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Abstract

At the request of the assignor, Pajan Toimiva Oy, the aim of the study was to research
parental perceptions regarding the effectiveness of the family-centered approach to oc-
cupational therapy their children (18 years and younger) received. The rehabilitation of
the children whose parents took part in the study was provided by Kela (The Social Insur-
ance Institution of Finland). The research was conducted with a quantitative question-
naire to determine parents’ perceptions regarding the strengths and challenges of the
family-centered therapy provided by Pajan Toimiva Oy. The descriptive data were ana-
lyzed quantitatively focusing on the mean and standard deviations, as well as frequency
and percentage distributions.

Out of 56 parents, 28 responded to the electronic questionnaire. The findings revealed
that the care provided by Pajan Toimiva Oy is very family-centered, according to parents.
Based on the theory of family-centeredness, the questionnaire contained different
themes, the assessment of which differed quite significantly one from another. Coordi-
nated and comprehensive care, which was rated the strongest, contained areas concern-
ing all needs of the child, long-term therapy relationships, co-operation between different
people, as well as providing comprehensible and clear information. Providing general
information, which was rated the weakest, included themes regarding the distribution of
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1 Johdanto

Perhekeskeinen tydote toimintaterapiassa parantaa perheiden tyytyvaisyytta ja pal-
veluiden kustannustehokkuutta (Bamm & Rosenbaum 2008; Blue-Banning, Summers,
Frankland, Nelson & Beegle 2004). Perhekeskeisyys on asiakkaan koko perheen
huomioon ottamista asiakaslahtoisella tavalla (Rodger & Keen 2010, 52-53). Perhe-
keskeisyyttad ja sen elementteja nostetaan esille sosiaali- ja terveysalalla jatkuvasti
enemman ja enemman;; esimerkiksi Kelassa korostetaan vaativan kuntoutuksen si-
sallossa kuntoutujan ja hanen lahipiirinsa aktiivisuutta ja kuntoutujan tarpeiden mu-
kaista kuntoutusprosessia (Vaativa laakinnallinen kuntoutus 2016), mika viittaa oleel-
lisesti perhekeskeiseen tyoskentelytapaan. Vaestoliiton blogissa (Toivon, onnellisuu-
den ja ihmisoikeuksien asialla 2016) tuodaan esille, etta liiton toiminnan lahtdkohta
2000-luvulla on ollut "Terve, turvallinen ja tasapainoinen elama alkaa perheesta ja
vaikuttaa laajasti yhteiskuntaan”. Liitto korostaa perhekeskeisyytta, ihmissuhteita ja

perheiden monimuotoisuuden huomioimista.

Perhekeskeisyyden toimintamallit patevat kaikilla sosiaali-, terveys ja kuntoutusaloil-
la. Taman opinnadytetyon aiheena on perhekeskeinen tydote kuntoutuksessa ja erityi-
sesti toimintaterapiassa. Aiheen valikoitumiseen vaikutti Pajan Toimiva Oy:n haluk-
kuus selvittaa lapsiasiakkaidensa vanhempien kasityksia yhteistydsta kuntouttavan
toimintaterapeutin kanssa. Perhekeskeisyyden teoria on luonteva ndakdkulma taman
tarkasteluun. Opinnadytetyon toimeksiantaja Pajan Toimiva Oy on jyvaskylaldinen
yksityinen toimintaterapiayritys, joka tarjoaa kuntouttavaa toimintaterapiaa ja psy-
koterapiaa. Pajan Toimiva Oy:n asiakaskunta koostuu enimmakseen lapsista. Asiak-
kaat tulevat Pajan Toimiva Oy:lle |ddkérin lahetteelld, ja useimmilla asiakkailla on
maksusitoumus joko Kelalta, sairaanhoitopiirilta tai kunnalta. Pajan Toimiva Oy:ssa
tyoskentelee yksi sihteeri ja yhteensa 5 toimintaterapeuttia, joista yksi toimii myos
psykoterapeuttina. Opinndytetyon tavoitteena on maarallisen kyselytutkimuksen
keinoin selvittda toimeksiantaja Pajan Toimiva Oy:n lapsiasiakkaiden vanhempien
kasityksia perhekeskeisen tydotteen toteutumisesta lapsensa toimintaterapiassa.
Tassad opinndytetydssa sanalla “vanhempi” viitataan aikuiseen, joka ensisijaisesti on

vastuussa lapsesta tdman arjessa.



Perhekeskeisyytta on eri maissa viimeisen 20 vuoden aikana tutkittu enenevissa
maarin, ja keskeisina tuloksina voidaan havaita vanhempien arvostus terapeutin
kanssa tehtdvaa yhteisty6ta ja terapeutin kunnioittavaa tyootetta kohtaan (Blue-
Banning ym. 2004; Egilson 2011; MacKeen, Thurston & Scott 2004). Suomessa sosiaa-
li- ja terveysalalla perhekeskeisyydesta on viime vuosina tehty useita opinnaytetdita.
Toimintaterapian nakékulmasta aihetta on kasitelty muun muassa Juliana Mikkosen
(2015) opinnaytetyossa "Foraldrars uppfattning om sitt barns ergoterapi: En utvarde-
ring av familjecentrerat arbetssatt”, Aatrokosken ja Seppalan (2012) opinndytetydssa
"Ei syytelty, vaan tuettiin”: vanhempien kokemuksia lasten toimintaterapia-
arvioinnista”, Hanhelan ja Hietaniemen (2012) opinndytety6ssa ”Yhteisen asiantunti-
juuden aarella: Lahiverkoston ohjaus Lasten toimintaterapiassa”; ja Kososen (2014)

opinnadytetydssa "Vanhempien toimintaterapiaan sitoutumiseen vaikuttavat tekijat”.

2 Perhekeskeisyys

Perhekeskeisyydessa perheen katsotaan olevan ensisijaisessa roolissa lapsen kehityk-
sen tukemisessa (Rodger & Keen 2010, 52). Keskeisid teemoja ja kasitteita perhekes-
keisessa lahestymistavassa ovat vanhemman ja terapeutin valinen suhde, yhteistyo,
kumppanuus ja jaettu asiantuntijuus; perheen konteksti (context of family), yksilolli-
syys ja monimuotoisuus; seka perheen tukeminen ja osallistaminen (Bamm & Rosen-
baum 2008; Case-Smith 2015b, 34; Hanna & Rodger 2002; Jaffe & Cosper 2015, 147).
Jaffen ja Cosperin (2015, 146-147) mukaan perhekeskeisten palveluiden yksi muoto
on perheen tukeminen takaamalla perheelle tarvittavat resurssit ja hyddyntamalla jo
olemassa olevia perheen vahvuuksia. Toinen muoto on suorat palvelut, joka viittaa
suoraan lapsen kanssa toimimiseen. Terapeutin huomio on lapsen toimintaan sitout-
tamisessa, mutta myo6s perheenjasenten tulisi olla osallisina terapeuttisessa toimin-
nassa. Tama on perinteisin ja yleisimmin korvattava tydmuoto, ja se vaatii taitoa ja
herkkyytta perhetta kohtaan, jotta perhekeskeisyyden elementit toteutuvat. Kolmas
perhekeskeisen tyéskentelyn muoto on perheen kanssa tehtava opetuksellinen toi-

minta, jossa terapeutti keskittyy perheeseen ja esimerkiksi vanhempi on se, joka on



vuorovaikutuksessa lapsen kanssa. Terapeutti ohjaa vanhempia lapsen osallistami-
sessa, tarjoaa keinoja arjen paivittaisiin toimintoihin ja antaa riittavasti tietoa lapsen

kehityksesta seka valinnoista, joita vanhempien tulee tehda. (Mts. 146-147.)

Perhekeskeisyys ja asiakaslahtdisyys ovat hyvan kuntoutuskdaytannon periaatteita.
Asiakaslahtoisyydessa korostetaan asiakkaan ja hanen perheensa aktiivista osallistu-
mista ja vaikutusmahdollisuuksia kuntoutusprosessin eri vaiheissa (Rodger 2010b,
28). Asiakakkaan ja kuntoutusammattilaisen suhde on tasa-arvoinen ja kunnioittava
yhteistydsuhde, jossa kummallakin osapuolella on kuntoutuksen kannalta oleellista
asiantuntemusta. Asiakas ja hdanen perheensa ndhddan oman elamansa asiantunti-
joina, ja heilld on paatantavalta kuntoutusta koskevissa asioissa. (Paltamaa, Karhula,
Suomela-Markkanen & Autti-Ramo6 2011, 35-36.) Palvelu on joustavaa ja yksildllistet-
tyd, ja interventiot ovat asiakkaalle merkityksellisia ja tarkoituksenmukaisia (Rodger
2010b, 28). Asiakkaalle mahdollistetaan omien toiminnallisen suoriutumisen ongel-
mien ratkaiseminen ja hanelle tarjotaan niin tietoa kuin fyysistad ja emotionaalista
tukea. Kaiken kaikkiaan asiakaslahtoisyydessa tulee selkeasti esille kunnioitus; asia-
kasta kunnioitetaan yksilona, hanen laheisidan kunnioitetaan, ja asiakkaan ja hdanen

laheistensa valintoja kunnioitetaan. (Rodger & Keen 2010, 47.)

Perhekeskeisyyden tausta on asiakaslahtoisyydessa ja teorioissa, joiden mukaan van-
hemmat ovat asiantuntijoita perheensa tilanteessa siina, mika on hyodyllista tai hai-
tallista perheelle (Bamm & Rosenbaum 2008). Perhekeskeiseen ldhestymistapaan
kuuluvat asiakaslahtoisyyden peruselementit, kuten asiakkaan ja hanen lahipiirinsa
osallistaminen ja osallistuminen, jaettu asiantuntijuus, molemminpuolinen kunnioi-
tus ja kuntoutuksen yksildllistaminen (Rodger & Keen 2010, 52-53). Perhekeskeisyy-
dessa huomio kuitenkin kiinnitetdan koko perheen asiantuntijuuteen, tarpeisiin ja
voimavaroihin kokonaisuutena, korostaen ja tukien perheen vahvuuksia heikkouksien
sijaan (Bamm & Rosenbaum 2008; Graham, Rodger & Ziviani 2009; Rodger & Keen
2010, 52). Asiakaslahtoisyyden pohjalta omaksi termikseen ja menetelméakseen per-
hekeskeisyys on muodostunut viimeisen 30 vuoden aikana, ja nykydan se voidaan
ndhda joko erillisena teoriana tai osana asiakaslahtoisyytta. (Bamm & Rosenbaum

2008; Rodger 2010b, 28)



Asiakaslahtoisessa ja perhekeskeisessa tyoskentelyssa asiakkuuden kasite laajenee
kattamaan useampia henkildita kuin ainoastaan sen, jolle terapiapalvelu virallisesti
on osoitettu. Fisherin (2009, 3) mukaan asiakkuuden yksi muoto on ”asiakasrypas”
(client constellation), johon kuuluu toimintaterapian palvelujen piirissa olevan henki-
I6n lisdksi taman kanssa asuvat, tydskentelevat tai muuten laheisessa suhteessa ole-
vat ihmiset. Lapsiasiakkaan kohdalla asiakasryppdan merkitys korostuu (Case-Smith
20154, 4). Lapsen kuntoutuksessa asiakasryppaana voidaan nahda lapsi, hdanen per-
heensad, hoitajansa, opettajansa, avustajansa ja muut hanen arjessaan ldheisesti vai-
kuttavat ihmiset (Fisher 2009, 3). Asiakasryppdan huomioimisen tarkeys ei kuiten-
kaan muuta sita, etta lapsella on myds oma subjektiivinen asiakkuutensa, ja on keski-
tyttava lapsen tarpeisiin, nakokulmiin ja yksilollisyyteen (Melamies, Parna, Heino &

Miller 2004, 103; Rodger & Keen 2010, 49-50).

Perhekeskeisyytta sosiaali-, terveys- ja kuntoutusalalla on tutkittu viimeisen 20 vuo-
den ajan enenevissa maarin useissa eri maissa. Aiheesta on laadullisia ja maarallisia
tutkimuksia, joita on toteutettu avoimina ja puolistrukturoituina haastatteluina seka
avoimina ja strukturoituina kyselyina. Tutkimusten joukossa on my0s erityisesti toi-
mintaterapian perhekeskeisyytta mittaavia tutkimuksia. Esimerkiksi Egilsonin (2011)
laadullisessa tutkimuksessa selvitettiin avoimella haastattelulla vanhempien kasityk-
sia lastensa saamasta toiminta- ja fysioterapiasta. Graham, Rodger ja Ziviani (2013)
tutkivat laadullisin menetelmin avoimella haastattelulla vanhempien kokemuksia
ndiden saamasta ohjauksesta ja toimintaterapeutin ja vanhemman suhteesta. Hino-
josan, Sproatin, Mankhetwitin ja Anderssonin (2002) laadullisessa tutkimuksessa sel-
vitettiin avoimella kyselyllad seka terapeuttien ettd vanhempien kasityksia kumppa-
nuuden toteutumisesta toteutumista toimintaterapiassa. Kaikkiaan perhekeskeisyyt-
ta kasittelevista tutkimusten tulosten pohjalta voidaan todeta vanhempien arvosta-
van kunnioittavaa hoitoa ja yhteistyota terapeutin kanssa enemman kuin tiedonjakoa
ja teknistd osaamista (Blue-Banning ym. 2004; Egilson 2011; MacKeen ym. 2004).
Tutkimusten tulokset ovat pddosin yhtenevaisia, eika suuria ristiriitoja ole ilmennyt.
Tutkimusta tarvitaan silti liséd muun muassa pidemman aikavalin vaikuttavuudesta ja
perhekeskeisyyden toteutumista mittaavien menetelmien psykometrisista ominai-

suuksista. (Bamm & Rosenbaum 2008, Cunningham & Rosenbaum 2013.)



Case-Smith (2015b, 34) perustelee perhekeskeisen toimintatavan patevyytta toimin-
taterapiassa kolmella seikalla: ensinndkin vanhemmat tuntevat lapsensa parhaiten ja
haluavat lapselleen parasta, toiseksi kaikki perheet ovat erilaisia, ja kolmanneksi lap-
sen toiminta on optimaalisinta tukevassa perhekontekstissa. Perhe myos tarjoaa
usein pysyvimmat ihmissuhteet lapsuudesta aikuisuuteen (Jaffe & Cosper 2015, 130).
Keskittymalla ihmiseen, hdnen ymparistoonsa ja toimintaansa toimintaterapeutti voi
lisata merkittavasti lapsen ja perheen osallistumista olennaisissa elamantilanteissa
(Rodger 201043, 16). Egilsonin (2011) tutkimuksessa kavi ilmi, ettd vanhempien tyyty-
vaisyys saamaansa palveluun on selkeasti rinnastettavissa siihen, kuinka perhekes-
keisesti terapeutti on toiminut. Cunninghamin & Rosenbaumin (2013) kirjallisuuskat-
sauksen mukaan perheet kokevat sitd vihemman stressia ja ovat sita tyytyvaisempia

lapsensa terapiaan mita perhekeskeisempaa hoito on.

3 Perhe osana lapsen toimintaterapiaa

Lapsen toimintaterapiassa perimmaisena paamaarana on mahdollistaa lapsen osallis-
tuminen eri elaman osa-alueilla, yhteisoissa ja rooleissa (Rodger 2010a, 16; Rodger
2010b, 30). Sen saavuttamiseksi kuntoutus on kohdennettava lapsen yksilotekijoiden
lisdksi hanen perheeseensa ja muuhun sosiaaliseen ja fyysiseen ymparistéonsa (Jaffe
& Cosper 2015, 129; Melamies ym. 2004, 103; Wiman 2004, 88-89). Tata selittaa ka-
nadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli (CMOP-E), jossa tarkastellaan
toimintaterapialle tyypillisesti ihmisen, toiminnan ja ympariston valista dynaamista
suhdetta. Sen mukaan toiminta on ihmisen ja ympariston yhdistava tekija. Ymparisto
vaikuttaa ihmisen toimintaan, toiminnallisiin valintoihin ja suoriutumiseen, ja toimin-
tansa kautta ihminen vaikuttaa ymparistoonsa. Lisaksi ympariston eri ulottuvuudet -
fyysinen ja sosiaalinen ulottuvuus seka sosiaaliseen ymparistoon liittyen institutio-
naalinen ja kulttuurinen ulottuvuus - vaikuttavat kaikki toisiinsa. Perhe osana sosiaa-
lista ymparistda vaikuttaa lapsen osallistumiseen, toimintoihin ja siihen miten, mil-
loin ja kenen kanssa yksilo toimii. (Polatajko, Davis, Stewart, Cantin, Amoroso, Purdie,
& Zimmerman 2007, 23; Polatajko, Backman, Baptiste, Davis, Eftekhar, Harvey, Jar-

man, Krupa, Lin, Pentland, Laliberte Rudman, Shaw, Amoroso & Connor-Schisler



2007, 48, 51.) Ndkemys ihmisen ja ympariston vuorovaikutuksen perustavanlaatui-
suudesta kuuluu ekologiseen ihmiskasitykseen, joka on suosituin ndkdkulma ihmisen

terveytta tarkastelevilla tieteenaloilla (Jaffe & Cosper 2015, 129).

Yksil® voi siis kuntoutua vain omassa ymparistdssaan, ja toisaalta myds ymparistd
tarvitsee kuntoutusta: sosiaalinen ymparisto tarvitsee tietoa, ymmarrysta ja taitoa
seka oikeat asenteet ja motivaation mahdollistaakseen yksilén tasavertaisen osallis-
tumisen yhteisossa. Kuntoutuksen on tapahduttava lapsen ja hdnen perheensa sosi-
aalisessa ymparistossa, heidan arkensa kontekstissa. (Melamies ym. 2004, 103, 109;
Rodger & Keen 2010, 48; Wiman 2004, 89.) Terapeutin on opittava tuntemaan tata
kontekstia: lapsen ja perheen rooleja, toimintoja ja ymparist6ja, joiden puitteissa he
toimivat (Hanna & Rodger 2002; Rodger 2010a, 15-16; Rodger 2010b, 30). Jotta toi-
mintaterapia ja sen paamaarat voisivat olla asiakkaalle merkityksellisid, terapeutin on
opittava tuntemaan asiakkaan arjen kontekstia ja sen kautta kulttuuria, silla kulttuuri
on vahvasti sidoksissa toiminnan merkityksellisyyteen (Polatajko ym. 2007, 52).
Fisherin (2009, 6) luomassa toimintaterapian prosessimallissa kdytettava top-down —
lahestymistapa korostaa nimenomaan sita, ettad terapeutin on aloitettava terapiapro-
sessi tarkastelemalla laajempaa kuvaa asiakkaastaan ja taman nakemyksista. Jokaisen
lapsen ja perheen ainutlaatuiseen kontekstiin kuuluu yksil6llisia elementteja, kuten
persoonallisuus, vahvuudet, mieltymykset, kiinnostukset, roolit, toiminnat ja toimin-
nalliseen sitoutumiseen liittyvat huolet. Lisdksi kontekstiin vaikuttavat ymparistolliset
elementit kuten perheen kokoonpano, rutiinit ja rituaalit, vanhempien tyohonsa si-
toutuminen seka perheenjasenten tarpeet ja vaatimukset. (Rodger 2010b, 30.) Kai-
kissa lapsen arjen kontekstin eri ymparistoissa on elementteja, jotka voivat tukea
lapsen osallistumista ja kuntoutumista. Toimintaterapeutin tehtdavana on huomata ja
hyodyntaa ndma mahdollisuudet ja myds auttaa muita huomaamaan ne. (Melamies

ym. 2004, 109; Rodger 2010b, 30.)

Toimintaterapian yksil6llistaminen

Toimintaterapiapalvelun tulee olla kokonaisuudessaan yksilollistetty vastaamaan
kunkin lapsen ja perheen tarpeita, arvoja ja tavoitteita siind kontekstissa, jossa he
toimivat, ja jonka he itse maarittavat (Case-Smith 2015b, 34; Rodger 2010b, 30; Rod-

ger & Keen 2010, 47, 53). Jokainen perhe on erilainen, joten palveluiden taytyy olla



joustavia ja mukautuvia niin, ettd palveluprosessin aikana jatkuvasti reagoidaan per-
heen muuttuviin prioriteetteihin. Palveluntarjoamisen joustavuutta ja mukautuvuut-
ta voi heikentaa erilaiset systeemien sisdiset struktuurit, kuten aikataulut tai kaytan-
not. Tallaisissa tapauksissa on tarkead, etta terapeutti informoi perhetta ulkopuolisis-
ta rajoituksista palvelun suhteen, mutta yrittaa siita huolimatta toimia mahdollisim-
man tehokkaasti struktuurien ja perheen yksil6llisten tarpeiden luomissa puitteissa.

(Jaffe & Cosper 2015, 147-148.)

Yksilollisyyden kunnioittaminen on osa hyvan kuntoutuskaytannon perustaa (Palta-
maa ym. 2011, 35). Perheen yksilollisyyden nahdakseen terapeutin on tarkeaa olla
pitdmatta omia perhekokemuksiaan mallina sille, miten perheet toimivat (Jaffe &
Cosper 2015, 219). Jaffen ja Cosperin (2015, 130) mukaan toimintaterapeutin amma-
tillinen vastuu on pyrkia ndakemaan jokaisessa perheessa se mika tekee siita ainutlaa-
tuisen, mutta myos se mika perheessa on samanlaista kuin muissakin lapsia kasvatta-
vissa perheissa. Terapeutin tulisi myos kriittisesti reflektoida omia ajatusmallejaan
perheistd, hankkia tietoa ja ymmarrysta eri taustoista tulevista perheistd, avata kes-
kusteluja lapsen vanhempien kanssa heidan perheestaan, ja suunnitella interventioi-

ta, jotka sopivat perheen arkeen (mts. 130).

4 Kumppanuus perhekeskeisyydessa

4.1 Kumppanuus

Yksi perhekeskeisyyden tukipilareista on perheen ja terapeutin valinen luottamuksel-
linen kumppanuussuhde (Rodger 2010b, 29; Rodger & Keen 2010, 48, 53). Arnadotti-
rin ja Egilsonin (2012) mukaan kumppanuuden tulisi olla jokaisen hoitosuhteen yti-
messa. Tehokkaan kumppanuuden piirteitda ovat molemminpuolinen kunnioitus, luot-
tamus, rehellisyys ja avoin kommunikointi, seka jaettu suunnittelu, paatoksenteko ja
tavoitteenasettelu (Rodger & Keen 2010, 53, 56). Perhe ja terapeutti tekevat tiivista
yhteistyota, jossa vanhemmat ovat aktiivisia osallistujia. Seka perhe ettd terapeutti

nahdaan terapian tuloksellisuuden kannalta tarkeina asiantuntijoina. Perheelld ja
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terapeutilla on jaettu valta, ja heidan valinen riippuvuutensa on molemminpuolista.

(Jaffe & Cosper 2015, 146; Paltamaa ym. 2011, 36; Rodger & Keen 2010, 48.)

Hinojosan ja muiden (2002) saamista tutkimustuloksista nahdaan, etta toimintatera-
peutit korostavat kasvavassa maarin yhteistyon ja kumppanuuden merkitysta ja na-
kevat sen hyodyt lapsen terapiassa. MacKean ja muut (2004) saivat tutkimuksessaan
selville, etta myos vanhemmat haluavat tydskennelld terapeutin kanssa laheisessa
yhteistydssa ja osallistua lasta ja hoidon sisdltoa koskevaan paatoksentekoon vield
enemman. Vanhemmat toivoivat, etta yhteistydsuhteessa olisi viela selkedammin
maariteltyna roolit vanhempien ja terapeutin valilla. Hyva kumppanuus vanhemman
ja terapeutin valilla tukee lapsen terapiaa, ja sen on todettu olevan ennaltaehkaiseva
tekija kuntoutuksessa ennen ladkkeita ja vahvempaa hoitoa (Blue-Banning ym. 2004).
Hinojosan ja muiden (2002) tutkimuksen mukaan vanhemmilla, jotka tekevat tiivista
yhteisty6ta terapeutin kanssa, on suuri vaikutus lapsensa kehityksessa ja terapiassa,

ja sen kautta tavoitteisiin paastaan paremmin.

Terapeutti voi tietoisesti tyoskennelld hyvaa kumppanuussuhdetta kohti (An & Pa-
lisano 2014; Graham ym. 2009). Terapeutti rohkaisee perhettda kumppanuussuhtee-
seen ensimmaisista vuorovaikutustilanteista lahtien toimimalla itse kumppanuuden
piirteiden mukaan avoimen kommunikaation, kunnioituksen, tasavertaisuuden ja
vanhempien valtaistamisen kautta (Jaffe & Cosper 2015, 147). On tarkeasa, ettd tera-
peutti oppii ymmartamaan perhettd, jolloin perheen ja terapeutin valinen yhteisym-
marrys kasvaa, ja terapeutti pystyy ohjaamaan terapiaprosessia perheen yksiléllisia
tarpeita vastaavasti (Rodger 2010b, 29). Terapeutille voi olla haasteellista luoda hyva
kumppanuussuhde kaikkien asiakasperheiden kanssa, koska erilaisia perheita on niin

paljon (Egilson 2011; Rodger & Keen 2010, 53).

Arnadottirin ja Egilsonin (2012) tutkimuksessa haastateltujen vanhempien mukaan
kumppanuus vahvistuu terapiasuhteessa silloin, kun heitd kohdellaan kunnioittavasti
ja asianmukaisesti, ja kun heidat kohdataan yksil6ina ja ainutlaatuisina perheina. Sa-
maa kirjoittavat Cunningham ja Rosenbaum (2013) kirjallisuuskatsauksessaan. Blue-
Banningin ja muiden (2004) tutkimuksessa vanhemmat ja terapeutit maarittelivat

kumppanuuden perustuvan keskindiselle luottamukselle ja kunnioitukselle, kulttuuri-
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selle herkkyydelle sekd jaetulle naylle terapiasta ja sen tavoitteista. Tasavertaisuuden
tunne tulee siitd, etta terapeutit tunnistavat vanhempien nakdékulmien patevyyden.
Seka Blue-Banningin ja muiden (2004) etta MacKeanin ja muiden (2004) tutkimuksis-
ta kdy ilmi, ettd luottamusta vanhemmissa herattaa terapeutin patevyytta ja asian-
tuntijuutta enemman vilpitdn valittaminen ja lapsen ja vanhemman kohtaaminen
sekd sanojen takana pysyminen. Blue-Banningin ja muiden (2004) tutkimuksen mu-
kaan luottamus merkitsee vanhemmille myos sita, etta he kokevat lapsensa olevan
turvassa terapian aikana. Kunnioituksen osoittaminen ja perheiden vahvuuksien tu-
keminen ja vahvistaminen on tarkeaa hyvan kumppanuussuhteen muodostumiselle.
Samassa tutkimuksessa saatiin selville, ettd vanhemmat mielsivat kunnioitukseksi
myo0s sen, ettd heidan lastansa arvostetaan ihmisena ja yksilona diagnoosin sijasta.
Vanhempien mukaan lapseen sitoutumisen lisdksi terapeutin tulisi olla sitoutunut
myos perheeseen samaten kuin vanhemmat ovat sitoutuneita lapsen terapiaproses-
siin. Kumppanuus kukoistaa silloin, kun kaikilla osapuolilla on mahdollisuus osallistua

terapiaprosessiin. (Blue-Banning ym. 2004.)

4.2 Asiantuntijuus, paatoksenteko ja tavoitteidenasettelu

Kumppanuussuhteessa seka toimintaterapeutilla ettda vanhemmilla on oleellinen roo-
li asiantuntijoina (Paltamaa ym. 2011, 36). Vanhemmilla on asiantuntevaa tietoa lap-
sestaan seka koko perheen tilanteesta ja tarpeista. He tietdvat lapsen kasvusta ja
kehityksesta, mieltymyksista, rooleista, toiminnoista ja ymparistollisesta kontekstista.
Jokainen perhe on ainutlaatuinen ja oman tilanteensa asiantuntija. (Arnadottir &
Egilson 2012; Melamies ym. 2004, 103.) Yksi toimintaterapeutin haasteista asiakas-
lahtdisen terapian toteuttamisessa on tdman asiantuntijuuden tunnistaminen. (Rod-

ger & Keen 2010, 48, 51-52.)

Toimintaterapeutin asiantuntemus koskee muun muassa lapsen vammaa, sairautta
tai toimintarajoitteita, seka lapsen kehitys- ja elamanvaihetta. Hanella on tietoa ja
taitoa myds sopiviin interventioihin ja niistd olemassa olevaan nayttoon liittyen.

(Rodger & Keen 2010, 48.) Tydssaan toimintaterapeutti yhdistaa kliiniset kokemuk-
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sensa, ammatillisen tietdmyksensa ja ammatillisen harkintansa. Ammatillinen harkin-
ta pitaa sisallaan muun muassa tietdmyksen lapsen ja perheen tilanteesta ja mielty-
myksista, ja taten se tukee asiakaslahtoista ajattelua ja paatoksentekoa. (Rodger
2010b, 35.) Seka terapeutilla etta perheelld on my6s niin sanottua hiljaista tietoa.
Hiljainen tieto on tiedostamatonta, kunnes se tulee esille keskustelussa tai toimin-
nassa. Vanhemmat tai terapeutti voivat esimerkiksi ihmetellad lapsen toimintaa tie-
tyssa tilanteessa, ja kun asiasta aletaan keskustella kunkin omaa asiantuntijuutta
hyoédyntaden, voidaan tulla siihen johtopaatokseen, ettd lapsen kaytos johtui vaikkapa
tdman vasyneisyydesta. Talldin hiljaisesta tiedosta tulee yhteista tietoa. (Melamies

ym. 2004, 117-118).

Terapeutilla on vastuu oman tietamyksensa kartuttamisesta; terapeutin taytyy jatku-
vasti padivittaa seka tietojaan etta taitojaan, ja lisaksi jokaisessa asiakassuhteessa on
oma tiedonhankintaprosessinsa, kun terapeutti eri keinoin keraa tietoa asiakkaan
kontekstista (Jaffe & Cosper 2015, 147; Rodger & Keen 2010, 54). Oman asiantunti-
juutensa myo6ta terapeutin tulee myos jakaa asiakkailleen tietoa, josta nama hyoty-
vat, ja jota ndma itse kaipaavat. Vanhemmille annettavaa tietoa voi olla esimerkiksi
informaatio lapsen kehityksesta, diagnoosista, terveydesta ja arvioinnin tuloksista.
Lisaksi he tarvitsevat tietoa terapiaan liittyvista mahdollisuuksista ja vaihtoehdoista.
Informaatio tulee antaa kannustavalla tavalla pitden kiinni toimintakeskeisyydesta,
nostaen esiin positiivisia asioita, ja selittamalla lapsen toiminnan, intervention ja ta-
voitteen yhteyttd ymmarrettavasti ja ammattisanastoa valttaen. (Jaffe & Cosper

2015, 147, 149.)

Useassa tutkimuksessa on tullut esille, etta tiedon jakamisessa olisi viela parannetta-
vaa terapeuttien osalta. Egilsonin (2011) tutkimuksessa haastatellut vanhemmat ko-
kivat saaneensa niukkaa tietoa terapian sisallosta ja tavoitteista. Tasta johtuen moni
vanhempi suhtautui palveluntarjoajiin sitd negatiivisemmin mitd vanhemmiksi lapset
kasvoivat. MacKeanin ja muiden (2004) tutkimuksessa vanhemmat toivoivat saavan-
sa enemman tietoa siitd, mitka palvelut tukisivat ja palvelisivat perhetta parhaalla
mahdollisella tavalla. Vanhemmat kokivat jadvansa usein yksin tiedon hankinnassa
eivatka saaneet mielestaan tarvitsemaansa tukea. Aiemmissa tutkimuksissa, joissa

kdytettiin Kingin, Kingin ja Rosenbaumin (2004) kehittamaa MPOC-20 kyselya, todet-
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tiin tiedonjaossa haasteita esimerkiksi koskien lapsen vammaa ja vertaistuen piiriin
ohjaamista (Cunningham & Rosenbaum, 2013; Jeglinsky, Autti-Ramd & Brogren Carl-
berg 2011; Raghavendra, Murchland, Bentley, Wake-Dyster & Lyons 2007). Poiketen
muista tutkimustuloksista Anin ja Palisanon (2014) tutkimuksessa vanhemmat taas

kokivat saavansa tarpeeksi hyvaa ja kaytannollista tietoa.

Paitoksenteko

Kumppanuuden toteutuminen edellyttda jaettua suunnittelua, paatoksentekoa ja
tavoitteidenasettelua. Vanhemmat ovat avainhenkil6ita paatoksenteossa, joka kos-
kee heidan lastaan tai perhettaan. (Jaffe & Cosper 2015, 149; Rodger & Keen 2010,
53, 55-56.) Egilsonin (2011) tutkimuksessa kavi ilmi, ettd vanhemmat toivoivat voi-
vansa vaikuttaa paatoksentekoon enemman kuin aiemmin, ottamatta kuitenkaan
paavastuuta. Tiedon jakaminen vanhemmille ymmarrettavalla tavalla on edellytys
vanhempien aktiiviselle osallistumiselle suunnittelussa ja paatoksenteossa (Case-
Smith 2015b, 34; Jaffe & Cosper 2015, 149; Rodger & Keen 2010, 48). Egilsonin
(2011) tutkimuksessa vanhemmat ilmaisivatkin toiveensa saada enemmaén tietoa,
jotta olisivat kykenevampia tekemaan itsendisia paatoksia. Blue-Banningin ja muiden
(2004) tutkimuksessa vanhemmat painottivat, etta terapeuttien olisi hyva kehottaa ja
rohkaista perheita kertomaan mielipiteensa ja osallistumaan paatoksentekoon. Tama
vahvistaisi vanhempien varmuutta omasta asiantuntijuudestaan ja sen merkitykselli-
syydesta. Jaffen ja Cosperin (2015, 149) mukaan vanhempien on tarkeda osallistua
kuntoutustiimin keskusteluihin, jotka johtavat terapiasuunnitelmaa koskeviin paatok-
siin. Heidan toiveitaan tulee kunnioittaa olemassa olevien saantéjen ja rajoitusten
puitteissa, ja heidan rooliaan paatoksenteossa tulee korostaa sellaisessakin tilantees-
sa, jossa valinnanmahdollisuudet ovat vahaiset. Heilla on oikeus itsenaisiin paatok-
siin, ja myOs oikeus muuttaa mieltdan jo tehtyjen paatosten suhteen. Vaikka tera-
peutin tulee mahdollistaa ja rohkaista vanhempien roolia ja osallisuutta paatéksen-
teossa, vanhempien on itse saatava maarittaa osallistumisensa taso (Klassen, Dix,

Cano, Papsdorf, Sung, Klaassen 2009; Rodger & Keen 2010, 52).

Tavoitteidenasettelu
Perhekeskeisella tyootteella asetetut tavoitteet ovat perheen ja terapeutin yhdessa

laatimat, ja ne vahvistavat kumppanuutta terapiasuhteessa (An & Palisano 2014). Ne
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ovat toimintakeskeisia korostaen taitojen hankintaa tai ympariston mukauttamista
lapsen osallistumisen lisdamiseksi. Tavoitteet nousevat lapsen ja perheen kontekstis-
ta, toiminnallisesta profiilista, tarpeista, huolista ja toiveista. Tarkeda on ymmartaa
lapsen toiminnallisia rooleja (esimerkiksi oppilas) ja sosiaalisia rooleja (esimerkiksi
veli), ja ettd mitka toiminnat ovat ndissa rooleissa olennaisia. Tavoitteiden asettami-
nen on prosessi, jonka aikana terapeutti keskustelee lapsen, vanhempien ja esimer-
kiksi opettajan kanssa, ja lisdaksi han voi kayttaa tavoitteenasettelumenetelmia, kuten
COPM-haastattelua. Lapsen toiminnallisen suoriutumisen ja osallistumisen arvioinnin
kautta tavoitteet tarkentuvat. Terapeutti ohjaa tavoitteenasetteluprosessia niin, etta
asetetut tavoitteet ja interventiot sopivat perheen yksil6llisiin tarpeisiin ja tavoittei-
siin. (Rodger 2010b, 29, 33-35; Rodger & Keen 2010, 54.) Anin ja Palisanon (2014)
tutkimuksessa haastatellut vanhemmat toivoivat enemman yhteistyota terapeuttien

kanssa padtoksenteossa ja tavoitteiden asettamisessa.

Terapeutin ja vanhempien tulee yhdessa maarittaa tavoitteet tarkasti niin, etta kaikil-
la on yhteisymmarrys siita mika on toivottu lopputulos. Usein lapsen toimintaterapi-
assa tavoitteenasettelu tapahtuu vanhempien, opettajien ja terapeutin kesken, mut-
ta alle kouluikdinenkin lapsi voi osallistua siihen, kun kaytetaan sopivia menetelmia.
Lapsen osallistamista helpottavat kuvien, yksikertaisen kielen ja selkeiden vaihtoeh-
tojen hyddyntaminen ja esimerkiksi PEGS-menetelman kayttaminen. Tasmallinen ja
perheen kanssa yhteistydssa tehty tavoitteenasettelu mahdollistaa perheen arvojen
ja mieltymysten kunnioituksen, terapian merkityksellisyyden perheelle, tavoitteiden
toimintakeskeisyyden seka terapian tulosten mitattavuuden. (Pollock, Missiuna &
Rodger 2010, 114-115, 117, 127.) Grahamin ja muiden (2013) tutkimuksessa aidit
asettivat lapsilleen tavoitteet terapialle terapeuttien tukemina. Aidit kokivat lastensa
terapian olevan merkityksellistd ja motivoivaa alusta loppuun saakka ja olivat tyyty-

vaisia yhteistyohon.
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4.3 Kommunikointi

Kumppanuus- ja yhteistydsuhteessa kommunikoinnin rooli on merkittava (Rodger &
Keen 2010, 53). Terapeutti ja vanhemmat kommunikoivat keskendan muodollisissa ja
epamuodollisissa tilanteissa, kirjallisesti, suullisesti ja nonverbaalisesti. Tehokas
kommunikointi rakentuu luottamukselle ja kunnioitukselle, ja vaatii terapeutilta
herkkyytta ymmartaa mita vanhemman milloinkin tarvitsee tietaa. Terapeutti jakaa
vanhemmille tietoa muun muassa lapsen terapiasta ja kehittymisesta, arvioinnista,
vanhempien oikeuksista seka kaytdannon asioista, kuten palavereista ja niiden tule-
vasta sisallosta. Vanhemmat puolestaan kertovat lapsen toimimisesta arjessa ja esiin
nousseista huolista. Terapeutti rohkaisee vanhempia ilmaisemaan mielipiteensd ja
esittdamaan kysymyksia. Erilaisia kommunikoinnin keinoja keskustelun lisaksi ovat
esimerkiksi kirjalliset suunnitelmat, reissu- ja muistivihot, yksil6llistetyt esitteet, sah-
kdpostit ja videopatkat. (Jaffe & Cosper 2015, 146-147, 149-150.) Cunninghamin ja
Rosenbaumin (2013) mukaan haasteena terapeuteilla on yllapitdada kommunikoinnilla
hyvaa, yksilollista kumppanuussuhdetta vanhempiin samalla kun asiakasmaarat ovat
suuria. Suurten asiakasmaarien vuoksi terapeutilla ei usein riita aikaa panostaa kes-

kusteluun ja tiedonjakamiseen vanhempien kanssa tavoitteiden asettelun lisaksi.

Blue-Banningin ja muiden (2004) tutkimuksessa vanhemmat toivat esille, etta kom-
munikoinnin tulisi olla molemminpuolista niin, etta seka vanhempi etta terapeutti
kuuntelevat tarkoin ja tuomitsematta mita toisella on sanottavanaan. Kyseisessa tut-
kimuksessa vanhemmat painottivat usein kommunikoinnin laatua enemman kuin
maaraa. Vanhempien nakokulmasta hyva terapeutin ja vanhemman valinen kommu-
nikointi on avointa ja rehellista, seka sellaista, etta kummatkin pystyvat puhumaan
vaikeistakin asioista (Blue-Banning ym. 2004). MacKeanin ja muiden (2004) mukaan
palveluntuottajat, joilla on hyvat kommunikaatiotaidot ovat avoimia keskustelulle,
kommunikoivat avoimesti ja osaavat kuunnella hyvin vanhempia. Tasta voidaan paa-
telld, ettd hyvat kommunikaatiotaidot luovat hyvan pohjan terapiasuhteelle perheen

kanssa.



16

Usein terapeutilla on tydssdan kova kiire, ja vanhemman kuunteleminen ja kohtaa-
minen jaa taka-alalle (Blue-Banning ym. 2004; MacKean ym. 2004). Tama tulee esille
useammassa tutkimuksessa. Egilsonin (2011) tekemadssa tutkimuksessa kysyttaessa
terapeutilta saamastaan tuesta erds vanhempi kertoi, etta olisi toivonut terapeutilta
yksilollisempaa tukea ja kuuntelua. Blue-Banningin ja muiden (2004) tutkimuksesta
taas kavi ilmi, ettd vanhemmat todella toivovat, ettd heitd kuunneltaisiin alusta alka-
en ja heidan ndakdkulmaansa arvostettaisiin, silla he tuntevat lapsensa paremmin kuin
kukaan muu. MacKeanin ja muiden (2004) tutkimuksessa vanhempien mielesta hyva
terapeutti ei vain anna tietoa ja ohjeita, vaan kuuntelee ja ymmartaa vanhempien

nakokulman ja etenee terapiassa eteenpdin perheen parasta ajatellen.

5 Perheen tukeminen ja ohjaaminen

Perheella on erityinen rooli lapsen kuntoutumisessa. Siksi on tarkeaa, etta perhe saa
tukea ja ohjausta voidakseen edistda lapsensa kokonaisvaltaista kuntoutumista, hy-
vinvointia ja kehitysta. (Graham ym. 2009; Jaffe & Cosper 2015, 130; Melamies ym.
2004, 103.) Toimintaterapeutin tehtdavana on taata perheen tarvitsemat resurssit,
hyédyntaa perheen jo olemassa olevia vahvuuksia ja patevyytta, seka tukea perhetta
ongelmanratkaisussa. Oleellinen osa perheen tukemista on sosiaalisen tuen mahdol-
listaminen; terapeutti voi esimerkiksi auttaa perhetta verkostoitumaan muiden van-
hempien kanssa. (Case-Smith 2015b, 34; Jaffe & Cosper 2015, 146.) Myo6s perheen-
jasenten luonnollisten roolien tukeminen edistaa tehokasta kuntoutusta, ja van-
hemman ohjaus voikin keskittya tukemaan vanhemman roolia arjessa ja nostaa esiin
uusia ndakokulmia (Graham ym. 2009; Hinojosa ym. 2002). Lisaksi terapeutti auttaa
perhettda huomaamaan, etta kaikissa lapsen arkisissa ymparistoissa on kuntoutuksel-
lisia elementtejd, ja kdyttdd valmennusta ja neuvontaa tukeakseen perhettd kuntou-
tuksellisten elementtien siirtdmisessa perheen rutiineihin (Case-Smith 2015b, 34;
Melamies ym. 2004, 109). Terapeutti voi havainnoida perheen toimintaa sen kotiym-
pdristossa ja havainnoinnin ja vanhempien kanssa kaydyn keskustelun pohjalta ohja-
ta vanhempia siind, kuinka he voivat enemman osallistaa lasta arjen toiminnoissa.

Terapeutti saattaa esimerkiksi neuvoa vaihtoehtoisen tavan lapsen pukeutumiseen,
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minka avulla vanhemmat pystyvat lissdmaan lapsen itsenaista toimimista arjessa.
(Jaffe & Cosper 2015, 142-145.) Perheen tilannetta tukee myos se, jos vanhemmille
asetetaan omat tavoitteet lapsen tavoitteiden lisaksi, esimerkiksi vanhemman arvos-
tamissa rutiineissa ja paivittaisissa toiminnoissa (Graham, Rodger & Ziviani 2010,

219).

Tarkeda ohjauksessa ja tukemissa on toimia vanhempia huomioivalla ja kunnioittaval-
la tavalla ja tuoda esiin myds se, mita vanhemmat tekevat hyvin. Terapeutin osoitta-
ma kiinnostus vanhemman arkea ja hdanen aiemmin kokemiansa haasteita kohtaan
tukee terapiasuhdetta ja ohjaamista. Jotta terapeutti voi tukea perhetta arjessa ja
auttaa perhettad tukemaan lapsen kehitystd, hdanen on tiedettava perheen arjesta ja
rooleista. Tehokkainta vanhemman ohjaaminen on, kun se tapahtuu lapselle ja per-
heelle luonnollisessa ymparistdssa. (Graham ym. 2010, 209, 212, 219; Jaffe & Cosper
2015, 129, 142-145.) Egilsonin (2011) tutkimuksessa vanhemmat katsoivat, etta heita
tulisi ohjata ja opettaa yhtalailla kuin lastakin, sillda vanhemmalla on todella iso rooli
lapsen arjessa ja oppimisessa. Hinojosan ja muiden (2002) tutkimuksessa kavi ilmi,
ettd terapeutin on tarkeda havainnoida ja tiedostaa mika toimintatapa tukee perhet-

ta ja vanhemmuutta parhaiten.

Grahamin ja muiden (2009; 2010) luoma prosessimalli Toiminnallisen suoriutumisen
ohjaaminen (Occupational performance coaching) antaa mallin terapeutille, miten
ohjata ja tukea vanhempaa ongelmien ratkaisussa ja tavoitteisiin paasyssa. Malli on
erityisen hyddyllinen lapsen tavoitteiden asettamisessa ja niiden saavuttamisessa,
jotta vanhempi voi olla alusta asti mukana prosessissa. Mallia kdytettiin Grahamin ja
muiden (2013) tekemassa tutkimuksessa, jossa 29 aitid sai perhekeskeista ohjausta ja
he asettivat terapeutin avulla itselleen tavoitteet. Aidit kokivat tavoitteiden asettami-
sen ja saamansa ohjauksen auttavan arjessa lapsen kanssa ja olivat yleisesti tyytyvai-
sia saamaansa tukeen. (Graham ym. 2009; Graham ym. 2010, 203-224; Graham ym.
2013.)
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6 Opinndytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Opinndytetyon tarkoituksena on kerata Pajan Toimiva Oy:lle palautetta, jonka avulla
yritys voi kehittaa toimintaansa perhekeskeisemmaksi. Toiseksi tyon kautta pyritaan
tuomaan toimintaterapeuttien ammatilliseen yhteis66n ajankohtaista tietoa perhe-
keskeisyydesta ja sen toteutumisesta toimintaterapiassa. Tavoitteena on selvittaa
Pajan Toimiva Oy:n Kelan kuntoutuksessa olevien alle 18-vuotiaiden asiakkaiden
vanhempien kasityksia perhekeskeisen tydotteen toteutumisesta lapsensa toiminta-

terapiassa.

Tyon keskidssa on lapsen vanhemman ja terapeutin suhde perhekeskeisessa viiteke-
hyksessd, mita tarkastellaan vanhemman nakokulmasta. Opinndytetyossa ei kasitella
toimintaterapiassa tapahtuvien interventioiden sisaltoa tai lapsiasiakkaan ja toimin-
taterapeutin kahdenkeskistd suhdetta. Tutkimuskysymykset ovat seuraavat: 1) Mita
vahvuuksia tutkimustulokset osoittavat teoriaan perustuvan perhekeskeisen tyéot-
teen toteutumisessa Pajan Toimiva Oy:ssa? 2) Mita kehittamiskohteita tutkimustu-
lokset osoittavat teoriaan perustuvan perhekeskeisen tyootteen toteutumisessa Pa-
jan Toimiva Oy:ssa? Tutkimuksessa ei selviteta sitd, miten tutkittavat arvottavat per-

hekeskeisen tyootteen piirteiden toteutumista.

7 Tutkimuksen toteutus

Tutkimus toteutettiin maarallisena kyselytutkimuksena, jonka tarkoituksena oli sel-
vittaa ja kuvailla vanhempien kasityksia perhekeskeisyyden elementtien toteutumi-
sesta lapsensa toimintaterapiassa. Tutkimuksessa kdytettiin englanninkielisen MPOC-
20 —kyselyn suomennoksen (Kysely hoitoprosesseista, liite 5) pohjalta muokattua
kyselya nimeltdan “Kysely terapiaprosessista” (liite 1). Maaréllinen kysely sopi tutki-
muksen menetelmaksi, silla tutkimuksen tarkoitus oli kuvaileva: haluttiin dokumen-
toida vanhempien kasityksia perhekeskeisen tydotteen toteutumisesta (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2015, 139). Kyselyn lopussa oli myos hieman laadullisen kyselyn

piirteita yhden avoimen kysymyksen muodossa. Kysely lahetettiin yhteensa 56 van-
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hemmalle, joiden lapsi on viimeisen vuoden aikana saanut Kelan kustantamaa toi-
mintaterapiaa Pajan Toimiva Oy:ssa. OpinndytetyOprosessissa noudatettiin rehelli-
syytta, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimuksen suunnittelussa, toteutuksessa,
raportoinnissa ja tietoaineiston sdilyttamisessa. Opinnadytety6ssa huomioitiin aiempi
tutkimustyo kunnioittaen muiden tutkijoiden tyota ja oikeutta omaan tekstiinsa (Hy-
va tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepailyjen kasitteleminen Suomessa 2012, 6;

Hirsjarvi ym. 2015, 26).

7.1 Kysely terapiaprosessista

Kyselyn tausta

Vuonna 1996 Kanadassa CanChild-keskuksessa kehitettiin 56 kysymysta sisaltava it-
setdytettava MPOC-56 —kysely (Measure of Processies of Care) mittaamaan vanhem-
pien kasityksia lapsensa saaman hoidon perhekeskeisyydesta (Cunningham & Rosen-
baum 2013; King ym. 2004; Klassen ym. 2009). Vuonna 2004 MPOC-56:n pohjalta
muokattiin lyhyempi ja sen kautta kdytettavyydeltdan monipuolisempi kahdenkym-
menen kysymyksen versio MPOC-20 (Cunningham & Rosenbaum, 2013; King ym.
2004). MPOC-20 —kysely on kvantitatiivinen kysely, joka korostaa lapsen ja perheen
seka heidan hoitonsa kokonaisvaltaisuutta. Kysely on alun perin englanninkielinen,
mutta se on kdannetty 14 kielelle, ja sita on kdytetty 11 maassa. Kysely on kehitetty
kaytettavaksi suuremmissa hoitolaitoksissa, mutta kyselya on kaytetty monissa erilai-
sissa ymparistoissa, esimerkiksi sairaaloissa, yksityisissa terapiayrityksissa ja kuntou-
tuskeskuksissa. (Cunningham & Rosenbaum, 2013.) Kyselyssa on 20 kysymysta, jotka
on jaettu viiden eri perhekeskeisyyden osa-alueen toteutumista mittaavan teeman
alle. Kyselya tayttaessaan vanhempi valitsee asteikolla 1-7, miten paljon kokee kun-
kin kysymyksen sisallon toteutuneen lapsensa hoidossa kuluneen vuoden aikana.
Asteikon numero 1 merkitsee ei lainkaan ja numero 7 hyvin paljon. (Cunningham &
Rosenbaum 2013; Klassen ym. 2009; Wang, Petrini, Guan 2014.) MPOC-56 —kyselyn
pohjalta on myos kehitetty MPOC-SP -kysely mittamaan palveluntuottajien kasityksia

perhekeskeisyyden toteutumisesta (Cunningham & Rosenbaum 2013).
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MPOC-20 —kyselyn psykometrisid ominaisuuksia on tutkittu ja ne on todettu hyviksi.
Myds monien eri kielille kddnnettyjen kyselyiden validiteettia on tutkittu. (Cunning-
ham & Rosenbaum 2013.) Siebes, Maassen, Wijnroks, Ketelaar, van Schie, Gorter ja
Vermeer (2007) totesivat tutkimuksessaan hollanninkielisen kyselyn validiteetin ole-
van hyva. Salehin ja Almasrin (2013) tutkimuksessa tehtiin kysely 114 lapsen van-
hemmalle ja selvitettiin arabiankielisen kaanndksen validiteettia. Tutkimuksessa to-
dettiin, etta validiteettia taytyy viela tutkia lisaa. MPOC-20 —kyselya ja sen toteutta-
mista on my6s muokattu eri maissa kulttuuriin soveltuvammaksi. Esimerkiksi Salojee,
Rosenbaum, Westway ja Steward (2009) muokkasivat kyselyn toteutustapaa haastat-
teluksi Eteld-Afrikassa toteutetussa tutkimuksessa muun muassa tutkimukseen osal-

listuneiden lukutaidottomien takia.

MPOC-20 —kyselya on kaytetty monissa tutkimuksissa tiedonkeruumenetelmana.
Cunninghamin ja Rosenbaumin (2013) kirjallisuuskatsauksessa vertailtiin eri MPOC-
20 —kyselyn tutkimustuloksia. Huomattavissa oli, etta useissa kirjallisuuskatsauksessa
kasitellyissa tutkimuksissa oli paljon samankaltaisia tuloksia. Lahes kaikissa tutkimuk-
sissa vanhemmat olivat arvioineet kunnioittavan ja tukevan hoidon tarkeimmaksi.
Useassa tutkimuksessa alhaisimmat arviot saivat yleisen tiedon valittamista koskevat
kysymykset. (Arnadottir & Egilson, 2012; Cunningham & Rosenbaum 2013; Klassen
ym. 2009.) Esimerkiksi Raghavendran ja muiden (2007) tutkimuksessa vanhemmat

kokivat saaneensa enemman kunnioittavaa ja tukevaa hoitoa kuin yleista tietoa.

MPOC-20 —kyselyn suomennos on nimeltdan “Kysely hoitoprosesseista” (Liite 5), ja
sen on kaantanyt Jeglinsky ja muut (2011) tyéryhmineen. Jeglinsky ja muut (2011)
kayttivat sita tutkiessaan vanhempien kasityksia perhekeskeisyyden toteutumisesta
CP-vammaisten lasten hoitoprosesseissa. Kysely hoitoprosesseista -kyselyn psyko-
metrisia ominaisuuksia ei ole vield tutkittu, mutta Jeglinskyn mukaan tutkimukselle

olisi tarve (Jeglinsky 2011; 2016).

Tutkimuksessa kaytettiin Kysely hoitoprosesseista —kyselyn pohjalta muokattua kyse-
lya, jolle annettiin nimi "Kysely terapiaprosessista”. Kysely hoitoprosesseista —kysely
valikoitui tutkimuksessa kaytetyn kyselyn perustaksi siita syysta, ettda MPOC-20 on

kehitetty mittaamaan nimenomaan perhekeskeisyyden toteutumista vanhempien
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ndkokulmasta ja sen luotettavuus on hyva runsaan tutkimusnayton perusteella (Cun-
ningham & Rosenbaum 2013). Lisdksi se on maarallinen kysely, mika sopi hyvin yh-
teen tutkimuksen tarkoituksen, otoksen koon ja kaytdssa olleiden resurssien kanssa.
Vaikka Kysely hoitoprosesseista —kyselyn psykometrisia ominaisuuksia ei ole tutkittu,
on virallisesti suomennettu kysely luotettavampi perusta kuin vapaa suomennos al-
kuperaiskielisesta kyselysta (Jeglinsky ym. 2011). Kysely hoitoprosesseista —kysely ei
taysin sellaisenaan soveltunut pienehkdn toimintaterapiayrityksen asiakkaiden kasi-
tysten selvittamiseen, joten sen kysymysten muotoiluja muokattiin hieman yhteis-
tydssa Pajan Toimiva Oy:n kanssa. Kaikki tehdyt muutokset kuvaillaan ja perustellaan
tassa luvussa. Kyselya muokatessa kaikki kysymykset pyrittiin pitamaan alkuperaisen
MPOC-20 —kyselyn teemoihin ja taustalla olevaan teoriaan sopivina. Aineistoa kasitel-
lessa ja tuloksia tulkitessa huomioitiin tehdyt muutokset ja alkuperaisten kyselyiden

psykometriset ominaisuudet.

Kyselyn kysymykset
Taulukossa 1 on havainnollistettu Kysely hoitoprosesseista —kyselyn ja Kysely tera-
piaprosessista —kyselyn vastaavuus ja erot. Taulukon varikoodit viittaavat kyselyn

teemoihin, jotka selitetdan myéhemmin tassa luvussa.
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Taulukko 1. Kysely hoitoprosesseista -kyselyn ja Kysely terapiaprosessista -kyselyn
kysymysten vastaavuus (Klassen ym. 2009; Kysely hoitoprosesseista* n.d.; Wang ym.
2014). *Kysely terapiaprosessista —kyselyn kysymykset 4, 5, 20, 21 ja 22 eivat sisallol-
taan taysin vastaa Kysely hoitoprosesseista —kyselyn kysymyksia, joten niiden osalta

teemoittelu ei ole virallinen.

Kysely hoitoprosesseista

Kysely terapiaprosessista

Miten paljon lapsesi kanssa tydskentele-
vat ihmiset ovat viimeisen vuoden aika-
na...

Miten paljon lapsesi kanssa tydskentele-
vat ihmiset Pajan Toimiva Oy:ssa ovat
viimeisen vuoden aikana...

1. ... auttaneet sinua tuntemaan itsesi
patevaksi vanhempana?

1. ... auttaneet sinua tuntemaan itsesi
patevaksi vanhempana?

3. ... luoneet valittavan ilmapiirin sen
sijaan etta pelkastaan jakaisivat tietoa?

3. ...luoneet valittavan ilmapiirin sen si-
jaan etta pelkdstaan jakaisivat tietoa?

4, ... antaneet sinun itse valita mita tie-
toja ja milloin haluat kuulla?

4, ... antaneet sinun itse valita mita tieto-
ja haluat kuulla?*

5. ... antaneet sinun itse valita milloin
haluat saada tietoa?*

5. ... tarkastelleet lapsesi kaikkia tarpeita
(my06s esimerkiksi henkisia, emotionaali-
sia ja sosiaalisia tarpeita eika vain fyysi-
sid)?

6. ... tarkastelleet lapsesi kaikkia tarpeita
(myos esimerkiksi henkisia, emotionaali-
sia ja sosiaalisia tarpeita eika vain fyysi-
sid)?

6. ... varmistaneet, ettd vahintaan yksi
tiimin jasen on tydskennellyt sinun ja
perheesi kanssa pitemman aikaa?

7. ..varmistaneet, ettd vahintaan yksi
terapeutti on tyoskennellyt sinun ja per-
heesi kanssa pitemman aikaa?

7. ... selittdneet kunnolla eri hoitovaih-
toehtoja?

8. ... selittineet kunnolla eri vaihtoehtoja
terapian toteutuksen suhteen?

8. ... antaneet sinulle tilaisuuden tehda
omia paatoksia hoidon suhteen?

9. ... antaneet sinulle tilaisuuden tehda
omia paatoksia terapian suhteen?

9. ... luoneet kiireettéman ilmapiirin,
jossa on riittavasti aikaa keskustelulle?

10. ... luoneet kiireettdman ilmapiirin,
jossa on riittavasti aikaa keskustelulle?

10. ... tehneet yhteisty6ta asioiden
suunnittelussa varmistaakseen, etta
kaikki toimivat samansuuntaisesti?

11. ... tehneet yhteistyota asioiden suun-
nittelussa varmistaakseen, etta kaikki
toimivat samansuuntaisesti?

11. ... kohdelleet sinua tasa-arvoisesti
eikd vain potilaan vanhempana (esim.
niin, etta eivat kayta sinusta nimitysta
73iti” tai "isa”)?

12. ... kohdelleet sinua tasa-arvoisesti
lapsesi asiantuntijana eika vain potilaan
vanhempana?

Taulukko jatkuu seuraavalla sivulla.




Edellisen sivun taulukko jatkuu.
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(Kysely hoitoprosesseista)

(Kysely terapiaprosessista)

12. ... antaneet sinulle lapsestasi tietoja,
jotka eivat vaihtele henkilosta toiseen?

13. ... antaneet sinulle ymmarrettavaa ja
selkeaa tietoa lapsestasi?

13. ... kohdelleet sinua yksilona eivatka
“tyypillisend” vammaisen lapsen
vanhempana?

14. ... kohdelleet sinua yksilona eivatka
"tyypillisena" vammaisen lapsen van-
hempana?

Miten paljon se organisaatio, jolta saat
palveluja, on viimeisen vuoden aikana...

16. ... antanut sinulle tietoa erilaisista
palveluista, joita organisaatio itse tai
muu paikallinen yhteiso tarjoaa?

17. ... antaneet sinulle tietoa erilaisista
palveluista, joita organisaatio itse tai muu
paikallinen yhteiso tarjoaa?

17. ... pitanyt tarjolla tietoa lapsesi
vammasta (esimerkiksi sen syista, kehi-

tyksestd ja ennusteesta)?

18. ... tarjonneet tietoa lapsesi vammas-
ta (esimerkiksi sen syistd, kehityksesta ja
ennusteesta)?

18. ... antanut koko perheelle
tilaisuuden saada tietoa?

19. ... antaneet koko perheelle tilaisuuden
saada tietoa?

19. ... pitanyt tietoa tarjolla eri
muodoissa (kuten esitteina,
tietopaketteina tai videoina)?

20. ... neuvonut, miten hankkia tietoa
tai saada yhteys muihin vanhempiin
(esimerkiksi organisaation yllapitdman
vanhempien resurssikirjaston avulla)?

20. ... ohjanneet sinua hankkimaan tar-
vitsemaasi tietoa?*

21. ... neuvoneet, miten saada yhteys
muihin vanhempiin (esimerkiksi vertais-
tukiryhmien, sosiaalisen median, sopeu-
tumisvalmennuskurssien tai yhdistysten
kautta)?*

22. ... antaneet sinulle sellaista ohjausta,
jota olet pystynyt hyodyntamaan yhtei-
sessd arjessa lapsesi kanssa?*

23. Mitd muuta haluat kertoa meille?

Kysely hoitoprosesseista —kyselyssa kysymykset ovat kahdessa osassa. Kysymykset 1-

15 viittaavat ihmisiin, jotka ovat suoraan tekemisissa vanhemman tai lapsen kanssa

(esimerkiksi psykologi, terapeutti, sosiaalityontekija, 1adkari tai opettaja). Kysymykset

16-20 viittaavat organisaatioon, eli kaikkiin terveydenhoito-organisaation tyonteki-
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joihin riippumatta siita, ovatko he suoraan tekemisissa lapsen kanssa (terveydenhoi-
don ammattilaisten lisdaksi esim. toimistotyontekijat, taloudenhoitajat, hallinnolliset
tyontekijat ja muut tukitoiminnoissa mukana olevat). Kysely terapiaprosessista —
kyselyssa tdma jaottelu on poistettiin niin, etta kaikki kysymykset viittaavat Pajan
Toimiva Oy:ssa tyoskenteleviin ihmisiin, koska yritys on pieni, eika siksi ole mielekas-
ta viitata erikseen organisaatioon. Tastd muutoksesta johtuen sanamuodot on muu-

tamissa kysymyksissa vaihdettu yksikosta monikkoon.

Kysely terapiaprosessista —kyselyn kysymykset 1, 3, 6, 10, 11, 14, 16, 17 ja 19 vastaa-
vat sanatarkasti Kysely hoitoprosesseista —kyselyn kysymyksia 1, 3, 5, 9, 10, 13, 15, 16
ja 18, lukuun ottamatta ihmiset-organisaatio -jaottelun poistamisen aiheuttamia per-
soonamuotojen muutoksia. Loput kysymyksista muokattiin eri tavoin Kysely terapia-
prosessista —kyselyyn, ja ne on selkeyden vuoksi lihavoitu taulukossa 2. Kysymyksia
muokattiin paremmin Pajan Toimiva Oy:n kaytantdihin ja kontekstiin soveltuviksi.
Muutokset pyrittiin tekemaan niin, ettei kysymysten merkitys muuttunut, ellei siihen
ollut erityista tarvetta. Oleelliseksi nahtiin se, etta kysymykset ovat sisall6llisesti oi-

keat ja se, ettd ne kysytaan tilastollisesti mielekkaalla tavalla (Vehkalahti 2014, 20).

Kysely terapiaprosessista —kyselyssa kysymyksesta 2 sana “kirjallista” poistettiin, kos-
ka katsottiin, etta se turhaan rajaa tiedon jakamisen tapaa liilan suppeaksi. Pajan
Toimiva Oy:ssa terapeutit tapaavat osan vanhemmista jokaisen terapiakerran yhtey-
dessa, ja tietoa lapsen terapiasta annetaan eri muodoissa, esimerkiksi videoiden,
kuvien ja terapiavihon kautta. Samasta syysta myos kysymyksesta 15 (Kysely hoito-
prosesseista -kyselyssa kysymys 14) poistettiin sana “kirjallista”. Tiedonjaon tavan
rajausta valtettiin myos kysymyksessa 18 (Kysely hoitoprosesseista -kyselyssa kysy-
mys 17), minka takia ilmaisu ”pitdanyt tarjolla tietoa” muutettiin muotoon “tarjonneet

tietoa”.

Kysymyksista 8 ja 9 (Kysely hoitoprosesseista —kyselyssa kysymykset 7 ja 8) hoitoon
viittaavat ilmaisut muutettiin terapiaan viittaaviksi ilmaisuiksi, koska Pajan Toimiva
Oy tarjoaa vain terapiaa ja kyselylla haluttiin selvittdd vanhempien kasityksia nimen-
omaan Pajan Toimiva Oy:n tarjoaman terapian perhekeskeisyydesta. Kysymyksen 12

(Kysely hoitoprosesseista —kyselyssa kysymys 11) tulkittiin viittaavan vanhempien
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asiantuntijuuteen, koska Blue-Banningin ja muiden (2004) mukaan tasa-arvoisuuden
tunne tulee siitd, etta terapeutti tunnistaa vanhempien patevyyden. Katsottiin etta

alkuperaisen kysymyksen suluissa oleva esimerkki on harhaanjohtava eika tuo asian-
tuntijuutta esille. Siksi alkuperaisen kysymyksen suluissa oleva esimerkki poistettiin,

ja kysymykseen sisallytettiin ilmaus ”lapsesi asiantuntijana”.

Kysymyksen 13 (Kysely hoitoprosesseista —kyselyssa kysymys 12) alkuperdinen nako-
kulma tiedonjaosta, joka ei vaihtele henkilosta toiseen, koettiin ainoastaan hammen-
tavaksi, koska Pajan Toimiva Oy ei ole suuri tai moniammatillinen organisaatio, vaan
vanhemmat ovat tekemisissa kaytanndssa vain yhden terapeutin kanssa. Kysymyksen
kuitenkin tulkittiin viittaavaan kokonaisuudessaan selkedan ja ymmarrettavaan tie-
donjakoon, joten ilmaus ”jotka eivat vaihtele henkilosta toiseen” poistettiin ja sen
sijaan laitettiin ilmaus "ymmarrettdvaa ja selkeda tietoa”. Suurempaan organisaati-
oon nahtiin viittaavan myds Kysely hoitoprosesseista —kyselyn kysymys 19. Esimer-
kiksi sairaalan odotustilassa voi hyvin olla esilla erilaisia esitteitd, mutta Pajan Toimi-
va Oy:n kaltaisessa yrityksessa tiedonjako on yleensa henkilékohtaisempaa. Katsot-
tiin, ettei ole tarkoituksenmukaista muokata kysymysta, silla tiedonjakoa kasitelldan

kyselyssa muuten kattavasti. Tasta syysta kysymys jatettiin kokonaan pois.

Kysely hoitoprosesseista —kyselyn kysymyksessa 4 esitetdaan kaksi kysymysta. Tallai-
seen kysymykseen on mahdotonta ottaa kantaa yksiselitteisesti, ja vastausten analy-
sointi on ongelmallista (Vehkalahti 2014, 23-24). Siksi kysymys 4 jaettiin Kysely tera-
piaprosessista —kyselyyn kahtia kysymyksiksi 4 ja 5. Sama ongelma on Kysely hoito-
prosesseista —kyselyn kysymyksessa 20, joten kysymys jaettiin Kysely terapiaproses-
sista —kyselyyn kahtia kysymyksiksi 20 ja 21. Kysely terapiaprosessista —kyselyn kysy-
mykseen 20 sana “neuvonut” on vaihdettu sanaan “ohjanneet”, koska haluttiin kayt-
taa perhekeskeisyyden teoriasta vahvasti nousevaa termia. Sana “tarvitsemaasi” li-
sattiin "tietoa”-sanan yhteyteen, koska haluttiin korostaa sita, ettd tiedonhankinnan
on oleellista kohdistua vanhempien tarvitsemaan ja toivomaan tietoon (Jaffe & Cos-
per 2015, 149). Kysymykseen 21 vaihdettiin suluissa olevat esimerkit. Katsottiin, ettei
"resurssikirjasto” sanana ja keinona saada yhteys toisiin vanhempiin ole nykypaivana

Suomessa yleinen, joten sen tilalle vaihdettiin kontekstuaalisesti sopivammat esi-
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merkit: vertaistukiryhmat, sosiaalinen media, sopeutumisvalmennuskurssit ja yhdis-

tykset.

Kysely terapiaprosessista —kyselyn kysymys numero 22 on Pajan Toimiva Oy:n toivo-
ma kysymys. Se ei pohjaudu Kysely hoitoprosesseista —kyselyn kysymyksiin, mutta
soveltuu hyvin perhekeskeisyyden teoriaan. Kysymys muokattiin lausemuodoltaan
muihin kysymyksiin sopivaksi, ja nakokulma pidettiin muiden kysymysten kanssa yh-
tenevaisesti palveluntarjoajan toiminnassa, eikd vanhemman toiminnassa. Kyselyn
loppuun lisattiin Pajan Toimiva Oy:n toiveesta vielad avoin kysymys ”Mitda muuta halu-
at kertoa meille?” Kysymyksen katsottiin olevan kyselya taydentava ja mahdollisuus

saada tuloksia rikastuttavia kommentteja.

Kaikki 23 kysymysta sijoitettiin sahkoisen Webropol-kyselyn kolmannelle sivulle. Ky-
symykset haluttiin sijoittaa samalle sivulle, jotta se vastaisi taytettavyydeltaan mah-
dollisimman tarkasti alkuperaista Kyselyhoitoprosesseista —kyselya, joka on paperi-
versiona. Kun kaikki kysymykset ovat samaan aikaan esilld, vastaaja voi tayttaa kyse-
lya haluamassaan jarjestyksessa ja sita kautta hahmottaa aihetta kokonaisuutena,

mika lisaa vastausten johdonmukaisuutta (Valli 2015, 53).

Kyselyn teemat

Kysely hoitoprosesseista —kyselyn kysymykset on jaettu viiteen eri teemaan sen mu-
kaan, mita perhekeskeisyyden elementteja ne mittaavat. Samoja teemoja kaytettiin
myos Kysely terapiaprosessista —kyselyssa. Teemojen suomennokset ovat vapaita
suomennoksia MPOC-20 —kyselyn englanninkielisista teemoista. Yleisen tiedon valit-
taminen (Providing general information) -teeman kysymykset kartoittavat vanhem-
pien kasityksia siitd, kuinka paljon he ovat saaneet tietoa suoraan hoitohenkilokun-
nalta sekd ohjausta tiedonhankintaan. Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen hoito —
teema (Co-ordinated and comprehensive care) arvioi kuinka pitkdkestoista ja ehjaa
perheen saama hoito on, ja kuinka hyvin koko perhetta on huomioitu terapiaproses-
sin aikana. Kysymykset, jotka kuuluvat Kunnioittava ja tukeva hoito —-teeman (Res-
pectful and supportive care) alle, mittaavat sitd, kuinka vanhemmat kokevat heita
kunnioitettavan yksildina, lapsensa asiantuntijoina seka tasa-arvoisina kumppaneina.

Neljas teema, Lasta koskevan tdasmadllisen tiedon vélittdminen (Providing specific
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information), arvioi nimensa mukaisesti miten kattavasti vanhemmat ovat saaneet
tietoa lapsestaan seka hanen kehityksestdan ja terapiastaan. Mahdollistaminen ja
kumppanuus —-teema (Enabling and partnership) selvittdaa vanhempien kasityksia
heidan osallisuudestaan terapiaprosessissa sekda mahdollisuuksia tehda paatoksia
hoidon suhteen. (King, Law, King, Rosenbaum 2014, 25.) Taulukossa 2 on esitetty
varikoodein nama 5 teemaa ja se, mitka kysymykset kuhunkin teemaan kuuluvat Ky-

sely hoitoprosesseista — kyselyssa ja Kysely terapiaprosessista —kyselyssa.

Taulukko 2. Teemoittelu Kysely hoitoprosesseista -kyselyssa ja Kysely terapiaproses-
sista —kyselyssa (Klassen ym. 2009; Kysely hoitoprosesseista* n.d.; Wang ym. 2014).
*Kysely terapiaprosessista —kyselyn kysymykset 4, 5, 20, 21 ja 22 eivat sisall6ltaan
taysin vastaa Kysely hoitoprosesseista —kyselyn kysymyksia, joten niiden osalta tee-
moittelu ei ole virallinen. **Vapaa suomennos.

Kysymykset Ky- Kysymykset Kysely | Teema: mita mittaa?
sely hoitoproses- | terapiaprosessista -
seista -kyselyssa | kyselyssa

16,17, 18,19,20 | 17,18, 19, 20*,21* | Yleisen tiedon vélittaminen** (Providing
general information)

5, 6,10, 12 6,7,11,13 Yhteensovitettu ja kokonaisvaltainen hoi-
to** (Co-ordinated and comprehensivee
care)

1,3,9,6 11,13 1,3,10,12,14 Kunnioittava ja tukeva hoito** (Respect-
ful and supportive care)

4,7,8 4* 5% 8 9 22% Mahdollistaminen ja kumppanuus**
(Enabling and partnership)

Kysely terapiaprosessista —kyselyn kysymykset 4, 5, 20, 21 ja 22 eivat sisalloltaan tay-
sin vastaa Kysely hoitoprosesseista —kyselyn alkuperaisia kysymyksia, joten niiden
teemoittelu ei ole virallinen. Koska kysymykset 4 ja 5 seka 20 ja 21 kuitenkin sisallol-
taan vastaavat Kysely hoitoprosesseista —kyselyn kysymyksia 4 ja 20, jotka kumpikin
sisalsivat 2 kysymysta, voidaan melko luotettavasti sijoittaa Kysely terapiaprosessista
—kyselyn kysymykset 4, 5, 20 ja 21 samoihin teemoihin kuin Kysely hoitoprosesseista
—kyselyn kysymykset 4 ja 20. Kysely terapiaprosessista —kyselyn kysymysta 22 ei luo-

tettavasti voida sijoittaa minkdan teeman alle, koska sen sisalto ei ole yhtenevdinen
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minkadn Kysely hoitoprosesseista —kyselyn kysymyksen kanssa. Teorian valossa ky-
symys 22 kuitenkin sopii Mahdollistaminen ja kumppanuus -teemaan, silld kyseinen
teema viittaa perheen osallistamiseen lapsen kuntoutuksessa (King ym. 2014, 25).

Kysymys 23 on itsendinen avoin kysymys, eika sijoitu minkdaan teeman alle.

7.2 Tutkimukseen osallistujat ja tutkimuksen toteutus

Kysely terapiaprosessista muokattiin sahkdiseen muotoon Webropol-
kyselytydkalulla. Ensimmaiselle sivulle kirjoitettiin tutkittaville tiedote, jossa kerrot-
tiin opinndytetyon tekijoiden yhteystiedot, tutkimuksen aihe ja tavoite, tutkimuksen
toteutustapa, tutkittavan oikeudet, tutkimusaineiston kasittelyn luottamuksellisuus,
tutkittavien nimettomyys, tutkimusaineiston havittaminen opinndytetydprosessin
jalkeen, seka tutkimusaineiston kadyttotarkoitus (Aineistonhallinnan kasikirja 2016).
Tutkittavat sailyivat koko tutkimusprosessin ajan nimettémina opinnaytetyon tekijoil-
le ja arvioijille, kyselyssa ei kysytty mitdan henkilo- tai esitietoja ja vastaukset saapui-
vat tutkijoille anonyymeina. Tutkittavien suostumuksena tutkimukseen osallistumi-
seen pidettiin sitd, ettd he vastasivat kyselyyn, jossa heita oli informoitu edelld maini-
tuista eettisista seikoista. Tasta Informed Consent —periaatteesta tutkittaville kerrot-
tiin tiedotteessa (Aineistonhallinnan kasi-kirja 2016; Hirsjarvi ym. 2015, 25). Toiselle
sivulle kirjoitettiin ohje kyselyn tayttamiseen. Ohje perustuu Kysely hoitoprosesseista
—kyselyn ohjeeseen, mutta on muokattu ja karsittu Kysely terapiaprosessista —

kyselyyn sopivaksi.

OpinnadytetyOprosessin alussa haettiin Kelan kuntoutusryhmalta tutkimuslupaa, joka
saatiin 6.2.2017. Tutkimukseen ei tarvittu Kelan tutkimuseettisen lautakunnan eettis-
ta ennakkokasittelya, koska kyseessa oli kysely, jossa tutkittaville ei aiheutunut tur-
vallisuusuhkaa tai merkittavia henkisia haittoja, eikd mahdollisten haittojen arviointi
edellyttanyt erityisasiantuntemusta; tutkittavien fyysiseen koskemattomuuteen ei
puututtu; tutkittavat eivat olleet alle 15-vuotiaita; ja tutkittavilta pyydettiin tietoon
perustuva suostumus (Ohjeet lausunnon hakemiseen 2016). Tutkimusluvan saavut-

tua kyselyn linkki liitettiin sahkopostiviestiin, jossa tutkittavia informoitiin kyselysta ja
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pyydettiin ja kannustettiin vastaamaan kyselyyn (Liite 2). SGhkodposti ldhetettiin ensin
Pajan Toimiva Oy:lle, joka puolestaan vilitti sen 48 vanhemmalle. Viikon padasta kyse-
lyn lahettamisesta lahetettiin samalla tavalla Pajan Toimiva Oy:n kautta ensimmadinen
muistutusviesti (Liite 3), ja edelleen viikon p&dasta toinen muistutusviesti (Liite 4).
Viikko toisen muistutusviestin jalkeen kysely suljettiin, mista tutkittaville oli tiedotet-
tu. Nelja paivaa ensimmaisen muistutuksen jalkeen kysely lahetettiin kahdelle van-
hemmalle, jotka eivat olleet saaneet alkuperaista viestia eivatka ensimmaista muistu-
tusta. Kaksi paivaa toisen muistutuksen jalkeen kysely lahetettiin vielda kuudelle van-
hemmalle, ja ndille vanhemmille lahetettiin erikseen muistutusviesti kaksi paivaa

ennen kyselyn sulkemista. Yhteensa kysely lahetettiin 56 vanhemmalle.

Kyselyyn vastasi 28 vanhempaa 56 vanhemmasta, joten vastausprosentti on 50 %.
Kyselylomakkeiden muodossa saadusta tiedosta luotiin aineisto tarkastamalla ja jar-
jestamalla tiedot (Hirsjarvi ym. 2015, 221-222). MPOC-20 —kyselyn tutkimuksellisen
kayton suositusten mukaisesti (Arnadottir & Egilson 2012) aineistoon hyvdksyttiin ne
vastaukset, joissa vahintdan kahteen kolmasosaan (2/3) kysymyksista oli vastattu
sovellettavissa olevilla arvoilla eli asteikolla 1-7. Kaikki vastaukset tayttivat taman
kriteerin. Aineisto analysoitiin padaosin maarallisesti tarkastelemalla muuttujien kes-
kiarvoja, keskihajontoja seka frekvenssi- ja prosenttijakaumia niin teemoittain kuin
kysymyksittdin, jolloin tietoa saatiin tiivistettya ja sita kautta kasityksia muodostettua
koko aineiston laajuudelta (Vehkalahti 2014, 52-53). Tulokset kuvataan luvussa 8
taulukoin ja kuvaajin. Avoimen kysymyksen vastaukset analysoitiin teorialdhtoisesti
luokittelemalla ne kyselyn teoriaan perustuvien teemojen alle. Kuten Hirsjarvi ja
muut (2015, 26) kirjassaan ohjeistavat, tulosten kasittelyssa ja raportoinnissa pyrittiin
vilpittomyyteen, selkeyteen ja hyvaan perusteluun, eika harhaanjohtavia yleistyksia
tehty. Saatuja tuloksia peilattiin aiempaan tutkimusnayttoon ja teoriaan (Hirsjarvi

ym. 2015, 140).
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8 Tulokset

8.1 Likert-asteikolliset kysymykset 1-22

Tulosten analysoinnissa yksittdisten kysymysten kohdalla sovellettavissa oleviksi vas-
tauksiksi on laskettu kaikki ne vastaukset, jotka sijoittuvat asteikolle 1-7. Teemojen
kohdalla sovellettavissa oleviksi vastauksiksi on laskettu ne vastaukset, joiden vastaa-
jat ovat vastanneet sovellettavissa olevalla arvolla (1-7) vahintdan kolmeen (3) kysy-
mykseen viiden (5) ja neljan (4) kysymyksen teemoissa ja vahintaan kahteen (2) ky-

symykseen kolmen (3) kysymyksen teemassa.

Kysymykset 1-22
| |

36 80 100 19

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100%
M 1 (Ei lainkaan) M 2 (Hyvin vdhan) 3 (Melko vahan) 4 (Jonkin verran)
5 (Melko paljon) m 6 (Paljon) W 7 (Hyvin paljon) 0 (Ei sovellettavissa)

Kuvio 1. Kyselyn kysymysten 1-22 yhteenlaskettujen vastausten jakauma.

Tarkasteltaessa kyselyn kaikkien likert-asteikollisten kysymysten yhteenlaskettuja
vastauksia (Kuvio 1) nahdaan, etta vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa) on vas-
tattu yhteensa 19 kertaa. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hy-
vin paljon), jonka osuus vastauksista on 39 %. Vastauksista 73 % sijoittuu akselille 5-7
(Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon) ja 14 % akselille 1-3 (Ei lainkaan — Hyvin vahan
— Melko vahan). Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) osuus on 13 %. Jakaumaa tar-
kasteltaessa nahdaan, ettd kokonaisuudessaan vanhemmat ovat vastanneet huomat-

tavan paljon korkeilla arvoilla kyselyn kysymyksiin.
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Yleisen tiedon valittaminen
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Kuvio 2. Yleisen tiedon valittaminen -teeman kysymysten yhteenlaskettujen vastaus-

ten jakauma.

Yleisen tiedon valittdminen —teeman kaikkien kysymysten yhteenlaskettujen vastaus-

ten jakaumaa tarkasteltaessa (Kuvio 2) ndhdaan, ettad yhteensa teeman kysymyksiin

on vastattu 11 kertaa vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa). Yli puolet (6 kpl)

ndistd 11 vastauksesta ovat kysymyksessa 18. Sovellettavissa olevien vastausten

maara on 129 ja naiden vastausten keskiarvo on 4,15, joka on alhaisin keskiarvo kaik-

kien teemojen keskiarvoista. Keskihajonta on muiden teemojen keskihajontoja reilus-

ti suurempi (1,855), mika nakyy selkedsti vastausten jakaumissa. Tyyppiarvo, eli eni-

ten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vastauksista on 21 %

(27 kpl). Hajonta on kuitenkin suurta, silla 1ahes yhta suuri osuus on myds vastaus-

vaihtoehdoilla 5 (Melko paljon), 1 (Ei lainkaan) ja 4 (Jonkin verran). Vastauksista 48 %

(62 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastauksista 36

% (47 kpl) sijoittuu akselille 1-3 (Ei lainkaan — Hyvin vdhan — Melko vahan). Vastaus-
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vaihtoehdon 4 (Jonkin verran) osuus vastauksista on 16 % (21 kpl). Avoimen kysy-
myksen kommenttikentdssa erds vastaaja pohti kyselyn loppupaan tiedonjakoa kasit-
televiin kysymyksiin liittyen, etta olisiko hanen tullut vastata O (Ei sovellettavissa)
siind tapauksessa, etta han koki omaavansa sen verran tietoa jo entuudestaan, ettei
ollut tarvinnut sitd enaa tyontekijoiltd. Teema on huomattavasti muita teemoja hei-
kompi niin keskiarvojensa, keskihajontojensa kuin jakaumiensa perusteella. Sen vas-

tauksissa on suurta hajontaa ja merkittava maara vastauksista sijoittuu akselille 1-4.

Yleisen tiedon valittaminen -teeman kysymykset

17. ... antaneet sinulle tietoa erilaisista palveluista, joita organisaatio itse tai
muu paikallinen yhteiso tarjoaa?

18. ... tarjonneet tietoa lapsesi vammasta (esim. sen syista, kehityksesta ja
ennusteesta)?

19. ... antaneet koko perheelle tilaisuuden saada tietoa?

20. ... ohjanneet sinua hankkimaan tarvitsemaasi tietoa?

21. ... neuvoneet, miten saada yhteys muihin vanhempiin (esim.
vertaistukiryhmien, sosiaalisen median, sopeutumisvalmennuskurssien tai
yhdistysten kautta)?

17. 5 _
B
s e 2
; S -
H

4 7

18.

19.

20.

21.

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 26 28

1 Ei lainkaan M 2 Hyvin vdhan 3 Melko vahan 4 Jonkin verran
5 Melko paljon M 6 Paljon B 7 Hyvin paljon 0 Ei sovellettavissa

Kuvio 3. Yleisen tiedon vélittaminen —teeman kysymysten jakaumat.

Kysymykseen ”17. ... antaneet sinulle tietoa erilaisista palveluista, joita organisaatio
itse tai muu paikallinen yhteiso tarjoaa?” (Kuvio 3) ei ole vastattu lainkaan vastaus-
vaihtoehdolla 0 (Ei sovellettavissa), joten sovellettavissa olevien vastausten maara on
28. Naiden keskiarvo on 4,32. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7

(Hyvin paljon), jonka osuus vastauksista on 25 % (7 kpl). Vastauksista 46 % (13 kpl)
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sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastauksista 32 % (9 kpl)
sijoittuu akselille 1-3 (Ei lainkaan — Hyvin vahan — Melko vahan). Vastausvaihtoehdon

4 (Jonkin verran) osuus vastauksista on 21 % (6 kpl).

Kysymykseen ”18. ... tarjonneet tietoa lapsesi vammasta (esim. sen syista, kehitykses-
ta ja ennusteesta)?” (Kuvio 3) on vastattu 6 kertaa vastausvaihtoehto O (Ei sovelletta-
vissa), joten sovellettavissa olevien vastausten maara on 22. Suuri maara ei sovellet-
tavissa olevia vastauksia voi johtua siita, ettd kysymyksessa kysytaan lapsen vammas-
ta, jolloin osa vastaajista on voinut valita vastausvaihtoehdon 0, jos heidan lapsellaan
ei ole diagnosoitu esimerkiksi vammaa vaan esimerkiksi ADHD. Avoimen kysymyksen
kommenttikentdssa erds vastaaja totesikin kysymykseen 18 viitaten, ettei hanen lap-
sellaan ole vammaa. Arvollisten vastausten keskiarvo on 4,45. Tyyppiarvot, eli eniten
valitut vastausvaihtoehdot, ovat 7 (Hyvin paljon) ja 4 (Jonkin verran), joita kumpiakin
on 27 % (6 kpl) vastauksista. Vastausvaihtojen 5 (Melko paljon) ja 7 (Hyvin paljon)
yvhteinen osuus vastauksista on 46 % (10 kpl), kun taas vastausvaihtoehtoa 6 (Paljon)
ei ole valittu lainkaan. Vastauksista 27 % (6 kpl) sijoittuu akselille 1-3 (Ei lainkaan —
Hyvin vahan — Melko vahan). Avoimessa kommenttikentdssa erdalta vastaajalta nousi
toive, etta saisi enemman tietoa esimerkiksi tutkimustuloksista ja lapsen diagnoosista

ja tulevaisuuden ennusteesta.

Kysymykseen ”19. ... antaneet koko perheelle tilaisuuden saada tietoa?” (Kuvio 3) on
vastattu 2 kertaa vastausvaihtoehto O (Ei sovellettavissa), joten sovellettavissa olevi-
en vastausten maara on 26. Naiden vastausten keskiarvo on 4,77. Tyyppiarvo, eli eni-
ten valittu vastausvaihtoehto, on 5 (Melko paljon), jonka osuus vastauksista on 27 %
(7 kpl). Vastauksista 69 % (18 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin
paljon). Vastauksista 27% (7 kpl) sijoittuu akselille 1-3 (Ei lainkaan — Hyvin vahan —
Melko vdhan). Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) on valinnut vain 1 vastaaja eli

4%.

Kysymykseen ”20. ... ohjanneet sinua hankkimaan tarvitsemaasi tietoa?” (Kuvio 3) on
vastattu 1 kerran vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa), joten sovellettavissa
olevien vastausten maara on 27. Naiden vastausten keskiarvo on 4,37. Tyyppiarvo, eli

eniten valittu vastausvaihtoehto, on 5 (Melko paljon), jonka osuus vastauksista on 30
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% (8 kpl). Vastauksista 59 % (16 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon —
Hyvin paljon). Vastauksista 37 % (10 kpl) sijoittuu akselille 1-3 (Ei lainkaan — Hyvin
vahan — Melko vahan). Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) on valinnut vain 1 vas-

taaja, eli 4 %.

Kysymykseen ”21. ... neuvoneet, miten saada yhteys muihin vanhempiin (esim. ver-
taistukiryhmien, sosiaalisen median, sopeutumisvalmennuskurssien tai yhdistysten
kautta)? (Kuvio 3) on vastattu 2 kertaa vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa),
joten sovellettavissa olevien vastausten maara on 26. Nadiden vastausten keskiarvo
on 3,08. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 1 (Ei lainkaan), jonka
osuus vastauksista on 35 % (9 kpl). Vastausvaihtoehtojen 6 (Paljon) tai 7 (Hyvin pal-
jon) yhteinen osuus vastauksista on 15 % (4 kpl). Vastausvaihtoehtoa 5 (Melko pal-
jon) ei ole valittu lainkaan. Vastauksista 58 % (15 kpl) sijoittuu akselille 1-3 (Ei lain-
kaan — Hyvin vahan — Melko vahan). Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) osuus

vastauksista 27 % (7 kpl).
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8.3 Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen hoito

Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen hoito

60
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Vastausvaihtoehto

Kuvio 4. Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen hoito -teeman kysymysten yhteenlas-
kettujen vastausten jakauma.

Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen hoito —teeman kaikkien kysymysten yhteenlas-
kettujen vastausten jakaumaa tarkasteltaessa (Kuvio 4) ndhd&an, ettd yhteensa tee-
man kysymyksiin on vastattu vain 1 kerran vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavis-
sa), jolloin sovellettavissa olevien vastausten maara on 111. Naiden vastausten kes-
kiarvo on 6,09, joka on korkein keskiarvo kaikkien teemojen keskiarvoista. Tyyppiar-
vo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vastauksista
on 52 % (28 kpl). Keskihajonta on kaikkien kysymysten keskihajonnoista pienin
(1,100). Vastauksista 88 % (98 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hy-
vin paljon). Seka vastausvaihtoehdon 7 etta akselille 5-7 sijoittuvien vastausten
osuudet ovat teemassa suurimmat verratessa muihin teemoihin. Vastauksista 7 % (8
kpl) sijoittuu akselille 1-3 (Ei lainkaan — Hyvin vdhan — Melko vahan), ja naista vain 2

vastausta ovat vastausvaihtoehdoissa 1 (Ei lainkaan) ja 2 (Hyvin vahan). Vastausvaih-
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toehdon 4 (Jonkin verran) osuus vastauksista on 5 % (5 kpl). Teema on niin keskiarvo-

jensa, keskihajontojensa kuin jakaumiensa puolesta selkeasti vahvin teema.

Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen hoito -teeman
kysymykset

6. ... tarkastelleet lapsesi kaikkia tarpeita (myos esim. henkisid, emotionaalisia
ja sosiaalisia tarpeita eika vain fyysisia)?

7. ... varmistaneet, etta vahintaan yksi terapeutti on tydskennellyt sinun ja
perheesi kanssa pitemman aikaa?

11. ... tehneet yhteistyota asioiden suunnittelussa varmistaakseen, etta kaikki
toimivat samansuuntaisesti?

13. ... antaneet sinulle ymmarrettavaa ja selkeaa tietoa lapsestasi?

11. 2 2 5

s W s

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 26 28

W 1 Ei lainkaan B 2 Hyvin vahan 3 Melko vdhan 4 Jonkin verran

5 Melko paljon M 6 Paljon B 7 Hyvin paljon 0 Ei sovellettavissa

Kuvio 5. Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen hoito -teeman kysymysten jakaumat.

Kysymykseen ”6. ... tarkastelleet lapsesi kaikkia tarpeita (my6s esim. henkisia, emo-
tionaalisia ja sosiaalisia tarpeita eika vain fyysisid)?” (Kuvio 5) ei ole vastattu lainkaan
vastausvaihtoehdolla 0 (Ei sovellettavissa), joten sovellettavissa olevien vastausten
maara on 28. Naiden vastausten keskiarvo on 5,95. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vas-
tausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vastauksista on 50 % (14 kpl). Vas-
tauksista 82 % (23 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon).
Vastausvaihtoehtoja 1 (Ei lainkaan) ja 2 (Hyvin vdhan) ei ole valittu lainkaan. Vastaus-
vaihtoehdon 3 (Melko vdhan) osuus vastauksista on 11 % (3 kpl). Vastausvaihtoeh-

don 4 (Jonkin verran) osuus on 7 % (2 kpl).
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Kysymykseen ”7. ... varmistaneet, ettd vahintaan yksi terapeutti on tyoskennellyt
sinun ja perheesi kanssa pitemman aikaa?” (Kuvio 5) on vastattu 1 kerran vastaus-
vaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa), joten sovellettavissa olevien vastausten maara on
27. Naiden vastausten keskiarvo on 6,52. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihto-
ehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vastauksista on 74 % (20 kpl). Vastauksista 93
% (25 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastausvaih-
toehtoja 1 (Ei lainkaan) ja 2 (Hyvin vdhan) ei ole valittu lainkaan. Vastausvaihtoehdon
3 (Melko vahan) ja 4 (Jonkin verran) on kummankin valinnut 1 vastaaja, eli 4 %.
Avoimessa vastauskentdssa nelja vanhempaa kertoivat yhteistyon terapeutin kanssa
olevan hyvaa ja pitkakestoista. Erdas vanhempi kirjoitti olevansa erittdin kiitollinen
pitkdaikaisesta terapiasuhteesta samaan terapeuttiin. Kyseiset kommentit vastaavat
kysymykseen 7 ja syventavat Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen —teeman vah-

vuutta.

Kysymykseen ”11. ... tehneet yhteisty6ta asioiden suunnittelussa varmistaakseen,
ettd kaikki toimivat samansuuntaisesti?” (Kuvio 5) ei ole lainkaan vastattu vastaus-
vaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa), joten sovellettavissa olevien vastausten maara on
28. Naiden vastausten keskiarvo on 5,89. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihto-
ehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vastauksista on 43 % (12 kpl). Vastauksista 86
% (24 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastausvaih-
toehtoja 1 (Ei lainkaan) ja 2 (Hyvin vahan) ei ole valittu lainkaan. Vastausvaihtoehdon
3 (Melko vahan) ja 4 (Jonkin verran) on kummankin valinnut 2 vastaaja, eli 7 %.
Avoimen kysymyksen kommenttikentdssa eras vastaaja toi esille olleensa epdvarma

mihin kysymyksessa viitattiin sanoilla “asioiden” ja "kaikki”.

Kysymykseen ”13. ... antaneet sinulle ymmarrettavaa ja selkeda tietoa lapsestasi?”
(Kuvio 5) ei ole lainkaan vastattu vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa), joten
sovellettavissa olevien vastausten maara on 28. Ndiden vastausten keskiarvo on 6,00.
Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vas-
tauksista on 43 % (12 kpl). Vastauksista 93 % (26 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko
paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastausvaihtoehtoja 1 (Ei lainkaan) ja 4 (Jonkin ver-
ran) ei ole valittu lainkaan. Vastausvaihtoehdon 2 (Hyvin vdhan) ja 3 (Melko vahan)

on kummankin valinnut 1 vastaaja, eli 4 %.
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8.4 Kunnioittava ja tukeva hoito

Kunnioittava ja tukeva hoito
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Kuvio 6. Kunnioittava ja tukeva hoito -teeman kysymysten yhteenlaskettujen vasta-
usten jakauma.

Kunnioittava ja tukeva hoito —teeman kaikkien kysymysten yhteenlaskettujen vasta-
usten jakaumaa tarkasteltaessa (Kuvio 6) ndhdaan, ettad yhteensa teeman kysymyk-
siin on vastattu vain 1 kerran vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa), jolloin sovel-
lettavissa olevien vastausten maara on 139. Naiden vastausten keskiarvo on 5,84,
joka on toiseksi suurin kaikkien teemojen keskiarvoista. Keskihajonta on melko pieni
(1,267), kolmanneksi pienin kaikkien teemojen keskihajonnoista. Tyyppiarvo, eli eni-
ten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vastauksista on 48 %
(67 kpl). Vastauksista 79 % (110 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon —
Hyvin paljon). Vastauksista 8 % (11 kpl) sijoittuu akselille 1-3 (Ei lainkaan — Hyvin va-
hdn — Melko vahéan). Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) osuus vastauksista on 13

% (18 kpl). Avoimessa kommenttikentdssa useampi vastaaja kertoi olevansa todella
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tyytyvdinen perheen saamaan tukeen. Erds vanhempi kirjoitti tulleensa kuulluksi ja
ettd hanta kunnioitetaan ja arvostetaan vanhempana. Teema on keskiarvojen perus-
teella toiseksi vahvin teema. Se on keskiarvoiltaan ja keskihajonnoiltaan verrattain
lahelld Lasta koskevan tasmallisen tiedon valittaminen —teemaa. Naiden kahden

teeman vahvuuksia suhteessa toisiinsa kasitellaan luvussa 8.5.

Kunnioittava ja tukeva hoito -teeman kysymykset

1. ... auttaneet sinua tuntemaan itsesi patevaksi vanhempana?

3. ...luoneet valittavan ilmapiirin sen sijaan etta pelkastaan jakaisivat tietoa?
10. ... luoneet kiireettdman ilmapiirin, jossa on riittavasti aikaa keskustelulle?
12. ... kohdelleet sinua tasa-arvoisesti lapsesi asiantuntijana eika vain potilaan
vanhempana?

14. ... kohdelleet sinua yksilona eivatka "tyypillisend" vammaisen lapsen
vanhempana?

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 26 28

M 1 Ei lainkaan B 2 Hyvin vdhan 3 Melko vdhan 4 Jonkin verran

5 Melko paljon H 6 Paljon B 7 Hyvin paljon 0 Ei sovellettavissa

Kuvio 7. Kunnioittava ja tukeva hoito -teeman kysymysten jakaumat.

Kysymykseen ”1. ... auttaneet sinua tuntemaan itsesi patevaksi vanhempana?” (Kuvio
7) on vastattu 1 kerran vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa), joten sovelletta-
vissa olevien vastausten maara on 27. Ndiden vastausten keskiarvo on 5,19. Tyyp-
piarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vastauk-
sista on 33 % (9 kpl). Vastauksista 63 % (17 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon —
Paljon — Hyvin paljon). Vastausvaihtoehtoa 1 (Ei lainkaan) ei ole valittu lainkaan. Vas-

tauksista 19 % (5 kpl) sijoittuu akselille 2-3 (Hyvin vahan — Melko vahan). Vastaus-
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vaihtoehdon 4 (Jonkin verran) osuus vastauksista on 19 % (5 kpl).

Kysymykseen ”3. ... luoneet valittavan ilmapiirin sen sijaan etta pelkadstaan jakaisivat
tietoa?” (Kuvio 7) ei ole lainkaan vastattu vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa),
joten sovellettavissa olevien vastausten maara on 28. Nadiden vastausten keskiarvo

on 6,04. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka

osuus vastauksista on 50 % (14 kpl). Vastauksista 86 % (24 kpl) sijoittuu akselille 5-7
(Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastausvaihtoehtoja 1 (Ei lainkaan), 2 (Hyvin
vahan) ja 3 (Melko vahan) ei ole valittu lainkaan. Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin ver-

ran) osuus vastauksista on 14 % (4 kpl).

Kysymykseen “10. ... luoneet kiireettoman ilmapiirin, jossa on riittavasti aikaa keskus-
telulle?” (Kuvio 7) ei ole lainkaan vastattu vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa),
joten sovellettavissa olevien vastausten maara on 28. Ndiden vastausten keskiarvo
on 5,86. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka
osuus vastauksista on 50 % (14 kpl). Vastauksista 79 % (22 kpl) sijoittuu akselille 5-7
(Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastausvaihtoehtoa 1 (Ei lainkaan) ei ole valit-
tu lainkaan. Vastausvaihtoehdon 2 (Hyvin vahan) ja 3 (Melko vdahan) on kummankin
valinnut 1 vastaaja, eli 4 %. Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) osuus vastauksista

on 14 % (4 kpl).

Kysymykseen ”12. ... kohdelleet sinua tasa-arvoisesti lapsesi asiantuntijana eika vain
potilaan vanhempana?” (Kuvio 7) ei ole lainkaan vastattu vastausvaihtoehdolla O (Ei
sovellettavissa), joten sovellettavissa olevien vastausten maara on 28. Ndiden vasta-
usten keskiarvo on 6,07. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin
paljon), jonka osuus vastauksista on 54 % (15 kpl). Vastauksista 86 % (24 kpl) sijoittuu
akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastausvaihtoehtoa 2 (Hyvin va-
han) ei ole valittu lainkaan. Vastausvaihtoehdon 1 (ei lainkaan) ja 3 (Melko vdhan) on
kummankin valinnut 1 vastaaja, eli 4 %. Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) on

valinnut 2 vastaajaa, eli 7 %.

Kysymykseen ”14. ... kohdelleet sinua yksilona eivatka "tyypillisend" vammaisen lap-

sen vanhempana?” (Kuvio 7) ei ole lainkaan vastattu vastausvaihtoehdolla O (Ei sovel-
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lettavissa). Avoimen kysymyksen kommenttikentassa erds vastaaja toteaa kysymyk-
seen 14 liittyen, ettei hanen lapsellaan ole vammaa. Kysymyksessa 14 sana "vammai-
sen” ei kuitenkaan ole lisdnnyt ei sovellettavissa olevien vastausten maaraa, kuten
mahdollisesti kysymyksessa 18 on. Sovellettavissa olevien vastausten maara on 28.
Nadiden vastausten keskiarvo on 6,00. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoeh-
to, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vastauksista on 54 % (15 kpl). Vastauksista 82 %
(23 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastausvaihto-
ehtoa 2 (Hyvin vahan) ei ole valittu lainkaan. Vastausvaihtoehdon 1 (ei lainkaan) ja 3
(Melko vahan) on kummankin valinnut 1 vastaaja, eli 4 %. Vastausvaihtoehdon 4

Jonkin verran) osuus vastauksista on 11 % (3 kpl).
( p

8.5 Lasta koskevan tasmallisen tiedon valittaminen
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Kuvio 8. Lasta koskevan tasmallisen tiedon vélittdminen -teeman kysymysten yhteen-
laskettujen vastausten jakauma.
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Lasta koskevan tasmallisen tiedon valittaminen —teeman kaikkien kysymysten yh-
teenlaskettujen vastausten jakaumaa tarkasteltaessa (Kuvio 8) nahdaan, ettd yhteen-
sa teeman kysymyksiin on vastattu 2 kertaa vastausvaihtoehdolla 0 (Ei sovellettavis-
sa), jolloin sovellettavissa olevien vastausten maara on 82. Naiden vastausten kes-
kiarvo on 5,73, joka on kolmanneksi korkein keskiarvo kaikkien teemojen keskiarvois-
ta. Keskihajonta on pieni (1,267), kaikkien teemojen keskihajonnoista toiseksi pienin.
Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vas-
tauksista on 35 % (29 kpl). Vastauksista 81 % (66 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko
paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastauksista 5 % (4 kpl) sijoittuu akselille 1-3 (Ei lain-
kaan — Hyvin vahan — Melko vahan). Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) osuus
vastauksista on 11 % (9 kpl). Teema on keskiarvoiltaan kolmanneksi vahvin teema.
Teeman keskiarvo on verrattain Iahelld Kunnioittava ja tukeva hoito —teeman kes-
kiarvoa. Keskihajonnaltaan Lasta koskevan tasmallisen tiedon valittaminen —teema
on pienempi, mutta jakaumaa tarkasteltaessa Kunnioittava ja tukeva hoito —teema
nayttdytyy keskiarvojen kanssa yhtenevdisesti vahvempana teemana, koska siina
suurin osa vastauksista sijoittuu vastausvaihtoehto 7:43an (Hyvin paljon) muiden vas-
tausvaihtoehtojen osuuksien jaddessa huomattavasti pienemmiksi, kun taas Lasta
koskevan tasmallisen tiedon valittdaminen —teemassa vastaukset jakautuvat tasai-

semmin vastausvaihtoehtojen 5-7 (Melko paljon — Hyvin paljon) valilla.
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Lasta koskevan tasmallisen tiedon valittaminen
-teeman kysymykset

2. ... antaneet sinulle tietoa siita, mita kaikkea lapsesi tekee terapiassa?
15. ... antaneet tietoa lapsesi kehityksesta?
16. ... kertoneet sinulle arviointien tuloksista?

[
u
N
N
~N

- [T 2

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 26 28

1 Ei lainkaan B 2 Hyvin vahan 3 Melko vdahan 4 Jonkin verran

5 Melko paljon M 6 Paljon B 7 Hyvin paljon 0 Ei sovellettavissa

Kuvio 9. Lasta koskevan tasmallisen tiedon valittdminen -teeman kysymysten ja-
kaumat.

Kysymykseen ”2. ... antaneet sinulle tietoa siitd, mita kaikkea lapsesi tekee terapias-
sa?” (Kuvio 9) ei ole lainkaan vastattu vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa), jo-
ten sovellettavissa olevien vastausten maara on 28. Naiden vastausten keskiarvo on
5,86. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka
osuus vastauksista on 46 % (13 kpl). Vastauksista 82 % (23kpl) sijoittuu akselille 5-7
(Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastausvaihtoehtoja 1 (Ei lainkaan), 2 (Hyvin
vahan) ja 3 (Melko vahan) ei ole valittu lainkaan. Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin ver-

ran) osuus vastauksista on 18 % (5 kpl).

Kysymykseen ”15. ... antaneet tietoa lapsesi kehityksesta?” (Kuvio 9) ei ole lainkaan
vastattu vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa), joten sovellettavissa olevien vas-
tausten maara on 28. Naiden vastausten keskiarvo on 5,75. Tyyppiarvo, eli eniten
valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vastauksista on 36 % (10
kpl). Vastauksista 86 % (24 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin

paljon). Vastausvaihtoehtoja 1 (Ei lainkaan) ja 2 (Hyvin vdhan) ei ole valittu lainkaan.
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Vastausvaihtoehdon 3 (Melko vahan) on valinnut 2 vastaajaa, eli 7 %. Samoin vasta-

usvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) on valinnut 2 vastaajaa, eli 7 %.

Kysymykseen ”16. ... kertoneet sinulle arviointien tuloksista?” (Kuvio 9) on vastattu 2
kertaa vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa), joten sovellettavissa olevien vasta-
usten maara on 26. Ndiden vastausten keskiarvo on 5,58. Tyyppiarvo, eli eniten valit-
tu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vastauksista on 35 % (9 kpl).
Vastausvaihtoehdon 5 (Melko paljon) osuus on ldahes yhta suuri: 31 % (8 kpl). Vasta-
uksista 85 % (22 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vas-
tausvaihtoehtoa 2 (Hyvin vahan) ei ole valittu lainkaan. Vastausvaihtoehdon 1 (ei
lainkaan) ja 3 (Melko vahan) on kummankin valinnut 1 vastaaja, eli 4 %. Vastausvaih-

toehdon 4 (Jonkin verran) on valinnut 2 vastaajaa, eli 8 %.
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8.6 Mahdollistaminen ja kumppanuus

Mahdollistaminen ja kumppanuus
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Kuvio 10. Mahdollistaminen ja kumppanuus -teeman kysymysten yhteenlaskettujen
vastausten jakauma.

Mahdollistaminen ja kumppanuus —teeman kaikkien kysymysten yhteenlaskettujen
vastausten jakaumaa tarkasteltaessa (Kuvio 10) ndhdaan, ettd yhteensa teeman ky-
symyksiin on vastattu 4 kertaa vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa), jolloin so-
vellettavissa olevien vastausten maara on 136. Nadiden vastausten keskiarvo on 5,44
ja keskihajonta 1,345. Seka keskiarvo etta -hajonta ovat toiseksi alhaisimmat kaikkien
teemojen keskiarvoista ja -hajonnoista. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihto-
ehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus vastauksista on 35 % (48 kpl). Vastauksista 72
% (98 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastauksista 8
% (11 kpl) sijoittuu akselille 1-3 (Ei lainkaan — Hyvin vdhan — Melko vahan). Vastaus-
vaihtoehdon 4 (Jonkin verran) osuus vastauksista on 20 % (27 kpl). Vastaukset ha-
jaantuvat siis padasiassa akselille 4-7 (Jonkin verran — Hyvin paljon). Avoimessa

kommenttikentdssa erds vanhempi kertoi lapsensa terapeutin ottaneen perheen
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hyvin huomioon terapiaprosessissa esimerkiksi vanhempien voimavarojen suhteen
seka aikatauluissa joustamisessa. Toinen vanhempi kommentoi olevansa tyytyvainen
terapian sisalléon monipuolisuuteen. Teema on neljanneksi vahvin niin keskiarvojensa,
keskihajontojensa kuin jakaumiensa puolesta. Teemassa on melko vahan vastauksia
akselilla 1-3 (Ei lainkaan — Melko vdahdn), mutta teeman heikkous verrattuna kolmeen

vahvimpaan teemaan on suuri hajonta akselilla 4-7 (Jonkin verran — Hyvin paljon).

Mahdollistaminen ja kumppanuus -teeman kysymykset

... antaneet sinun itse valita mita tietoja haluat kuulla?

... antaneet sinun itse valita milloin haluat saada tietoa?

... selittaneet kunnolla eri vaihtoehtoja terapian toteutuksen suhteen?
... antaneet sinulle tilaisuuden tehdd omia paatoksia terapian suhteen?
22. ... antaneet sinulle sellaista ohjausta, jota olet pystynyt hyodyntamaan
yhteisessa arjessa lapsesi kanssa?

SCICORUIe
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W 1 Ei lainkaan M 2 Hyvin vahan 3 Melko vdhan 4 Jonkin verran

5 Melko paljon M 6 Paljon B 7 Hyvin paljon 0 Ei sovellettavissa

Kuvio 11. Mahdollistaminen ja kumppanuus -teeman kysymysten jakaumat.

Kysymykseen ”4. ... antaneet sinun itse valita mita tietoja haluat kuulla?” (Kuvio 11)
on vastattu 2 kertaa vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa), joten sovellettavissa
olevien vastausten maara on 26. Naiden vastausten keskiarvo on 5,04. Tyyppiarvo, eli
eniten valittu vastausvaihtoehto, on 5 (Melko paljon), jonka osuus vastauksista on 27
% (7 kpl). Vastausvaihtoehtojen 6 (Paljon) ja 7 (Hyvin paljon) osuudet ovat ldhes yhta
suuret: kummankin osuus on 23 % (6 kpl). Vastauksista 73 % (19 kpl) sijoittuu akselil-

le 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastausvaihtoehtoa 3 (Melko vdhan) ei
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ole valittu lainkaan. Vastausvaihtoehdon 1 (Ei lainkaan) ja 2 (Hyvin vahan) on kum-
mankin valinnut 2 vastaajaa, eli 8%. Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) osuus on

12 % (3 kpl).

Kysymykseen ”5. ... antaneet sinun itse valita milloin haluat saada tietoa?” (Kuvio 11)
on vastattu 2 kertaa vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa), joten sovellettavissa
olevien vastausten maara on 26. Naiden vastausten keskiarvo on 5,58. Tyyppiarvo, eli
eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka osuus on 39 % (10 kpl).
Vastauksista 73 % (19 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hyvin pal-
jon). Vastausvaihtoehtoa 2 (Hyvin vahan) ei ole valittu lainkaan. Vastausvaihtoehdon
1 (ei lainkaan) ja 3 (Melko vdahan) on kummankin valinnut 1 vastaaja, eli 4 %. Vasta-

usvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) osuus on 19 % (5 kpl).

Kysymykseen ”8. ... selittaneet kunnolla eri vaihtoehtoja terapian toteutuksen suh-
teen” (Kuvio 11) ei ole lainkaan vastattu vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa),
joten sovellettavissa olevien vastausten maara on 28. Nadiden vastausten keskiarvo
on 5,61. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka
osuus vastauksista on 36 % (10 kpl). Vastauksista 75 % (21 kpl) sijoittuu akselille 5-7
(Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastausvaihtoehtoja 1 (Ei lainkaan) ja 2 (Hyvin
vahan) ei ole valittu lainkaan. Vastausvaihtoehdon 3 (Melko vahan) on valinnut 1

vastaaja, eli 4 %. Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) osuus vastauksista on 21 % (6

kpl).

Kysymykseen ”9. ... antaneet sinulle tilaisuuden tehda omia paatoksia terapian suh-
teen?” (Kuvio 11) ei ole lainkaan vastattu vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa),
joten sovellettavissa olevien vastausten maara on 28. Nadiden vastausten keskiarvo
on 5,64. Tyyppiarvo, eli eniten valittu vastausvaihtoehto, on 7 (Hyvin paljon), jonka
osuus vastauksista on 43 % (12 kpl). Vastauksista 82 % (23 kpl) sijoittuu akselille 5-7
(Melko paljon — Paljon — Hyvin paljon). Vastausvaihtoehtoa 1 (Ei lainkaan) ei ole valit-
tu lainkaan. Vastausvaihtoehdon 2 (Hyvin vahan) ja 3 (Melko vdahan) on kummankin

valinnut 1 vastaaja (4%). Vastausvaihtoehdon 4 (Jonkin verran) osuus on 11 % (3 kpl).
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Kysymykseen ”22. ... antaneet sinulle sellaista ohjausta, jota olet pystynyt hyédynta-
maan yhteisessa arjessa lapsesi kanssa?” (Kuvio 11) ei ole lainkaan vastattu vastaus-
vaihtoehdolla 0 (Ei sovellettavissa), joten sovellettavissa olevien vastausten maara on
28. Naiden vastausten keskiarvo on 5,32. Tyyppiarvot, eli eniten valitut vastausvaih-
toehdot, ovat 7 (Hyvin paljon) ja 4 (Jonkin verran), joista kummankin osuus on 36 %
(10 kpl). Vastauksista 57 % (16 kpl) sijoittuu akselille 5-7 (Melko paljon — Paljon — Hy-
vin paljon). Vastausvaihtoehtoa 2 (Hyvin vdhan) ei ole valittu lainkaan. Vastausvaih-
toehdon 1 (Ei lainkaan) ja 3 (Melko vahan) on kummankin valinnut 1 vastaaja, eli 4 %.
Kysymykseen 22 antoi lisatietoa muutama vastaaja avoimessa kommenttikentassa.
Erds vanhempi kertoi toivovansa enemman konkreettista apua ja neuvoja arkeen.
Han myos toivoi vanhempien saavan enemman ohjauskaynteja. Toinen vanhempi

taas kiitti perheensa saamista vinkeista ja ohjeista, jotka ovat helpottaneet arkea.

8.7 Johtopaatokset

Tulosten perusteella voidaan todeta, ettd kyselyyn vastanneiden vanhempien nako-
kulmasta Pajan Toimiva Oy on viimeisen vuoden toiminut kokonaisuudessaan hyvin
perhekeskeisella tyootteella. Perhekeskeisyyden vahvin osa-alue Pajan Toimiva
Oy:ssa on yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen palvelu, jossa lapsen kaikki tarpeet
huomioidaan, terapiasuhde yhden terapeutin kanssa on pitempiaikaista, eri tahojen
tyoskentely yhtenevaista ja tiedonjako selkeda ja ymmarrettavaa. Vahvuuksia ovat
myo0s tiedonjako koskien lapsen terapiaa, kehitysta ja arviointien tuloksia, seka kun-
nioittava ja tukeva tyoote, jossa vanhempien patevyydentunnetta vahvistetaan, il-
mapiirista luodaan valittava ja kiireeton, ja vanhempia kohdellaan tasa-arvoisina asi-
antuntijoina ja yksiloind. Melko vahvaa on mahdollistava ja kumppanuutta korostava
palvelu, jossa vanhemmille annetaan valinnanvapaus ja paatantavalta lapsen terapi-
an suhteen, seka arjen toimivuuteen vaikuttavaa ohjausta. Suurimpana haasteena
nayttaytyy yleisen tiedon jakaminen, eli erilaisiin palveluihin ja lapsen vammaan liit-
tyvan tiedon jakaminen, koko perheen tiedottaminen seka tiedonhankintaan ja ver-

taistuen piiriin ohjaaminen.



49

9 Pohdinta

9.1 Menetelman pohdinta

Kysely terapiaprosessista —kysely lahetettiin tutkittaville avoimena nettilinkkina, mika
tarkoittaa, etta periaatteessa kuka tahansa on voinut vastata kyselyyn niin monta
kertaa kuin haluaa. On kuitenkin hyvin epatodennakdista, etta joku ulkopuolinen olisi
vastannut kyselyyn, koska kyselyn linkki toimitettiin vain opinndytetydn ohjaajille,
toimeksiantajalle ja tutkittaville. Mydskaan ei ole luultavaa, etta joku vanhempi olisi
vastannut kyselyyn useammin kuin kerran, mutta kumpaakaan ei voida varmistaa.
Vastausprosentin kannalta olennaista on ottaa huomioon myds se, etta kahdeksalle
(8) vanhemmalle kysely lahetettiin myohemmin kuin toisille, vaikka kysely suljettiin
kaikilta samaan aikaan. Vastausprosentti olisi saattanut olla erilainen, jos kaikki tut-
kittavat olisivat saaneet kyselyn samaan aikaan, yhtd monta muistutusta ja yhta pal-

jon aikaa vastata.

Yksi mahdollisesti seka vastausprosenttiin etta tuloksiin vaikuttava tekija on se, etta
kysely lahetettiin vain lapsen toisen vanhemman sahképostiin, vaikka lapsen per-
heessa olisi ollut kaksi vanhempaa. Osa vastaajista on voinut vastata kyselyyn itse ja
osa on voinut vastata kyselyyn yhdessa lapsen toisen vanhemman kanssa. Vastaus-
prosentti olisi mahdollisesti ollut erilainen, jos perheen molemmat vanhemmat olisi-
vat saaneet kyselyn. Voi olla, ettd nyt kyselyyn vastasi lahinna lastensa terapiaan ak-
tiilvisemmin osallistuvat vanhemmat, mutta toisaalta sama ilmi6 olisi voinut esiintya
vaikka kysely olisi lahetetty kaikille vanhemmille erikseen. Koko perheen huomioimi-
sen ndkokulmasta (Rodger & Keen 2010, 51) voisi olla tarkeaa, etta perheen molem-
pien vanhempien kasityksia selvitettdisiin, vaikka toinen osallistuisi lapsen terapiaan
vahemman aktiivisesti. Toisaalta on kunnioitettava perheen sisdista kulttuuria ja sen
perherooleja (Case-Smith 2015b, 34), jolloin voidaan nahda merkitykselliseksi tutkia
nimenomaan niiden vanhempien nakemyksia, jotka haluavat ja pystyvat osallistu-
maan lapsen terapiaan. Kuitenkin myos tasta nakokulmasta katsottuna olisi voinut
olla hyva lahettaa kysely perheen molemmille vanhemmille, silla nyt on hyvin mah-

dollista, etta sellaisissakin perheissa, joissa molemmat vanhemmat ovat aktiivisesti
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osallisia lapsensa terapiassa, vain toinen vanhempi vastasi kyselyyn tai vanhemmat

vastasivat kyselyyn yhdessa.

Kysely terapiaprosessista —kyselyn muokkaaminen on voinut vaikuttaa tuloksiin, tut-
kimuksen luotettavuuteen seka tulosten vertailukelpoisuuteen suhteessa aiempiin
tutkimuksiin, joissa on kaytetty MPOC-20 —kyselyn erikielisid versioita. Muokkauksen
teki kuitenkin perustelluksi se, ettei alkuperainen Kysely hoitoprosesseista —kysely
sellaisenaan olisi tarkoituksenmukaisesti palvellut toimeksiantaja Pajan Toimiva Oy:n
tarpeita, eika kaksi kysymysta samassa lauseessa sisaltavien kysymysten osalta vas-
tannut yleisia laadukkaan kyselytutkimuksen piirteita (Vehkalahti 2014, 23). Muok-
kausvaiheessa kaikkien kysymysten ydinsisalto pyrittiin sdilyttdmaan ennallaan, mut-
ta arviot sisaltdjen vastaavuudesta perustuivat Pajan Toimiva Oy:n tyontekijéiden
seka opinnaytetyon tekijoiden ja ohjaajien tulkintoihin, eivatka tieteelliseen nayt-
toon. Kyselylla ei tehty pilottitutkimusta, mika heikentaa sen luotettavuutta siita huo-
limatta, ettd muokkausvaiheessa huomioitiin useamman henkilén ndkemykset. Se,
etta alkuperaisen Kysely hoitoprosesseista —kyselyn psykometrisia ominaisuuksia ei
ole tutkittu, vaikuttaa osaltaan Kysely terapiaprosessista —kyselyn kdyton luotetta-

vuuteen.

Erityisesti muutama yksittainen kysymys on saattanut vaikuttaa hairitsevasti kyselyn
tulosten vertailukelpoisuuteen suhteessa aiempiin tutkimuksiin, joissa on kaytetty
MPOC-20 —kyselyn erikielisia versioita. Tarkastellessa eri teemojen aihealueita heraa
kysymys siitd, ettd vastaako Kysely terapiaprosessista —kyselyn muokattu kysymys
”13. ... antaneet sinulle ymmarrettavaa ja selkeda tietoa lapsestasi?” enaa riittavasti
Kysely hoitoprosesseista —kyselyn alkuperaista kysymysta ”12. ... antaneet sinulle
lapsestasi tietoja, jotka eivat vaihtele henkildsta toiseen?”, jotta sen voitaisi katsoa
edelleen aihealueeltaan sopivan Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen hoito —
teemaan. Alkuperaisessa kysymyksessa 12 ilmaus ”jotka eivat vaihtele henkildsta
toiseen” viitannee teeman aiheeseen, joka koskee palveluiden yhteensovittamista ja
yhtenaistamista. Koska kyseista ilmausta ei muokatussa kysymyksessa 13 enaa ole,
kysymys sopisi loppujen lopuksi paremmin Lasta koskevan tasmallisen tiedon valit-
tdminen —teemaan. Tama voi vaikuttaa tuloksissa teemojen vahvuuksiin. Kysely tera-

piaprosessista —kyselyn kysymykselld 22, joka on taysin uusi kysymys eikd missdaan



51

muodossa ole Kysely hoitoprosesseista —kyselyssa, on puolestaan oma vaikutuksensa
Mahdollistaminen ja kumppanuus —teeman arvoihin. Kysymys kuitenkin sijoitettiin
kyseiseen teemaan, koska se sopi siihen aiheiltaan. Kun kaikki likert-asteikolliset ky-
symykset on sijoitettu jonkin teeman alle, on tuloksia mielekasta tarkastella kokonai-

suuksina.

Kysely hoitoprosesseista —kyselyn kysymys “4. ... antaneet sinun itse valita mita tietoa
ja milloin haluat kuulla?” jaettiin Kysely terapiaprosessista —kyselyyn kysymyksiksi 4.
... antaneet sinun itse valita mita tietoja haluat kuulla?” ja ”5. ... antaneet sinun itse
valita milloin haluat saada tietoa?”. Vastaavasti Kysely hoitoprosesseista —kyselyn
kysymys ”20. ... neuvonut, miten hankkia tietoa tai saada yhteys muihin vanhempiin -
-” jaettiin Kysely terapiaprosessista —kyselyyn kysymyksiksi ”20. ... ohjanneet sinua
hankkimaan tarvitsemaasi tietoa?” ja ”21. ... neuvoneet, miten saada yhteys muihin
vanhempiin - -”. Muutokset ovat perusteltuja, koska hyvassa kyselytutkimuksessa
yksi kysymys ei sisalla kahta kysymysta (Vehkalahti 2014, 23). Muutoksilla voi silti olla
vaikutusta tuloksiin, ja jaettujen kysymysten vertailukelpoisuus suhteessa alkuperai-
siin kysymyksiin on melko huono. Vertailun vuoksi olisi voitu laskea kysymyspareista
yhteiset keskiarvot ja yhteenlasketut jakaumat, mutta koska alkuperaisten kysymys-
ten tulkinta on ongelmallista, tdma vaihtoehto olisi ollut melko epadluotettava. Alku-
peraisten kysymysten 4 ja 20 vastausten tulkinnan ongelmallisuus tulee esille siing,
etta esimerkiksi kysymyksessa 4 ei voida tietaa, onko vastaaja vastatessaan arvioinut
tiedonhankkimisen neuvonnan toteutumista vai muihin vanhempiin yhteyden saami-
sen neuvonnan toteutumista vai kummankin toteutumista. Muokatuissa jaetuissa
kysymyksissa vastaaja sen sijaan on automaattisesti vastannut erikseen kumpaankin

kysymykseen.

Erds vastaaja oli avoimen kysymyksen kommenttikentédssa nostanut esiin muutamia
ongelmakohtia ja kysymyksia kyselyn kysymyksiin liittyen. Ndma kommentit huomioi-
tiin tulosten tarkastelussa, mutta koska kyse on vain yhden vastaajan kommenteista,
ei niille yksindan ole syyta antaa kovin suurta painoarvoa. Vastaajan kommentti siita,
ettei hanen lapsellaan ole vammaa, kuitenkin puoltaa sitd mahdollisuutta, etta kysy-
myksen ”18... tarjonneet tietoa lapsesi vammasta - -” suuri ei sovellettavissa olevien

vastausten maaran johtuisi juuri “'vamma”-sanasta. Kommentissaan vastaaja viittaa
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”"vamma”-sanan osalta kysymyksen 18 lisaksi kysymykseen ”14... kohdelleet sinua
yksilona eivatka 'tyypillisend’ vammaisen lapsen vanhempana?”, jossa kuitenkaan ei
ole lainkaan vastattu vastausvaihtoehdolla O (Ei sovellettavissa). On silti mahdollista,

ettd sana “vammaisen” on jollakin tavalla vaikuttanut kysymyksen 14 vastauksiin.

Tutkimusaineisto analysoitiin tarkastelemalla muuttujien keskiarvoja ja keskihajonto-
ja seka prosentti- ja frekvenssijakaumia. Jakaumien tarkastelu oli perusteltua, koska
kyseessa oli hyvin pieni aineisto, jolloin absoluuttisten lukujen tarkastelu keskilukujen
lisdksi antoi tuloksista luotettavamman kuvan kuin pelkkien keskilukujen tarkastelu.
Otoksen pienuus aiheutti sen, etta keskiarvoihin ja keskihajontoihin syntyi helposti
merkittavia heittoja yhdenkin vastauksen perusteella. Lisaksi diagrammein kuvatut
jakaumat kertoivat pelkkia keskilukuja enemman Pajan Toimiva Oy:lle siita, mita vaa-

lia ja mita kehittaa palveluissaan.

9.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyoprosessin tiedonhaussa pyrittiin kdyttamaan alkuperaisia lahteita seka
mahdollisimman uusia, enintddn kymmenen vuotta vanhoja lahteita (Hirsjarvi ym.
2015, 113). Tutkimuksen luotettavuutta voi vahentaa se, etta sen teoreettisessa vii-
tekehyksessa on kaytetty myos toisen kaden tietoldhteita. Tallaisia lahteitd on kay-
tetty vain silloin, kun alkuperaisia lahteita ei ole ollut saatavilla tai alkuperaisten lah-
teiden kaytto olisi muuten ollut kohtuuttoman haastavaa. Toinen tyon luotettavuutta
heikentava tekija on se, etta tydssa on kaytetty myods vanhempia kuin kymmenen
vuotta vanhoja ldhteitd (Hirsjarvi ym. 2015, 113). Vanhempia lahteita on kuitenkin
kaytetty vain siina tapauksessa, etta niissa esitelty tieto on samassa linjassa uudem-
man tutkimusnayton ja teoriakirjallisuuden kanssa. Opinndytetydssa pyrittiin poh-
jaamaan tutkimustulokset vahvaan ja runsaaseen kirjallisuuteen niin teorian kuin
tutkimusndyton osalta, mika vahvistaa tyon luotettavuutta. Menetelman luotetta-

vuutta on pohdittu myos luvussa 9.1.
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Kuten aiemmin on mainittu, tdssa opinndytetydssa pyrittiin noudattamaan hyvan
tieteellisen kdytannon periaatteita (Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepaily-
jen kasitteleminen Suomessa 2012, 6) ja taten varmistamaan tyon eettisyys. Tutki-
mukselle haettiin Kelalta tutkimuslupaa ja vasta luvan saavuttua tutkimusta alettiin
toteuttaa. Jotta vastaajien henkil6llisyys pysyi anonyymina, tutkijat eivat itse henkil 6-
kohtaisesti olleet yhteydessa tutkittaviin eivatkda missaan vaiheessa saaneet tietoon-
sa tutkittavien henkil6tietoja. Tutkittavilla oli mahdollisuus kysya askarruttavia kysy-
myksia tutkijoilta lapsensa terapeutin kautta, joka olisi valittanyt kysymykset edel-
leen tutkijoille. Kysely terapiaprosessista —kyselyn alkuosassa oli Informed Consent —
periaatetta kdyttaen (Aineistonhallinnan kasi-kirja 2016; Hirsjarvi ym. 2015, 25) tie-
dotettu tutkittavia tutkimuksen eettisista seikoista ja siitd, etta vastaamalla kyselyyn
he antavat suostumuksensa vastauksensa kayttoon tutkimuksessa. Tuloksia raportoi-
taessa ja analysoitaessa pyrittiin olemaan tdysin puolueettomia ja objektiivisia (Hirs-
jarviym. 2015, 309). Tutkimusprosessin aikana tutkimusaineisto sailytettiin ulkopuo-
listen ulottumattomissa. Opinnadytetyon julkaisun jalkeen aineisto havitetaan asian-

mukaisella tavalla (Aineistonhallinnan kasikirja 2016).

9.3 Tutkimustulosten pohdinta

Kysely terapiaprosessista —kyselyn otos on melko suuri, koska kohderyhmana oli Pa-
jan Toimiva Oy:n Kelan kuntoutuksessa olevien alle 18-vuotiaiden asiakkaiden van-
hemmat, ja kysely [ahetettiin jokaisen lapsen yhdelle vanhemmalle, eli noin puolelle
vanhemmista. Siksi tulosten yleistettavyys koskemaan koko kohderyhmaa on hyva.
Sen sijaan laajemmalti, esim. Pajan Toimiva Oy:n koko palvelua tai Suomen yksityis-
ten toimintaterapiapalveluntuottajien palvelua koskien, tuloksia ei voida luotettavas-
ti yleistaa, koska kohderyhma oli hyvin rajattu. Tuloksissa on kuitenkin paljon yh-
tenevaisyyksia aiemmin eri maissa tehtyjen laajempien tutkimusten tulosten kanssa.
Tassa luvussa vertaillaan ja pohditaan Kysely terapiaprosessista —kyselyn tuloksia
aiemmin tehtyihin tutkimuksiin ja taustateoriaan pohjaten. Vertailuun valittiin kuusi
tutkimusta, joissa on kaytetty erikielisia kdannoksia MPOC-20 —kyselysta. Tutkimuksia

vertailtaessa on hyva pitda mielessa, etta Kysely terapiaprosessista —kysely on muo-



54

kattu versio MPOC-20 —kyselyn suomennoksesta, Kysely hoitoprosesseista -kyselysta.
Siksi Kysely terapiaprosessista —kyselysta saadut tulokset eivat ole tdysin luotettavas-
ti vertailtavissa muiden tutkimusten tuloksiin. Myds aineiston pienuus vaikuttaa tu-

losten vertailukelpoisuuteen esimerkiksi keskiarvojen osalta.

Tutkimuksessa saaduissa tuloksissa teemat ovat keskiarvoiltaan samassa jarjestyk-
sessa kuin Siebesin ja muiden (2007) tutkimustuloksissa: vahvimpana teemana Yh-
teen sovitettu ja kokonaisvaltainen hoito, toiseksi vahvimpana Kunnioittava ja tukeva
hoito, kolmanneksi vahvimpana Lasta koskevan tasmallisen tiedon valittaminen, nel-
janneksi vahvimpana Mahdollistaminen ja kumppanuus ja heikoimpana Yleisen tie-
don valittaminen. Myd6s Arnadottirin ja Egilsonin (2012), Jeglinskyn ja muiden (2011),
Hagenin ja Bjorbakmon (2012), Himuron, Kozukan ja Morin (2012) sekda Wangin ja
muiden (2012) saamissa tutkimustuloksissa on paljon yhtenevaisyyksia opinnayte-
tydssa saatuihin tuloksiin. Kyseisissa tutkimustuloksissa kuitenkin Kunnioittava ja
tukeva hoito —teema oli arvioitu vahvimmaksi, kun taas Yhteen sovitettu ja kokonais-
valtainen hoito —teema oli arvioitu toiseksi vahvimmaksi lukuun ottamatta Wangin ja
muiden (2012) tuloksia, joissa toiseksi vahvimpana nayttaytyi Mahdollistaminen ja
kumppanuus —teema. Kaikkiaan Kysely terapiaprosessista —kyselyn tulosten keskiar-
vot ovat korkeampia kuin aiempien tutkimuksen tuloksissa. On epaselvaa johtuuko
tdma aineiston pienuuden mahdollisesti aiheuttamista keskiarvojen heitoista vai sii-
ta, ettd opinnaytetyon tutkimuksen kohderyhma todella olisi kdsittanyt saamansa

palvelun perhekeskeisemmaksi kuin muiden tutkimusten kohderyhmat.

Kuten opinndytetyon tutkimuksessa, myods aiemmissa tutkimuksissa Yleisen tiedon
valittaminen -teema arvioitiin keskiarvon pohjalta merkittavasti muita teemoja hei-
koimmaksi (Arnadottir & Egilson 2012; Jeglinsky ym. 2011; Hagen & Bjorbaekmo,
2012; Himuro ym. 2012; Siebes ym. 2007; Wang ym. 2014). Arnadottir ja Egilson
(2012) seka Jeglinsky ja muut (2011) ottivat erikseen huomioon kysymykset, jotka
saivat erityisen heikot arviot. Kyseisissa tutkimuksissa kaikkiin Yleisen tiedon valitta-
minen -teeman kysymyksiin vahintdaan yksi kolmasosa (33 %) vanhemmista antoi ar-
von asteikolla 1-4 (Ei lainkaan — Jonkin verran). Kysely terapiaprosessista —kyselyssa
Yleisen tiedon valittdminen -teeman kysymyksista kysymyksiin 17, 18, 20 ja 21 vastasi

asteikolla 1-4 vahintadn 41% vanhemmista. Kysely terapiaprosessista —kyselysta saa-
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dut tulokset ja niistd vedetyt johtopaatokset ovat linjassa aiemmin tehtyjen tutki-

musten kanssa; vanhemmat mielsivat saaneensa yhteen sovitettua, kokonaisvaltais-
ta, hyvin kunnioittavaa ja tukevaa kohtelua ja hoitoa, mutta vihemman yleista tietoa
koskien erilaisia palveluja ja lapsen vammaa, ja ohjausta vertaistuen piiriin ja tiedon-

hankintaan.

Perhekeskeisyyden teoria konkretisoi Kysely terapiaprosessista —kyselyn aiheiden
sisaltod; teoria antaa esimerkkeja siita, miten tietyt aihealueet kdaytannon tydssa voi-
vat ndyttaytya. Se, etta kyselyn teemat ja aiheet toistuvat perhekeskeisyyden teori-
assa my0s perustelee sitd, miksi kyselyn aiheiden on oleellista tulla esille perhekes-
keisyyttd mittaavassa kyselyssa. Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen hoito —
teemalle antaa perusteita esimerkiksi se, kuinka Case-Smith (2015b, 34), Rodger
(2010b, 30) seka Rodger ja Keen (2010, 47, 53) korostavat, ettd lapsen terapian on
oltava yksilollistetty vastaamaan lapsen ja perheen tarpeita siind kontekstissa, jossa
he toimivat. On huomioitava lapsen ja perheen ainutlaatuisen kontekstin eri ulottu-
vuudet, kuten rutiinit, persoonallisuudet, mieltymykset, roolit, toiminnat ja toimin-
nallisuuteen liittyvat huolet (Case-Smith 2015b, 34; Rodger 2010b, 30; Rodger &
Keen 2010, 47, 53). Hyva esimerkki kdytannon nakdkulman esille tulemisesta on se,
ettd Pollockin ja muiden (2010, 114-115, 127) mukaan terapeutin on yhdessa van-
hempien ja mahdollisesti esimerkiksi opettajan kanssa maariteltava tavoitteet tarkas-
ti niin, etta kaikilla on yhteisymmarrys siita, mika on kuntoutuksen toivottava loppu-
tulos. Taman voidaan katsoa viittaavan Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen hoito —

teemaan eri tahojen yhtenevaisen tyoskentelyn osalta.

Yleisen tiedon valittdminen —teemaa perustelee muun muassa se, etta terapeutin
tulee oman asiantuntijuutensa myota jakaa asiakkailleen tietoa, josta ndma hyotyvat,
ja jota nama itse kaipaavat (Jaffe & Cosper 2015, 147, 149). Lapsen sosiaalinen ympa-
risto tarvitsee tietoa voidakseen tukea lapsen tasavertaista osallistumista yhteisossa
(Melamies ym. 2004, 103, 109; Wiman 2004, 89). Jaffen ja Cosperin (2015, 147, 149)
mukaan vanhemmille annettavaa tietoa voi olla esimerkiksi informaatio lapsen kehi-
tyksestd, diagnoosista, terveydestd ja arvioinnin tuloksista, mika puolestaan peruste-
lee Lasta koskevan tiedon jakaminen —teeman tarkoituksenmukaisuutta. Mahdollis-

taminen ja kumppanuus —teema saa perusteita esimerkiksi siitd, ettd yksi perhekes-
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keisyyden peruspilareista on perheen ja terapeutin vélinen kumppanuussuhde, jossa
vanhempien katsotaan olevan avainasemassa lasta ja perhetta koskevien paatosten
teossa (Rodger 2010b, 29; Rodger & Keen 2010, 48, 53, 56). Blue-Banning ja muut
(2004) kirjoittavat, ettd hyva kumppanuus vanhemman ja terapeutin valilla tukee
lapsen terapiaa ja on ennaltaehkaiseva tekija kuntoutuksessa ennen ladkkeita ja vah-
vempaa hoitoa. Teemaa tukee myos se, ettd Rodgerin (2010a, 16) mukaan lapsen ja
perheen osallistumisen mahdollistaminen oleellisissa elamantilanteissa on aarimmai-
sen tarkea tulos missa tahansa toimintaterapiainterventiossa. Kunnioittava ja tukeva
hoito —teemalle I6ydetdan perusteluja muun muassa sita kautta, etta perhekeskei-
syyden peruselementteihin kuuluu molemminpuolinen kunnioitus, jaettu asiantunti-
juus seka perheen vahvuuksien korostaminen ja tukeminen (Bamm & Rosenbaum

2008; Graham ym. 2009; Rodger & Keen 2010, 52-53).

Teoriasta nousee esimerkkeja myos siita, kuinka teemojen sisaiset kysymykset ai-
heidensa kautta ovat yhteydessa toisiinsa. Kunnioittava ja tukeva hoito —teemaan
kuuluu vanhempien asiantuntijuuden tunnustaminen ja patevyyden tunteen vahvis-
taminen, seka kiireettoéman ja sita kautta keskustelun mahdollistavan ilmapiirin luo-
minen. Jaffen ja Cosperin (2015, 149) mukaan tehokas kommunikointi — kdytanndssa
siis my0s keskustelu — rakentuu luottamukselle ja kunnioitukselle, joka sanana on jo
teeman nimessa. Terapeutti rohkaisee vanhempia ilmaisemaan mielipiteensa ja esit-
tdmaan kysymyksia (mts. 150). Taten keskustelu voidaan nahda keinona nostaa pate-
vyyden tunnetta ja vanhempien asiantuntijuutta. Tasavertaisuuden tunne, joka tulee
teemassa esille asiantuntijuuden yhteydessa, puolestaan syntyy Blue-Banningin ja
muiden (2004) mukaan siita, etta terapeutti tunnistaa vanhempien nakdkulman pa-
tevyyden. Nama seikat viittaavat siihen, ettd Kunnioittava ja tukeva hoito —teeman

aiheet ovat keskenaan vuorovaikutuksessa.

Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen palvelu —teemassa kysymysten aiheiden vuo-
rovaikutus taas nakyy esimerkiksi siina, ettda Hannan ja Rodgerin (2002) ja Rodgerin
(2010a, 15-16; 2010b, 29, 30) mukaan terapeutin on huomioitava seka opittava tun-
temaan ja ymmartamaan lapsen ja koko perheen arjen konteksti, jotta voidaan vas-
tata lapsen kaikkiin tarpeisiin. Koko kontekstin tarkastelu viittaa luontevasti siihen

teeman aiheeseen, ettd lapsen tarpeita on tarkeaa tarkastella laajemmasta nakokul-
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masta kuin vain fyysisten tarpeiden nakokulmasta. Oppiakseen tuntemaan perheen
kontekstin voidaan olettaa, etta terapeutin on oltava tekemisissa perheen kanssa
pidemman aikaa. Taten nayttaisi silta, etta teeman aiheet pitempiaikainen tera-

piasuhde ja lapsen kaikkien tarpeiden huomioiminen ovat yhteydessa toisiinsa.

Teorian valossa Kysely terapiaprosessista —ksyelyn teemoja ei voi tarkastella itsenai-
sina aihealueina, vaan teemojen valilla on havaittavissa vuorovaikutus- ja riippuvuus-
suhteita. Yhtena esimerkkina tasta on tiedon jakamiseen liittyvien teemojen vaikutus
Mahdollistaminen ja kumppanuus —teemaan. Useiden tietolahteiden mukaan tiedon
jakaminen vanhemmille ymmarrettavalla tavalla on edellytys vanhempien aktiiviselle
osallistumiselle lapsen kuntoutuksen suunnittelussa seka valintojen ja paatosten te-
ossa (Case-Smith 2015b, 34; Jaffe & Cosper 2015, 149; Rodger & Keen 2010, 48).
Vanhemmat tarvitsevat tietoa muun muassa terapiaan liittyvistd mahdollisuuksista ja
vaihtoehdoista (Jaffe & Cosper 2015, 149). Egilsonin (2011) tekemassa tutkimuksessa
vanhemmat ilmaisivatkin toiveensa saada enemman tietoa, jotta olisivat kykene-
vampia tekemaan itsenaisia paatoksia. Tastd voidaan paatelld, etta tutkimustuloksis-
sa suhteellisen vahvana nayttaytyvan Lasta koskevan tasmallisen tiedon valittdminen
—teeman seka selkedsti heikoimmat arvot saaneen Yleisen tiedon valittaminen —
teeman elementtien on jossain maarin toteuduttava, jotta vanhempien paatantaval-
ta Mahdollistaminen ja kumppanuus —teemassa voisi toteutua. Voi olla mahdollista,
etta Yleisen tiedon jakaminen —teeman selkea heikkous tutkimustuloksissa on vaikut-
tanut Mahdollistaminen ja kumppanuus —teeman toiseksi heikoimpaan sijaan teemo-
jen keskindisen vahvuuden vertailussa. Toisaalta se, etta tieto on annettava nimen-
omaan ymmarrettavasti, viittaa Yhteen sovitettu ja kokonaisvaltainen hoito —

teemaan.

Cunninghamin ja Rosenbaumin (2013) mukaan terapeuteilla haasteena on se, ettei
aika meinaa aina riittaa tiedonjakamiseen ja keskusteluun vanhempien kanssa. Ajan-
puutteella voidaan siis katsoa olevan vaikutuksensa tiedonjakamisen viahenemisen
kautta heikoimpaan Yleisen tiedon valittaminen —teemaan ja vanhempien kanssa
keskustelun vahenemisen kautta toiseksi vahvimpaan Kunnioittava ja tukeva hoito —
teemaan. Tiedonjaon ja keskustelun vahaisyydesta seuraa, ettd on haastavaa yllapi-

taa hyvaa yksilollista kumppanuussuhdetta (Cunninham & Rosenbaum 2013). T&ta



58

kautta edelld mainituilla teemoilla puolestaan voi olla vaikutusta Mahdollistaminen ja
kumppanuus —teemaan. Kunnioittava ja tukeva hoito —teemaan liittyen huomioita-
vaa on myos se, etta Jaffen ja Cosperin (2015, 130) mukaan keskustelun kautta tera-
peutti myos kartuttaa ymmarrystaan perheesta ja sen yksilollisyydesta, minka kautta
terapeutti taas pystyy vastaamaan lapsen tarpeisiin. Ndin ollen Kunnioittava ja tuke-
va hoito —teeman toteutuminen voi osaltaan vaikuttaa Yhteen sovitettu ja kokonais-

valtainen hoito —teeman toteutumiseen.

Kumppanuus sanana esiintyy neljanneksi vahvimmassa Mahdollistaminen ja kump-
panuus —teemassa, mutta kumppanuudessa on myds paljon sellaisia elementteja,
jotka liittyvat toiseksi vahvimpana nayttaytyvaan Kunnioittava ja tukeva hoito —
teemaan. Kunnioittava ja tukeva hoito —teeman aiheista erityisesti vanhempien asi-
antuntijuus seka kunnioittava ja tasa-arvoinen kohtelu liittyvat olennaisesti kump-
panuuteen. Paltamaan ja muiden (2011, 36) mukaan kumppanuussuhteessa seka
terapeutilla ettda vanhemmilla on oleellinen rooli asiantuntijoina. Rodger ja Keen
(2010, 48) toteavat, etta yksi terapeutin haasteista asiakaslahtdisen terapian toteut-
tamisessa on asiakkaan, tdssa tapauksessa vanhemman, asiantuntijuuden tunnista-
minen. Blue-Banningin ja muiden (2004) mukaan hyvan kumppanuussuhteen muo-
dostumisen kannalta tarkeaa on kunnioituksen osoittaminen ja perheen vahvuuksien
tukeminen. Arnadottirin ja Egilsonin (2012) tutkimuksessa ja Cunninghamin ja Ro-
senbaumin (2013) kirjallisuuskatsauksessa tuli esille, ettda vanhempien mukaan
kumppanuus vahvistuu, kun heita kohdellaan kunnioittavasti, ja kun heidat kohda-
taan yksiloina ja ainutlaatuisina perheina. Terapeutti rohkaisee perhetta kump-
panuussuhteeseen avoimen kommunikaation, kunnioituksen, tasavertaisuuden ja
vanhempien valtaistamisen kautta (Jaffe & Cosper 2015, 147). Teorian valossa voi-
daan siis paatella, ettd kumppanuuden toteutuminen riippuu Mahdollistaminen ja
kumppanuus —teeman lisaksi merkittavalta osin Kunnioittava ja tukeva hoito —

teeman elementtien toteutumisesta.

Kunnioittava ja tukeva hoito —teeman nimessa oleva sana “tukeva” (engl. supportive)
saa perhekeskeisyyden kontekstissa laajan merkityksen. Case-Smithin (2015b, 34) ja
Jaffen ja Cosperin (2015, 146) mukaan oleellisen osa perheen tukemista on sosiaali-

sen tuen mahdollistaminen esimerkiksi sen kautta, ettd autetaan vanhempia verkos-
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toitumaan muiden vanhempien kanssa. Tama viittaa Yleisen tiedon jakaminen —
teeman kysymykseen ”21 ...neuvoneet, miten saada yhteys muihin vanhempiin - -”,
jonka toteutuminen nayttaytyy opinnaytetydn tutkimustuloksissa kaikista heikoim-
pana. Tukemiseen liittyy myds Mahdollistaminen ja kumppanuus —teemaan sita kaut-
ta, ettad terapeutti tukee perheen arkea tarjoamalla keinoja paivittaisiin toimintoihin
(Jaffe & Cosper 2015, 146). Tama viittaa kysymykseen 22 ...antaneet sinulle sellaista
ohjausta, jota olet pystynyt hyddyntamaan yhteisessa arjessa lapsesi kanssa)”, joka
tuloksissa verrattuna muihin kysymyksiin ei ole erityisen heikko mutta ei erityisen
vahvakaan. Perhe tarvitsee tukea ja ohjausta voidakseen edistada lapsen kokonaisval-
taista kuntoutumista, hyvinvointia ja kehitysta (Graham ym. 2009; Jaffe & Cosper
2015, 130; Melamies ym. 2004, 103).

Kyselyn aiheiden teoriassa toistumisen seka aiheiden vuorovaikutus- ja riippuvuus-
suhteiden myo6ta teoria siis osoittaa, etta on syyta kiinnittaa huomiota kyselyn kaikki-
en teemojen mahdollisimman hyvaan toteutumiseen. Taman johtopaatoksen valossa
voidaan pitaa Pajan Toimiva Oy:n laadunkehityksen kannalta oleellisena sita, etta
yritys jatkossa kiinnittaa erityista huomiota yleisen tiedon valittamiseen, eli erilaisia
palveluja ja lapsen vammaa koskevan tiedon jakamiseen, koko perheen tiedottami-
seen sekd tiedonhankintaan ja vertaistuenpiiriin ohjaamiseen. Yrityksen on myds
tarkeaa yllapitaa ja kehittda mahdollistavaa ja kumppanuutta korostavaa palvelua,
lasta koskevan tiedon jakamista, kunnioittavaa ja tukevaa tydotetta, yhteen sovitet-

tua ja kokonaisvaltaista palvelua.

9.4 Tutkimuksen hydédyntaminen ja jatkotutkimusideat

Tutkimustulokset antavat Pajan Toimiva Oy:n tarjoaman palvelun perhekeskeisyydes-
ta tarkeda tietoa, jota yritys voi hyddyntaa kehittddkseen palvelujaan entista perhe-
keskeisemmiksi. Tutkimustulokset antavat viitteita siita, milla perhekeskeisen palve-
lun osa-alueilla yritys toimii hyvin perhekeskeisesti ja milla osa-alueilla voisi olla kehi-
tettavaa. Tutkimustulokset ovat hyvin yhdistettdvissa perhekeskeisyyden teoriaan.

Siksi voidaan pitaa merkityksellisena paneutumista perhekeskeisyyden kirjallisuuteen
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ja tutkimuksiin siind vaiheessa, kun pohditaan tulosten merkitysta yrityksen laadun-
kehityksen kannalta. Tutkimustuloksia ei voida varauksetta yleistdaa koskemaan yri-

tyksen tarjoamaa palvelua kokonaisuudessaan, koska tutkimuksessa selvitettiin vain
Kelan kuntoutuksessa olevien lapsiasiakkaiden vanhempien kasityksia, eika tutkitta-
vien joukossa ollut lainkaan esimerkiksi aikuisten vammaisasiakkaiden tai kunnan tai
sairaanhoitopiirin kustantamassa kuntoutuksessa olevien asiakkaiden vanhempia tai
muita laheisid. Kaiken kaikkiaan opinndytetydsta saadut tulokset tukevat Pajan Toi-

miva Oy:n laadunkehitysta.

Jatkossa olisi hyodyllista tutkia mita eroja ja yhtenevaisyyksia on suomalaisten toi-
mintaterapeuttien ja vanhempien kasityksissa perhekeskeisyyden toteutumisesta.
Jeglinsky ja muut (2011) ovat tutkineet eroavaisuuksia vanhempien ja hoitohenkil 6-
kunnan kasityksissa perhekeskeisyyden toteutumisesta Helsingin yliopistollisessa
sairaalassa seka Turun yliopistollisessa sairaalassa. Toimintaterapiapalveluiden laa-
dunkehityksen kannalta olisi kuitenkin tarkeaa tutkia ovatko vanhempien kasitykset
perhekeskeisyyden toteutumisesta lapsensa terapiassa linjassa nimenomaan toimin-
taterapeuttien kasitysten kanssa. Pajan Toimiva Oy:n perhekeskeisen tyootteen ke-
hittamista tukisi se, etta yrityksen terapeuttien kasityksia perhekeskeisyyden toteu-
tumisesta selvitettaisi esimerkiksi MPOC-SP —kyselyn pohjalta, minka jalkeen tuloksia

vertailtaisi tdssa opinnaytetyossa saatuihin tuloksiin.

Tassad opinndytetyossa tarkasteltiin yhteenlaskettujen vastausten hajontoja kysymys-
ja teemakohtaisesti. Voisi olla merkityksellista tarkastella, millaista hajontaa yksittais-
ten vastaajien vastauksissa esiintyy, ja onko nahtavissa selkeitd sadannénmukaisuuk-
sia, kuten sellaisia, etta yksittdinen vastaaja valitsee pdaasiassa samoja arvoja. Vali-
tettavasti tata ei kuitenkaan voida tdssa opinndytetyossa tehdyn tutkimuksen aineis-
tosta jatkotutkimuksena tehda, silla aineisto havitetaan tutkimuksen jalkeen niin kuin
tutkittaville on kyselyn tiedotteessa ilmoitettu. Kolmas mielenkiintoinen tutkimusai-
he olisi se, vastaako lapsen terapian perhekeskeisyyttad koskevaan kyselyyn enemman
isid vai aiteja, ja poikkeaako isien ja ditien vastaukset merkittavasti toisistaan. Toi-
saalta voisi olla merkityksellista tutkia myos sitd, poikkeaako kahden saman perheen
vanhemman vastaukset merkittavasti toisistaan. Tallaista tutkimusta varten kyselyssa

tulisi kysya esitietoja, mita taman opinnaytetyon kyselytutkimuksessa ei tehty.
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Opinndytetyossa kaytetty Kysely terapiaprosessista —kysely mittaa vain sita, miten
perhekeskeiseksi vanhemmat mieltavat saaneensa palvelun. Tuloksista ei siis kay
ilmi, miten tarkedksi vanhemmat mieltavat kunkin teeman aihealueet. Tata olisi pe-
rusteltua viela Suomessa tutkia, silla aiheesta ei aiemmin ole tehty suomalaisia tut-
kimuksia. Ulkomailla tehtyjen aiempien tutkimuksien mukaan vanhemmat arvostavat
enemman tukevaa ja kunnioittavaa palvelua kuin tiedon jakamista (MacKean ym.
2004). Egilsonin (2011) sekd MacKeanin ja muiden (2004) tutkimusten mukaan van-
hemmat toivoisivat silti saavansa aiempaa enemman tietoa esimerkiksi siitd mita
lapsi tekee terapiassa seka saavansa yleista tietoa vammasta. Olisi mielenkiintoista
tietad mita aihealueita suomalaiset vanhemmat pitavat tarkeina lapsensa terapiassa

ja ovatko ne samassa linjassa ulkomaalaisten tutkimusten kanssa.
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Liite 1.

Kysely terapiaprosessista

Kysely terapiaprosessista*

HYVA VANHEMPI

Vastaamalla tahan kyselyyn olette mukana kehittaméssa kuntoutuspalveluita ja erityisesti
toimintaterapiapalveluita paremmin perheiden tarpeita vastaaviksi. Alla on térkeaa tietoa
opinndytetydstdmme ja tutkimukseen osallistumisesta. On oleellista, et luette seuraavat tiedot
huolellisesti ennen kyselyyn vastaamista.

OPINNAYTETYOMME

Olemme kaksi toimintaterapeuttiopiskelijaa Jyvéskyléan ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinndytetyotd aiheesta "perhekeskeinen tydote toimintaterapiassa”. Tyon tavoitteena on selvittéé
Pajan Toimiva Oy:n Kelan kuntoutuksessa olevien alle 18-vuotiaiden asiakkaiden vanhempien
nékemyksié perhekeskeisen tybotteen toteutumisesta lastensa toimintaterapiassa. Témén kautta
Pajan Toimiva Oy ja muut kuntoutuspalvelujen tarjoajat voivat kehittédé toimintaansa
perhekeskeisemmaéksi. Opinnédytetyo toteutetaan kyselytutkimuksena, ja tytssa kaytettéava aineisto
kerétaén télla kyselylomakkeella. Saatu aineisto analysoidaan tilastollisin menetelmin.

TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMINEN

Taten kutsumme Teidat osallistumaan opinnaytetydmme tutkimukseen vastaamalla tahén kyselyyn.
Vastaaminen vie aikaanne noin 5-10 minuuttia. Kyselyyn vastaaminen on taysin vapaaehtoista, eika
siihen vastaaminen tai vastaamatta jattdminen vaikuta millaén tavalla haittaavasti lapsenne
kuntoutukseen. Kysely on nimeton ja kaikki yhteydenpito Teihin tapahtuu Pajan Toimiva Oy:n kautta,

joten me opinnaytetyn tekijdina emme missadin vaiheessa paase kasiksi henkild- tai yhteystietoihinne.

Mybskéan Pajan Toimiva Oy:n tydntekijét eivét pysty yhdistdmadan taytettyd kyselylomaketta
vastaajaan tai tdmén perheeseen. Opinnéytetydn vaimistuttua kaikki tutkimusaineisto hévitetaén
asianmukaisesti. Opinndytetyd julkaistaan suullisesti Jyvdskylan ammattikorkeakoulun avoimessa
tilaisuudessa ja séhkodisessé muodossa Theseus tietokannassa.

VASTAAMALLA KYSELYYN

- vakuutatte lukeneenne ja ynmérténeenne téssa Teille annetut tiedot tutkimuksen toteuttamisesta

- annatte suostumuksenne siihen, etté tayttdménne kyselylomakkeen tietoja kaytetaén opinnaytetydn
tutkimuksen tekemiseen

- olette mukana kehittdméassa kuntoutuspalveluita ja erityisesti toimintaterapiapalveluita paremmin
perheiden tarpeita vastaaviksi

Jos mieleenne tulee kysymyksia tutkimukseen liittyen, otattehan yhteytta lapsenne terapeuttiin, joka
valittaa kysymyksenne nimettdmana meille.

Kiitos ajastanne!
Ystavallisin terveisin,
Opinnaytetydn tekijat:

Ida Ketonen,
Saara Sormunen,

Seuraava — ‘
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OHJEET KYSELYN TAYTTAMISEEN

Tarkpituksemme on ymmartaa @ mitata Pajan Toimiva Oyon lapsiasiakkaiden vanhempien kokemuksia,

Qlemme erityisen kiinnostuneita omista havanngistasi, jotka olet tehnyt vimeisen vuoden aikana Pajan
Toimiva Oy:it3 saadusta palvelusta.

Kysymykset perustuvat kaltaisiltasi vanhemmilta kuultuihin kommentiedhin hoidon tarjoamistavoista.
Olemme kilnnostuneet henkilbkohtaisista ajatuksistasi, fa toivommekin, etti voit tiyttas kyselyn
keskustelematta siitd kenenkiin muun kanssa. Kysymyksid on 22 kpl, ja ne [Gytyvit kaikki seuraavalta
sivulta. Lisdksi lopussa on avoin kommenttikenttl vapaalle palautieelle.

limaita kunkin kysymyksen kohdalla, miten paljon olet kohdannut kuvatun kaltaisia tilanteita. Vastaa
valitsemailla yksi numero 1:s45 (ei lainkaan) 7:38n (hyvin paljon) sen mukaan, mika vaihtoshto
parhaiten vastaa omia kokemuksiasi Huomaa, efts (- arviota kdytetddn vain, jos kyseinan tilanne ei
koske sinua.

o Egelined Saurasve —

Kysely terapiaprosessista*

limoita asteikolla 1-T MITEN PALJON clet kohdannut lutakin lannetta.

MITEN PALJON LAPSES| KANSSA TYOSKENTELEVAT IHMISET PAJAN TOIMIVA OY:SSA OVAT
VIIMEISEN VUODEN AIKANA. ..

1. ... auttanee! sinua tuntemaan itses| piteviksi vanhempana?

7 Hyvin paljon

& Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko vishin

2 Hyvin véihén

1 Ei lainkaan

0 Ei sovelletiavissa

2, ... antaneet sinulle tietoa siitd, mitd kaikkea lapsesi tekee terapiassa?
7 Hyvin paljon
6 Paljon
5 Malko paljon
4 Jonkin verran
3 Malko vihiin
2 Hyvin vilhiin
1 Ei lninkaan
0 Ei sovellaitavissa
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3. ... luoneet vilittdvin ilmapiirin sen sijaan ettd pelkistiin jakaisivat tietoa?

7 Hyvin paljon

6 Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko véhan

2 Hyvin vahan

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa

4, ... antaneet sinun itse valita mita tietoja haluat kuulla?
7 Hyvin paljon
6 Paljon
5 Melko paljon
4 Jonkin verran
3 Melko vihan
2 Hyvin véhin
1 El lainkaan
0 Ei sovellettavissa

5. ... antaneet sinun itse valita milloin haluat saada tietoa?

7 Hyvin paljon

6 Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko véhén

2 Hyvin vdhén

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa

6. ... tarkastelleet lapsesi kaikkia tarpeita (my®s esimerkiksi henkisia, emotionaalisia ja
sosiaalisia tarpeita eika vain fyysisia)?

7 Hyvin paljon

& Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko vahan

2 Hyvin vahan

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa
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7. ... varmistaneet, ettd vahintdan yksi terapeutti on tyéskennellyt sinun ja perheesi kanssa
pitemman aikaa?

7 Hyvin paljon

6 Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko vahan

2 Hyvin vahan

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa

8. ... selittdneet kunnolla eri vaihtoehtoja terapian toteutuksen suhteen?
T Hyvin paljon
6 Paljon
5 Melko paljon
4 Jonkin verran
3 Melko vahan
2 Hyvin vahan
1 Ei lainkaan
0 Ei sovellettavissa

9. ... antaneet sinulle tilaisuuden tehdi omia pé&toksii terapian suhteen?
7 Hyvin paljon
G Paljon
5 Melko paljon
4 Jonkin vermran
3 Melko vahan
2 Hyvin vahan
1 Ei lainkaan
0 Ei sovellettavissa

10. ... luoneet kiireettémén ilmapiirin, jossa on riittdvisti aikaa keskustelulla?

7 Hyvin paljon

& Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko vihin

2 Hyvin vahén

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa
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... tehneet yhteistyotéd asioiden suunnittelussa varmistaakseen, ettd kaikki toimivat

samansuuntaisesti?

12.

7 Hyvin paljon
6 Paljon

5 Melko paljon
4 Jonkin verran
3 Melko véhén

2 Hwvin vahin

... kohdelleet sinua tasa-arvoisesti lapsesi asiantuntijana eika vain potilaan vanhempana?

7 Hyvin paljon

6 Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko vahan

2 Hyvin vahan

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa

13. ... antaneet sinulle ymmarrettivaa ja selkeda tietoa lapsestasi?

14.

7 Hyvin paljon

6 Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko vahan

2 Hyvin vahan

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa

... kohdelleet sinua yksiloné eivitkd “tyypillisend” vammaisen lapsen vanhempana?

7 Hyvin paljon

6 Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko vahan

2 Hyvin véhén

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa
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15. ... antaneet tietoa lapsesi kehityksestid?

7 Hyvin paljon
6 Paljon

5 Melko paljon
4 Jonkin verran
3 Melko véhin
2 Hyvin véhén
1 Ei lainkaan

16. ... kertoneet sinulle arviointien tuloksista?

7 Hyvin paljon

6 Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko vahan

2 Hyvin vahan

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa

17. ... antaneet sinulle tietoa erilaisista palveluista, joita organisaatio itse tai muu paikallinen
yhteisd tarjoaa?

7 Hyvin paljon

6 Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko vahan

2 Hyvin vahan

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa

18. ... tarjonneet tietoa lapsesi vammasta (esimerkiksi sen syistd, kehityksesti ja ennusteesta)?
7 Hyvin paljon
6 Paljon
5 Melko paljon
4 Jonkin verran
3 Melko vahan
2 Hyvin vahan
1 Ei lainkaan
0 Ei sovellettavissa



19. ... antaneet koko perheelle tilaisuuden saada tietoa?
7 Hyvin paljon
6 Paljon
5 Melko paljon
4 Jonkin verran
3 Melko vahén
2 Hyvin vahén
1 Ei lainkaan
0 Ei sovellettavissa

20. ... ohjannneet sinua hankkimaan tarvitsemaasi tietoa?

7 Hyvin paljon

6 Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko véhén

2 Hyvin vahén

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa

21. ... neuvoneet, miten saada yhteys muihin vanhempiin (esimerkiksi vertaistukiryhmien,
sosiaalisen median, sopeutumisvalmennuskurssien tai yhdistysten kautta)?

7 Hyvin paljon

6 Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko vahén

2 Hyvin véhén

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa

22. ... antaneet sinulle sellaista ohjausta, jota olet pystynyt hyodyntdmién yhteisessa arjessa
lapsesi kanssa?

7 Hyvin paljon

6 Paljon

5 Melko paljon

4 Jonkin verran

3 Melko vahan

2 Hyvin vahan

1 Ei lainkaan

0 Ei sovellettavissa
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Liite 2.  Saatekirje

Hyva vanhempi,

olemme kaksi toimintaterapeuttiopiskelijaa Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta.
Teemme opinndytetyota perhekeskeisesta tydotteesta toimintaterapiassa ja yhteis-
tyokumppanimme on Pajan Toimiva Oy. Opinndytetyon tavoitteena on kerata palau-
tetta perhekeskeisen tyootteen toteutumisesta Pajan Toimiva Oy:n toiminnassa. Ta-
man avulla Pajan Toimiva Oy ja muut kuntoutuspalvelujen tarjoajat voivat kehittaa
toimintaansa paremmin perheita palvelevaksi.

Opinndytety0 toteutetaan kyselytutkimuksena, johon kutsumme Teidat osallistu-
maan. Kyselyyn vastaaminen on tdysin vapaaehtoista. Osallistuminen tapahtuu tayt-
tamalla kyselylomake oheisen linkin kautta. Vastaamiseen menee noin 5-10 minuut-
tia. Koska kysely on nimet6n ja kaikki yhteydenpito teihin toteutuu Pajan Toimiva
Oy:n kautta, emme missadn vaiheessa padse kasiksi henkild- tai yhteystietoihinne.
Myoskdan Pajan Toimiva Oy:n tyOntekijat eivat pysty yhdistamaan yksittaista taytet-
tya kyselylomaketta vastaajaan. Kyselyn tekemiseen on saatu asianmukainen lupa.

Ennen kyselyyn vastaamista luettehan huolella tutkimuksen tarkemmat tiedot, jotka
[oytyvat kyselyn alusta. Jos mieleenne tulee kysymyksia, otattehan yhteytta lapsenne
terapeuttiin, joka valittaa kysymyksenne nimettomina meille.

Tassa linkki kyse-
lyyn: https://link.webropolsurveys.com/S/6246D230F906867B

Arvostamme kovasti, jos otatte hetken aikaa ja vastaatte kyselyyn. Tutkimuksen kan-
nalta on tarkeaa, ettd saamme mahdollisimman monipuolisesti ja kattavasti vastauk-
sia. Kiitos ajastanne!

Ystavallisin terveisin,
Saara Sormunen ja Ida Ketonen
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Liite 3. Ensimmainen muistutus

Hyva vanhempi,
lahetimme viikko sitten Teille linkin opinndytetydhomme liittyvaan kyselyyn toimin-
taterapiakokemuksista. Olemme jo saaneet jonkin verran vastauksia, suuri kiitos kai-

kille vastanneille! Jos ette vield ole vastanneet kyselyyn, toivoisimme etta ottaisitte

hetken aikaa paivastanne ja tayttaisitte linkin kautta |6ytyvan lomakkeen.

Linkki kyselyyn: https://link.webropolsurveys.com/S/6246D230F906867B

Alla vielda ensimmainen sahkdpostiviestimme, jossa on tietoa kyselyyn liittyen.

Ystavillisin terveisin,
Saara Sormunen ja Ida Ketonen
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Liite 4. Toinen muistutuskirje

Hyva vanhempi,

lahetimme kaksi viikkoa sitten Teille linkin opinndaytetyéhdmme liittyvaan kyselyyn
toimintaterapiakokemuksista. Olemme saaneet jonkin verran vastauksia, suuri kiitos
kaikille vastanneille! Kaipaamme viela lisda vastauksia, jotta saisimme kattavan kuvan
teidan vanhempien kokemuksista. Jos ette vield ole vastanneet kyselyyn, toivoisim-
me etta ottaisitte hetken aikaa padivastanne ja tayttaisitte linkin kautta l6ytyvan lo-

makkeen. Suljemme linkin viikon paasta keskiviikkona 5.4. kello 8.00.

Linkki kyselyyn: https://link.webropolsurveys.com/S/6246D230F906867B

Alla viela ensimmainen sahkdpostiviestimme, jossa on tietoa kyselyyn liittyen.

Ystavallisin terveisin,
Saara Sormunen ja Ida Ketonen



Liite 5.

Kysely hoitoprosesseista

KYSELY HOITOPROSESSEISTA*

Tarkoituksemme on ymmartdia ja mitata vammaisen lapsen vanhempien
kokemuksia. Olemme erityisen kiinnostuneita omista havannoistasi, jotka olet tehnyt
vimeisen vuoden aikana lapsellesi palveluja tarjoavalta terveydenhuolio-
organisaatiolta saadusta hoidosta. Organisaatio voi olla paikallinen lasten hoito- tai
kuntoutuskeskus, kotincitokeskus tai jokin muu organisaatio.

Lapsesi ja sinun kyseiseltd organisaatiolta saaman hoidon yhieydess3 saatat
kohdata monia eri henkilditd. Lomakkeen kysymykset onkin ryhmitelty
kontaktihenkildn mukaan kuten jallempana on tarkemmin kuvattu.

HENKILOT:

vittaa ihmisiin, jotka ovat suoraan tekemisissd sinun tai lapsesi kanssa
{esimerkiksi psykologi, terapeutti, sosiaalityontekij, |183kari tai opettaja)
ORGANISAATIO:

viittaa kaikkiin terveydenhoito-organisaation tydntekijdihin rippumatta siita,
ovatko he sucraan tekemisissa lapsesi kanssa. Terveydenhoidon
ammattilaisten lis&ksi tahan rypmaan voivat kuulua myss

toimistotydntekijat, taloudenhoitajat, hallinnoliiset tydntekijat ja muut tukitciminnoissa
mukana olevat.

Kysymykset perustuvat kallaisiltasi vanhemmilta kuulemiimme kommentieihin
hoidon tarjcamistavoista. Olemme kilnnostuneet henkilokohtaisista ajatuksistasi, a
toivommekin, ettd woit taéyltd3 kyselyn keskustelematta siit3 kenenkaan muun
kanssa.

limoita kunkin kysymyksen kohdalla, miten paljon olet kehdannut kuvatun kaltzisia
tilanteita. Vastaa ympardimalld yksi numero 1:sta (ei lainkaan) 7:43n (hyvin paljon)
sen mukaan, mikd vaihtoehto parhaiten vastaa omia kokemuksiasi. Huomaa, etta 0-
arviola kaytetaan vain, jos kyseinen filanne ei koske sinua.

Pyydamme sinua vastaamaan sitd organisaatiota koskevasti, jolta kuulit tSsta
tutkimuksesta ensimmaisen kerran. Voit t3std tarkistaa, mikd organisaatio on
kKyseessa:

B 1998, King, Roscabaum, & King. CaniChild Cenlre for Chililbood Disabilily Rescarch

MeMaster Universaly, Hamikon, 0N Canada
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HENKILOT viittaa ihmisiin, jotka ovat suoraan tekemisissa sinun tai lapsesi kanssa
(esimerkiksi psykologi, terapeutti, sosiaalityontekija, |aakari tai opettaja).

MITEN PALJON LAPSESI limoita miten paljon olet kohdannut kutakin tilannetta.

KANSSA TYOSKENTELEVAT " g - _
IHMISET OVAT VIIMEISEN e | 7 L | e Lsmne: | v | ke | Sttt
VUODEN AIKANA...

1. ... auttaneet sinua tuntemaan itsest
péiteviiks: vanhempana? 1 6 5

2. ... antancet sinulle kirjallista tietoa
sitd, matd katkkea lapsesi tekee
terapiassa? 7 6 S - 3 2 1 0

3. ... luoneet vilittivin ilmapurin sen
sijaan ettd pelkdstddn jakaisivat
tictoa? 7 6 s 4 3 2 1 0

'S
-
o
—
o

4. .. antancet sinun itse valita mitd
tietoja ja muilloin haluat kuulla? 7 6 5

5. .. tarkastelleet lapsest katkkia
tarpeita (myés esimerkiks:
henkasii, emotionaalisia ja
sosiaalisia tarpeita eikd vain
fyysisia)? 7 6 5 4 3 2 1 0

6. ... varmistaneet, etti vilhintiisin yksi
timin jisen on tyoskennellyt
sinun ja perhees: kanssa
pitemmin aikaa? 7 6 5

7. ... selittineet kunnolla eri
hottovaihtochtoja? 7 6 5 - 3 2 1 0

s
-
(=
o

I
-
[
[~

8. ... antancet sinulle tilaisuuden tehdd
omia piiiitdksti hoidon suhteen? 7 6 5 4 3 2 1 0

9. ... luoneet kiireettdmén ilmapiirin,
Jjossa on rittivast akaa
keskustelulle? 7 6 5

10. ... tehneet yhteisty6ta asioiden
suunnittelussa varmistaakseen,
ettii kaikki tormivat
samansuuntaisesti? 7 6 5 - 3 2 1 0

4
-
[
-
=]

11. ... kohdelleet sinua tasa-arvoisesti
ciki vain potilaan vanhempana
(esim. niin, etti erviit kiytd
sinusta nimitysti """ tai "isa"? 7 6 5 4 3 2 1 0

8 1998, King, Rosenboum, & King, CanCadld Cenire for Childbood Disabality Rescarch Decomber. 199
McMaster Universaty, Hami®on, ON Canada



MITEN PALJON LAPSESI limoita miten palion olet kohdannut kutakin tilannetta.

KANSSA TYOSKENTELEVAT . .
IHMISET OVAT VIIMEISEN ivcoal] bl o] Procoodl ool B vl Brokoond B
VUODEN AIKANA...
12. ... antaneet sinulle lapsestas: tetoja, 7 6 5 - 3 2 1 0
Jotka eiviit vathtele henkildstd
toiseen?

13. ... kohdelleet sinua yksiloni eivitki
“tyypilliseni” vammaisen lapsen

vanhempana? 7 6 5 4 3 2 1 0
14. ... antancet sinulle kirjallista tictoa

lapsesi kehityksesti? 7 6 5 4 3 2 1 0
15. ... kertoneet sinulle arviointien

tuloksista? 7 6 5 < 3 2 1 0

ORGANISAATIO viittaa kaikkiin terveydenhoito-organisaation tyontekijoihin
riippumatta siita, ovatko he suoraan tekemisissa lapsesi kanssa. Terveydenhoidon
ammattilaisten lisdksi tahan ryhmaan voivat kuulua myos toimistotyontekijat,
taloudenhoitajat, hallinnolliset tyontekijat ja muut tukitoiminnoissa mukana olevat.

MITEN PALJON SE limoita miten paljon olet kohdannut kutakin tilannetta
ORGANISAATIO, JOLTA
VIIMEISEN VUODEN pafjen e E

SAAT PALVELUJA, ON Hyvin | Palion | Meko | Jockin | Meko | riyvie | Sian | Ssovet
¥ pafion verran vihEn vardn
AIKANA...

16. ... antanut sinulle tictoa
erilaisista palveluista, joita
organisaatio itse tai muu
paikallinen yhteisd tarjoaa? 7 6 S 4 3 2 1 0

17. ... pitiinyt tarjolla tictoa lapses:
vammasta (esimerkiksi sen
syistd, kehityksestd ja
ennusteesta)? 7 6 S 4 3 2 1 0

18. ... antanut koko perheelle
tilassuuden saada tietoa? 7 6 S 4 3 2 1 0

8 1998, King, Rosenbaum, & King, CanChld Centre for Chililhood Disabality Rescarch Dexober, 195

MeMaster Universaty, Hamikon, ON Canade
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MITEN PALJON SE limoita miten paljon olet kohdannut kutakin tilannetta
ORGANISAATIO, JOLTA

SAAT PALVELUJA, ON Hyvn | Pailon | Meko | Jonkdn | Melo | Hywie | Siaie | Ssove-
VIIMEISEN VUODEN paijon pefon | verm | wikdn | Wikin | ke | eGovies
AIKANA...

19. ... pitiinyt tictoa tarjolla en

muodoissa (kuten esitteind,
tietopaketteina tai videoina)? 7 6 S 4 3 2 1 0
20. ... neuvonut, miten hankkia

tictoa tai saada yhteys muihin

vanhempiin (esimerkikst

orgamisaation ylldpitimiin

vanhempien resurssikirjaston

avulla)? 7 6 S 4 3 2 1 0
* Alkuperainen lahde: King, S., Rosenbaum, P., & King, G. Parents' perceptions of
care-giving: development and validation of a process measure. Developmental
Medicine and Child Neurology, 38(9), 757-772, 1996.

8 1998, King, Roscnbaum, & King. CanChild Centre for Childbood Dissblity Rescarch Deseber, 199

MeMaster University, Hamikon, ON Canada



