleen omaa aikaa, koska erityislapsen perheen arjen sujuvaksi

saattaminen oli niin kokonaisvaltaista ja vei vanhempien lahes kaiken ajan.

Perheet joutuvat nykyisin toimimaan melko yksin hajanaisessa palvelujarjestelméassa.
Tutkimuksen edetessé nousi selked tarve palveluohjaukselliselle tydotteelle, joka on yksi
sosiaalisen tuen muodoista. Walden (2006) ja Mansnerus (1997) ovat tutkimuksissaan
my0s todenneet sairaiden tai vammaisten lasten perheiden sosiaalisen tuen tarpeen.
Perheiden arjen sujumista ja voimavarojen karttumista voitaisiin tukea palveluohjauksel-
lisella tybotteella. Perheiden ja terapeuttien valisessa yhteistytssa terapeutin kayttaméa

palveluohjauksellinen tydote voisi tukea ja parantaa vuorovaikutusta.

Tutkimuksessamme perheet toivoivat enemman aikaa keskustelulle terapeutin kanssa.
Yleensa terapeutin keskusteluaika oli rajautunut lapsen terapian alkuun tai loppuun
muutaman sanan vaihtoon. Suurin osa perheista oli sita mielta, etta he olivat 16ytaneet
yhteisen kielen terapeutin kanssa. Jos jotain ei ymmarretty, vanhemmat kysyivat tarken-
nusta terapeutilta. Anu Kinnusen (2010) tutkimuksessa suurin osa vanhemmista koki
yhteistyon terapeutin kanssa toimivaksi. Tutkimuksessamme perheet kokivat, ettd luot-
tamus terapeuttiin syntyi ajan kanssa ja kuulluksi tulemisen kokemuksesta. Perheet ar-
vostivat suuresti, etta terapeutti pysyi samana, tama lisasi myds Anu Kinnusen (2010)
tutkimuksessa luottamusta terapeuttiin. Tutkimuksessamme havaitsimme, ettéd jos yh-
teisty® terapeutin kanssa ei sujunut, perheet olivat tyytyvaisia mahdollisuuteen vaihtaa

terapeulttia.

ICF-luokituksen mukaan kuntoutus muodostuu pienisté suorituksista, jotka edesauttavat
osallistumista ja osallisuutta laajemmassa kontekstissa. Mikdan asia ei ole irrallinen toi-
sestaan, vaan yksikin uusi opittu taito tukee suurempaa kokonaisuutta. Esimerkkind

tasta voisi kayttad puhumaan oppimista. Puheen oppiminen ei yksin riitd lapselle, vaan
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sen avulla lapsi pystyy ilmaisemaan itsedén ja paase osalliseksi yhteisdnsé ja ymparis-
tonsa kanssa. Lapseen kohdistuvat yhteiskunnan resurssit eivét ole kannattamattomia.
Neurologisesti sairaalle tai vammaiselle lapselle varhaisessa vaiheessa annetut tera-

piapalvelut ja tuki ovat paaomaa mydhempdaa tulevaisuutta ajatellen.
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8 POHDINTA

Sosionomi (AMK) tydnkuvaan kuuluu tukea asiakkaan osallisuutta, etsia ja lisata asiak-
kaan voimavaroja seka luoda asiakkaaseen luottamuksellinen yhteystytsuhde. Sosio-
nomin tyénkuvaan kuuluu myds tavoitteellisesti tukea ja ohjata erilaisia asiakasryhmia
heidan arjessaan. Palvelujarjestelmien tunteminen on osa sosionomin ammattiosaamis-
ta. Olemme suuntautuneet opinnoissamme palveluohjaukseen. Palveluohjaajina meidan
tulee 16ytaad asiakkaalle juuri ne palvelut, jotka vastaavat asiakkaan tarpeita. Dialoginen
vuorovaikutus on my6s keskeinen osa palveluohjausta. Sosiaalialan tydssa yha lisdan-
tyvassad maarin toimitaan moniammatillisissa tydryhmissé ja verkostoissa. Liséksi sosi-
aalialan tyd on yha enemman sidosryhmayhteistyttd. Myos asiakkaan lahi- ja tukiver-

koston edistdminen on osa sosionomin tyota.

Palveluohjaus on tarke& osa tutkimustamme ja sen tarve nousi selkeasti esille. Varsinai-
sia palveluohjaajia ei naiden perheiden palveluverkostoissa ole. Perheiden mukaan tar-
ve palveluohjaukselle olisi olemassa, koska palvelujarjestelmé on niin hajanainen. Van-
hempien hyvinvointi ja voimavarat ovat edellytys lapsen hyvinvoinnille. Vanhempien
voimavarojen suuntaaminen lapsen arjessa tapahtuvaan kuntoutukseen on tarkeampaa,
kuin voimavarojen kayttaminen etuisuuksien hakemiseen ja palveluiden etsimiseen.
Ongelma olisi mahdollisesti ratkaistavissa perheiden tukena tydskentelevélla palveluoh-
jaajalla. Ennaltaehkaisevilla toimilla voidaan estaa tulevia ongelmia ja vahentaa perhei-

den kuormittumista.

Tutkimukseemme nousi havainto sosiaali- ja terveysalan tutkinnon suorittaneista van-
hemmista, jotka osasivat vaatia ja hyddyntaa palvelujarjestelman tukimuodot parhaiten.
Eihan voi olla niin, ettd yhteiskunnassamme vain sosiaali- tai terveysalan ammattitutkin-
non suorittaneet saavat tdyden tuen palvelujarjestelmaélta. Sosiaali- ja terveysalan palve-
lujarjestelma on luotu juuri poistamaan epatasa-arvoa ja turvaamaan kaikille kansalaisil-
le tasapuoliset sosiaali- ja terveysalan palvelut. Mahdollista on, ettd sosiaali- ja terveys-
alalla tyoskentelevat ovat kiinnostuneita osallistumaan heita itseddn koskeviin asioihin

seka vaikuttamaan yhteiskunnallisella tasolla.

Néakemyksemme mukaan kuntoutus on paljon enemman kuin terapeutin terapiatunnilla
antamaa kuntoutusta. Terapia tulisi sisallyttda arkeen, jolloin arki itsessaan olisi kuntout-
tavaa. Tahan vanhemmat tarvitsisivat terapeutilta tukea, neuvontaa ja ohjausta seka

motivointia. Talla hetkella Kelan kaytannot eivat mahdollista terapeutin ja vanhemman
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keskusteluaikaa, joka meidan mielestamme olisi ensiarvoisen tarkeda. Keskustelu mah-
dollistaa palveluohjauksellisen yhteistydsuhteen luomisen perheen ja terapeutin valille.
Luottamus syntyy yhteistydsuhteessa ajan kuluessa. Luottamuksen synnyttya perheen
ja lapsen yksilolliset tarpeet voidaan ottaa paremmin huomioon. Perheet ovat ainutlaa-
tuisia ja jokaisen perheen toimintakyky on yksiléllinen. Toimintakyky muuttuu perheen-
elamantilanteiden ja selviytymiskeinojen mukaan. Perheilla tulee olla oikeus maaritella
osallistumisensa maara ja laatu oman jaksamisensa mukaan. Terapeutin tulee kunnioit-
taa vanhempien ratkaisuja, mutta kannustaa heitd osallistumaan lapsensa kuntoutuk-

seen voimavarojensa mukaan.

ICF-luokitusta kaytetdan paaasiassa ladketieteen tai fysioterapian aloilla. Naissa yhte-
yksissa luokituksen kohteena on yksild, jolloin tutkitaan h&nen toimintakykyaéan, toimin-
tarajoitteitaan tai terveyttdan. Tutkimuksessa olemme soveltaneet ICF-luokitusta sosiaa-
lialan kayttoon. Tutkimuksessa ICF-luokitusta kaytetddn koko perheen toimintakyvyn ja
toimintarajoitteiden seka osallisuuden havainnollistamisessa. ICF-luokitus on kayttokel-
poinen myos tassa yhteydessa. Mielestamme olisi tarve uuden mittariston kehittdmisel-
le, jossa painotettaisiin enemman sosiaalialan nakemysta perheiden hyvinvoinnin kan-

nalta.

ICF-luokituksen kayttaminen ja soveltaminen sosiaalialalle oli haastavaa. Luokitusta ei
ole yleisesti Suomessa paljon kaytetty. ICF-luokituksen hahmottaminen, ymmartaminen
ja soveltaminen ovat vieneet meilta paljon aikaa. Sen kayttdminen perhekontekstissa sai
meidat ymmartdman ICF-luokituksen kayttokelpoisuuden ja monimuotoisuuden. ICF-

luokituksen kayttaminen tutkimuksessa oli meille hyva oppimiskokemus.

Teoriakasitteiden runsaus tuotti meille haasteita. Meilla oli selke& kuva, miten kaikki vali-
tut kasitteet liittyivat toisiinsa. Tasta huolimatta huomasimme niiden auki kirjoittamisen ja
littdmisen perheiden elamismaailmaan olevan vaikeaa. Jos saisimme aloittaa tutkimuk-
sen uudestaan, ottaisimme mukaan vain paékasitteet, ICF-luokituksen, palveluohjauk-

sen ja sosiaalisen tuen.

Mielestamme saimme tutkimuksemme avulla tarkkaa ja monipuolista tietoa perheiden ja
terapeuttien valisesta yhteistytsta Kuopion alueella. Lisaksi saimme tietoa kuinka palve-
lujarjestelman eri tukimuodot tavoittavat perheet sekd saavatko perheen tarpeeksi sosi-
aalista tukea arjessa selviytymisen tueksi. Tutkimuksemme antaa tietoa Kuopion alueel-
la asuvien perheiden taméan hetken tilanteesta ja miss& perheen kokivat tarvitsevansa
lisda tukea ja apua arkeen. Mielestdmme saamamme aineisto kuvaa hyvin tdmén het-

ken neurologisesti sairaiden tai vammaisten lasten perheiden nykytilaa. Tutkimuksemme
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kohdejoukko oli kuitenkin melko suppea, joten tulosten yleistettavyydessa kannattaa olla
kriittinen. Jaimme myds pohtimaan saimmeko tutkimuksemme kaikista hankalimmissa
tilanteissa olevia perheita, koska téllaisilla perheilla ei valttamatta ole voimavaroja osal-
listua tutkimukseen. Huomasimme kuitenkin, ettd tutkimuksemme tulokset ovat saman-

kaltaisia aiemmin tehtyjen samankaltaisten tutkimusten kanssa.

Arjessa tapahtuvan kuntoutuksen sekda ammattilaisen antamalla terapialla neurologisesti
sairas tai vammainen lapsi paasee osalliseksi omasta yhteisostaan ja mydhemmin koko
yhteiskunnasta. Osallistuminen yhteiskuntaan ja sen toimintoihin olisi tarke&a syrjayty-
misen ennaltaehkaisyn kannalta. Toimintakyvyn edistaminen ja tukeminen ovat keskei-
sessé osassa lapsen kuntoutuksessa. Osittain ICF-luokituksen ansioista kuntoutuksessa
on siirrytty kohti toimintakykya toimintarajoitteiden sijaan. Néailla kahdella on suuri merki-
tys seka vanhemmille etta lapselle. On eri asia korostaa lapsen toimintakykya (vahvuuk-
sia) kuin hanen toimintarajoitteitaan (puutteita). Kuntoutukseen saadaan positiivisempi
savy ja psykologinen merkitys on eri. Lapsuudessa luodaan pohja mydhemmin tapahtu-
valle kuntoutukselle myoénteiselld ilmapiirilld. Lapsena saadut positiiviset kokemukset
terapiasta vahvistavat itsetuntoa seka lisdavat kiinnostusta ja motivaatiota jatkaa kun-
toutusta mydhemmin elaméssaan. Arjessa tapahtuva kuntoutus lapsuudessa luo rutiinit

my0s aikuisialle.
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TEEMAHAASTATTELURUNKO

Taustakysymykset

Lapsen ika?

Lapsen sukupuoli?

Montako lasta perheessa on?
Sisarusten iat?

Lapsen/lasten sairaus/diagnoosi?

o gk~ w NP

Toteamisvuosi?

\'

. Vanhempien i&t?

(0]

. Vanhempien koulutus/ammatti/arvo?

9. Mita kuntoutusta/terapiaa lapsenne on saanut?
10. Kuinka usein lapsenne saa terapiaa?

11. Monenko eri ammatillisen tahon kanssa olette asioineet viimeisen 12 kuukauden
aikana lapsenne asioissa?

12. Millainen on perheenne tukiverkosto?
13. Kenelté/mista saatte tukea?
Y stavat/sukulaiset/vertaistuki/terapeutti/muu verkosto?

14. Mista saatte tietoa/tukea/neuvontaa?

Teemakysymykset

Perheen kokemukset arjen sujumisesta

1. Helpottaako/vaikeuttaako terapia arjen sujuvuutta?
2. Milla tavoin?

3. Miten koette perheenne arjen sujuvan?

Perheen kokemukset sosiaalisesta tuesta
4. Millaiseksi koette palvelujarjestelman?
5. Millaista tukea saatte?

6. Koetteko tuen tarpeelliseksi?



Onko sita helposti/vaikeasti saatavilla?
Millaista tukea saatte lapsenne terapeutilta?

9. Onko kokemusta vertaistuesta?/ millaisesta? miten hyddylliseksi se koetaan? Jos
ei, niin miksi ei?

2.2.1 Perheen kokemukset yhteistydsta terapeutin kanssa

Dialogi

10. Vuorovaikutuksen taso? Millaista vuorovaikutus on terapeutin kanssa? Ymmarret-
tavaa/ei ymmarrettavaa/kaytetadnkd samaa kielta? (tilanteessa olo, sosiaalinen
vaikuttaminen, peli, yhteisty0 ja yhteistoiminta)

11. Koetteko tulevanne kuulluksi/ei tule kuulluksi?

12. Onko vuorovaikutus tasapuolista? /saavatko kaikki osapuolet &&nensa kuuluviin?

13. Onko vuorovaikutusta héiritsevia tekijoita? / mita?

14. Millainen luottamus teill& on terapeuttiin?

15. Miten se syntyy?

Osallisuus

16. Miten vanhemmat osallistuvat lapsensa terapiaan?

17. Haluaisitteko osallistua enemman/vahemman?

18. Onko teilla mahdollisuus vaikuttaa lapsenne saamaan terapiaan?
19. Kannustetaanko teita osallistumaan?

20. Pyydetaanko vanhemmilta mielipiteitd/ajatuksia?

Voimavarat
21. Mitka asiat lisaavat/vahentavéat vanhempien voimavaroja lapsen terapiasuhtees-
sa?

22. Onko terapia voimavara/ ongelmakeskeista?
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SAATE/YHTEYSTIETOLOMAKE 8.10.2009

Tutkimus Il " Alle kouluikaisten neurologisesti sairaiden tai vammaisten lasten perhei-

den ja terapeuttien valinen yhteistyo palveluohjauksen nakokulmasta”

ARVOISA VANHEMPI

Vajaaliikkeisten Kunto ry on aloittanut Kuopiossa tutkimushankkeen, jonka
tavoitteina on selvittda alueella toimivien alle kouluikaisten neurologista oh-
jausta tai kuntoutusta saavien lasten perheiden kokemuksia kuntoutukses-
ta seka kartoittaa perheiden osallistumismahdollisuuksia kuntoutuksen
suunnitteluun. Taméan haastatteluosion toteuttavat sosionomiopiskelijat
Mari Toivanen, Liisa Kemppainen sekd Anne-Mari Hartikainen. Opinnayte-
tyota ohja Savonia ammattikorkeakoululta yliopettaja Anne Waldén.
Toivomme, etté Te luette kaiken tutkimusmateriaalin ja tiedotteen tarkem-
min ja halutessanne toimitatte oheisen yhteystietolomakkeen palautuskir-
jekuoressa alla mainittuun osoitteeseen meille tutkijoille. T&m& on vasta
"alustava lupaus” haastattelu tutkimukseen osallistumisesta. Haastattelu
tutkimus perustuu vapaaehtoisuuteen ja voitte keskeyttda tutkimuksen ha-
lutessanne siitdkin huolimatta, etta olette jo palauttaneet tdman yhteystie-
tolomakkeen. Varsinainen suostumus tutkimukseen taytetaan vasta, kun
olette saaneet myds suullisen informaation tutkimuksesta yhdessa sovitus-
sa henkildkohtaisessa tapaamisessa.

Mikali Teilla on kysyttavaa tutkimukseen liittyen, voitte ottaa yhteytta tutki-

musten tekijoihin.

Sosionomi opiskelijat:

Mari Toivanen Liisa Kemppainen Anne-Mari  Hartikai-
nen

puh. 0404167133 puh. 0505902547 puh.0408337963
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