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Tiivistelma

Suomessa tehostettua tai erityista tukea sai yhteensa noin 85 000 lasta vuonna 2015. Pitkdaikaissairaat
tai vammaiset lapset tarvitsevat runsaasti yhteiskunnan voimavaroja. Pitkaaikaissairaus tai vammaisuus
koskettaa laajempaa ihmisryhmaa, jos otetaan huomioon muut perheenjdsenet. Nykyisessa palvelujarjes-
telmdssa palveluiden, toiminnan ja asiakkaiden tarpeet eivat kohtaa. Muutospaineisiin vastataan uusia ja
erilaisia yhteistydmalleja seka perheen tukemista kehittdmalla. Vaalijalan osaamis- ja tukikeskus tuottaa
kuntoutus- ja tukipalveluja erityista tukea tarvitseville henkildille ja heidan laheisilleen. Tdman tutkimuk-
sen tarkoituksena oli kuvata perheldhtdisen tydskentelyn keskeisia piirteitéd Vaalijalan osaamis- ja tukikes-
kuksen nuorten kuntoutusyksikdissa seka loytaa uusia ndkokulmia perheldhtdisen tydskentelyn toteutta-
miseen. Tutkimuksen tavoitteena oli kehittéa Vaalijalan osaamis- ja tukikeskuksen lasten kuntoutuspalve-
luja perheldhtdisempéaan suuntaan.

Tutkimus on laadullinen tutkimus. Aineisto kerattiin ryhmahaastattelemalla Vaalijalan osaamis- ja tukikes-
kuksen lasten kuntoutusyksikdiden tydntekijoita ja kuntoutusyksikdiden kanssa yhteisty6ta tekevia kun-
toutuksen asiantuntijoita. Ryhmahaastattelut toteutettiin teemahaastatteluina. Tutkimusaineisto analysoi-
tiin aineistolahtdisen sisallonanalyysin avulla.

Johtopadtdksena voidaan todeta, etta perheldhtdisen tydskentelyn piirteitd kuntoutusyksikdiden tydsken-
telyssa on, mutta tydskentely on viela sairaus- ja asiantuntijakeskeistd. Tutkimustulokset osoittavat, etta
lapsen perhelahtdinen kuntoutusprosessi rakentuu koko perheen hyvinvoinnin huomioimisesta, arjen hal-
linnan tukemisesta, tiedon ja vastuun jakamisesta ja perheen asiantuntijuuden korostamisesta myontei-
sessd yhteistydsuhteessa perheen ja verkoston kanssa. Tutkimustulokset nostavat kehitysehdotuksia per-
heiden osallistamisen keinojen kehittamiseksi seka perheiden ja yksittdisten perheenjasenten huomioin-
nin ja tuen kehittamiseksi. Lisaksi tutkimus nostaa kehitysehdotuksia perheen arjen hallinnan tukemisen
keinojen kehittamiseksi seka nostaa kehitysehdotuksia kuntoutusyksikdiden toimintaan ja kaytanteihin,
jotta rakenteet voisivat tukea perhelahtdisen tydskentelyn toteutumista. Tutkimustulokset nostavat kehit-
ysehdotuksia tiedon ja vastuun jakamiseen ja mydnteisen yhteistydsuhteen rakentamiseen perheen ja
kuntoutusyksikdiden vdlille.

Tyota voidaan hyddyntaa perhelahtdisen tydskentelyn kehittamisessa ja Vaalijalan henkilékunnan osaa-
misen kehitystarpeiden kartoituksessa seka kuntoutusyksikéiden sisdisen osaamistarpeen ja tyénjaon
madrittelyssd. Lisaksi tuloksia voidaan hyddyntda perheldhtdisen tydskentelyn kehittdmisessa myos
muissa organisaatioissa. Jatkotutkimushaasteita ovat vanhempien kokemuksien kuuleminen perhelahtéis-
ten palveluiden toteutumisesta, séhkdisten palveluiden parempi hyédyntaminen perheldhtdisessa kuntou-
tuksessa ja sisaruksille annettavan tuen kehittdminen kuntoutuksessa.
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Abstract

In Finland intensified or special support was given to 85 000 children in 2015. Long-term sick or disabled children
needs plenty of society recourses/ assets. Long-term sickness or disablement will affect wide group of people, if
we also observe other family members. In current service system services, actions and customers needs won't
encounter. Change pressure is answered by new and different collaboration models and developing family sup-
port. The Election foot skills and support center provides rehabilitation and support services for people with spe-
cial needs and their closest ones. The purpose of this study was to describe the key features of family-based
work election foot skills and support center for Youth Rehabilitation Centers and also find new aspects for imple-
menting family-based work. The purpose of this study was to develop Vaalijala Knowledge and support center
children rehabilitation services to family-oriented direction.

Study is qualitative investigation. Material was collected with group interviewing Vaalijala Knowledge and support
center children's rehabilitation unit workers and rehabilitation experts who have collaborated with rehabilitation
units. Group interviews was implemented by theme interviews. Investigation materials were analyzed by mate-
rial-oriented content analysis.

As a conclusion, it can be stated that the family-oriented work features in the rehabilitation unit work is, but the
work is still medical and expert central. Investigation results show, that child family-oriented rehabilitation pro-
cess builds on observing the whole family well-being, supporting the management of everyday life, sharing
knowledge and responsibilities and emphasizing family expertise in a positive co-operation with family and net-
work. Investigation results raise the development proposals for the means of family participation and also for
families and invidual familymembers attention and support development. In addition investigation raises develop-
ment proposals for family everyday management support means in development and also raises development
proposals for rehabilitation unit activities and conventions, so that structures could support family-oriented work
implementation. Investigation results also raises development proposals for sharing knowledge and responsibility
and for building positive collaboration relation between family and rehabilitation units.

This study can be exploited for developing family-oriented work and mapping development needs in Vaalijala’s
staff knowledge and also for defining rehabilitation unit inside knowledge needs and defining division of the work.
In addition results can also be used for developing family-oriented work in other organizations. Following investi-
gation challenges are listening parents experiences about implementing family-oriented services, better use of
electronic services in family-oriented rehabilitation and developing the support for siblings in the rehabilitation.
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1

JOHDANTO

Tilastokeskuksen (2016-06-13) mukaan Suomessa tehostettua tai erityistad tukea sai yhteensa noin
85 000 lasta vuonna 2015. Pitkdaikaissairaat tai vammaiset lapset tarvitsevat runsaasti yhteiskunnan
voimavaroja. Pitkdaikaissairaus tai vammaisuus koskettaa vield laajempaa ihmisryhmaa, jos otetaan
huomioon lasten vanhemmat ja muut perheenjasenet. Kunnat ja valtiokin ovat taloudellisesti tiu-
koilla ja palvelurakenteita mietitdan uudestaan. Niukkenevia voimavaroja jaettaessa on erittdin tar-

keda, etta resurssit kohdennetaan ja ajoitetaan oikein. (Walde'n 2006, 17.)

Nykyisessa palvelujdrjestelmdssa palveluiden, toiminnan ja asiakkaiden tarpeet eivat kohtaa. Ongel-
missa on tiivistetysti kyse palvelurakenteen ongelmista seka johtamisen ja koordinaation vajeista,
kuten palveluiden pirstaleisuus ja tiedonkulun ongelmat. Toisena ongelmana on lasten, nuorten ja
perheiden seka ammattilaisten vélisen kohtaamisen vajeet, kuten vuorovaikutuksen vajeet, avun ja

tuen hakemisen ja saamisen vaikeudet. (STM 2016, 8.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen tydn tuottavuutta ja tehokkuutta arvioidaan. Samanaikai-
sesti palvelujen laatua korostetaan. Hoitoajat lyhenevat ja samanaikaisesti potilasta pitaisi pystya
hoitamaan yha kokonaisvaltaisemmin. Myds vanhemmat odottavat saavansa aiempaa enemmaén tu-
kea vanhemmuuteen, parisuhteeseen, lasten kasvatukseen, voimavarojen vahvistamiseen ja arjessa
selviytymiseen. Muutospaineisiin voidaan vastata uusia ja erilaisia yhteistyémalleja sekd perheen
tukemista kehittamalla. Tuen oikealla kohdentamisella ja ajoituksella voidaan aikaan saada perhei-
den selviytymisen kannalta inhimillisia ratkaisuja ja niiden ohella saavuttaneen my&s kokonaistalou-

dellisia saastdja pitdmalla vammaisen lapsen perhe toimintakykyisena. (Walde’'n 2006, 18-20.)

Lasten ja nuorten hyvinvointikeskustelu korostaa huomion kiinnittémisté ensisijaisesti kasvuymparis-
tdjen kehittdmiseen. Lainsdadanto tuo raamit tydnteolle, mutta tydyhteisott, yksittdiset tydntekijat ja
perheet kukin tahollaan maarittelevat lopullisen mallin toteutuvalle tydlle. Ammatti-ihmisten velvolli-
suutena on kdynnistdad kumppanuuteen perustuva yhteisty6 ja 10ytéa keskitie vanhempien tarvitse-
mien erityistaitojen ja vanhemmuuden identiteetin vahvistamisen suhteen (Maatta 1999, 100).
Tybntekijén tyéta ohjaa osin tiedostettu ja osin tiedostamaton tydskentelymalli, joka on muodostu-
nut aiemman eldmankokemuksen kautta. Eri koulutuksen ja tydkokemuksen omaavilla tyontekijéilla
voi olla taysin eridavat nakemykset siitd, mitd perhelahtdisyys tarkoittaa. (Rantala 2002, 9, 33-34;
Maatta ja Rantala 2016, 203.)

Sosiaalipolitiikan yhtena tavoitteena on tukea vanhemmuutta, silla se on lapsivaestdstéd huolehtimi-
sen peruslahtékohta. Myés muiden lapsen kasvuymparistjen ja yhteiskunnan arvojen, toimintatapo-
jen ja ilmapiirin merkitys lapsen hyvinvoinnille, on huomattava. Kodin arjen ilmapiirin lisdksi myds
paivahoito- ja kouluorganisaation ilmapiiri ja tyontekijoiden tydssa viihtyminen heijastuvat lasten
arkeen. Perhepolitiikan toimivuudesta vastuu jakautuu monelle taholle ja perheiden palvelut jakautu-
vat monien eri hallintokuntien vastuulle. (Walde'n 2006, 17-18; Maatta ja Rantala 2016, 26.)



Vaalijalan osaamis- ja tukikeskus toimii Itd-Suomen neljan maakunnan alueella. Osaamis- ja tukikes-
kus tuottaa kuntoutus- ja tukipalveluja erityista tukea tarvitseville henkildille, heidan léheisilleen seka
sosiaali- ja terveysalan ja opetustoimen muille toimijoille. (Vaalijalan kuntayhtyma 2016-03-13.)
Vaalijalan osaamis- ja tukikeskuksessa perhetyota kehitetddn nyt aktiivisesti ja palveluita pyritdan

kehittdmaan perhelahtéisemmiksi.

Tutkimuksen tarkoitus on kuvata perhelahtdisen tydskentelyn keskeisia piirteita Vaalijalan osaamis-
ja tukikeskuksen lasten kuntoutusyksikoissa seka 16ytaa uusia nakokulmia perhelahtdisen tyoskente-
lyn toteuttamiseen. Tutkimuksen tavoitteena on kehitttaad Vaalijalan osaamis- ja tukikeskuksen las-

ten kuntoutuspalveluja perheldahtéisempadn suuntaan.

Ty6ssa on vahva kehittamisnakdkulma ja toivon tydn olevan muutosta kaynnistdavana tekijana palve-
luita kehitettdessa. Tutkimuksen tulokset antavat asetetun tavoitteen mukaisia kehittamisehdotuk-
sia. Tutkimus tarjoaa kuntoutustyéta tekeville tyontekijdille mahdollisuuden lisata ymmarrystaan
perheldhtdisesta tydskentelysta ja nostaa tydskentelyn kehitystarpeita perheldhtdisen kehitystydn
tueksi. Vastaavasti organisaation johdolle tutkimus antaa mahdollisuuden lisata ymmarrystaan per-
heldhtdisen tydskentelyn vaatimista edellytyksista ja tuoda esiin ndiden edellytysten kehitystarpeita
seka uusia kehitysehdotuksia kehitystyon tueksi. Kun lisataén ja parannetaan perhelahtoista tyos-
kentelya lapsen kuntoutusprosessissa, edistetdan kokonaisvaltaisen kuntoutuksen toteutumista, pa-
rannetaan asiakastyytyvaisyytta seka tehostetaan kuntoutuksen vaikuttavuutta. Kuntoutustyén koh-
teen muutokseen ja siihen vaikuttamiseen kaytanndssa ei valttamatta tarvita lisaresursseja, vaan
lahinna toimintamallien kehittymisté ja asenteiden muutosta (Koivikko ja Sipari 2006, 78). Tutkimuk-
sen tekeminen lisaa tutkijan asiantuntemusta perheldhtodisesta tydskentelystd ja sen kehitystarpeista

seka laadullisen tutkimuksen toteutuksesta.
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2.1

ERITYISTA TUKEA TARVITSEVA LAPSI JA PERHE

Sosiaalipalveluissa erityista tukea tarvitsevasta lapsesta on kyse silloin, kun lapsen kasvuolosuhteet
vaarantavat tai eivat turvaa lapsen terveytta ja kehitysta tai lapsi omalla kayttdytymiselldan vaaran-
taa terveyttaan ja kehitystadn. Lapsi on erityisen tuen tarpeessa, koska hanella on vaikeuksia hakea
ja saada tarvitsemiaan sosiaali- ja terveyspalveluja kognitiivisen tai psyykkisen vamman tai sairau-
den, péaihteiden ongelmakayton tai usean samanaikaisen tuen tarpeen tai syyn vuoksi. (Sosiaalihuol-
tolaki 1301/2014, 38.)

Suomessa tehostettua tai erityista tukea sai yhteensa noin 85 000 lasta vuonna 2015. Tehostetun
tuen maara on kasvanut viisi prosenttia vuodesta 2011, kun erityisen tuen maara on syksylla 2015
pysynyt kahden edellisen vuoden tasolla. Tilastokeskuksen mukaan yhteensa 16 prosenttia perus-
koulun oppilaista sai tehostettua tai erityista tukea syksylla 2015. Tehostetun tuen oppilaista poikia
oli 65 prosenttia ja tyttdja 35 prosenttia, kun vastaavat luvut erityista tukea saaneista oli 70 ja 30
prosenttia. (Tilastokeskus 2016-06-13.)

Seuraavaksi on kuvattu tutkimuksen kohteena olevien lasten kuntoutusyksikdiden kannalta merkitta-
vimpia erityisen tuen tarpeen syita. Liséksi kuvataan erityisen tuen tarpeessa olevan lapsen per-
hettd, maaritelmaa ja perheen arkea, jotta voidaan jakaa yhteistd nakemysta erityisen tuen tar-
peessa olevasta perheestd. Erityisen tuen tarpeessa olevan lapsen perheet ovat erilaisia ja tulevat
erilaisista elamantilanteista ja heilld on yksil6llisia piirteitd ja arvostuksia, joita tulisi kunnioittaa
(Walde'n 2006, 40).

Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuutta on maaritelty American Association on Intellectual and Developmental Disabili-
ties (AAIDD) mukaan seuraavasti: Kehitysvammaisuutta luonnehtivat huomattavat rajoitukset seka
alyllisissé toiminnoissa ettd adaptiivisessa kayttdytymisessa. Adaptiivinen kayttédytyminen kasittaa
kolme taito tyyppia, jotka ovat kasitteelliset, sosiaaliset ja kaytanndlliset taidot. Kasitteellisid taitoja
ovat muun muassa kieli ja lukutaito, matemaattiset, ajan ymmartéaminen ja itseohjautuvuus. Sosiaa-
lisia taitoja ovat muun muassa ihmissuhdetaidot, itsekunnioitus, taito noudattaa ohjeita ja ratkoa
sosiaalisia ongelmia. Kaytanndllisia taitoja ovat muun muassa paivittdiset taidot (henkilékohtaisesta
hygieniasta huolehtiminen), tyétaidot, terveydenhuolto, aikataulutus, turvallisuus, rahan ja puheli-
men kayttd. Ja, ettd vammaisuus on saanut alkunsa ennen kuin henkilé on tayttanyt 18 vuotta.
(AAIDD 2016.)

Kehitysvamma johtuu keskushermoston puutteellisesta toimintakyvystd, jonka taustalla voi olla sai-
raus, aivojen vaurioituminen, sikidaikainen kehityshairio tai geneettinen oireyhtyma. Kehitysvamma
ei paikannu tiettyyn aivojen rakenteeseen tai osaan, vaan lukuisiin aivokuoren alueisiin, jotka ovat
tarpeen ajattelussa ja ymmarryksessa. Kehitysvammaisiksi luokiteltujen ihmisten alykkyysosamaarat

vaihtelevat valilld 0-69, kun muu vaesto sijoittuu alueelle 80-120. Suomalaisvaestdssa lievasti kehi-



tysvammaisten osuus on noin 0,6 %, keskivaikeasti kehitysvammaisten osuus noin 0,2 % ja vaike-
asti seka syvasti kehitysvammaisten osuus 0,1%. Lievasti kehitysvammainen henkild on yleensa itse-
ndinen arjen toimissa. Keskivaikeasti ja vaikeasti kehitysvammainen henkild tarvitsee fyysista tai sa-
nallista apua tai ohjausta vaatteiden valinnassa ja hygienian hoidossa. Luku- ja kirjoitustaidot ovat
puutteelliset seka kellon ja rahanarvon tunteminen puutteelliset. Syvasti kehitysvammainen henkil
tarvitsee apua kaikissa paivittdisissa toimissaan. Usein vanhempi tai omahoitaja saavuttavat tunne-

tasolla ymmarrysyhteyden myds syvasti kehitysvammaisen kanssa. (Arvio 2014, 90-91.)

Kehitysvammaisuus on monimuotoista ja kehitysvamman vaikeusasteen mukana lisadntyy liitén-
naisongelmien, kuten epilepsian, kuulo- ja nakdvammaojen ja muiden terveysongelmien maara. Vain
yhdelld kymmenesta vaikeasti tai syvasti kehitysvammaisista ei ole liitdnndisvammoja tai -sairauksia.
Monivammaisuuteen kuuluu edelld kuvattujen liitdnnaissairauksien lisaksi hyvin usein ruoansulatus-
ja hengitysteiden toiminnallisia oireita, tuki- ja liikuntaelinten rakenteellisia poikkeavuuksia seka iho-
ongelmia. (Arvio 2014, 93-94.)

Kehitysvammaiset lapset eldvat lapsuuden ja kouluidn yleensa kotona, mutta laitoshoitoa tarvitsevat
lapset voivat asua hoitokodeissa. Perheeseen kohdistettavat tukitoimet tulisi kohdistaa perheen sosi-
aalisen padoman kasvattamiseen ja perheelle soveltuvien toimintamallien hakemiseen. Seka van-
hempien keskindisen suhteen hoitaminen, etta sisarusten tasapuolinen huomiointi ovat tarkeita.
Kuntoutuksen painopiste on lapsuusidassa ja paatavoitteena on saavuttaa mahdollisimman hyva itse-
ndinen toimintakyky seka tukea itsetunnon kehitysta. Jaksamisen tueksi, perheet tarvitsevat usein
tilapaishoitopaikan lapselle tuki- tai sijaisperheessa tai hoitokodissa. Oppivelvollisuus on kehitysvam-
maisella lapsella 11 vuotta ja oppivelvollisuuden lapsi suorittaa yleensa pienryhmissa henkilékohtai-
sen opetussuunnitelman mukaisesti ja jatko-opinnot erityisoppilaitoksissa tai -linjoilla. (Arvio 2014,
95.)

2.2 Aspergerin oireyhtymd ja autismin kirjo

Autismi on aivojen neurologisen kehityksen hairiéon perustuva oireyhtyma. Se ilmenee ja sita arvioi-
daan kayttdytymisen perusteella. Yhdistdvia oireita autismin kirjossa ovat sosiaalisen vuorovaikutuk-
sen ja kommunikoinnin pulmat, oudot kayttdytymismuodot seka aistimusten erilaisuus. Aspergerin
oireyhtyma ja autistinen hairid ovat yleisimpia laaja-alaisia kehityshairiditd. Aspergerin oireyhtyma
eroaa autismista Idhinna siind, ettd toteamisikd on mydhdisempi. Autismin oireet tulevat esiin jo kol-
men ensimmaisen ikdvuoden aikana, kun taas Aspergerin oireyhtymaan ei liity yleista kehityksen
viivastymaa varhaislapsuudessa. Lapsilla aspergerin oireyhtyman esiintyvyydeksi on raportoitu 0,4
%. Se on 4-5 kertaa yleisempi pojilla kuin tytéilla. Tyttéjen ja naisten asperger piirteet ovat kliinisten
havaintojen perusteella lievempid, ja tytdille onkin esitetty omia diagnostisia kriteereja. (Tani, Gron-
fors ja Timonen 2011, 216-217; Vanhala 2014, 88.)

Nykykasityksen mukaan aspergerin oireyhtyma on kehityksellinen, useimmiten geneettisesti maaray-

tyva oireyhtyma. Seka kansainvaliset ettd suomalaiset tutkimukset osoittavat, ettd periytymismalli on



vallitseva. Samassa suvussa voi esiintya autismia, dysfasiaa, skitsofreniaa, kaksisuuntaista mieliala-
hairiéta, pakko-oireista hairiota seka aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairiéta. Yleensa ongelmat alka-
vat esiintya varhaislapsuudessa, kun lapsi joutuu toimimaan ryhmassa ja sosiaalisen vuorovaikutuk-
sen rajoitteet tulevat ilmeisiksi. Osalle diagnoosi tehddan kuitenkin vasta murrosiassa tai aikuisuu-
dessa, jolloin on tarkea pystya osoittamaan oireiden varhainen alku ja jatkuminen Iapi elaman.
(Tani, Gronfors ja Timonen 2011, 217-218.)

Aspergerin oireyhtymassa kielellinen ymmartaminen voi olla jossakin maarin konkreettista ja ilmaisut
saattavat olla omaperdisia. Ilmeiden ja eleiden kdyttdminen voi olla haastavaa ja toisen asemaan
asettuminen tyo6lasta. Kasvojen ja tunteita ilmaisevien kasvonilmeiden tunnistamisessa voi olla vai-
keutta. Suurimmat ongelmat liittyvat yleensé sosiaalisiin vuorovaikutustilanteisiin. Oirekuvaan liitty-
vat myos tavallisesta poikkeavat ja erityisen intensiiviset kiinnostukset, motoriset maneerit ja elamaa
hankaloittavat rutiinit. (Vanhala 2014, 88.)

Autismista heraa epaily yleensa silloin, kun lapsen puhe ei edisty tai opitut sanat jaavat pois kay-
tostd. Lapsi ei reagoi nimeensa tai muihin sanallisiin kontaktiyrityksiin normaalisti. Vuorovaikutus on
omista tarpeista ldhtevaa ja katsekontakti on puutteellinen. Autistinen lapsi ei pyyda apua, vaan toi-
mii itse tai kdyttad muita ihmisia valineena saadakseen haluamansa. Lapsi ei kdyta eleita ja ilmeita
normaalilla tavalla ilmaistakseen tunteitaan tai tarpeitaan. Motorinen levottomuus ja omaehtoisuus
saattavat joskus olla niin hallitsevia piirteita, ettei varsinaisia autistisia oireita havaita. Rutiinisidon-
naisuus ja siirtymatilanteiden vaikeus ovat tyypillisia. Lapsilla esiintyy myds usein motorisia manee-
reita. Lihashypotoniaa esiintyy ja varpailla kdvely on tavallinen oire. Jo varsin pienilld lapsilla esiintyy
valikoivuutta ravinnon suhteen. (Vanhala 2014, 83-84.)

Aistipoikkeavuudet ovat yleisia autismin kirjon hairidissa. Nakdarsykkeet voivat aiheuttaa voimakasta
reagointia ja valttamista seka toisaalta myods arsykkeiden hakemista. Kuuloarsykkeille esiintyy
yleensa yliherkkyyttd. Myds haju- ja makuaistin alueella esiintyy ongelmia ja nama voivatkin olla
taustatekijoina ruokailuun liittyvissa ongelmissa. Tuntoarsykkeisiin liittyy myos usein poikkeavaa rea-
gointia. Kuntoutusta ja seurantaa suunniteltaessa on térkeé arvioida ja huomioida mahdolliset liitén-
ndisdiagnoosit. Liitdnndisongelmat voivat joskus kuormittaa arkea ja vaikuttaa ennusteeseen enem-

man kuin itse autismikirjon ongelmat. (Vanhala 2014, 84-85.)

Autististen lasten kuntoutuksessa on erityisen tarkead, etta oireet havaitaan varhain, tutkimukset
aloitetaan ja vanhemmat saavat ohjausta vastavuoroisuuden ja kommunikaation tukemiseen muun
muassa puhetta korvaavien kommunikaatiokeinojen kaytdssa. Autististen lasten perheet tarvitsevat
seka tietoa ettd konkreettista ohjausta arjen tilanteisiin. Vertaistuella ja séanndllisella tilapaishoidolla
on perheille suuri merkitys. Aspergerin oireyhtyman kuntoutuksessa paivittdisten asioiden ja muu-
tosten ennalta suunnittelu eli strukturointi, sopimusten tekeminen, motivoiminen ja jatkuva positiivi-
nen palaute ovat tarpeen. Sosiaalisten tilanteiden harjoittelu ja omien persoonallisuuspiirteiden hy-
vaksyminen ovat tarkeitd. (Vanhala 2014, 84, 87-88.)
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2.3 Aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairié (ADHD)

Aktiivisuuden ja tarkkaavuden hairi6 (ADHD) on kehityksellinen neuropsykiatrinen hairio, jonka
ydinoireet ovat tarkkaamattomuus, ylivilkkaus ja impulsiivisuus. ADHD on yleisin kehityksellinen neu-
ropsykiatrinen hairié. Sen esiintyvyys on 6-18-vuotiailla 4-6% ja se on yleisempaa pojilla kuin ty-
toilla. ADHD:n esiintyvyysluvut pienenevat idn mukana, mika johtuu osittain siita, etta ylivilkkauden
diagnostiset kriteerit eivat endaa murros- ja aikuisidssa tayty. (Pihlakoski ja Rintahaka 2016, 243,
250.)

Lapsen ensimmaisten ikdvuosien aikana ei voida tehda ADHD-diagnoosia, mutta monilla lapsilla on
ollut vauvasta asti epaspesifeja kehityksellisia oireita. Naita oireita ovat esimerkiksi univaikeudet,
puheen, kielen ja motorisen kehityksen viiveet, levottomuus ja ikatasosta poikkeava artyisyys. 4-6
vuoden idassa ADHD:lle tyypilliset oireet erottuvat jo selvemmin normaalista ikavaihtelusta. Oireita on
lyhytjannitteisyys, vaikeus keskittya erityisesti ponnistelua vaativaan tekemiseen esimerkiksi kyna-
tehtaviin. Ylivilkkaus ja impulsiivisuus saattavat vaikeuttaa lapsen selviytymista lapsiryhmassa. Lap-
sen ohjaaminen on haastavaa ja kuormittaa vanhempien jaksamista. Varhainen diagnosointi on tar-

kedé aktiivisten tukitoimien aloittamiseksi ajoissa. (Pihlakoski ja Rintahaka 2016, 243-244.)

ADHD:n oireet erityisesti tarkkaavuuden pulmat, aiheuttavat viimeistéadn kouluidssa huomattavaa
toiminnallista haittaa. Koulutehtaviin keskittyminen on haasteellista, tehtdvien aloittaminen ja toi-
minnan suunnittelu voi olla vaikeaa. ADHD:n kanssa esiintyy usein yhtdaikaisesti my®s muita oppi-
misvaikeuksia, jotka edelleen heikentavat kouluselviytymista. Kouluidassa ADHD-lapsille kehittyy
usein myos muita psyykkisia samanaikaissairauksia, kuten kaytéshairiita, ahdistuneisuutta ja ma-
sentuneisuutta. ADHD:n ja muiden samanaikaissairauksien tunnistaminen on tarkeaa kaikissa kou-
lunkdynnin vaiheissa. (Pihlakoski ja Rintahaka 2016, 244.)

Yli puolella, lapsuusidssa todettu ADHD jatkuu nuoruusikaan. Oireisto voi olla nuoruudessa taydelli-
nen tai osittainen. Osa oireilevista lapsista ja nuorista saa diagnoosin vasta nuoruusialla. ADHD-
diagnoosin asettamiseen edellytetdan kuitenkin oireiden esiintymista jo 5-7 vuoden idssa. ADHD:n
samanaikaisoireita esiintyy varsin usein nuoruusiassa, jolloin vaarana on, ettd ADHD jaa tunnista-
matta. (Pihlakoski ja Rintahaka 2016, 244-245.)

Kippola-Paakkdnen (2012, 79) toteaa, ettd kuntoutustoimien tulisi rakentua enemman toimintaky-
vyn, siind ilmenevien rajoitteiden ja yksildllisten tuen tarpeiden mukaan kuin diagnoosikeskeisesti.
Tukitoimina ovat muun muassa perheen neuvonta lapsen ohjaamisessa ja kasvattamisessa, paiva-
hoidon ja koulunkdynnin jarjestamistd ja ympariston muokkaamista lasta tukevaksi seka tarvittaessa
myds sosiaalitoimen tukea. Tukitoimien jarjestamisvastuu on kotikunnan sosiaalipalveluilla yhdessa
perheen kanssa. Hoito suunnitellaan ian, oireiden voimakkuuden ja haittaavuuden mukaan, ja se on
yleensd monimuotoista. Ladkehoidolla ja psykososiaalisilla hoidoilla keskeiset oireet yleensa vahene-
vat. Ennen kouluikad psykososiaaliset hoitomuodot ovat ensisijaiset. Nailla tarkoitetaan lapselle ja

perheelle suunnattuja laakkeettémia hoitoja, joiden tavoitteena on vaikuttaa lapsen kayttdytymiseen
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ja reagointiin ja toisaalta muokata lapsen jokapaivaisia toimintaymparistdja toivottua kaytosta tuke-
viksi. (Pihlakoski ja Rintahaka 2016, 250-251.)

2.4 Mielialahairiot

Rasdnen (2004, 218) jakaa mielialahairiét masennushairidihin ja kaksisuuntaisiin mielialahairiihin,
joissa kummassakin on erotettavissa useita erilaisia taudinkuvia. Masennuksen ja mielialahairididen
yleiset piirteet ovat lapsilla ja nuorilla samanlaiset kuin aikuisilla, mutta mielialahairididen oireilu voi
jossain maarin poiketa eri ikdkausiin kuuluvien kehitysvaiheisen vuoksi. Masennustilan eli depression
keskeisena oireena on masentunut tai artynyt mieliala. Mielialan alentumisen lisaksi esiintyy myds
muita oireita kuten unettomuutta, liikkaunisuutta, ruokahaluttomuutta tai lisadntynytta ruokahalua,
painon laskua tai kohoamista, motorista hidastumista tai kiihtymistd, mielihyvan tuntemisen mene-
tysta, vasymystd, itsemurha-ajatuksia ja niin edelleen. Masennustilan eli depression diagnostisten
kriteerit tayttdakseen, nadiden oireiden on taytynyt kestaa yhtdjaksoisesti vahintdan kahden viikon
ajan. Masennustiloja on useita eri tyyppeja oirekuvansa mukaan, ja niiden vaikeusaste ja kulku voi-
vat vaihdella suuresti. Usein masennustiloihin liittyy my6s eriasteista ahdistuneisuutta. (Huttunen
2015a; Huttunen 2015b.)

Leikki-ikdisen eli 3-5-vuotiaan lapsen masennus voi ilmeta vakavuutena, surumielisyytend, artyisyy-
tend, tunneilmaisujen niukkuutena, mielialan vaihteluna ja motorisena levottomuutena, ilottomuu-
tena, joskus aggressiivisuutena, voimakkaina pettymysten ilmauksina, joskus tottelemattomuutena
tai karkailuna, joskus erilaisina somaattisina oireina, kuten paansarkynd, vatsakipuina ja pahoinvoin-
tina. Usein masennuksen yhteydessa tavataan vanhempiin takertumista ja merkkeja eroahdistuk-
sesta. (Huttunen 2015b; Rasanen 2004, 220.)

Kouluikdisen masennus ilmenee usein alakuloisena mielialana, ilmeina ja eleind, vasymyksena, kes-
kittymiskyvyttdmyytena, erilaisina somaattisina oireina, aggressiivisuutena, uhmakkuutena tai kay-
tésongelmina. Koulusuoritukset heikkenevat, kehon liikkeet voivat hidastua tai kiihtya ja toverisuh-
teissa alkaa ilmeta ongelmia. Lisaksi itsetunto on alentunut ja omakuva on kielteisesti varittynyt.
Nuoren eli 12-18-vuotiaan masennus voi muistuttaa kouluikdisen masennusta. Varhaisnuorilla ma-
sennus ilmenee usein joko ruumiillisina oireina tai erilaisina kaytéshairiding, kun taas murrosidssa
masentunut nuori kddntyy usein sisadnpain ja oirekuva alkaa lahennelld aikuisten masennustiloja ja
masentuneisuutta. Jos masennus jatkuu pitkdaan, voi masentuneen nuoren murrosika viivastya ja
murrosidlle ominaiset itsetunto-ongelmat, kapinallisuus tai paihteiden kaytté voivat lisdéntya. (Hut-
tunen 2015b.)

Kaksisuuntaisella mielialahairiolla tarkoitetaan sitg, ettd henkildlla masennus ja mielialan kohoami-
nen vaihtelevat enemman tai vdhemman sadannénmukaisesti. Lapsuudessa alkava kaksisuuntainen
mielialahairié on taudinkuvaltaan aikuisena alkavaa selvasti vaikeampi. Kaksisuuntaisen mielialahai-
rion masennusjaksot eivat eroa oirekuvaltaan edella esitetyisté tavallisista masennustiloista. Masen-

nusjaksot saattavat kuitenkin olla kestoltaan jonkin verran lyhyempia ja niissa esiintyy muita masen-
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nustiloja yleisemmin psykoottisia oireita, ajatusten ja liikkeiden hidastumista, liikaunisuutta, ruoka-
halun kasvua ja lihomista. Masennusvaiheet ovat yleensa pitempdan kestdvia kuin mania- ja hypo-
maniajaksot. Laakehoidon kannalta on tarkeata erottaa, onko kyseessa kaksisuuntaisen mielialahai-

rion masennusjakso vai muu masennustila. (Huttunen 2015c; Rasanen 2004, 225.)

Kaksisuuntaisen mielialahdirion diagnoosi edellyttda, etta ainakin yksi sairausjaksoista on ollut maa-
ninen tai lievasti maaninen eli hypomaaninen. Sairasjakson aikana, jos mieliala on selvasti maani-
nen, kyseessa on tyypin 1 muoto, jos taas jakso on luonteeltaan hypomaaninen, on kyseessa tyypin
2 muoto. Sekamuotoinen jakso on kyseessa silloin, jos sairausjakson aikana ilmenee seka depres-
sion etta manian oireita. Kaksisuuntaisen mielialahairion ensimmainen ilmeneminen lapsuudessa ja
varhaisessa nuoruudessa on yleensa taudinkuvaltaan vakava masennustila, jolle on tyypillista nopeat
vaihtelut depressiivisen ja maanisen vaiheen kesken ja oireilu on usein sekamuotoista. Mydhais-
nuoruudessa hairié alkaa usein maanisella vaiheella, jolloin eri vaiheille on tyypillisté nopeat alut ja
selvat loput. (Huttunen 2015c; Rasanen 2004, 226.)

Artyneisyys, hyperaktiivisuus ja tuhoavuus ovat tyypillisid esimurrosikaisille maanisille lapsille. Jo var-
haisessa kouluidssa on voitu todeta ajatuksenrientoa ja suuruusajatuksia, jotka nuoruusidassa tulevat
yha vallitsevammiksi. My6s paranoidisuus ja puhdas maaninen euforia ovat tyypillisid. Lapsuus- ja
nuoruusian kaksisuuntaiseen mielialahairioon liittyy seka muita samanaikaisia hairidita etta erotus-
diagnostisia vaikeuksia. N&ita ovat esimerkiksi kielelliset hairiét, tarkkaavuushairi, kaytdshairio, sek-

suaalinen hyvaksikdyttd, skitsofrenia ja huumeiden kayttd. (Rasanen 2004, 226.)

2.5  Erityisen tuen tarpeessa olevan lapsen perhe

Kasiteryppddssa vammaisen lapsen perhe yleistetdaan joukko perheitd, joilla ei valttématta ole muuta
yhteista kuin perheys ja lapsi, jolla on jokin tai joitakin vammoja. Lapsen vammaisuus ei ole sellai-
nen syy, joka oikeuttaisi ndiden lasten perheita kasiteltdvan yhtena homogeenisena joukkona yhtei-
sine ominaisuuksineen, tarpeineen ja olosuhteineen erillisena muista saman kulttuurin perheista.
Kun perhe ymmarretadn terveyden- ja sosiaalihuollon asiakkaaksi, ovat kiinnostuksen kohteena sa-

manaikaisesti seka lapsipotilas ettd hanen perheensa. (Mattus 2001, 25-26.)

Vanhempien itsetunto ja tunne-eldma joutuvat kovalle koetukselle, kun perheeseen syntyy vammai-
nen lapsi. Vanhemmille syntyy ja he joutuvat opettelemaan uusia rooleja aidin, isén ja kasvattajan-
roolien liséksi. Sairaanhoitajan, kuntouttajan ja lapsen etujen valvojan roolit tulevat ndiden roolien
rinnalle. Sairas tai vammainen lapsi perheessa aiheuttaa perheessa toisaalta erillisyyden kokemuk-
sia, toisaalta se voi lisatd yhteenkuuluvuuden tunnetta tai kasvattaa riippuvuutta ja vastuullisuutta
seka aiheuttaa muutoksia paivittdisissa rutiineissa ja vaikuttaa tunteisiin. Neurologisesti sairaan tai
vammaisen lapsen perhe joutuu joka tilanteessa ottamaan huomioon myés lapsen erityistarpeet.
Lapsen asioiden hoitamisesta kamppailu voi erottaa tai yhdistaa vanhemmat, riippuen siita, pyri-
taanko ongelmat ndkemaan ja ratkaisemaan yhdessa vai kantaako vain toinen vanhempi vastuun.

Perheessa korostuvat hoito-, huolto- ja tunnetehtavat eika tama kaikki voi olla vaikuttamatta koko
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perheen toimintajarjestelmaan ja vuorovaikutussuhteisiin. Jossain maarin, perhe joutuu eldamaan

sairastuneen tai vammautuneen lapsen ehdoilla. (Walde’'n 2006, 39-40.)

Vanhemmat saattavat olla aiemmasta suhteesta olevien lasten kanssa koululaisvaiheessa ja samalla
eletdd@n uuden puolison kanssa perheen perustamisen vaihetta ja ehkapa uutta vanhemmuusvai-
hetta. Siirtymat kehitysvaiheesta toiseen saavat aikaan juuttumia ja kehityksellisid kriiseja. Menetyk-
seen, suruun ja luopumiseen liittyvien tunteiden selvittely on tarkeaa lasten ja perheiden kehittymi-
sen kannalta. Etenkin neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen kohdalla tallainen vanhempien
vastuu korostuu. Lapsi tarvitsee kannustusta ja rohkaisua, jotta han ei joudu kdrsimaan ladketieteel-

lisen vamman ohella myds sosiaalisesta haitasta ja syrjaytymisestd. (Walde'n 2006, 40-41.)

Perheen suhteet ympardivaan yhteisdéon ja sopeutumisen vaikeudet lapsen sairastuessa tai vam-
mautuessa korostuvat erityisesti silloin, kun perheessa on vain yksi huoltaja. Yksinhuoltajat kokevat
keskeisiksi ongelmiksi ajan puutteen, suuren kasvatusvastuun ja sidonnaisuuden lapsiin. Walde'n
(2006, 42) toteaa, ettd sairaan tai vammaisen lapsen ja hanen perheensa kehityksen kannalta on
tarkea luoda perheeseen ilmapiiri, joka on empaattinen, rakastava ja hyvaksyva, mutta myos realis-
tinen. Ilmapiirin rakentumiseen vaikuttavat perheen ja lahiverkoston ohella myds hoitoon ja kuntou-
tukseen osallistuvat ammattihenkil6t. Etenkin yksinhuoltajien kohdalla yhteiskunnan tarjoama sosi-

aalisen tuen merkitys korostuu. (Walde'n 2006, 42.)

Pitkalld aikajanteella tarkasteltuna, lapsen sairastuminen tai vammautuminen on helpompi prosessi
hyvin toimivalle perheelle kuin perheelle, jossa on jo ennestédn runsaasti ristiriitoja. Perheenjésen-
ten valiset ristiriidat ja vanhempien omat ongelmat, kuten parisuhde- ja/tai paihdeongelmat, kulutta-
vat vanhempien voimavaroja sairaan tai vammaisen lapsen hoitamiselta. Tallaisessa tilanteessa sai-
raan tai vammaisen lapsen erityistarpeita ei jakseta ndhda omien ongelmien lapi. Ristiriitaisissa tilan-
teissa vanhempien ndennaisen hyvat suhteet alkavat rakoilla, diti jaa lapsen kanssa yksin ja isa ve-
taytyy tai vanhemmat alkavat riidelld lapsen kautta. Ilmapiiri perheessa muuttuu sairauskeskeiseksi
tai vammaisuutta korostavaksi ja naihin liittyvia kipeita tunteita valttelevdksi. On hyvin tavallista,
ettd toista puolisoa kohtaan tunnetaan syyllisyytta tai katkeruutta. Mikali téllaisessa perheessa on
terveitd sisaruksia, he saattavat joutua kantamaan vanhemman vastuuta. (Walde'n 2006, 38; Mai-
jala 2004.)

3 ERITYISEN TUEN MUODOT

Stakesin tutkimusprofessorina tydskennelleen Matti Rimpeldn ndkemyksena on, etta lasten ja lapsi-
perheiden peruspalvelut alkoivat heiketad jo ennen lamaa ja 1990-luvun laman jalkeen paine on koh-
distunut lasten hairididen tunnistamiseen ja hoitoon. Rimpela toteaa, ettd tdssa tilanteessa ei pitdisi
syyllistyd vastuu- ja tydnjako puheisiin vaan eri tahojen yhteistyén korostamiseen. Pahoinvointikes-
kustelu tulisi muuttaa hyvinvointipuheeksi, jossa "hdiriometsastyksen” sijaan lapsuuden kehitysyhtei-

sojen tai -ymparistdjen hyvinvointia arvioidaan. (Maatta ja Rantala 2016, 27-28.)
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Pitkaaikaissairaat tai vammaiset lapset tarvitsevat runsaasti yhteiskunnan voimavaroja, kuten tervey-
denhuolto-, sosiaaliturva-, kuntoutus- ja koulutuspalveluja lapi elaman (Walde'n 2006, 17). Kuntou-
tuksella tdydennetaan ja tehostetaan varhaisesta vaiheesta alkaen ladketieteellisen hoidon ja mui-
den tyo- ja toimintakykyisyytta tukevien palvelujen vaikutusta. Padperiaatteena suomalaisessa kun-
toutusjarjestelmassa on, etta kuntoutus jarjestetaan yleisten palvelujen ja sosiaalivakuutusjarjestel-
mien osana. Kuntoutus on pitkajanteistd ty6td, jossa tulee yhdistaa eri viranomaisten rahoittamia ja
eri organisaatioiden tuottamia palveluja kuntoutujan tarpeesta lahtevaksi kokonaisuudeksi. (Paatero,
Lehmijoki, Kivekds ja Stdhl 2008, 31-32.)

3.1 Ohjaava lainsaadanto

Kehitysvammaisten henkildiden oikeuksien taustalla tarkeimpia kansainvalisia sopimuksia ovat YK:n
vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus, Euroopan ihmisoikeussopimus, Euroopan
sosiaalinen peruskirja seka YK:n kansalaisoikeuksia ja poliittisia oikeuksista seka taloudellisia, sosiaa-
lisia ja sivistyksellisia oikeuksia koskevat yleissopimukset. Lainséadannéssa vammaisen henkilén oi-
keudet perustuvat erityisesti perustuslain perusoikeussaannoksiin. Kehitysvammaisten henkildiden
tarvitsemista palveluista ja tukitoimista suurin osa mydnnetaan erityislakien, etenkin vammaispalve-
lulaki ja kehitysvammalaki, perusteella. My6s Kansaneldkelaitos myontaa etuuksia ja tukitoimia pe-
rustuen omiin erityislakeihin. Palveluita voidaan myodntda myos kaikkia palvelunkayttdjia koskevien
yleislakien perusteella, joita ovat esimerkiksi sosiaalihuoltolaki, paivahoitolaki tai perusopetuslaki.
Ensisijaisia ovat yleislain mukaiset palvelut ja oikeus erityislain mukaisiin palveluihin syntyy, mikali
henkild ei saa tarvitsemiaan palveluita yleislain perusteella. Edelld mainittujen lakien liséksi kaikkea
sosiaalihuollon paatoksentekoa, menettelya ja esimerkiksi asiakasmaksuja saddellddn yleislaein. Hal-
lintoasioissa noudatettavasta menettelysta ja hyvan hallinnon perusteista sadtelee hallintolaki. Sosi-
aalihuollon asiakaslaki saatelee muun muassa asiakkaan oikeuksista sosiaalihuollossa ja sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakasmaksulaki sosiaali- ja terveydenhuollon maksuista. (Kehitysvammaisten
Tukiliitto ry 2016.)

Henkiloita, perheita tai yhteis®ja, joilla on turvattomuutta tai toimintakyvyn ongelmia, vammaisia,

kehitysvammaisia, vajaakuntoisia, paihdeongelmaisia ja vanhuksia tuetaan kuntien sosiaalihuollon ja
vammaispalvelujen avulla. Tuen muotoina ovat kuntouttavat sosiaalipalvelut, sosiaalinen kuntoutus,
vammaispalvelut, tyd- ja toimintakeskusten palvelut, paihdehuollon kuntouttava toiminta, elintapoi-

hin ja elinoloihin vaikuttaminen ja vanhustenhuolto. (Kuntoutusportti 2016-04-27.)

Kunnan asukkaiden saatavilla on oltava sosiaalihuollon neuvontaa ja ohjausta. Huomiota on kiinni-
tettdva erityisesti lasten, nuorten seké erityista tukea tarvitsevien henkildiden neuvontaan ja ohjauk-
seen. Kunnallisten viranomaisten on seurattava ja edistettava erityista tukea tarvitsevien henkildiden
hyvinvointia seka poistettava epdkohtia ja ehkaistéva niiden syntymista. Erityisesta tuesta vastaa-
vien viranomaisten tulee valittda tietoa asiakkaiden kohtaamista sosiaalisista ongelmista seké annet-
tava asiantuntija-apua muille viranomaisille samoin kuin kunnan asukkaille ja kunnassa toimiville yh-
teisoille. Palveluja tarjottaessa ja kehittdessa on kiinnitettava erityistd huomiota erityista tukea tar-

vitsevien henkildiden tarpeisiin ja toivomuksiin. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 6§, 88.)
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Lastensuojelulaissa todetaan, ettd lasten ja perheiden kanssa toimivien viranomaisten on tuettava
vanhempia ja huoltajia heidan kasvatustehtdvdssaan ja pyrittdva tarjoamaan perheelle tarpeellista
apua riittdvan varhain seka ohjattava lapsi ja perhe tarvittaessa lastensuojelun piiriin. Kunta jarjes-
taa lastensuojelun lisaksi lasten ja nuorten hyvinvoinnin edistdmiseksi ehkdisevaa lastensuojelua,
jolla edistetaan ja turvataan lasten kasvua, kehitysta ja hyvinvointia seka tuetaan vanhemmuutta.
Tama voi tarkoittaa tukea ja erityista tukea, jota annetaan esimerkiksi opetuksessa, nuorisotydssa,
paivahoidossa, aitiys- ja lastenneuvolassa sekd muussa sosiaali- ja terveydenhuollossa. (Lastensuo-
jelulaki 13.4.2007/417, 2§, 38.)

Perhety6td annetaan erityista tukea tarvitsevan lapsen tai nuoren terveyden ja kehityksen turvaa-
miseksi. HenkilGille, jotka erityisestd syysta tarvitsevat apua tai tukea asumisessa tai asumisensa
jarjestamisessa, jarjestetda@n asumispalveluja. Ensisijaisia ovat kotiin annettavat palvelut. Lyhytai-
kaista, kiireellistd apua tarvitseville henkilGille jarjestetaan tilapdista apua. Laitospalveluja voidaan
jarjestaa lyhytaikaisesti tai pitkdaikaisesti, paivisin, 6isin tai ymparivuorokautisesti. Pitkdaikainen
hoito ja huolenpito laitoksessa voidaan toteuttaa vain, jos se on henkilén terveyden tai turvallisuu-
den kannalta perusteltua, taikka siihen on muu laissa erikseen saddetty peruste. (Sosiaalihuoltolaki
1301/2014, 188§, 19§, 21§, 228.)

Laissa kehitysvammaisten erityishuollosta (23.6.1977/519) esitetdan erityishuolto-ohjelma laaditta-
vaksi yhteistyOssa asiakkaan, ldheisten ja viranomaisten kanssa, jonka tarkoituksena on pyrkimys
parempaan suunnitelmallisuuteen (Rissanen 2008, 625). Laissa kehitysvammaisten erityishuollosta
annetun lain muuttamisesta (381/2016) pyritadn vahvistamaan erityishuollossa olevan asiakkaan
itsemadradamisoikeutta ja henkildn palvelu- ja hoitosuunnitelmaan on kirjattava toimenpiteet, joilla
tuetaan ja edistetdan henkilon itsendista suoriutumista ja itsemadraamisoikeuden toteutumista.
Suunnitelma on tarkistettava tarvittaessa, kuitenkin vahintaan kuuden kuukauden valein, ellei se ole
ilmeisen tarpeetonta. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta
381/2016, 42a8.)

Laissa vammaisuuden perusteella jarjestettdvista palveluista ja tukitoimista todetaan, etta kunnan
on huolehdittava siitd, etta vammaisille tarkoitetut palvelut ja tukitoimet jarjestetaan sisalloltaan ja
laajuudeltaan sellaisina kuin kunnassa esiintyva tarve edellyttda. Tarvittavien palvelujen ja tukitoi-
mien selvittdmiseksi on ilman aiheetonta viivytysta laadittava palvelusuunnitelma siten kuin sosiaali-
huollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetussa laissa sddadetdan. Vammaisten henkiliden olo-
suhteiden edistamiseksi kunnan tulee toimia yhteistydssa eri viranomaisten, laitosten, vammaisjar-
jestdjen seka muiden sellaisten yhteisdjen kanssa, joiden toiminta laheisesti liittyy vammaisten hen-
kildiden elinoloihin. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista 1987,
38§, 3a§, 128.)

Laissa vammaisuuden perusteella jarjestettdvista palveluista ja tukitoimista vammaisille tarkoitetuilla

palveluilla tarkoitetaan kuntoutusohjausta ja sopeutumisvalmennusta seka muita taman lain tarkoi-



16

tuksen toteuttamiseksi tarpeellisia palveluja. Palveluja voidaan antaa my6és vammaisen henkilon 1a-
hiomaiselle tai Idheiselle henkildlle. Kunnan tulee jarjestaa vaikeavammaiselle henkildlle kohtuulliset
kuljetuspalvelut niihin liittyvine saattajapalveluineen, paivatoimintaa, henkildkohtaista apua seka pal-
veluasuminen, jos henkild sita tarvitsee. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettdvista palveluista
ja tukitoimista 3.4.1987/380, 88.)

Vaikeasti sairas tai vammainen voi saada Kelan tukemaa kuntoutusta tai Kelan myéntamia apuvali-
neitd osana kuntoutusta. Alle 16-vuotiaan vammaistuen myontédmisen edellytyksina on, etta lapsi on
sairauden tai vamman takia tarvinnut vahintdan kuusi kuukautta hoitoa, huolenpitoa ja kuntoutusta
niin, etta se sitoo perhetta enemman kuin saman ikdisen terveen lapsen hoito. Lisdksi tastd on pita-
nyt koitua erityista rasitusta. Sairauden tai vamman diagnoosi ei yksinaan riitd ratkaisemaan lapsen
oikeutta vammaistukeen vaan arvio tapahtuu sen mukaan, kuinka paljon hoitoa ja huolenpitoa lapsi
tarvitsee. Tuki on porrastettu hoidon ja huolenpidon mukaan kolmeen tasoon. Hoidon ja huolenpi-
don tarve voi johtua esimerkiksi lapsen sairauskohtausten ja laakityksen hoidosta tai siitd, etta lasta
on sairauden tai vamman vuoksi autettava paivittdisissé toiminnoissa ja koulutehtavissa. (Alle 16-

vuotiaan vammaistuki 2015-12-28.)

Palveluohjaus

Toimivan kuntoutusjarjestelman yhtena osana on vastuunjaosta huolehtiminen. Palveluohjauksen
tavoitteena on varmistaa, etta kuntoutus on mahdollisimman oikea-aikaista, ettd vastuunjako on
mahdollisimman selked ja ettei asiakasta juoksuteta epatarkoituksenmukaisesti palvelupisteesta toi-
seen. Kuntoutusjarjestelmilld on kuntoutuslainsdadannén mukaan velvollisuus ohjata kuntoutuja asi-
anmukaisten palvelujen piiriin. On olennaista, ettad kaikki kuntoutuksen osapuolet tietdvat, milla
maksetaan kaytettévissa olevat palvelut, mihin palveluissa keskitytdan ja miten asiakkaan toimeen-
tulo muodostuu. Kokonaisuuden ymmartaminen ja mahdollisuuksien havaitseminen vaativat asian-
tuntemusta. Se, ettd kuntoutuksen asiantuntijat tuntevat jarjestelman toimintaperiaatteet ja mene-
telmadt, ei riitd, vaan sen liséksi on oltava perilla paikallisista toimintatavoista. (Piirainen ja Kallan-
ranta 2008, 99.)
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Palveluohjaaja

palveluiden koordinointi

vanhemmuuden tukeminen

huolehtiminen tukipalveluiden ja kuntoutuksen
jatkuvuudesta siirtymavaiheissa (koulun aloit-
taminen ja paattaminen, mahdolliset luokka- ja
koulusiirrot)

perheen avustaminen sosiaaliturvaan liittyvissa
asioissa

Opettaja

erityisopetus

kouluopetuksen yhteydessa annettava kuntoutus

Koululaakari, kouluterveydenhoitaja, koulu-

psykolosgi

Kehityksen ja terveydentilan seuranta

terveysneuvonta

oppimisen erityisvaikeuksien selvittely

Kehitysvammaneuvola tai sairaalan poliklinikka

kehitysvammaisuuteen liittyvien lisavammojen ja
erityisongelmien seuranta

erityisten oppimisvaikeuksien diagnosointiin ja
Kuntoutukseen liittyvat jatkotutkimukset

Fysioterapeutti

esteiden vahentaminen motorisen kehityksen
tielta

motorisen kehityksen edistaminen

apuvalinetilanteen seuranta ja koulun henkiloston
ohjaus tukemaan oppilaan Mmotoriikkaa ja kayt-
tamaan apuvalineita

perushoidon tukeminen (erityisesti monivammai-
set EHA |l -oppilaat)

Puheterapeutti

oppilaan kontakti- ja kommunikointitaitojen edista-
minen

erityisongelmissa auttaminen

puheen vahvistaminen ja selkiyttaminen

tarvittaessa puhetta tukevien ja korvaavien

Kommunikaatiomenetelmien kayttéoon ohjaus

oppilaan Iahipiirin ohjaus

Lapsen kehitystilanteen ja tarpeiden niin

vaatiessa muut terapeutit (neuropsykolosgi,

musiikkiterapeutti)

oppimisen erityisvaikeuksien diagnosointi ja kun-
toutus

Lapsen tilapaishoitaja(t) ja muut perheen arjessa

selviytymista tukevat tahot (mm. kunnan koti-

palvelu)
perheen jaksamisen tukeminen ja lepomahdolli-
suuden antaminen vanhemmille

Perheen oma tukiverkko (Iahiomaiset,

sukulaiset, ystavat, vertaistuki)

mahdollisuuksien saanti ns. normaaliin perhe-ela-
maan

Kuvio 1. Kehitysvammaisen lapsen kuntoutusverkosto (Seppala 2008, 515).

Kehitysvammaisen lapsen kuntoutusverkoston monikerroksisuutta on kuvattu kuviossa 1. Palveluoh-
jaus on keino tehostaa monikerroksisen palvelujarjestelman toimintaa, parantaa asiakastilanteiden
kokonaisvaltaista hahmottamista ja edistda ihmisten kohtaamista. Parhaimmillaan silld varmistetaan,
ettd kuntoutujan oikeudet toteutuvat ja ettd han on tietoinen velvollisuuksistaan. Kuten Suomen pal-
veluohjausyhdistys toteaa niin, palveluohjausta tehdaan hyvin erilaisilla tydotteilla. Yhdistyksen
avulla halutaankin luoda yhteista ymmarrysta palveluohjauksen siséllésta ja vahvistaa palveluohjauk-
sen toimintaedellytyksid Suomessa. Yhdistyksen kautta mahdollistuu palveluohjauksellisen ty&otteen

levittdminen ja juurruttaminen valtakunnallisesti. (Piirainen ja Kallanranta 2008, 100; Spo Ry 2016-

09-13.)
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Ensisijaisesti palveluohjauksen tulee perustua asiakkaan ja palveluohjaajan todelliseen kohtaamiseen
ja luottamuksellisen suhteen rakentamiseen. Palveluohjauksen tavoitteena on asiakkaan mahdolli-
simman itsendinen elama. Palveluohjauksen keskeisena sisalténa on asiakkaan tarpeiden ja niita tu-
kevien palveluiden yhteensovittaminen. Kohtaamisen lisaksi palveluohjaaja kerda valmiista tarjon-

nasta asiakkaalleen sopivan palvelukokonaisuuden. (Suominen ja Tuominen 2007, 13.)

Kuntoutus- ja palveluohjauksen merkitys korostuu, kun kuntoutuksen rajat eivat perustu yksilétason
kuntoutumiseen vaan hallinnollisiin jarjestelmarajoihin. Myos jarjestelmdn monitasoisuuden vuoksi ja
yhteistyon takaamiseksi tarvitaan ohjausta, ettei valiinputoamista tapahdu. Yksiléllinen palvelu- ja
kuntoutusohjaus sisaltad kuntoutuksen aikaisen toimeentulon varmistamisen. Kuntoutuspalvelujen
kdyttoa voidaan saadella palvelu- ja kuntoutusohjauksen keinoin. Kuntoutus- tai palveluohjaus ei ole
vastaus kaikkiin asiakastason eika palvelujarjestelman sujuvan toiminnan kysymyksiin, mutta se liit-

tyy merkityksellisimpéna asiakaspalvelun laatuun. (Piirainen ja Kallanranta 2008, 100-101.)

Valtakunnallisen sosiaalialan hankkeen ja kansallisen terveydenhuoltohankkeen yhteinen PERHE-
hanke pdattyi vuonna 2007. Hankkeen myo6ta kuntiin on syntynyt varhaisen tuen palveluja lahipalve-
luina toteutettavien peruspalvelujen ja perustydn tueksi. Naité palveluja ovat muun muassa erilaiset
moniammatilliset verkostorakenteet, perhety6 ja sen toimintatavat, palveluohjauksen toteuttaminen
tai erityistydntekijoiden jalkauttaminen. Tuki lapsille ja perheille annetaan mahdollisimman pitkalle
peruspalveluissa. Palveluohjauksen kehittéminen kytkeytyi kuntahankkeissa usein perhety6hon ja

sen moniammatilliseen kehittamiseen. (Heino 2008, 37-38.)

3.3 Kuntoutuspalvelut

Kuntoutusprosessissa keskeinen osio on vikaan, vammaan tai sairauteen perustuva kuntoutustar-
peen syntyminen ja diagnostinen toteaminen (Lindh ja Suikkanen 2011, 130). Kuntoutustarpeen ar-
vioinnissa ollaan kuitenkin siirtymdssa kohti toimintakykya korostavaan suuntaan, jossa diagnoosi ei
ole ensisijainen kuntoutustarpeen tai -muodon maaraaja (Sipari 2008, 81). Kuntoutustarve ja vam-
maisuus eivat tarkoita samaa, mutta ne ovat erittéin lahella toisiaan. Kuntoutuspalvelujen tarjonta
on perinteisesti ollut ryhmdkohtaista ja standardimaista, mika on ollut yksi suurista kuntoutuksen
paradokseista. Ennen lapsi nahtiin fyysisesti kuntoutettavana yksiléna ja lahestymistapa oli sairaus-
keskeinen. Tana paivana tyon ja vaikuttamisen kohteeksi tulisi ndhda lapsi perheineen ja lahiympa-
ristdineen. Sairauskeskeisesta ajattelumallista on kuitenkin vaikea oppia pois ja osittain tydskentelyn

kohteena on edelleen vammainen lapsi. (Lindh ja Suikkanen 2011, 130; Koivikko ja Sipari 2006, 76.)

Kuntoutussuunnitelma on seka potilaan ja kuntoutujan edun mukaista ettd lakien velvoittama teh-
tava. Siina ilmaistaan kuntoutuksen kummankin osapuolen, kuntoutujan ja kuntoutusjarjestelméan
tavoitteet ja keinot kuntoutuksen yleisista linjoista, ajatukset ja ennusteet kuntoutumisen etenemi-
sesta seka osapuolten oikeudet ja velvoitteet kuntoutuksen toteutuksessa. Kuntoutussuunnitelman
tekemisesta vastuu on hoitavalla l1ddkarilla. Suunnitelmaan kirjataan tiedot potilaan terveydestd, toi-
mintakyvysta ja sen kehittymisestd, kuntoutuksen mahdollisuuksista ja motivaatiosta. (Rissanen
2008, 625, 627, 633.)
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Terveysneuvonta ja terveystarkastukset tulee jarjestda niin, ettd lapsen ja perheen erityisen tuen
tarve tunnistetaan mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja tarpeenmukainen tuki jarjestetaan vii-
veettd. Erityisen tuen tarpeen arvioimiseksi ja tuen jarjestamiseksi on tarpeen vaatiessa tehtdva yh-
teistyota kunnan eri toimijoiden ja muiden tarvittavien tahojen kesken, kuten esimerkiksi varhaiskas-
vatus, kotipalvelu, lastensuojelu, oppilashuolto, erikoissairaanhoito ja vanhempien palvelut. (Lasten-
neuvolakasikirja 2015-09-11.)

Moniammatillinen osaaminen on perheiden kanssa tehtavassa tydssa ilmiselva vaatimus. Ei ole mah-
dollista, etta perhe tulisi autetuksi yhden tai kahden ammattiryhman osaamisen voimin, mista osoi-
tuksena on pyrkimys luoda perhekeskusten verkko eri puolilla Suomea. Paatavoitteena moniammatil-
lisessa tydssa on, etta perhe ja sen jasenet saavat tarvitsemansa tuen. (Ronkkd ja Rytkénen 2010,
288.)

Lasten ja nuorten palveluina Kela jéarjestaa sopeutumis- ja perhekursseja, joissa lapsi ja hanen per-
heenjasenet tai muut laheiset voivat saada tukea sairastumisen tai vammautumisen aiheuttamaan
eldmantilanteeseen. Lapselle voidaan myontda myds moniammatillista yksilokuntoutusta kuntoutus-
laitoksissa sen hetkiseen kuntoutustarpeeseen perustuen. Kela jarjestda vaativaa laakinnallisté kun-
toutusta lapselle, jolla on sairauteen tai vammaan liittyvé huomattavia vaikeuksia aiheuttava suori-
tus- tai osallistumisrajoite. Kuntoutuksen avulla henkild pystyy tyoskentelemdan tai selviytymaan
arkieldman toiminnoista paremmin sairaudesta tai vammasta huolimatta. Vaativa laakinnallinen kun-
toutus voi kuntoutuskurssien ja moniammatillisen yksilokuntoutuksen liséksi toteutua esimerkiksi
fysioterapiana, puheterapiana, toimintaterapiana, musiikkiterapiana, monimuototerapiana, neuropsy-
kologisena kuntoutuksena tai paivékuntoutuksena. (Vaativa ladkinnallinen kuntoutus 2016-09-29;
Lapsille ja nuorille 2016-12-20.)

3.4 Paivahoito ja koulu

Lapsen sosiaalisen ja toiminnallisen kehityksen edistédmisesséa ja emotionaalisen kehityksen tukemi-
sessa on pdivahoidolla ja perusopetuksella térkea rooli. Erityisen tuen tarpeessa olevalla lapsella on
oikeus olla lapsi, ja leikki sekd muu yhdessdolo muiden lasten kanssa ovat lapsen paaasiallinen tapa
oppia ja sosiaalistua. Perheen jaksamista tukee toimivat paivahoito- ja opetusjarjestelyt. (Seppaéla
2008, 512-513.)

Perusopetuslain mukaan erityinen tuki koostuu erityisopetuksesta ja muusta oppilaan tarvitsemasta
tuesta. Erityisopetus on ensisijaisesti oppimisen tukea, kun muu tuki taas koulunkaynnin tukea. Eri-
tyisopetus ja oppilaan saama koulunkdynnin tuki muodostaa jarjestelmallisen ja suunnitelmallisen
kokonaisuuden. Erityisen tuen paatos edellyttad, ettd oppilaalle annetaan henkildkohtaisen opetuk-
sen jarjestamista koskevan suunnitelman (HOJKS) mukaista opetusta. Suunnitelmassa maaritellaan
muun muassa opetuksen erityiset painoalueet, oppilaan mahdollisuus osoittaa osaamisensa eri ta-
voin, oppilaan itsearviointi sekd muut pedagogiset ratkaisut, kuten joustavat ryhmittelyt, samanai-

kaisopetus, kommunikointitavat ja oppimateriaalit. Muuta laissa tarkoitettua tukea on esimerkiksi
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oppilashuollon palvelut seka tulkitsemis- tai avustajapalvelut, jotka maaritelldan myés HOJKS:ssa.
(Opetushallitus 2016-12-22.)

Kuntoutusta tapahtuu opetuksen yhteydessa, kun oppilasta ohjataan esimerkiksi kdyttamaan aiste-
jaan yha tarkempien havaintojen tekemiseen, motoristen ja hienomotoristen taitojen kehitysta tue-
taan ja omia toiminnanohjauksen taitoja vahvistetaan. Lisdksi hdnelle opetetaan itsesta huolehtimi-
sen taitoja ja sosiaalisia vuorovaikutustaitoja. Koulun aloittaminen on lapselle ja perheelle suuri
muutos ja tarvittaviin valmisteluihin ja jarjestelyihin on varattava riittdvasti aikaa. Peruskoulun paat-
tdminen ja valmentautuminen aikuisuuteen on siirtymavaihe, jossa tukipalvelut ja kuntoutus katkea-
vat herkasti. (Seppala 2008, 514-516.)

3.5 Terapiat

Erilaiset terapiat ovat osa kuntoutusta ja lapsi voi saada useampaa terapiaa rinnakkain. Seuraavaksi
kuvaan yleisimmin kdytettyja erityista tukea tarvitsevien lasten terapiapalveluita. Jos lapsen kehitys-
vammaisuuteen liittyy motorisen kehityksen ongelmia, tarvitsee han fysioterapiaa. Fysioterapian kei-
noin voidaan pyrkia poistamaan motorisen kehityksen esteitd. Sita tarvitaan myds perushoidon tu-
eksi ja antamaan lapselle hyva olo esimerkiksi lievittdmalla lihasjannityksia ja tehostamalla hengi-
tysta. Lapsen kasvaessa myds mahdollisten apuvalineiden tarvetta kartoitetaan saanndllisesti ja tar-

vittaessa ohjataan apuvalineiden kaytossa lahiyhteiséa fysioterapian keinoin. (Seppald 2008, 513.)

Jotta lapsi saataisiin vuorovaikutukselliseen kontaktiin ja dantely seka kommunikaation perustaidot
vahvistuisivat, puheterapeutin antama kuntoutus voi olla tarpeen. Jos puhekommunikaatio on esty-
nyt, voidaan kayttdaa AAC-menetelmia. AAC-menetelmilla (AAC = Augmentative and Alternative
Communication) tarkoitetaan puhetta tukevia ja korvaavia kommunikaatiomenetelmia (AAC-ohjaus
2015). Korvaavia kommunikaatiomenetelmia kdytettaessa tarvitaan pitkdjanteista seurantaa ja arvi-
ointia kotiin ja muulle l&hiyhteisélle. Musiikkiterapia voi olla tehokas keino edistaa lapsen kontaktiky-
kya, kommunikaatiotaitoja ja motorista kehitysta. (Seppala 2008, 513.)

Toimintaterapialla tuodaan apua arkeen. Tavoitteena on, etta ihminen rajoituksistaan huolimatta
|6ytaa ja hallitsee keinot huolehtia itsestdan, tehda tydta, viettad vapaa-aikaa ja leikkia. Lasten toi-
mintaterapiassa karkea- ja hienomotorisia, kognitiivisia seka vuorovaikutuksellisia valmiuksia kehite-
taan leikin avulla. Terapian tavoitteena on helpottaa lapsen suoriutumista pdivittaisistd toiminnoista.
Sensorisen integraation terapia (SI-terapia) on yksi toimintaterapian muoto, joka perustuu ajatuk-
seen, ettei vammainen lapsi pysty integroimaan kaikkia niita arsykkeita, jotka tulevat eri kanavia
pitkin kuten naén, kuulon, tuntoaistinten, liikketunnon ja tasapainoaistinten kautta. Toimintatera-
peutti osallistuu my6s erilaisten apuvalineiden valintaan, arvioi kdyttotarvetta seka tarvittaessa ohjaa
apuvalineiden kaytdssa. (Valkonen 2016-03-01.)
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3.6  Palveluiden kehittyminen

Hus:in sdahkdisen mielenterveystydn projektijohtaja, psykoterapeutti Jan-Henry Stenberg toteaa Me-
diuutisten artikkelissa, etta terveydenhuollon palvelukulttuuri tulee sahkoistymaan. Videoyhteyksiin
perustuva etahoito ja nettiterapia ovat osoittautuneet vaikuttaviksi hoitokeinoiksi. Nédma eivat korvaa
tavanomaista vastaanottoty6td, mutta voivat taydentda kasvokkain annettua hoitoa ja parantaa hoi-
don saatavuutta valimatkojen ollessa pitkat. Videovalitteiset palvelut edellyttavat potilaalta mahdolli-
suutta, kykya ja halua tdmankaltaiseen tydskentelyyn. Itsetuhoisille, vaikeasti oireileville ja vaikeasti
paihdeongelmaisille on palvelun todettu soveltuvan huonosti. Ennen etahoidon aloittamista tulee
potilaat aina arvioida kasvotusten. Lisaksi kasvokkain tapaamiset ovat hyddyllisia my6s videotapaa-
misten valilld. Kanadan laakeviranomaisen CADTH:n kevattalvella 2015 julkaisemassa katsauksessa
todetaan, ettd mielenterveyden etdhoito voi olla yhta vaikuttavaa ja turvallista kuin tavanomainen
hoito. Se on hydédyllista etenkin alueilla, missa on puutetta mielenterveyden ammattilaisista. (Ekholm
2015.)

Keskenerdisessa luonnoksessa laista sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisesta (2016, 3) tode-
taan, etta palvelut tulee toteuttaa yhteen sovitettuina kokonaisuuksina seka lahella asiakkaita. Talla
tarkoitetaan erityisesti useita erilaisia palveluja tarvitseville asiakkaille jarjestettavien palvelujen toi-
minnallista kokonaisuutta, jossa yhteistyd palvelun tuottajien valilla ja siirtyminen palvelusta toiseen
toteutuu tarkoituksenmukaisella tavalla ilman viiveita tai katkoja. Yhtendisillé palvelukokonaisuuksilla
tarkoitetaan myos tarvetta muodostaa palvelujarjestelma sellaiseksi, ettei maakunnassa ole kustan-
nuksia perusteettomasti lisadvia paallekkaisia palveluja. (Laki sosiaali- ja terveydenhuollon jarjesta-
misestd 2016, 3.)

Vaativien palvelujen saatavuudessa on suuret alueelliset erot ja palvelut toteutuvat eri sektoreille ja
palvelualueille hajautuneina. Osa vaativia palveluita tarvitsevista lapsista ja nuorista jaa nykyisin ko-
konaan vaille tarvitsemiaan palveluja. Vaativan erityisosaamisen palvelut keskitetaén osaamis- ja
tukikeskuksiin. Keskukset toimivat vaativan, erityista osaamista edellyttdvan asiakastyon keskuksina,
tuottavat alueensa peruspalvelujen toimijoille konsultaatio- ja koulutuspalveluja seké huolehtivat
osaltaan tutkimus- ja kehittamistydsta. Asiakastydssa kehitetaan erityisesti jalkautuvaa konsultaatio-
toimintaa ja digitaalisin menetelmin lahipalveluiksi tuottavia palveluita. Osaamis- ja tukikeskusten
kehitystyd kytkeytyy tiiviisti sote- alueiden muodostamiseen ja valtakunnalliseen tydnjakoon. (STM
2016, 17-18.)

Lapsi- ja perhepalveluiden muutos-ohjelmassa lasten, nuorten ja perheiden erikoissairaanhoidon ja
sosiaalihuollon vaativia palveluja kehitetdan sote-uudistuksen suuntaan asiakaslahtoisiksi integroitu-
viksi palveluiksi. Perustasoa vahvistetaan ja palvelujen painopistetta siirretdan ennaltaehkaiseviin
seka varhaisen hoidon ja tuen palveluihin. Keinoina ovat muun muassa erityistason palvelujen tar-
joaminen saumattomasti peruspalvelujen yhteydessa, jalkautuvien konsultaatiopalvelujen ja digitaa-

listen konsultaatio- ja yhteistydmuotojen liséaminen. (STM 2016, 3, 17.)



22

Joustaville laitoskuntoutusmalleille ja intervallijaksoille on iimennyt kasvava tarve. Sipari (2008, 84)
toteaa, etta kuntoutusjaksoille tulisi olla mahdollisuus osallistua diagnoosista tai diagnoosin puut-
teesta tai vanhempien aktiivisuudesta riippumatta. Lisaksi todetaan, etta palvelujen mitoituksessa ei
talla hetkella riittavasti huomioida vaikeavammaisuutta. Arjen pdivatoimintojen merkitys kuntoutuk-
sessa tulee korostumaan edelleen ja erityisopetusta tulisi tehostaa ja oppimisvalmiuksien arviointia
kehittaa ja korostaa. Toiminnan kehittdmisen ndkokulmasta mallikoulujen ja matkaopettajien kayt-
toa tulisi lisata. Jarjestelman tulisi automaattisesti ohjata perheitd sopeutumisvalmennukseen ja nai-

hin tulisi taata helppo paasy. (Sipari 2008, 84.)

Tekniikan kehittyminen ei ole juurikaan ulottunut lasten kuntoutukseen asti, mutta tulevaisuudessa

tekniikan hyddyntdminen ja laajentuminen lasten kuntoutukseen on vaistamatonta. Erityisesti pitkan
vadlimatkan konsultaatioissa tulisi kayttaa videoita ja tietokonetta. Yksi tarkeimpia kehittdmisen koh-
teita on tiedotuksen tehostuminen. Kuviossa 2 on nahtavissa Koivikon ja Siparin (2006, 85) laatima

yhteenveto nykytilanteesta ja kehittamisen lahtokohdista lasten kuntoutuksessa. (Koivikko ja Sipari

2006, 80.)

ASIOITA, JOITA ON: LIIAN VAHAN

Massapalaverit
Yhteistyd Lukuisat puhelut
Lukuisat eri tahot

Yhteistoiminta kdyténndssé
Toisten toiminnan tunteminen

Teoreettinen perustelu ei ole | Vaikuttavuusnéyttd, hydtyjen
Kuntoutuksen menetelmat | kantava ja siséllon kuvaus riittdma-
Uudet muodit tén, mittarit

Kuntoutus muuttuu tydksi ja
harrastukseksi Kuntoutusta ei sovelleta ar-
Kaikki asiat ovat kuntoutusta | jen tilanteisiin

Kuntoutus hallitsee eléméé

Kuntoutus arjessa

Kuvio 2. Yhteenvetoa nykytilanteesta ja kehittamisen lahtdkohdista lasten kuntoutuksessa (Koivikko
ja Sipari 2006, 85).

4 PERHELAHTOISEN TYOSKENTELYN MALLI

Yleensa perhekeskeisyydelld tarkoitetaan sitd, ettd kun yksi perheenjasen on sosiaali- ja terveyspal-
velujen asiakkaana, huomiota kiinnitetadn myds muihin perheenjdseniin. Toimintana perhekeskei-
syydella tarkoitetaan lahinnd kokonaiskuvan hahmottamista perheesté seka perheen elamantilan-
teesta ja ymparistosta. Perhekeskeisyys on sisalléltaan kuitenkin niin monimerkityksinen kasite, etta
tassa tydssa puhutaan perheldhtdisyydesta. Perheldhtdisessa tydskentelyssa ollaan edetty perheen
huomioimisesta pidemmalle. Se edellyttda perheen ja tyontekijén tasavertaisuutta seka perheen mu-
kaan ottamista keskusteluun ja padtoksentekoon. Perheldhtdisyydessa perhe ja sen jasenet ovat
oman tilanteensa ja arkensa asiantuntijoita, kun taas tydntekija tydprosessin asiantuntija. Perheldh-
toisyyden maaritelma sisaltad perheenjdsenet yksildind ja lahtokohtana tydlle on se, etta kaikilla per-

heillda on vahvuuksia. (Mattus 2001, 27). Perheen palvelut ja tukitoimet ovat joustavia, yksil6llisia ja
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ne suunnitellaan perheen yksildllisistd tarpeista kasin. (Jarvinen, Lankinen, Taajamo, Veistila ja Viro-
lainen 2012, 17- 18).

Perheldhtdisyys on keino avata yhteistyé perheen suuntaan ja toimia vanhempien kanssa yhteisty6-
kumppaneina (Mattus 2001, 23). Perhelahtdisessa tydssa vanhempien asemaa voidaan luonnehtia
kasitteilla kumppanuus ja valtaistuminen. Unescon raportissa vuodelta 1986 "Working together” on
maaritelty kumppanuuden merkitsevdan ammatti-ihmisten vastuullisuutta vanhempien suuntaan seka
ammatti-ihmisten ja vanhempien tasavertaisuutta. Téssa vanhemmat muuttuvat passiivisista tuetta-
vista aktiivisiksi palvelujen kayttajiksi tai kuluttajiksi. Kumppanuus perustuu molemminpuoliseen
kunnioitukseen, mika ei tarkoita sitd, ettd ammatti-ihmiset astuvat taustalle ja sanovat "vanhemmat
ovat ainoita oikeita asiantuntijoita”. Vaan se on kumppanuutta, jossa molemmat osapuolet saavat ja
oppivat toisiltaan. (Maattd 1999, 99-101.)

Seuraavaksi kuvaan teoriatiedon valossa perheldhtdisen tydskentelyn mallin. Onnistunut perheldhtéi-
nen kuntoutusprosessi perustuu tasa-arvoisuuteen ja luottamukselliseen vuoropuheluun seké kump-
panuuteen, joka edistad perheen valtaistumista. Yhdessa syntyy ymmarrysta lapsen parhaasta. Kai-
kessa kuntoutuksessa keskeisinta on lapsen perusturvallisuuden ja hyvinvoinnin takaaminen. Kun-
touttajien ja vanhempien arvot, periaatteet ja ihmiskasitys ohjaavat kuntoutusprosessia ja koko pro-
sessin “punaisena lankana” ovat vuorovaikutuksellisuus ja toiminnallisuus. (Melamies, Parnd, Heino
ja Miller 2004, 109-110, 116.)

4.1 Perheldhttisen tydskentelyn malli

Maattd ja Rantala (2016, 205) esittavat mukaillun version (kuvio 3) Rantalan (2002) perhelahtdisen
tydskentelyn ideaalimallista. Rantala (2002) on laatinut perheldhtdisen tyéskentelyn ideaalimallin
tyontekijoille suunnatun kyselyn pohjalta. Kyselyssa nousi nelja perhelahtdisen toiminnan ulottu-
vuutta, joita olivat tiedon ja vastuun jakaminen, koko perheen hyvinvoinnin huomioiminen, perheen
asiantuntijuuden kunnioittaminen ja vanhempien mielipiteiden kuuleminen. (Maatta ja Rantala 2016,
204.)

Mallissa toiminnan tausta-ajatuksena toimii ekokulttuurinen teoria, jossa lasten kasvatusta, opetusta
ja kuntoutusta suunniteltaessa ja toteutettaessa tulisi ottaa huomioon perheen arjen kokonaisuus.
Mallissa palvelujarjestelman toimintakulttuurissa korostuu perheita kunnioittava perheldhtéinen tyo.
Mallissa eri sektoreiden tyontekijdiden ja perheiden valinen monialainen yhteistyd toteutuu. Tavoit-
teena ekokulttuuriseen ajattelumalliin pohjaavassa perheldhtdisessé toiminnassa on perheen selviy-
tyminen arkieldmén vaatimuksista. Monesti perhe tarvitsee ammatti-ihmisten palveluja elamasta sel-
viytymisessa, mutta perhe voi silti itse vaikuttaa omaan eldmantilanteeseensa seka kokea valtaistu-

mista oman arkensa hallinnassa. (Maatta ja Rantala 2016, 204-206.)
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Kuvio 3. Perheldhtotisen tytskentelyn ideaalimalli (Maatta ja Rantala 2016, 205).

Tybskentelyn vaikuttavuutta arvioidaan jatkuvasti, jolloin kysymyksessa on vuorovaikutuksen, toi-
mintojen ja laadunhallinnan osaprosessien muodostama kokonaisuus. Perheiden erilaisuus, motivaa-
tio, voimavarat ja tuen tarpeet seka arjen monimuotoisuus tekevat jokaisesta kuntoutusprosessista

yksil6llisen. (Jérvinen ym. 2012, 102.)

4.1.1 Perhekasityksen muodostuminen

Alussa kuntouttaja kerda monenlaista tietoa eri lahteistd ja suhde lapsen ja kuntouttajan valilla alkaa
muodostua tutustumisella puolin ja toisin. Yhteinen tietamys lapsen, vanhempien ja kuntouttajan
valilld etenee spiraalinomaisesti sosialisaatiosta sisdistdmiseen. Vammaisen lapsen varhaiskuntoutus
edellyttda vanhempien ja ammattihenkildiden tiivistd yhteistydtd, mutta todellisen yhteisty6n toteu-
tumista ammattihenkildiden ja vanhempien valilla kukaan ei voi valvoa. Lainsaadantémme on vuosi-
kymmenten varrella edellyttanyt asiakkaan ja hdnen omaistensa kuulemista suunnitelmia tehtdessa,
mutta todellisuudessa asiakas- ja perheldhtdisyys ovat usein jaaneet toteutumatta kaytannon
tydssa. Koivikko ja Sipari (2006, 78) kokemuksien mukaan todellinen lain velvoittama yhteistyo

puuttuu ja tiedon vaihto tapahtuu papereiden avulla. (Mattus 2001, 9; Melamies ym. 2004, 117.)

Perheen toimintamallit ja dynamiikka tulee huomioida lasten kuntoutuksessa entistd suunnitelmalli-
semmin seka vanhempien osallisuus. Tydntekijéiden ndkokulmasta téma tarkoittaa myos aikuiskas-
vatuksellisten asioiden hallintaa seka erilaisia toimintamalleja aikuisten ja lasten ohjauksessa. Kun-
toutus sovelletaan perheen elamantavan, kodin, koulun ja ymparistdn muodostamaan kokonaisuu-

teen. Autti-Ramo (2008, 485) toteaa, etta rehellisyys on tarkeinta etenkin kuntoutusta suunnitelta-
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essa. Kuviossa 4 on kuvattu Rantalan (2002) tutkimuksen vanhempien ja tydntekijéiden 12 tarkeim-
maksi kokemaa arvoa kuntoutustydssa, joista rehellisyys nousi tarkeimmaksi. Tuloksissa on selva
ero tasa-arvon ja monipuolisen eldaman painotusten valilla. Vastauksista voidaan tulkita, etta palvelu-
jen yhdenmukaistaminen ei olisikaan vanhempien mielestd merkityksellisintd, vaan monipuoliset ja

vaihtoehtoiset palvelut. (Koivikko ja Sipari 2006, 72, 77.)

Lasten kuntoutusta ohjaavat arvot Likertin asteikolla mitattuna.
1 = el juurikaan tadrked, 2 = jonkin verran tarked, 3 = melko tarked, 4 = tarkea,

5 = erittain tarkea.

Arvot Vanhemmat Tyéntekijat
Rehellisyys 4,8 4,6
Vastuullisuus 4,5 4,6
Monipuolinen elémé 4,8 4,0
Terveys 4,4 4,4
Eldméan mielekkyys 4,5 4,2
Itsekunnioitus 4,3 4,4
Laajakatseisuus 4,2 4,4
Perheen turvallisuus 4,6 4,3
Siséinen sopusointu 4,5 4,1
Oikeudenmukaisuus 4,2 4,4
Tasa-arvo 4,0 4,6
Luovuus 4,2 4,3

Kuvio 4. Lasten kuntoutusta ohjaavat arvot vanhempien ja tyontekijéiden kuvaamana (Koivikko ja
Sipari 2006, 72).

4.1.2 Tydntekijan persoonalliset valmiudet

Tybssaan jokainen tyontekija toimii oman persoonallisuutensa pohjalta ja sen kehyksen sisdlla.
Tydntekijan osaaminen koostuu monenlaisista valmiuksista, kyvyistd, taidoista, tiedoista ja osaami-
sista, joiden kokonaisuudesta muotoutuvat jokaisen tyéntekijan ammatilliset metavalmiudet. Perhei-
den kanssa tytskennellessa on keskeista tyontekijan vuorovaikutustaidot ja kyky luoda turvallinen ja
luottamuksellinen yhteistydsuhde. (R6nkkd ja Rytkdnen 2010, 283.)

Rantalan (2002) tutkimuksessa tyontekijat arvioivat oman persoonallisuutensa kaikkein merkittdvim-
maksi ammattikaytantdihin vaikuttavaksi tekijaksi ja tydyhteison toimintakayténtdjen vaikuttavan
omaa persoonallisuutta vahemman. Tutkimuksen tuloksista Maatta ja Rantala (2016, 220) toteavat,
etta tyoskentely mielletddn enemman omien tavoitteiden suuntaiseksi yksil6lliseksi puurtamiseksi
kuin yhteisten periaatteiden ohjaamaksi yhteistoiminnaksi. Perhelahtdisyyden piirteitd tyoskentelyssa
esiintyy, mutta ammattilaisten asiantuntijuus korostuu. Kuntoutuksessa keskityttiin usein lapsessa
havaittuihin kehityksen viivastymiin tai muihin puutteisiin eika niinkaan arjen tilanteiden tukemiseen

lapsen luonnollisessa ympdristéssa. (Maatta ja Rantala 2016, 220-221.)

RAnkkd ja Rytkdnen (2010, 283) esittelevat kirjassaan perhetyétd tekevan tydntekijan kokonaisosaa-

mista. Perustan kokonaisosaamiselle luovat tydntekijan persoonalliset valmiudet ja innovatiivisuuden
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valmiudet, jolla tarkoitetaan muun muassa ongelmanratkaisukykya. Oman persoonallisuuden tunte-
minen ja huoltaminen ovat oleellinen osa ammattitaitoa, koska jokainen ihmissuhdetydta tekeva
kayttaa tyéssaan koko persoonallisuuttaan. Vuorovaikutusosaamisella tarkoitetaan yhteisty6- tunne-,
dialogi- ynnamuita taitoja. Organisaatio- ja systeemiosaamisella tarkoitetaan kaikkea tyOyhteison
toimintaan liittyvaa tietoa, ymmarrysta ja osaamista. Prosessiosaamisella tarkoitetaan muun muassa
asiakassuhteiden luomiseen ja niiden eri vaiheisiin ja prosesseihin liittyvad ymmarrysta seka kykya
reflektoida tyOprosessejaan ja tyotadn. Substanssiosaamisella eli kokonaisosaamisen huipulla tarkoi-
tetaan omaan ammattiin ja toimialaan liittyvda keskeistd osaamista. Tassa yhteydessa substanssi-
osaamisella tarkoitetaan esimerkiksi yksilon ja perheen kehitysvaiheiden tai perheen vuorovaikutus-
suhteiden ymmartamista tai varhaisten vuorovaikutussuhteiden merkittavyyden ymmartamista.
(RONkko ja Rytkénen 2010, 283-284, 293.)

4.1.3 Koko perheen hyvinvoinnin huomioiminen

Rantalan (2002) tutkimuksessa todetaan, etta tydntekijat ilmaisivat huomioivansa koko perheen hy-
vinvoinnin useinmiten sanomalla jotain mydnteista vanhemmille aina heidat tavatessaan, mutta van-
hemmille ilmaistu kiinnostus kaikkia perheenjasenia kohtaan oli harvinaista. Tyontekijat pyrkivat sel-
vittdmaan, mitkd ovat perheen voimavarat selviytya lapsen kanssa, mutta voimavarojen selvittdmi-
seen kohdistui muutostarvetta. Muutoksen koettiin mahdollistuvan, jos vanhempien kanssa olisi
mahdollista keskustella enemman. Eniten muutosta kaivattiin siihen, kuinka usein vanhempia roh-
kaistaan puhumaan lastaan ja itsedan koskevista tunteista. Muutostarvetta ndhtiin myds tavassa
suunnata vanhempien katsetta tulevaisuuteen odottamaan mydnteisia asioita itselle ja lapselle. Ta-
man nahtiin mahdollistuvan muuttamalla omaa asennetta mydnteisemmaksi. Myds vanhempien

omaa muutoshalua pidetiin onnistumisen edellytyksend. (Maatta ja Rantala 2016, 210-212.)

Erityisesti sairastumisen alkuvaiheessa vanhempien aika, ajatukset ja huolenpito kohdistuvat luon-
nollisesti Idhes yksinomaan sairaaseen lapseen, mika etenkin monilapsisissa perheissé aiheuttaa on-
gelmia. Sisaruksia ei tulisi kuitenkaan sulkea hoidon ulkopuolelle vaan tieto sairaudesta ja sen vaati-
masta hoidosta auttaa terveita sisaruksia ymmartamaan muuttunutta tilannetta. Vanhemmuuteen
lapsen sairaus tai vammautuminen tuo lisaa vastuuta, jonka kantaminen vaatii runsaasti voimava-
roja. Vanhempien tulee huolehtia my6s itsestadn, jotta he jaksavat olla sairaan lapsen tukena ja pi-

taa huolta terveista sisaruksista. (Walde'n 2006, 40.)

Walde'n (2006, 38) toteaa, ettd isdt reagoivat lapsen sairauteen tai vammaisuuteen realistisemmin
kuin aidit, joiden suhtautuminen on emotionaalisempaa. Isat paneutuvat monesti kehittdmaan lap-
sen tai perheen arkielamaa helpottavia apuvalineitd. Kun taas aidit saattavt surra heti diagnoosin

kuultuaan, etta lapseni ei koskaan padse naimisiin tai aja ajokorttia. Isat suuntautuvat konkreetti-

seen tekemiseen ja aidit tunteiden kasittelyyn. Toisaalta tunteiden ilmaiseminen saattaa olla vaike-
ampaa iseille kuin dideille ja isien kokemus vammaisuudesta voi jaada osittain piiloon. Vammaisen
tai sairaan lapsen kotona hoitaminen tuo perheen arkeen uusia tehtavia, tyétaakka kasvaa ja van-

hempien keskindisen suhteen hoitamiselle jad vahemman aikaa. (Walde'n 2006, 38.)
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Lapsen ja perheen jaksamisen ehtona on arjen hallinta ja sujuminen. Koko perheen selviytymisen
edellytyksena on vanhempien jaksaminen. Onnistunut kuntoutus- ja hoitoprosessi perustuu tasa-
arvoiselle ja luottamukselliselle vuoropuhelulle tydntekijan, lapsen ja koko perheen vililla. Tulee
luoda yhteinen kasitys siita, minka roolin vanhemmat kokevat mielekkaaksi lapsen kuntoutuksessa.
N&in vanhemmat kokevat voivansa olla osallisia lapsen kuntoutuksessa ja kuntouttaja osaa ohjata ja
tukea vanhempia tarkoituksenmukaisella tavalla. Melamies ym. (2004, 116) toteaa, etta lapsen kun-
toutuksessa on osoittautunut hyddylliseksi kiinnittda huomiota perheen tapaan olla vuorovaikutuk-
sessa. Kommunikaatiotyyli ja vahvuudet nakyvat muun muassa lapsen itsendistymisen tukemisena,
rajojen asettamisena seka hyvaksymisen ja arvostamisen keinoina. (Melamies ym. 2004, 113, 115-
116.)

4.2  Myonteinen ilmapiiri yhteistydsuhteessa

Ongelmat I6ytyvat etsimattakin, mutta vahvuuksien etsimiseen on paneuduttava erityisesti juuri sil-
loin, kun heraa epaily, ettei niita olekaan. Heikkouksiin keskittyminen korjaamis- tai ehkaisymielessa
Kiinnittda huomion vain siihen, mika ei suju, ei muuta. Vahvuuksien nostaminen yhteistydn lahtdkoh-
daksi ei tarkoita, ettd perheella ei olisi ongelmia. Vahvan perheen stereotypia on vaarallinen yhteis-
tydn véline, jos sita pitda paatepisteena jatkumolla, jonka toisessa paassa on heikkous. (Maatta
1999, 104-105.)

Mattus (2001, 26) kuvaa rajanvetoja, jotka han halusi rajata vammaisen lapsen perheen arvioinnin
ulkopuolelle, jotka mielestani sisalsivat hyvia lahtokohtia yhteistydn kdynnistémiselle perheiden
kanssa. Ei pida olettaa, ettd vammaisen lapsen perheessa on psyko- tai perheterapian tarvetta tai,
ettd perhe olisi jotenkin rikki tai korjauksen tarpeessa. Mattus oli tehnyt havaintoja, etta terveyden-
ja sosiaalihuollon ammatti-ihmisten ajattelua ja toimintakaytantdja ohjasi usein kriisiteoreettinen,
ongelmakeskeinen ja perhetta patologisoiva ajattelu. Mattus (2001, 26) toteaa, etta tallainen ajatte-
lutapa voi haitata yhteisty6n ja luottamuksellisen suhteen muodostumista ja toimia ndin ollen val-
taistumista ehkaisevana. Toisena rajanvetona Mattus nostaa, ettd lastensuojelun ei pida olettaa, etta
vammaisen lapsen perheessa on ensisijaisesti lastensuojelun tarvetta. Keskusteluista perheen ja am-
matti-ihmisen valilld puuttuu puhe, jossa tyontekijat yhdessa perheen kanssa tarkastelisivat perheen

tilannetta, tavoitteita ja eldmisen ehtoja. (Mattus 2001, 26-27.)

Vanhempien asiantuntijuutta tarvitaan suunnitelmia laadittaessa ja toteutettaessa. Tausta-ajatuk-
sena perheiden kanssa tydskenneltdessa on, ettd vaikka yksildéa hoidettaisiin kuinka hyvin, perheen
toimintatavat ja kulttuuri liittyvat yksilon ongelmiin monin tavoin. Perhetyd on perheen kokonaisval-
taista auttamista ja tukemista, jossa pyritdan huomioimaan eri perheenjasenten yksildlliset nake-
mykset ja tarpeet. Perheen tietyt tavat toimia, ajatella ja ilmaista asioita, sisdinen tunneilmapiiri ja
se, kenen tarpeita perheessé kuunnellaan, voivat laukaista haittoja, altistaa niille tai pitaa niita ylla.
Jokaisessa perheessa on myos turvallisuutta ja hyvinvointia yllapitdvia ja niitd lisdavia toimintatapoja
ja ndiden tapojen nakyvaksi tekeminen ja tukeminen ovat tarkeita, koska ndiden varaan voidaan

alkaa rakentaa toimivampaa arkea niin yksil6lle kuin perheellekin. Kokemukset vaikeita sairauksia
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sairastavien hoidosta ja kuntoutuksesta ovat osoittaneet, etta koko perhe tarvitsee tukea asian ka-
sittelyyn seka itsensa etta kuntoutujan kannalta. (Ronkko ja Rytkénen 2010, 38, 41; Melamies ym.
2004, 116.)

Rantanen (1999, 80) on tutkinut Pro gradu tutkielmassaan kasvamisen mahdollisuuksia vaikeavam-
maisen kuntoutuksessa ja tuo esiin, ettd kuntoutuksen onnistumista edistavana keinona on muun
muassa todellinen yhteistyd vammaisen, perheen ja asiantuntijoiden valilla koko kuntoutusprosessin
ajan. Taman puuttuminen johtaa siihen, ettd kuntoutusprosessissa tydskenteleville ei synny yhteistd
nakemysta toiminnan paamaarista, jolloin helposti unohtuu myés vastuunotto yhteistoimintaprojek-
tin onnistumisesta. (Rantanen 1999, 72-74, 80.)

Valtaistamisen eli empowerment kdsitteen avulla on pyritty kuvaamaan ja kehittdmaan muun mu-
assa perheen tukemista seka yleisesti perhelahtdista tydotetta. Empowerment on keskeinen nako-
kulma asiantuntijoiden ja vanhempien vdlisessa yhteistydssa siten, ettd vanhempien paikka on asi-
antuntijoiden rinnalla. Vanhemmat tuovat yhteistyéhén oman, lasta ja perheen arkieldmaa koskevan
asiantuntemuksen. Valtaistamisella tarkoitetaan perheen kykya tyydyttaa tarpeensa ja saavuttaa
tavoitteensa tavalla, joka edistaa perheen elédmanhallinnan tunnetta. Yhteiskunnan tuki ja palvelut
tulee kohdistaa siihen, mink& perhe itse arvioi avuntarpeekseen eika vain lapsen vammaan tai am-
matti-ihmisen olettamaan avuntarpeeseen. Ammatti-ihmisen rooliin kuuluu valtaistaminen ja yhteis-
tydn avaaminen. (Mattus 2001, 21-23.)

Valtaistumisen-kasitteelld viitataan prosessiin, jossa yksilon tai ryhman mahdollisuutta vaikuttaa
omaan elamantilanteeseensa vahvistuvat ja vallan puute seka avuttomuus vahenevat. Erityista tu-
kea vaativien lasten perheiden nakdkulmasta valtaistuminen tarkoittaa sitd, ettd ammatti-ihmiset
uskovat vanhempien tietoihin, taitoihin ja muuttumisen mahdollisuuksiin. Maatta (1999, 102) esitte-
lee Pamela Wintonin ja Donald Baileyn perusohjeet ammatti-ihmisille siita, miten kasvatus- ja kun-
toutuspalvelujen tulisi ottaa perheet vastaan, jotka mielestani toimivat edelleen. Vanhempien mieli-
piteitd ja toiveita arvostetaan ja kunnioitetaan. Vanhemmat ovat patevia tekemdan paatoksia sen
suhteen, mika on lapselle parhaaksi. Vanhempia kuunnellaan ja arvostetaan heidén sanomaa. Am-
matti-ihmiset luovat ryhman, joka on vanhempia varten. Ammatti-ihmiset tarjoavat palveluja, jotka

vastaavat perheen tarkeina pitamia tavoitteita. (Maatté 1999, 101-102.)

Perhelahtdisen tydn keskitssa ja kumppanuuden perustana tulisi olla nakemys, etta kaikilla perheilla
on vahvuuksia. Toimenpiteet rakennetaan sen varaan, mika perheen toiminnassa on mydnteista.
Ndiden toimenpiteiden tavoitteena on vahvistaa perheen omaa toimintakykya niin, etta perhe on

entista vahemman riippuvainen ammatillisesta avusta. (Maatta 1999, 105.)

Voimavaralahtdiset menetelmat korostavat paremminkin perheen vahvuuksia ja itsemaaraamista
kuin rajoituksia. Esimerkkind kaytettavissa olevista menetelmistd on voimavarojen puheeksi ottami-
seen ja tunnistamiseen kehitetyt menetelmét kuten voimavaraléhtdinen (motivoiva) haastattelu ja
erilaiset lomakkeet. Voimavaralahtdinen haastattelu koostuu avoimista kysymyksista siten, ettd van-

hemmat tunnistavat omat voimavaroja antavat ja kuormittavat tekijat seka motivoivat tarvittaessa
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muutokseen. Edellytetdan dialogista vuorovaikutusta vanhempien kanssa, jotta naitd perheesta nou-
sevia voimavaroja voidaan vahvistaa. Voimavaralahtdiset tydmenetelmat lisdavat tydntekijan val-
miuksia ottaa puheeksi perheen eldamaan liittyvid asioita seka aktivoi vanhempia keskustelemaan
keskendan aihealueista, joista heidan ei ehka tule muuten keskusteltua. Perheen tilanteen seka voi-
mavaroja antavien ja kuormittavien asioiden tiedostaminen saattaa edistaa tilanteen aktiivista muut-
tamista, josta hyotyy lapset ja koko perhe. Vanhempien voimavaroja vahvistamalla tuetaan vanhem-
pia oman lapsensa terveen kasvun ja kehityksen edistamisessa. (Voimavaraldahtéiset menetelmat
2015-02-17.)

Yhteistydn ja verkostoitumisen kehitys vaatii aikaisempaa laajapohjaisempaa yhteistyota siten, etta
siind huomioidaan lapsen koko toimintaymparisto. Lapsen kehityksen my6ta vuorovaikutukselliset
teemat, kuten vuorottelu, jakaminen, empaattisuus ja ristiriitojen ratkaiseminen, muuttuvat. Kun-
touttajan tehtavana on tiedostaa nédma teemat ja vastata niihin kdyttéen asiantuntemustaan ja ko-
kemustaan. Kuntouttaja I16ytda nain lapsen kehityksen kannalta merkityksellisia tarpeita ja sanottaa
naita asioita, jolloin asioista voidaan keskustella lapsen vanhempien kanssa. (Melamies ym. 2004,
114-115.)

4.3  Perhelahtdinen tydskentely

Lapsen vanhemmilla on runsaasti hiljaista tietoa lapsen kasvusta ja kuntoutuksen linkittymisesta sii-
hen. My6s kuntouttajalla on hiljaista tietoa, jonka tiedostaminen ja hyddyntaminen on erityisen tar-
keda lapsen kannalta. Kuntouttaja voi hallitsemansa ammatillisen osaamisen ja kokemuksen avulla
auttaa lasta ja vanhempia antamaan sanat hiljaiselle tiedolla yhteisen dialogin avulla. Vanhemmat
voivat esimerkiksi kertoa omista tunnereaktioistaan lapsen haastavasta kayttdytymisestd ruokailuti-
lanteissa ja tatd kuntouttaja voi tasmentaa tarkentavilla kysymyksilla, jolloin vanhemmat alkavat sa-
nottamaan tilannetta. IImi6 toimii luonnollisesti molempiin suuntiin eli vanhemmat voivat auttaa
kuntouttajaa sanoittamaan taman hiljaista tietoa. Jotta hiljaisesta tiedosta voidaan keskustella yh-
dessd, tarvitaan siis sanoja. Myos videokuvaa voi hyddyntaa sanoittamisen valineend. Uuden tiedon
rakentuminen ei tapahdu vain muilta oppimalla tai hankkimalla tietoa ulkoapdin, vaan tieto taytyy
rakentaa itse, mika edellyttaa jatkuvaa, intensiivistd vuorovaikutusta ihmisten valilla. (Melamies ym.
2004, 117-118.)

Linnakangas ja Lehtoranta (2011, 208) tuovat artikkelissaan esiin tuloksia toteuttamastaan arviointi-
tutkimuksesta (v. 2005-2009) lasten- ja nuorten psykiatrisen perhekuntoutuksen kehittdmishankkee-
seen liittyen. Lapset hydtyivat erilaisista kuntoutusmuodoista kuin vanhemmat. Lapset kokivat hyoty-
vansa yksild- ja perhepainotteisesta kuntoutuksesta ja vanhemmat perheterapeuttisesta ja ryhmatoi-
mintaan painottuvasta kuntoutuksesta. Lahipiirin tuki osoittautui tilastollisesti merkittdvaksi tekijéksi
vanhempien voimavarojen saannissa. Lahipiirin apu antoi vanhemmille voimavaroja tukea lasta
edesauttaen myos heidan omaa jaksamista. Vanhempien saadessa kuntoutuksessa voimavaroja van-
hemmuuteensa, yleensd myds lapsi koki saaneensa kuntoutuksesta apua. Perustarpeiden huolehti-
minen lisaa lapsen turvallisuuden tunnetta. Mikali perhe pystyy ottamaan huomioon sairaan tai vam-

maisen lapsen erityistarpeet, niin lapsi tuntee olevansa arvokas, ettd hdnesta valitetadn ja hanen
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itsetuntonsa kohenee. Lapsi uskaltaa kohdata paremmin myds elaman haasteet ja mahdollisuudet.
(Linnakangas ja Lehtoranta 2011, 208, 213; Walde'n 2006, 39.)

Vanhemmat saattavat kokea, etta lapsi oppii vain saamalla mahdollisimman paljon yksilokuntou-
tusta, kun todellisuudessa lapsi oppii parhaiten joutuessaan aktiivisesti kayttamaan yksiloterapiassa
harjoiteltua toimintaa. Haasteena onkin ohjata vanhempia toteuttamaan kuntoutuksellisia harjoit-
teita osana perheen arkea. Parhaiten uusien taitojen harjoittelu tapahtuu leikin varjolla ja palkitse-
malla lasta onnistumisesta. Harjoittelu saatetaan kokea raskaaksi etenkin silloin, kun vanhempien
ensisijainen tavoite on lapsen muuttaminen. Kuitenkin kaikkein tarkeintd on, ettd vanhemmat hyvak-
syvat lapsensa omana itsendan ja opettelevat uusia tapoja olla ja leikkia lapsen kanssa. Muutos ta-
pahtuu vanhemmissa, ei lapsessa. Arjessa tapahtuva harjoittelu voi olla viihdyttavaa yhdessdoloa ja
onkin erityisen tarkeda, etta kotona toteutettava harjoitteluohjelma suunnitellaan huolellisesti per-
heen voimavarat huomioiden. Suunnittelussa on kaytettava luovaa mielikuvitusta mietittdessa, miten

orastavaa taitoa voidaan harjoitella arjen eri tilanteissa. (Autti-Ramo 2008, 484.)

Se, etta vanhemmat ovat tervetulleita toimipaikkaan ja myds antamaan palautetta toimipaikan toi-
minnasta, on perheen asiantuntijuuden kunnioittamista. Vanhempia tulisi rohkaista palautteen anta-
miseen ja mielipiteiden seka toiveiden ilmaisemiseen toiminnan suhteen. On tarkeaa aidosti kuun-
nella vanhempien palautetta ja toimimaan toteuttamiskelpoisten ehdotusten mukaisesti. Ammattitai-
toon kuuluu taito vastaanottaa rakentavaa palautetta sekd suhtautua ammatillisesti asiattomaan pa-
lautteeseen. Yhteistyd tyontekijan ja vanhempien kanssa usein sujuu, kun osapuolet nakevat lapsen
kehityksen tukemisen yhteisena tavoitteena. Rantalan (2002) tutkimuksessa tyontekijat ilmaisivat
haastavimpana asiana perheen asiantuntijuuden tukemisessa sen, miten tukea vanhempien paatok-
sid, kun ne ovat ristiriidassa oman ammatillisen ndakemyksen kanssa. Maailmassa on lisadntynyt
tarve tuntea ja osata kohdata monikulttuurisuutta. Ammattilaisten haasteena on arvioida perheiden
eri kulttuurien ja omien arvojen erilaisuutta ja samankaltaisuutta seka etsid toimivia vuorovaikutus-
tapoja. (Maatta ja Rantala 2016, 213-215.)

4.3.1 Kuntoutustarpeen arviointi ja suunnittelu

Usein vammaisen tai pitkaaikaissairaan lapsen kuntoutuksen maarittely on diagnoosiléahtdistd, jolloin
jokainen asiantuntija maarittelee diagnoosin merkityksen oman ammattiroolinsa kautta. Kuntoutuk-
sen asiantuntijuuden tulisi olla kuitenkin kaikkien siihen osallistuvien yhteinen juttu eikd kenenkaan
yksin hallitsema. Kuntouttajien tulisi olla kannustavia, innostavia ja voimavarat liikkeelle saavia. On

tarked muistaa, etta tulevaisuus on aina lasna kuntoutuksessa. (Melamies ym. 2004, 116.)

Ymmarrettava ja ikatasoinen informaatio kehitysvammaisille lapsille ja nuorille on harvinaista. Kehi-
tysvammaiset lapset ja nuoret, heidan perheensa ja muu tukiverkosto tarvitsevat riippumatonta,

ajantasaista, merkityksellista ja ymmarrettavaa tietoa diagnoosin varmistuttua tai eldman siirtyma-
vaiheissa esimerkiksi lapsen siirtyessa opiskelusta tyéelamaan. Nain tarjotaan lapselle ja hdnen per-

heelle mahdollisuus tehda tietoisia valintoja. Perheldhtdisen yhteistydn onnistumisen ensimmaisena
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ehtona on tiedon ja vastuun jakaminen. Tieto palveluista tulisi olla helposti saatavilla. Palvelutarjon-
nan lisdksi vanhemmat odottavat tietoa lapsen diagnoosin merkityksesta sekd lapsen kehityksen tu-
kemisesta ja arjen sujumisesta. Vanhemmat tarvitsevat selkedd ohjeistusta, miten toimia lapsen hy-
vinvoinnin edistamiseksi. On olemassa suuri riski, etta kehitysvammaisten lasten ja nuorten oikeuk-
sia rikotaan. Taman vuoksi on tdrkeaa, etta vanhemmat, huoltajat, kehitysvammapalveluiden tydn-
tekijat ja palveluntuottajat ynna muut valtuuttavat ja tukevat lapsia ja nuoria tekemaan omaa eld-
maa koskevia paatoksia. (Maatta ja Rantala 2016, 208; Council of Europe 2013-10-16.)

Kuntoutussuunnitelmissa tulee olla yhteinen runko ja lahtdkohtana kuntoutuksen nivoutuminen lap-
sen ja perheen arkeen eli suunnitelmien keskittyminen esimerkiksi paivakotiin tai kouluun. On tar-
keda auttaa vanhempia tunnistamaan lapsen arkeen liittyvat ongelmat ja arjessa selviytymisen kan-
nalta tarkeimmat harjoiteltavat asiat (Autti-Ramé 2008, 483). Arkirutiinien onnistuminen perheen
haluamalla tavalla takaa lapsen hyvinvoinnin ja vanhempien jaksamisen. Kuntoutusta pohdittaessa
tulee ottaa huomioon, mitéa muu perhe tarvitsee, jotta lapselle asetetut kehityksen tavoitteet voidaan
saavuttaa. Maatta (1999, 54) toteaa, etta perheet tekevat arjessaan erilaisia ratkaisuja, jotka ovat
lapsen kehityksen kannalta jopa oleellisempia kuin arjesta erilldan vaikuttavat yksittaiset ohjelmat tai
terapiat. (Paananen 2011, 196-197; Koivikko ja Sipari 2006, 86-87.)

Kuntoutussuunnitelman tulee perustua aiemmin suunnitellun kuntoutuksen toteutumisen, kaytannon
toteutettavuuden ja tapahtuneen muutoksen valisten suhteiden arviointiin. Perheessa on saattanut
tapahtua esimerkiksi jotain merkittavad, jonka vuoksi kuntoutus ei ole toteutunut suunnitellusti ja
tavoitteet jdaneet saavuttamatta. Jatkosuunnitelman laatimista ennen on arvioitava, mihin kuntou-
tai lisata. Jos kuntoutuksen tavoitteet jadvat saavuttamatta, on rehellisesti pohdittava tilannetta,

mahdollisia eparealistisia tavoitteita tai valittujen keinojen tehottomuutta. (Autti-Ramé 2008, 487.)

Koivikko ja Sipari (2006, 86) toteavat, etta toimintamalli, jossa useat asiantuntijat ja lapsi perhei-
neen istuvat poydan adressa keskustelemassa asioista koetaan kuntoutussuunnitelman laatimistilan-
teessa osittain huonoksi ja vanhanaikaiseksi. Kuntoutuskokouksiin kaivataan suunnitelmallisuutta ja
tavoitteellisuutta. (Koivikko ja Sipari 2006, 86.)

Kuntoutujan itse asettama tavoite on arvokas ja ainutkertainen. Tavoite voi olla haave tai unelma
sellaisestakin, jonka toteuttaminen ei aluksi ndyta realistiselta. Tallin kuntouttajalta edellytetdan
inhimillistd ymmarrysta ja herkkyyttd seka oikeaa asennetta ja oikeita sanoja. Kuntoutuksen toteu-
tuksessa suunnitelma merkitsee jatkuvuutta. Koukkarin vaitdstutkimus (2010) osoitti kuntoutussuun-
nitelman ohuuden suomalaisessa kuntoutuksessa. Kuntoutujan osallistuminen omaa kuntoutustaan
koskevaan paatdksentekoon ja suunnitteluun on sattumanvaraista. Kuntoutujilla on kokemus, etta
kuntoutus ja kuntoutuminen ovat erillisig, irrallisia prosesseja. Perusajatuksena kuntoutustoimin-
nassa tulisi olla inhimillisyys ja oikeudenmukaisuus, huolimatta taman paivan korostuneesta hyéty-
ja tehokkuusndkokulmista. (Koukkari 2011, 220-221.)
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Perheen uskomukset, kokemukset ja eri asioille antamat merkitykset ovat kuntoutuksen suunnittelun
ja toteutuksen kannalta tarkeitd. On merkityksellistd puhua asioista daneen. Tarkeda on myds nos-
taa esiin lasten omia pohdintoja ja kuunnella lasta. Hyvin usein lapsen nakemysten kuuleminen ta-
pahtuu kuitenkin aikuislahtéisesti. Lasten asioita on vaikea selvittad pelkastdaan kysymalla ja lapsilah-
toisempi tapa onkin lahestya lasta toiminnan kautta. Lapsen asiakuuteen ja osallistumiseen vaikutta-
vat sairauden tai vamman lisaksi lapsen ika sekd hanen vuorovaikutukselliset valmiudet tai perheen
psykososiaalinen eldamantilanne. Lasta tukevan vuorovaikutussuhteen laatuun seka kiintymyksen,
hyvaksynnan ja turvallisuuden tunteen vahvistumiseen lapsen eldmassa tulee kiinnittaa erityisesti

huomiota kuntoutuksessa. (Melamies ym. 2004, 112-114.)

Vanhempien mielipiteiden kysymisella tarkoitetaan, etta vanhempien nakemyksia ja toiveita lapsen
kasvatuksen, opetuksen ja kuntoutuksen suhteen kuullaan ja huomioidaan. Vanhemmilta kysytaan
esimerkiksi, miten lapsi toimii kotona, mita han tekee mielelldan ja miten han oppii asioita. (Maatta
ja Rantala 2016, 215-216.)

Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos on laatinut yhdeksdn perheldhtdisen suunnittelun kulmakivea,

jotka ovat:

1. Perhe pohtii tilannettaan, tarpeitaan ja voimavarojaan. Tarvittaessa perhetta autetaan asioi-
den jasentamisessa ja tilanteen tarkastelussa.

2. Lapsen toimintaa ja toimintakykya erilaisissa ymparistdissa ja tilanteissa erilaisten ihmisten
kanssa arvioidaan seka lasta itsedan kuunnellaan ja hdanen nakemyksilleen annetaan arvoa.

3. Kuvataan lapsen luonnollinen verkosto, johon kuuluu lapselle ja perheelle Iaheiset ihmiset
kuten sukulaiset, ystavét ja tuttavat, jotka osaltaan liittyvat lapsen ja perheen elamaan.

4, Asetetut tavoitteet sovitaan yhdessa.

Perhe ja lapsi kuvaavat avun ja tuen tarpeen ja sen, mika heidan mielestaan olisi paras tapa
tuen toteuttamiseen. Palvelut ja ammatillinen tuki kuvataan yhdessa. Tuen muodoista, vas-
tuista ja toteutuksesta sovitaan siten, ettd toiminnasta on hyotya lapselle ja perheelle.

6. Tuki ja palvelut toteutetaan lapsen ja perheen omassa léhiyhteisssa.

7. Tarvittavat suunnitelmadokumentit muodostavat perhetta palvelevan kokonaisuuden lapsi-
perheen arkeen (organisaatiorajat ylittaen).

8. Ammatti-ihmiset laativat oman tydnsa suunnitelmia ja informoivat sisalldista lasta ja van-
hempia. Ammatti-ihmisten roolit ovat selkedt lapsen ja perheen tukemisessa ja tydskentely
perustuu yhteistoimintaan.

9. Suunnitelman arviointi, tarkistus ja korjaus toteutetaan saanndllisesti yhdessa.

(Pietildinen ja Sipari 2015.)

4.3.2 Kuntoutuksen toteutus

Menetelmékeskeisyys ja erilaisten yksittaisten tekojen suorittaminen leimaavat kuntoutusta. Unoh-

detaan elamankaariajattelu, perheen jaksaminen ja se, ettei yhta asiaa kertaluontoisella hoitotoimin-
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nolla voi parantaa erilldan kokonaisuudesta. Kokonaiskehityksen kannalta ensisijaisena nahdaan ver-
taisryhma sekd lapsen omassa ydinryhmdssa toteutuva kuntoutus. Keskeisena toimintamallina ryh-
makuntoutuksessa nahdaan, ettd vanhemmat, avustajat ja lapsen kanssa toimivat henkilot ovat ak-
tiivisen toimijan asemassa ja kuntoutustyontekija ohjaajan ja konsultin roolissa. Sipari (2008, 83)
toteaa, etta yhteisterapiat, moniammatillinen kuntoutus ja pariterapiat esimerkking sisaruksen
kanssa toteutuva terapia, tulevat lisaantymaan, jotta vuorovaikutus ja sosiaalinen ulottuvuus tulevat

huomioitua entistéd paremmin. (Sipari 2008, 82-83.)

Lapsen ldhi- ja toimintaympariston ollessa kuntoutustyon kohde tulee tydskentelytapojen kehittya
niin, etta ne kohdistuvat ympariston muutokseen ja kuntouttavan toimintaympariston kehittdmiseen
kokonaisvaltaisesti. Kaytannossa téman tulee tarkoittaa jatkuvaa tydskentelytapaa eika vain yksittai-
sia erillisia ohjauskdynteja toimintaymparistéon. Keskeisena tavoitteena lasten kuntoutuksessa tulee
olemaan, lapsen osallistuminen hanelle tarkeisiin asioihin ja toimintoihin seka integroituminen yh-
teiskuntaan hanen mahdollisuuksien mukaan erityisen tuen avulla. Kuntoutujalle maaritellyt yksil6lli-
set tavoitteet perustuvat rehellisyyteen, realiteettien selvittdmiseen seka arjen arvostukseen ja kun-
nioitukseen. Yksilollisten tavoitteiden lisaksi voidaan lapsen kuntoutuksessa maaritelld yhteiséllisia ja
yleisia tavoitteita. Kuntoutuksessa on kasityksia, joiden mukaan lasten vanhempien ajatellaan koke-
van ymparistoon tai yhteistyohon tai lahihenkildiden neuvontaan kohdistuvan tyon olevan lapsen
kuntoutuksesta pois. Kuntoutustydssa tulisi alusta alkaen mieltda aikuisten ja toisten lasten ohjauk-
sen, neuvonnan ja keskustelun seka ympariston kehittamisen olevan keskeinen osa tyota ja edista-
van lapsen kokonaistilannetta oleellisesti. Tyon kohteen muutokseen ja siihen vaikuttamiseen kay-
tannossa ei valttdmatta tarvita liséresursseja, vaan lahinna toimintamallien kehittymista ja asentei-
den muutosta. (Koivikko ja Sipari 2006, 77-78.)

Ihanteellisessa tilanteessa lapsen vammaisuuden vaikutukset kuuluvat luonnollisena osana perheen
eldmaa ja 1adkitys, kuntoutus, apuvalineet ja terapiat ovat osa perheen arkea. Ihanteellisessa tilan-
teessa perhe saa riittdvasti seka virallista, ettd epavirallista sosiaalista tukea ja vanhemmille on tar-
jottu mahdollisuutta osallistua lapsensa kuntoutuksen suunnitteluun ja toteutukseen. Oikeilla ja oi-
kea-aikaisilla tukitoimilla seka vanhempien ottamisella mukaan kuntoutukseen voitaisiin muuttaa
perheiden arkea sujuvammaksi. Kuntoutuksen kehittamisen kannalta on tarkea keskittya haasteel-
lista arkea elavien perheiden tilanteisiin. Miten ndité perheitd voidaan kuntoutuksen keinoin tukea,

jotta vanhempien kokemukset arjesta eivat olisi niin negatiiviset? (Paananen 2011, 204-205.)

4.3.3 Kuntoutuksen arviointi ja jatkosuunnitelman laatiminen

Asiakkaan tarpeisiin vastaaminen, asiakkaan nakékulman huomioiminen ja asiakkaan kuuleminen
ovat kuntoutuksen hyvén laadun kriteereja. Kun toimitaan asiakaslahtdisesti, asiakkaan ja ammatti-
laisen vdlille syntyy aitoa, tasa-arvoista, kahdensuuntaista vaikuttamista ja vuoropuhelua. Asiakas-
lahtdisyys voidaan ndhda periaatteena, jossa perheet, aikuiset ja lapset, ovat asiakkaina itsendisia ja
aktiivisia toimijoita. Lasten kuntoutusprosessissa asiakaslahtdisen toiminnan perusajatuksena on,

ettd paras tapa tukea lasta on kohdata perhe kokonaisuutena. Kuntoutuksessa ammatti-ihminen on
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omalla asiantuntemuksellaan lapsen ja vanhempien kaytettavissa, kun etsitdan ratkaisuja lapsen ti-
lanteeseen ja kuntoutukseen. Edellytyksena télle on yhteisen kielen ja luottamuksen I6ytyminen per-
heen kanssa. Asiakasldhtoisyyden toteutuminen edellyttad, etta kaytéssa on systemaattinen tapa

hankkia palautetta asiakkailta. (Melamies ym. 2004, 113; Jarvinen ym. 2012, 17.)

Vanhempia olisi syytd auttaa ja opettaa nakemdaan lapsen kehitys pienina askelina, jotka valmistavat
uuden taidon oppimista. Nain he pystyvat hyvaksymaan kuntoutuksen lahitavoitteiden rajallisuuden
ja olemaan tyytyvadisia pienistakin edistymisistd. Laaja-alainen kehityksen seuranta vie aikaa, mutta
on tarkead, jotta seuraava kuntoutussuunnitelma voidaan perustaa tunnistettuihin tarpeisiin ja muu-
toksen mahdollisuuteen. (Autti-Ramé 2008, 484, 487.)

Haastavaa lapsen kuntoutuksesta tekee lapsen jatkuva kasvaminen ja kehittyminen, jolloin eri ika-
kausina samat kuntoutukselliset teemat nousevat uudestaan esiin uudessa yhteydessa. Kuntoutus-
prosessin kannalta olisi hyoddyllistd, jos kuntouttaja pysahtyisi séannéllisesti pohtimaan suhdettaan
lapseen hieman etadmmalta. Téméa mahdollistaisi uusien oivalluksien syntymisen niin ldhitydssa kuin

lapsen kohtaamisessakin. (Melamies ym. 2004, 116-117.)

Lasten kuntoutuksen vaikuttavuuden arvioinnissa ongelmana on mittareiden maara ja heikko luotet-
tavuus. Kehitystason mittareita 10ytyy runsaasti, mutta ei juurikaan tiedeta, kuinka valideja ne ovat
muutoksen arviointiin. Yksinkertaisesti voidaan todeta, etté yksilon kannalta kuntoutus on vaikutta-
vaa, kun sille asetetut tavoitteet on saavutettu, mitad taas on haasteellista luotettavasti mitata stan-
dardoiduillakaan mittareilla. Taman vuoksi on tarkeda, etta kirjataan huolellisesti yksilélliset tavoit-

teet ja niiden saavuttamisen aste. (Autti-Ramé 2008, 486.)

Lapsen hoitoa, kuntoutusta ja palveluita koskevat tiedonkulun puutteet ndkyvat ongelmina hoidon ja
kuntoutuksen jatkuvuudesta tiedottamisessa. Kuntoutusjarjestelman monimutkainen ja pirstaleinen
organisaatio omine tavoitteineen, vastuineen ja johtajineen on aiheuttanut ongelmia kuntoutuksen
toteutuksessa ja jatkuvuuden suunnittelussa. Kuntoutujan kannalta on tarkead, etta eri jarjestelmien
ja organisaatioiden laatimat suunnitelmat muodostavat toisiinsa liittyvén kokonaisuuden, josta kun-
toutuja ja hdnen perhe on tietoinen, ja etta heilla on mahdollisuus olla mukana suunnitelman laati-
misessa. Kuntoutujan ja hénen perheen arkieldaman sujuvuus tulee olla téllaisessa suunnitelmassa
tarkeéna tavoitteena. Kokonaisvaltainen kuntoutuminen on kuntoutujan elamén arkea. (Koukkari
2011, 224-225.)

5 VAALIJALAN OSAAMIS- JA TUKIKESKUS

Vaalijalan osaamis- ja tukikeskus toimii Ita-Suomen neljan maakunnan alueella, jonka asukaspohja
on noin 800 000. Osaamis- ja tukikeskus on kasite ja toimintatapa, jolla tuotetaan kuntoutus- ja tu-
kipalveluja erityista tukea tarvitseville henkildille, heidan laheisilleen seka sosiaali- ja terveysalan ja

opetustoimen muille toimijoille. Liséksi Vaalijala tuottaa valtakunnallisia palveluja kohonneen kayt-



35

taytymisriskin asiakkaille. Vaalijalan kuntayhtyman kuntoutustoiminta jakaantuu osaamis-ja tukikes-
kukseen, alueelliseen poliklinikkatoimintaan ja liikkuviin palveluihin. Asiantuntijapalvelut ja tukipalve-
lut tukevat palvelutoimintaa. Tavoitteisiin kuuluu varhainen vaikuttaminen ja pulmatilanteiden ensisi-
jainen ratkaiseminen siella missad ne syntyvat. Tama ei aina ole mahdollista, jolloin kdytetdan myos
laitoskuntoutuksen keinoja. Kuntoutuksen vaikuttavuuden varmistamiseksi on olennaista toteuttaa
perhekeskeista tyota. Tilanteiden ratkaisu edellyttda konsultatiivista tydotetta ja vuorovaikutuksessa
toimimista Iahiymparistén toimintatapojen muokkaamiseksi. (Vaalijalan kuntayhtyma 2016-03-13;
Vaalijalan kuntayhtyma 2016-02-28.)

Vaalijalan osaamis- ja tukikeskuksessa Pieksamaen Nenonpellossa toimii palveluntarjoajan internet
sivujen mukaan nelja lasten oppilaskotia, kolme nuorten oppilaskotia ja yksitoista aikuisten kuntou-
tusyksikkod. Tutkimushaastatteluissa kuitenkin tulee ilmi, ettd lasten oppilaskoteja on vain kolme.
Yksikot keskittyvat erityista tukea tarvitsevien henkildiden, heidan kotejaan ja asumisyksikkdjaan
tukevien lyhyt- ja pitkdaikaisten seka intervalliperiaatteella toimivien kuntoutusjaksojen jarjestdami-
seen. Yksikdiden tukena toimivat kuntoutuksen yhteisty6tiimit. Jokaisella kuntoutusyksikélla on oma
erityinen osaamisalueensa, johon henkiléstd saa jatkuvasti koulutusta. (Nenonpellon yksikot 2016-
12-30; Aikuisten kuntoutusyksikét 2017-01-03.)

Tassa tyossa keskitytadn Vaalijalan osaamis- ja tukikeskuksen kolmeen lasten oppilaskotiin ja yhteen
aikuisten kuntoutusyksikkéon, joiden toimintaa avaan tutkimuksen kohderyhmaa kuvatessani. Vaali-
jalan palveluita kuvatessa on keskitytty tyon kannalta oleellisiin lasten ja perheiden kuntoutuspalve-

luihin.

5.1 Lasten ja nuorten kuntoutus

Erityista tukea tarvitsevien lasten ja nuorten kuntoutusprosessi Vaalijalassa rakentuu kotiin ja omaan
elinymparistéon annettavasta tutkimuksesta, kuntoutuksesta, terapiasta, ohjauksesta ja valmennuk-
sesta seka moniammatillisesta verkostokuntoutustytsta, kommunikointiohjauksesta ja Vaalijalan op-

pilaskotien tarjoamista palveluista. (Lasten ja nuorten kuntoutus 2016-12-19.)

Moniammatillinen tydryhma rakentuu ja toimii asiakkaan yksiléllisen tarpeen mukaan. Tyéryhma toi-
mii asiakkaan verkoston kanssa luontevassa yhteistydssa ja osallistuu asiakkaan kuntoutuksen ja
kuntoutuspolun suunnitteluun, toteutukseen ja arviointiin asiakkaan yksiléllisten tarpeiden mukai-
sesti. Tydryhmaan kuuluvat osastonlaakarit, psykiatrit, konsultoivat erikoisldakarit, puheterapeutit ja
AAC- ohjaajat, kuntoutusohjaajat, psykologit, sosiaalitydntekijat, opettajat, toimintaterapeutit, fy-
sioterapeutit sekd muu terapeuttinen henkilostd, IMO- ohjaaja, hammaslaakari ja hammashuoltajat,

vapaa-ajan toiminnan ohjaajat ja papit. (Moniammatillinen tyéryhma 2016-12-19.)

Vaalijalan kuntayhtyman lasten oppilaskodit tarjoavat erityista tukea tarvitseville lapsille heidan tar-
peiden mukaista yksildllista kuntoutusta ja tukea kasvuun, kehitykseen ja koulunkdyntiin. Kuntoutus
yksikdissa voi olla lyhytkestoista tilannearviointia, intervallijaksoin toteutuvaa kuntoutusta tai pidem-

piaikaista kuntoutusta. Kuntoutuksen suunnittelun ja toteutuksen keskidssa ovat lapsi ja lapsen



36

perhe, laheiset seka oman kodin toimintaymparistdn verkosto. Lapsen kuntoutuksen yhteistyétiimiin
Vaalijalassa kuuluvat Sateenkaaren erityiskoulu, moniammatillinen tyéryhma ja liikkuvat kuntoutus-
palvelut. (Lasten oppilaskodit 2016-11-10.)

Kuntouttava nakdkulma korostuu opetuksessa ja talla tuetaan oppilaiden itsetunnon, omien vah-
vuuksien, omatoimisuustaitojen, sosiaalisen vuorovaikutuksen ja tunne-elaman taitojen kehittymista.
Erityisopetuksen konsultaatio- ja ohjauspalveluja tarjotaan kotikuntien kouluille, paivékodeille, per-
heille seka muille oppilasta kuntouttaville tahoille. Tavoitteena on opetuksellisten ja kasvatuksellisten
ratkaisujen etsiminen seka koulunkdynnin ja oppimisen tukeminen kotikouluissa ja kodeissa. Konsul-
taatio- ja ohjauskaynnin sisalténa voi olla esimerkiksi HOJKSin laatimiseen osallistuminen, oppilaan
kommunikaation tukeminen ja soveltuvien menetelmien etsiminen tai opetuksen ja ohjauksen suun-
nittelu ja toteutus. (Sateenkaaren erityiskoulu 2017-01-03; Erityisopetuksen konsultaatio- ja ohjaus-
pavelut 2013-12-10.)

5.2  Liikkuvat palvelut

Liikkuvilla palveluilla tarkoitetaan asiakkaan omaan elinymparistéon tarjottavia palveluita. Palvelut
ovat osa Vaalijalan kuntoutuksen kokonaisuutta. Palveluita voivat olla muun muassa kuntoutusoh-
jaajan, neuropsykiatrisen valmentajan, AAC-ohjaajan tai toimintaterapeutin sovittu ohjauskaynti esi-
merkiksi kotiin, paivakotiin tai kouluun antamaan tukea arjen pulmatilanteisiin. Myds perhety6 on
yksi liikkuvien palvelujen muoto. (Lasten ja nuorten kuntoutus 2016-12-19; Liikkuvat kuntoutuspal-
velut 2016-12-19.)

Jos lapsen toimintaymparistdssa joudutaan vakaviin pulmatilanteisiin, tulee asiantunteva tilannearvio
tehda paikan p&alla. Kuntoutusjaksolla ei valttamatta paasta kiinni naihin tilanteisiin tai niitd ei valt-
tamatta sielld synny. Joskus voi olla riittdvaa tilanteen laukaisemiseksi, ettd asiantuntijat antavat
konsultatiivista apua lahiymparistélle. Todenndkdisesti myds kuntoutusjakso voidaan suunnitella ja
toteuttaa paremmin seka mahdollisesti lyhyemmadssa ajassa, kun paikan paalla tehdyt havainnot asi-
akkaan vuorovaikutuksesta ymparistonsa kanssa ovat kaytettdvissa. (Liikkuvat kuntoutuspalvelut
2016-12-19.)

Liikkuvien palvelujen tavoitteena on kuntoutusjakson tulosten vieminen asiakkaan lahiymparistoon.
Kirjalliset palautteet, suositukset ja lausunnot kuntoutusjaksoilta ovat tarkeitd, mutta kuntoutuksen
jatkuminen edellyttda Iaheisilta toimenpiteitd tai toimintatapojen muutoksia. Liikkuvilla kuntoutuspal-
veluilla pyritdadn varmistamaan, etta tarvittava tieto ja osaaminen tulevat kayttodn asiakkaan arjessa
tai jatkokuntoutuksessa. Liikkuvissa kuntoutuspalveluissa asiakkaana voi olla koko perhe, jolloin
paastaan tarkastelemaan vuorovaikutusta ja pohtimaan arjen ratkaisuja, joilla on merkitysta erityi-
sen perheenjasenen hyvinvointiin. Perheen selviytymistd arjessa edesauttaa, etta kaikki sen jasenet
tulevat huomioiduksi ja vuorovaikutus toimii. Myds yhteiso voi olla konsultaation kohteena, jolloin
mietitddn yhdessd, miten sen sisdlla vuorovaikutusta voitaisiin parantaa ja kuntoutusta edistavia toi-
mia tukea. (Liikkuvat kuntoutuspalvelut 2016-12-19.)
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Ennen vastaanottotoimintana toteutettuja palveluita, voidaan toteuttaa my6s asiakkaan luona. Myds
etatydskentelyn mahdollisuudet paranevat jatkuvasti tietotekniikan arkistuessa ja palveluita voidaan
tarjota myds etana. Liikkuvat kuntoutuspalvelut synnyttavat kustannuksia ja niiden kayttamista voi-
daan viivastyttad, mutta pitkittyneessa pulmatilanteessa liikkuvien kuntoutuspalvelujen mahdollisuu-
det onnistua heikkenevat. Voidaan joutua tilanteeseen, jossa pulmatilanteen selvittémisen kustan-
nukset ovat kymmenkertaiset liikkuvien kuntoutuspalvelujen kayttéon verrattuna ja yksilotasolla me-

netykset voivat olla suuremmat. (Liikkuvat kuntoutuspalvelut 2016-12-19.)

5.3 Perhepalvelut

Konsultoiva ja kuntouttava perhety®dn prosessi on osa erityistd tukea tarvitseville lapsille, nuorille ja
nuorille aikuisille ja heidan perheilleen tarkoitettua kuntoutusprosessia. Se muodostuu asiakkaan
kotiin ja omaan elinymparistotn annettavasta tutkimuksesta, kuntoutuksesta, terapiasta, ohjauk-
sesta ja valmennuksesta sekd moniammatillisesta verkostokuntoutustydsta, kommunikointiohjauk-
sesta seka kuntoutusyksikdiden tarjoamasta kuntoutuksesta osaamis- ja tukikeskuksessa. Prosessiin
kuuluvat my6s Vaalijalan Kivitien perhekuntoutusyksikdssa tapahtuvat toiminnalliset tapaamiset ja
vanhempien kanssa kaytavat keskustelut. Perheelle tarjotaan tukea moniammatillisesti ja erityiseen
tukeen ja kuntoutukseen perehtyneet kuntoutusohjaajat ja muut asiantuntijat voivat tulla sovitusti
kotiin tai esimerkiksi kouluun antamaan tukea arjen pulmatilanteisiin. Perheen kanssa tydskentely
tapahtuu moniammatillisesti jokaisen asiakkaan ja perheen yksildlliset tarpeet huomioiden. Palveluun
kuuluu muun muassa palveluohjaus, kuntien mydntédmien tukitoimien arvioinnit, kotikaynnit, per-
hetta ja vanhemmuutta tukevat keskustelut, arjen ohjaus ja tukeminen, puhelinpalvelut seka per-
heen ja kuntoutusyksikén valisen yhteistydn tukeminen. (Konsultoiva ja kuntouttava perhety6 2016-
09-08.)

Perheterapia on osa kokonaiskuntoutusta. Asiakkaana voi olla koko perhe tai osa perhetta. Tavoit-
teena on I6ytéda perheen vuorovaikutuksessa myonteisia voimavaroja ja mahdollisuuksia, seka hyo-
dyntaa perheen asiantuntijuutta hoidossa ja kuntoutuksessa. Tydskentely kohdentuu asiakkaiden
kriisi- ja siirtymavaiheisiin. Perheterapia on kayttokelpoinen menetelma silloin kun kyseessa on vuo-
rovaikutuksellisiksi hahmotettujen ongelmien selvittely ja hoito. Palvelumuotoa kaytetadn usein
hoito- ja kuntoutuspalvelujen tukihoitona, jolloin se voi parantaa perushoidon tuloksellisuutta tai
kuntoutusmydntyvyyttd. Kun panostetaan ennaltaehkaisyyn riittdvan varhaisessa vaiheessa, saattaa
se vahentda sosiaalitoimen asiakkuuksia kunnissa ja sddstaa kuluja korjaavassa ja kuntouttavassa
tydssa pitkalld aikavalilla. (Perheterapia 2013-12-10; Perheterapia 2016-12-29.)

Perhekuntoutuksen tavoitteena on saada oppilaskodin kuntoutusjaksolla lapsen kasvatukseen |6yde-
tyt hyvat keinot ja kaytanteet siirtymaan kotiin ja nain turvaamaan lapsen kasvu ja kehitys hanen
omassa ymparistossaan. Lisdksi tavoitteena on I6ytaa lasta parhaiten auttavat menetelméat omaan
kotiymparistéon. Perhekuntoutusta voidaan toteuttaa kotikdynteina tai osaamis- ja tukikeskuksessa

toteutuvana kuntoutusjaksona. (Perhekuntoutus 2013-12-10.)
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6 TUTKIMUSKYSYMYKSET

- Miten erityisen tuen tarpeessa olevan lapsen perhe nykyiselladn osallistetaan lapsen kuntoutuspro-
sessiin?

- Miten kehittaa erityisen tuen tarpeessa olevan lapsen perheen osallistamista lapsen kuntoutuspro-
sessissa?

Vaalijalan osaamis- ja tukikeskuksen eri yksikdihin on rakentunut erilaiset mallit toteuttaa perhelah-
toistd kuntoutusta. Kuntoutusyksikdn asiakaskunta ja toimintatavat ohjaavat yhteisty6tad asiakkaan
perheen kanssa. Palveluita kehitettdessa on ensin tunnettava nykytilanne. Edella esitettyjen tutki-
muskysymysten avulla tuotettiin vastauksia perhelahtdisen tydskentelyn nykytilasta seka saatiin esiin
kehitysehdotuksia. Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata perheldhtdisen tydskentelyn keskei-
sia piirteita Vaalijalan osaamis- ja tukikeskuksen nuorten kuntoutusyksikéissa seka |6ytaa uusia na-
kdkulmia perheldhtdisen tydskentelyn toteuttamiseen. Tutkimuksen tavoitteena oli kehittaa Vaalija-
lan osaamis- ja tukikeskuksen lasten kuntoutuspalveluja perhelahtdisempaan suuntaan, johon saa-
tiin kehitysehdotuksia edella esitettyjen tutkimuskysymysten avulla.

7 TYON TOTEUTUKSEN KUVAUS

7.1  Tutkimusmenetelma

Thmiset esittavat kysymyksia ja tulkitsevat asioita valitsemastaan nakdkulmasta ja ymmarryksella,
joka heilla silld hetkelld on. Laadullisessa eli kvalitatiivisessa tutkimuksessa pyritdan tutkimaan koh-
detta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti ja aineisto kootaan luonnollisissa, todellisissa tilanteissa.
Sen pyrkimyksend on pikemmin I0ytda tai paljastaa tosiasioita kuin todentaa jo olemassa olevia vait-
tdmiad. Laadullisen tutkimuksen lahtékohtana on aineiston monitahoinen ja yksityiskohtainen tarkas-
telu. Kvalitatiivisen tutkimuksen tekija kayttaa usein ihmisia tiedon keruun valineina ja luottaa seka
heidan kanssaan kéaytyihin keskusteluihin ettéd omiin havaintoihinsa enemman kuin eri mittausvali-
neilla saatuun tietoon. Taydentavan tiedon hankinnassa tutkija voi kdyttad apuna lomakkeita ja tes-
teja. Tutkimuksen kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti. Kvalitatiivisen tutkimuksen tyypilli-
send piirteend nahdaan, etta tutkimussuunnitelma muotoutuu tutkimuksen edetessa ja suunnitelmia

muutetaan olosuhteiden mukaisesti. (Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara 2013, 160-161, 164.)

Usein laadullisen tutkimuksen aiheet ovat henkil6kohtaisia ja taté voidaankin pitaa kvalitatiivisen tut-
kimuksen yhtena ominaispiirteend. Tutkimukseen osallistuvien nakékulman ymmartdminen on kvali-
tatiivisen tutkimuksen tavoite. Tutkimuksen tekijalla on laadullisen tutkimuksessa aktiivinen rooli ja

hanen tavoitteena on selvittda, mita tutkittava ilmio on tutkimukseen osallistuvien henkildiden nako-
kulmasta eli mita todellisuus on heiddn nakdkulmastaan. Tutkimuksen avulla tata todellisuutta jasen-

netdan ja siitd muodostetaan todellisuutta kuvaava teoria. (Kylma ja Juvakka 2007, 20, 28-29.)
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Tutkimuksen tutkimusmenetelmana oli kvalitatiivinen tutkimus silld haluttiin selvittad, minkalaisia
kokemuksia perheiden osallistamisen nykytilasta on. Tutkimuksessa kerattiin kokemuksia perhelah-
toisen tydskentelyn toteutuksesta, sitd tukevien keinojen toimivuudesta ja kehittédmistarpeista, seka
luotiin uusia kehittamisehdotuksia esiin nousseiden tarpeiden pohjalta. Tutkimuksen perusidea oli
siis kuvata haastattelua apuna kayttaen erilaisia kokemuksia todellisissa tilanteissa. Laadulliseen tut-
kimusmenetelman valintaan vaikutti se, ettd tutkija halusi ymmartaa kuntoutustyéta tekevien tyon-
tekijoiden nakékulmaa eli kuntoutusyksikdiden toteuttaman perheldhtdisen tydskentelyn todelli-

suutta.

7.2 Kohderyhma

Kvalitatiivisen tutkimuksen kannalta on tdrkeda, etta niilla henkilGilla, joilta tieto aiotaan keratd, on
mahdollisimman paljon tietoa tutkittavasta asiasta tai heilld on siihen liittyen omakohtaisia kokemuk-

sia. Taman ajatuksen pohjalta tiedonantaja valitaan harkitusti. (Tuomi ja Sarajarvi 2003, 87.)

Tutkimus toteutettiin otantatutkimuksena, kun haastateltiin ryhmahaastatteluna Vaalijalan kuntayh-
tyman osaamis- ja tukikeskuksen kolmen lasten kuntoutusyksikon ja yhden aikuisten kuntoutusyksi-
kon tyodntekijoita. Haastattelutilanteessa tuli esiin, ettei yksi kuntoutusyksikdisté ollut enaa lasten
yksikko, kun asiakkaat olivat kasvaneet aikuisikdrajan yli. Haastattelu paatettiin kuitenkin toteuttaa,
koska nahtiin, etta tydntekijoilla oli nédkemysta perheiden kanssa tehtavasta yhteistydsta. Haastatel-
tavia kuntoutusyksikoita ja yksikdiden asiakaskuntaa kuvataan seuraavaksi hieman tarkemmin,
koska nahdaan tarkeana, etta lukija ymmartaa eri yksikdiden toiminnan luonnetta tarkastellessaan

tutkimustuloksia.

Oppilaskoti Ankkurissa on yhdeksdn asiakaspaikkaa ja haastatteluhetkelld pitkdaikaisessa kuntoutuk-
sessa oli nelja asiakasta ja 23 lyhytaikaisessa kuntoutuksessa kdyvaa asiakasta. Oppilaskoti Ankkuri
on lasten ja nuorten autismin ja autismin kirjon kuntoutusyksikkd ja tarjoaa turvallisen ympariston ja
moniammatillisen tydéryhman tuen eritysta tukea tarvitseville lapsille ja nuorille. Oppilaskoti Kompas-
sissa on yhdeksan paikkaa ja yksi paikka kuntoutusjaksolaisille sekd Kompassiin kuuluvalla Eetunta-
lolla viisi paikkaa. Haastatteluhetkella lastensuojelun sijoituksia oli neljdstatoista seitseman eli puo-
let, mika kertoo lastensuojelun kanssa tehtavasta tiiviista yhteistydsta. Oppilaskoti Kompassi on las-
ten ja nuorten psykiatrinen oppilaskoti. Lapsilla on psykiatrisia, psykososiaalisia, oppimiseen, kayt-

taytymiseen ja kommunikaatioon liittyvia haasteita. (Lasten oppilaskodit 2016-11-10.)

Oppilaskoti Simpukassa on yhdeksan asiakaspaikkaa ja haastatteluhetkelld oli nelja pitkdaikaiskun-
toutuksessa olevaa asiakasta ja noin neljakymmenta lyhytaikaisessa kuntoutuksessa kayvaa asia-
kasta. Kuntoutusjaksojen pituus vaihtelee viikonlopun yli kestavista kuntoutusjaksoista neljan viikon
kuntoutusjaksoihin. Asiakaskunta edustaa erityislasten koko kirjoa vauvasta 16 ikdvuoteen saakka.
Lapsilla voi olla synnynnaisid somaattisia, psykiatrisia ja psykososiaalisia haasteita, oppimisvaikeuk-

sia seka autistisia piirteitd. (Lasten oppilaskodit 2016-11-10.)
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Kuntoutusyksikkd Majakka on 11 paikkainen yksikkd, jossa haastatteluhetkelld on kuusi pitkaaikai-
sessa kuntoutuksessa olevaa asiakasta seka kolme paikkaa kaytettavissa lyhytaikaisessa kuntoutuk-
sessa kayville asiakkaille, joita haastattelu hetkellda on kolme. Majakka on hoidollinen kuntoutusyk-

sikko ja asiakkaat ovat vaikeavammaisia ja heilld on MRSA kantajuus.

Aineiston keruu

Tutkijan, joka haluaa selvittad, mita haastateltavat ajattelevat, tuntevat, kokevat tai uskovat, kan-
nattaa kayttaa aineiston hankinnan menetelmana esimerkiksi haastattelua. Aineiston keruumenetel-
mista haastattelu onkin ollut laadullisessa tutkimuksessa padamenetelma. Haastattelun aikana tiedon
keruuta voidaan saadella joustavasti tilanne huomioon ottaen ja samalla tiedonantajia myétaillen,
jota pidetdankin haastattelun merkittavana etuna. (Hirsjarvi ym. 2013, 185, 204-205.)

Tassa tydssa merkittdvana syyna haastattelu- menetelman valintaa ohjasi se, etta ennalta tiedettiin
aiheen tuottavan vastauksia monitahoisesti ja moniin suuntiin kuntoutusyksikéiden erilaisen toimin-
nan vuoksi. Tydntekijoita haastateltiin haastattelurungon pohjalta, joka sisalsi tutkimuskysymysten

ymparille teoriasta nousseita aihealueita. Haastattelut nauhoitettiin ja litteroitiin.

Haastattelututkimuksen etuna on, etta tutkija voi haastattelun aikana selventda tai syventaa saatuja
vastauksia lisékysymysten avulla. Haastatteluun voidaan paatya myds silloin, jos tutkijan on vaikea
ennen haastatteluihin ryhtymistaan tietda vastausten suuntia tai jos on ennakoitavissa, ettd saatavat
vastaukset tulevat olemaan monitahoisia. Tiedonantaja voi esimerkiksi haastattelun aikana kertoa
itsestaan ja tutkittavasta ilmidsta enemman, mitd haastattelija on etukdteen ennakoinut. Mikali ai-
neistoa halutaan esimerkiksi tdydentaa varsinaisten haastatteluiden jalkeen, voi haastateltaviin ottaa

yhteytta jalkikdteenkin, joka nahdaan myds haastattelun etuna. (Hirsjarvi ym. 2013, 205-206.)

Kuntoutusyksikdiden johtajille oli haastatteluiden toteutusajoista sovittaessa esitetty toive, etta
haastatteluun osallistuvat tyontekijat olisivat kuntoutustyota tekevia tyontekijoitad ja heita ohjaisi
oma motivaatio osallistua kehittdmistydhdn. Liséksi esimiehien mielipiteitad pyydettiin siita, kuka kun-
toutuksen asiantuntija toimii aktiivisesti yhteistyssa kuntoutusyksikén ja perheiden kanssa, jonka
jalkeen haastattelija oli suoraan yhteydessa naihin kuntoutuksen asiantuntijoihin ja tiedusteli haluk-
kuutta osallistua tutkimukseen. Eli haastatteluun osallistuvien kuntoutusyksikdiden tyéntekijoiden

valintaa ohjasi kuntoutusyksikdiden johtajat. Haastattelut toteutettiin ty6ajalla.

Haastattelija oli yhteydessa kuntoutusyksikdiden johtajiin viikkoa ennen haastatteluja ja pyysi haas-
tatteluun osallistuvien henkildiden nimet henkilékohtaista yhteydenottoa varten. Henkilékohtaisen
yhteydenoton tarkoituksena oli luoda luottamusta ja orientoida ajatuksia tulevaan haastatteluun.
Saatekirje (liite 2) toimitettiin sdhképostilla viikkoa ennen sovittua haastattelu ajankohtaa. Sahké-
postiviestissa oli vield ilmoitettu sovittu haastatteluajankohta ja paikka seka tutkijan yhteystiedot
mahdollisia kysymyksia varten. Saatekirjeessd annettiin tietoa ryhmahaastattelun tarkoituksesta

seka teemahaastattelun runko (liite 1).
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Ryhmahaastattelua pidetdan keskusteluna, jonka tavoite on verraten vapaamuotoinen. Ryhmahaas-
tattelussa osanottajat kommentoivat asioita melko spontaanisti, tekevat huomioita ja tuottavat mo-
nipuolista tietoa tutkittavasta ilmidsta. Ryhmahaastattelun etuna on, etta silla saadaan nopeasti ja
samanaikaisesti tietoa usealta vastaajalta. Lisdksi se tulee halvemmaksi kuin saman maaran haastat-
telu yksiléhaastatteluina. Haittoina voidaan nahda ryhmadynamiikan ja erityisesti valtahierarkian vai-
kutus siihen, kuka puhuu ryhmdssa ja mita sanotaan. Suurimpana ongelmana monet pitdvat keskus-
telujen purkamista ja analyysin tekoa tallenteista. (Hirsijarvi ym. 2013, 210; Hirsijarvi ja Hurme
2001, 61, 63.)

Taman tutkimuksen aineiston keruumenetelmana oli ryhmahaastattelu, koska haluttiin olla suorassa
vuorovaikutuksessa tiedonantajien kanssa seka tarvittaessa voitiin syventad saatuja vastauksia. Li-
saksi tutkittiin emotionaalisia asioita ja vastauksina haluttiin kuvaavia esimerkkeja. Ryhmdahaastatte-
luina haastateltiin Vaalijalan kuntayhtyman osaamis- ja tukikeskuksen lasten kuntoutusyksikét. Ryh-
mahaastatteluita oli nelja seka yksi yksildhaastattelu muuttuneiden jarjestelyiden vuoksi. Yhdessa
ryhmahaastattelussa oli aina kaksi kuntoutustyota tekevaa tydntekijaa, yksikén kuntoutusvastaavaa
tai kuntoutuskoordinaattori seka yksi kuntoutusyksikén ja perheiden kanssa tiivistd yhteistyota te-
keva kuntoutuksen asiantuntija. Nama haastatteluihin osallistuvat kuntoutuksen asiantuntijat olivat

kaksi sosiaalitydntekijad, yksi kuntoutusohjaajaa seka yksi perhetydntekija.

Ryhmahaastattelu nahtiin toimivana menetelmana, koska uskottiin kuntoutusvastaavien, omahoita-
jien ja kuntoutuksen asiantuntijoiden taydentdvan tarvittaessa toisiaan. Tutkijan tavoitteena oli ke-
hittda yhteistyota ja vuorovaikutusta, jolloin jo avoin keskustelu ryhméssa toimi kehitystydn kaynnis-

tdjand. Ryhmahaastattelut nauhoitettiin, mika helpotti analysointivaihetta.

Haastattelut toteutettiin puolistrukturoituina eli teemahaastatteluina (liite 1), koska sen avulla saatiin
tutkittavien omia kokemuksia. Teemahaastattelu sopii Metsamuurosen (2001, 42) mukaan hyvin
kaytettavaksi tilanteissa, joissa halutaan selvittda heikosti tiedostettuja asioita, kuten arvostuksia,
ihanteita ja perusteluja. Haastatteluun oli valittu teemat etukateen (liite 1). Se, mita tutkimuksen

kohteena olevasta ilmidsté jo aikaisemmin tiedettiin, ohjasi teemojen valinnassa.

Keskeiset teemat helpottavat tutkijaa haastattelun eteenpain viemisessd, mutta mahdollistavat kui-
tenkin tutkittavan mielipiteiden esiin nousemisen. Teemahaastattelussa huomioidaan seka ihmisten
tulkinnat asioista etta heidan niille antamansa merkitykset. Keskeisena pidetédan my®os sitd, ettd mer-
kitykset syntyvat vuorovaikutuksessa. Haastattelun keinoin pyritaan kerdéamaan aineisto, jonka poh-
jalta voidaan luotettavasti tehda tutkittavaa ilmiota koskevia paatelmia. Teemahaastattelua kdytettd-
essa ollaan yleensa kiinnostuneita tutkittavan ilmién perusluonteesta ja -ominaisuuksista seka hypo-
teesien |6ytamisestd pikemminkin kuin ennalta asetettujen hypoteesien todentamisesta. Tutkittavat
iimidt ja niitd kuvaavat peruskasitteet tulevat tietoisuuteen perehdyttaessa teoriaan ja tutkimustie-
toon. (Hirsijarvi ja Hurme 2001, 48, 66.)

Kuhunkin haastatteluun oli varattu puolitoista tuntia aikaa, mutta haastattelija oli varautunut myos

haastattelun pidempaan kestoon. Haastattelut tallennettiin nauhurilla digitaalisena danitiedostoina.
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Nauhoituksista oli tiedotettu ennakkoon haastateltaville (liite 2). Haastattelut kestivat keskimaarin
tunti kaksikymmentaviisi minuuttia vaihteluvalin ollessa tunti kahdestakymmenestdkolmesta tunti
kolmeenkymmeneenviiteen minuuttiin. Pisimmissa haastatteluissa haastateltavat kuvasivat laajasti
perheen osallistamisen nykytilaa ja kertoivat omia nakemyksidaan palveluprosessien kehittamisesta,
kun taas lyhyimmissa haastatteluissa haastateltavat pitdytyivat tiukemmin tutkimuskysymyksiin vas-

taamisessa.

7.4  Aineiston kasittely ja analyysi

Sisallénanalyysin avulla pyritdan tutkittavasta ilmidsta laatimaan tiivistetty kuvaus sekd kuvaamaan
aineiston sisaltd sanallisesti. Aineistolahtdisen eli induktiivisen sisallonanalyysin avulla saadaan vas-
taus tutkimustehtavaan yhdistelemalla kasitteitd. Se pohjautuu seka tulkintaan ettd paattelyyn, joi-
den avulla edetaan poispédin kokemusperadisesta aineistosta ja pyritaan luomaan kasitteellisempi na-
kemys tutkittavasta ilmiésta. Analyysi etenee vaiheittain siten, etta ensin haastattelut kuunnellaan ja
aukikirjoitetaan sana sanalta eli litteroidaan. Taman jalkeen haastattelut luetaan lapi ja niiden sisal-
téon perehdytdan. (Tuomi ja Sarajarvi 2003, 105, 107, 111, 115.) Opinnadytetytssa toteutettiin in-
duktiivista sisallénanalyysia, silla sen uskottiin tuovan parhaiten vastaus asetettuihin tutkimuskysy-

myksiin. Tassa tutkimuksessa analyysin painopiste oli aineiston ilmisisalléssa.

Tutkimusaineiston kasittely kdynnistyi haastattelujen litteroinnilla siten, etta kaikki puheet kirjoitettiin
sanasta sanaan Microsoft Word tiedostoiksi. Puheet kirjoitettiin sen vuoksi, ettd haastateltavien kayt-
tama kieli kuvasi sita arkitodellisuutta, missé tyontekijat tydskentelevat. Tekstia aineistoista tallentui
yhteensa 93 sivua. Asiakkaiden nimitietoja ei tuoda aineistossa julki vaan ne on korvattu (asiakkaan
nimi) sekd maininnat asiakkaan sukupuolesta (tytto tai poika) on korvattu tunnistettavuuden valtta-
miseksi kayttdmalla sanaa lapsi tai asiakas. Myoskddn haastateltavien nimitiedot eivat tule tydssa
julki. Haastattelijan puheenvuorot kirjattiin H- kirjaimella ja yksikkdkohtaisesti haastateltavat esimer-
kiksi A-, Al-, A2- tunnuksilla.

Kuuntelin aineiston vield uudelleen ja tein tarpeellisia korjauksia ja tarkennuksia kirjoitettuun teks-
tiin. Kun kuuntelin nauhat uudelleen, pyrin samalla myds tarkastelemaan aineistoa tutkittavan ilmion
kannalta. Kuuntelun yhteydessa tein alustavia merkint6ja muistiin asioista mitka tutkimuksen kan-
nalta ovat tarkeitd. Nauhoitetut ja puhtaaksi kirjoitetut tiedonantajien ajatukset ja kuvaukset toimin-

nastaan analysoin aineistolahtoisella sisallonanalyysilla.

Analyysin ensimmainen vaihe on aineiston pelkistdminen eli redusointi, joka tarkoittaa sitd, etta
haastatteluaineistosta karsitaan pois tutkimuksen kannalta epdolennainen tieto. Keratysta aineistosta
voidaan esimerkiksi etsia asetettujen tutkimuskysymysten avulla niitd kuvailevia ilmaisuja. Ilmaisut
voidaan alleviivata ja kirjoittaa perékkain eri paperille. Ennen varsinaiseen sisalldnanalyysiin ryhty-
mista tutkijan taytyy maarittda analyysiyksikkd. Analyysiyksikkéna voi toimia yksittdinen sana tai esi-

merkiksi kokonainen lause. (Tuomi ja Sarajarvi 2003, 111-112.)
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Taman jalkeen seuraa aineiston ryhmittely eli klusterointi, jossa on tarkoitus kdyda tarkasti lapi ai-
neistosta esiin nostetut alkuperaisilmaisut. Aineistosta pyritdan l6ytdmaan joko samankaltaisuuksia
tai eroavaisuuksia kuvaavia kasitteitd tai molempia. Kasitteet ryhmitelladn samaa asiaa tarkoittavien
kasitteiden kanssa. Nama samaa tarkoittavat kasitteet yhdistetddn taman jélkeen luokaksi ja luokka

nimetaan kasitteelld, joka kuvaa sen sisaltéd. (Tuomi ja Sarajarvi 2003, 112.)

Aloitin analysoinnin aineiston avoimena lukemisena. Tarkoituksenani oli saada kokonaiskuva tutki-
musaineistosta seka l6ytaa alustava perusta aineiston luokittelulle ja jasentdmiselle. Tassa tutkimuk-
sessa madrittelin haastattelujen analyysiyksikdksi kuhunkin teemaan ja kysymyksiin liittyvat merki-
tykselliset useammasta sanasta tai lauseesta koostuvat sanayhdistelmat tai merkitykselliset lausu-
mat. Jasentelin aineiston useaan kertaan etsien yhteenkuuluvia tarkeita ilmaisuja. Jaottelin aineiston
tutkimuskysymysten alle, jonka jalkeen aineistosta pystyi havaitsemaan usein toistuvat ja merkityk-
sellisimmiksi koetut teemat. Aineiston ryhmittelyn toteutin Microsoft excel- ohjelmalla. Ryhmittelyn
jalkeen oli aineistosta nahtavissa teoriasta nousevia kasitteitd, joita mukaillen nama nimettiin luo-

kiksi, jotka kuvaavat luokan sisaltéa.

TAULUKKO 1. Alkuperdisilmaisujen pelkistaminen ja ryhmittely koko perheen hyvinvoinnin huomioi-
miseen liittyvista tekijoista.

Alkuperaisilmaisu Pelkistetty ilmaisu Alakategoria Ylakategoria
Muiden KOKO PERHEEN

"...nyt ei ole endd taysin se fokus siind perheen perheenjasenten  |HYVINVOINNIN

erityislapsessa..." Vanhempien huomiointi  [huomiointi HUOMIOIMINEN

"Ettd se on koko perhe, eikd vain erityislapsi..." Koko perheen huomiointi

"Jos sisarruksilla ollut jotain vaikeuksia niin harva

perhe puhuu kylla." Sisarusten huomiointi

"...tuntuu, ettei kaikki vanhemmat edes huomaa etta
he voisi panostaa sitten niihinkin jotka sinne kotiin
jaa." Sisarusten huomiointi

"...jos on perheitd kdymassa niin yritetaan ottaa kaikki
huomioon ja tietenkin jutellaan niiden sisarrusten
kanssa..." Sisarusten huomiointi

Klusteroinnin jdlkeen seuraa abstrahointi eli kasitteellistédminen, jossa muodostetaan teoreettisia ka-
sitteitd. Aineistosta poimitaan tutkimuksen kannalta olennainen tieto. Kasitteiden laatiminen pohjau-
tuu tahan valikoituun tietoon. Tarkoitus on edetd tutkimuksen alkuperdisinformaatiossa kdytetyista
kielellisistd ilmauksista edelleen teoreettisiin kasitteisiin ja sita kautta johtopaatoksiin. Kasitteellista-
minen voidaan toteuttaa esimerkiksi muodostamalla ensin alaluokat sitten ylaluokat ja viimeiseksi

paaluokat. (Tuomi ja Sarajarvi 2003, 114.)
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8 TUTKIMUSTULOKSET

1. Tydntekijan persoonalliset ja
ammatilliset valmiudet

2. Perhekasitys

3. Koko perheen hyvinvoinnin
huomiociminen

Mydnteinen yhteistydsuhde [

Perheen asiantuntijuuden
korostaminen

Arjen hallinan tukeminen Tiedon ja vastuun jakaminen

Kuvio 5. Perhelahtdinen tydskentely lapsen kuntoutusprosessissa.

Rantalan (2002) perheldhtdisen tydskentelyn ideaalimallissa nousi nelja perhelahtdisen toiminnan
ulottuvuutta, joita olivat tiedon ja vastuun jakaminen, koko perheen hyvinvoinnin huomioiminen,
perheen asiantuntijuuden kunnioittaminen ja vanhempien mielipiteiden kuuleminen. (Maatta ja Ran-
tala 2016, 204). Nama nelja ulottuvuutta nousivat keskiéon myds taman tyon tuloksissa. Tassa tutki-
muksessa lapsen perheldhtdinen kuntoutusprosessi rakentuu koko perheen hyvinvoinnin huomioimi-
sesta, arjen hallinnan tukemisesta, tiedon ja vastuun jakamisesta ja perheen asiantuntijuuden koros-
tamisesta myonteisessa yhteistydsuhteessa perheen ja verkoston kanssa (kuvio 10). Tassa tutki-
muksessa vanhempien mielipiteiden kuuleminen korostuu etenkin lapsen kuntoutukseen liittyvassa
tavoitteen asettelussa, joka on tdssa tutkimuksessa sisdllytetty perheen asiantuntijuuden korostami-
seen. Tydskentelyn lahtdkohtana on koko perheen huomiointi ja perhekasityksen muodostuminen,

johon tydntekijan persoonalliset ja ammatilliset valmiudet vaikuttavat.

8.1 Selked tydnjako perhelahtdisen toiminnan tukena

Perusta sille, miten perheiden osallistamista lapsen kuntoutukseen toteutettaisiin paremmin, alkaa
selkedsta kuntoutusprosessia. Yhteinen kuntoutusprosessi, jota muokataan kuntoutusyksikon asiak-
kaiden ja perheiden erityistarpeiden mukaan. Jokaisen kuntoutusprosessi on yksildllinen, mutta kun-
toutusyksikoissa tama yhteinen kuntoutusprosessi tulee nakya selkeand. Kuntoutusyksikdlla tulee
olla selkedna kuntoutuksen ideologia ja taman ndkyvéksi tekeminen myods perheille kuvataan tuovan

ryhtia kuntoutukseen.
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’.. meidan pitds vahvistaa sitd kuntoutuksen ideologiaa ja sitd mika se on ettd meilld olis selked se
Jja meidan se prosessi ois hyvd ja juoheva. Ja jos se meilld toimii, niin tavallaan me pystytdan se per-
hekin paremmin ottaa siihen mukaan, mutta jos me sinkoillaan yksi tdnne ja yksi tuonne niin se per-

hekin sinkoilee sielld meidan prosessissa.”

Perheiden osallistamisen kehittamisestd keskusteltaessa korostetaan Vaalijalan ja kuntoutusyksikon
roolin maarittamista perheen kokonaistilanteessa. Vastuut tulisi olla maaritetty selkedsti ja nama tie-
dossa. Kotikunnalla on vastuu perheen kokonaistilanteesta ja tiivis yhteistyd kotikunnan kanssa on
tarkeaa. Koko perheen tilanteen huomioiminen on lapsen kuntoutuksen kannalta merkittdvaa, mutta
samalla tulee pitda mielessa myds oma rooli osana kokonaisuutta. Palvelutarjontaa voidaan luulta-

vasti laajentaa sen mukaisesti, jos kysyntda esimerkiksi tietyille perhepalveluille esiintyy.

”... me ei varmasli liikaa voida ottaa sitd, tietysti voidaan tdssd meidédn kuntoutustydsséd ottaa sitd
vanhempien yhteydenpitoa, mutta en Idhtis tohtoroimaan sité koko perhetta sinne kotiin, koska sit-

ten se levidd, ajattelen nyt taloudellisesti ja kokonaisuutta...”

”... meidén osaaminen tulisi sitten erityisyydestd tavallaan sithen peruspakettiin.”

Kuntoutusyksikoiltéd vaaditaan monenlaista osaamista. Yhdessa haastattelussa nostettiin esiin, etta
kuntoutusyksikoiden pitdisi olla hyvin itseohjautuvia kuin yksityinen palvelukoti tai silla ideologialla.
Korostettiin sitd, etta kuntoutusyksikolla on Vaalijalan tontti ja tuki, mutta sen pitdisi ammatillisesti
toimia itsendisesti, jarkevasti ja osaavasti. Vaikka Vaalijalassa on erityistydntekij6itd, niin he palvele-
vat yleensa vain virka- aikaan. Osaamista kuntoutusyksikdissa tulisikin kehittda siihen suuntaan, etta
yksikét olisivat mahdollisimman itseohjautuvia. Osaamisen kehittamistarvetta nahdaan ainakin palve-
luohjaamisen, tavoitteiden asettelun, hoitosuhdetaitojen, perheen ohjaamisen, perhetyon ja perheen
vahvuuksien tunnistamisen suhteen. Koulutustarvetta nahdaan olevan myos kotikdyntien toteuttami-

seen suhteen, jos tydntekijat lahtisivat naitd enemman toteuttamaan.

Kuntoutusyksikdiden kuntoutustyéta tekevat tydntekijat kokivat, ettei heille perustydn lisdksi jaa riit-
tavasti aikaa perheiden kanssa tehtdvalle yhteistydlle. Kehittdmisehdotuksena nousikin, etta tiiviimpi
perheiden kanssa tehtava tyo olisi keskitetty tietylle henkildlle, jolla olisi tahén vaadittavaa osaa-
mista. Tyontekija toimisi kuntoutusyksikén arjessa ja olisi osa kuntoutusyksikdn henkildkuntaa. Ke-

hittdmisehdotuksena tuli, ettd perhety6 olisi osa kuntoutusyksikén toimintaa eika irrallinen palvelu.

”.. ettd meilld olisi se ihminen eikd se olisi tuolleen jaettavissa moniin palasiin ja, ettd se olisf siellé

meidéan palvelusuunnitelmassa...”

”... pysyis se perhetyd siind rinnalla, mutta ei ehkd niin aktiivisena siind pitkdalikaiskuntoutuksessa,

kun taas ajatellaan, kun ruetaan siirtdméan sita lasta kotiin, niin sitten se taas aktivoitus.”
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Tarve nousi my6s henkilélle, joka toimisi niin sanotusti perheen asianajajana. Palveluohjauksen mer-
kitys on korostunut, kun palvelut ja ylipaatadn koko kuntoutusjdrjestelma on mennyt entistd moni-
mutkaisemmaksi. Haastatteluissa nousi tarvetta sille, ettd jokaisessa kuntoutusyksikéssa tulisi olla
taitoa opastaa asiakkaita ja perheitd. Perheiden ndhdaan tarvitsevan tukea koko prosessin ajan.
Haastatteluissa korostettiin kuntoutussuunnitelman lapikdyntia perheen kanssa kokouksen jalkeen,

jolloin kdydaan asiat vield 1api ja perhe voi esittda taydentdvia kysymyksia.

”...se el riftd ei taalld meilldkasn, jos meilld on esimerkiksi kuntoutusvastuu niin se ettd me taalld
Jjakso hoidetaan ja tehdéan kuntoutussuunnitelmat etta se jaé sit tavallaan siihen. Ei kaikilla perheilld

ole voimavaroja sit jatkaa siitd sit eteenpdin ettd ne asiat oikeesti Iahtis toimimaan...”

”... meidan pitdisi jokaisen osata opastaa, ettd miten haet vaikka kuljetuspalvelua tai semmosia, ettd

sielld yksikoissékin pitdisi tyontekijoiden tietda...”

Kuntoutuskoordinaattori varmistaa kuntoutusprosessin etenemisen, jonka rinnalla perheen huomi-
ointi kulkisi luontevasti. Kuntoutuskoordinaattorin tehtavankuvaa hoitavalla tulee olla riittavat amma-

tilliset valmiudet toteuttaa tehtdvaa seka saada tyohonsa riittdvasti tukea tydssdjaksamisen tueksi.

”.. se heiddnkin koulutustaso ja semmonen ettd se on aika merkittdvé asia ettd mikd se on. Ettd pi-
taa pystya kirjoittamaan hyvin ja hahmottaa kokonaisuuksia ja miten toimin téssé tilanteessa, kun

ndin ja nain tapahtuu...”

Kuntoutusyksikdiden toteuttamassa yhteistytssa ja perheiden osallistamisessa lapsen kuntoutukseen
oli eroavaisuuksia yksikdn toiminnan luonteesta riippuen. Jokaisen kuntoutusyksikdn toiminta eroaa
toisesta, eika haastattelun tuloksena voida todeta jonkin toimintatavan olevan yleisesti ottaen paras

ratkaisu muissakin kuntoutusyksikdissa.

Toisissa kuntoutusyksikdissa on kdytdssa omahoitajajdrjestelma, kun toisissa yksikodissa tiimijarjes-

telma. Molemmissa tiimimalleissa kuntoutusyksikdn henkilékunta on jaettu neljéan hoitotiimiin, joille
asiakkaat on jaettu ja tiimi vastaa asiakkaan kuntoutuksesta. Tiimin sisdlla on vield valittu omahoita-
juudet, jotka vastaavat enemmankin asiakkaan asioista. Jokainen tiimi on luonut omat tiimikaytén-

teet. Tiimit pitavat sdanndllisia tiimipalavereja, joissa sovitaan vastuunjaosta. On tiimin vastuulla se,
miten tiimi toimii. Verrattuna omahoitajajdrjestelmaén tiimijarjestelma nahdaan tiedonkulun kannalta
toimivampana eika toiminta ole niin haavoittuvainen, kun tieto ja vastuu on jaettua. Kysyttdessa ko-

kemuksia tiimien toimivuudesta, olivat vastaukset myonteisia.

”.. ettd tavallaan toiset vastaa toisesta lapsesta ja toiset toisista, mutta tavallaan sitten kaikki kui-

tenkin tietda, ettd pystyy paikkaamaan.”

Useassa haastattelussa nousee esiin, miten tarkedna nahdaan, ettd kuntoutukseen osallistuvien
maara on rajattu ja henkildkunta pysyy mahdollisimman samana ja, ettd kuntoutukseen osallistuvat

ovat perehtyneet hyvin perheen asioihin. Yhteydenpitoon saattaa joissain asiakastilanteissa liittya
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ettei naita rajoitteita rikota. Tydnohjaus ja asiakkaiden kuntoutukseen paneutuva pohdinta, asiakas-
tilanteiden ja perheyhteistyohon liittyvien kysymysten pohtiminen hoitotiimissd nahdaan tarkeana.
Haastatteluissa tuodaan esiin, etta etenkin uuden lahiavustajan tai henkilokohtaisen avustajan pe-
rehdyttédmista tulisi kehittad. On tarkea tuoda esiin asiakkaan perhetaustaa seka sita, kuinka per-

heita yksikossa palvellaan.

”.. Idhiohjaajia ja henkilokohtaisia avustajia ettd miten iso resurssi se on ja miten paljon ne joutuu
Jjoskus ottamaan sita arjen haltuunottoa sen asiakkaan kohdalla ettd miten moneen kiperdankin koh-

taan ne niinku joutuu...”

”... tavoitteena onkin etter liian moni, kun meilld on paljon hoitajia kaiken kaikkiaan tuolla niin ei ole
tarkoituksenmukaista, ettd kaikki léhtee soittamaan, koska vanhemmatkin haluaa, ettd se jonka
kanssa juttelen niin ne on muutamat ja on jo tuttu, niin se on kaikkien edun mukaista, ettd nainkin

sitd luottamusta tavallaan rakennetaan, etta sielld on joku tuttu hoitaja.”

8.2  Koko perheen hyvinvoinnin huomioiminen

8.2.1 Nykytilan kuvaus
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Kuvio 6. Koko perheen hyvinvoinnin huomioiminen.

Kuviossa 6 on ndhtavilld koko perheen hyvinvoinnin huomioimisen sisaltd. Koko perheen huomioin-
nin keinona korostuu keskustelu ja todetaankin, ettd nykyadn rohkeammin uskalletaan kysya ja kes-
kustella. Koko perheen tilanne hahmottuu usein kotisoitoissa. Kotisoitot kirjataan hyvin, jolloin myds
muut tyéntekijat hahmottavat hyvin perheen kokonaistilanteen. Hoitoneuvottelut, kuntoutussuunni-
telmakokoukset ja kunnan tyontekijan yhteydenotto vanhempien luvalla ovat myds keinoja koko
perheen tilanteen huomiointiin.
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Perhetilanteen kartoittaminen ja perheen esitietojen keraaminen nahtiin tarkedna seka se, etta tie-
dot pysyvat ajan tasalla. Etenkin aikuisten yksikén kohdalla korostui myds sisarrusten tietojen keraa-
minen, koska yksikéssa nahtiin tarkeana, etta myds muihin kuin vanhempiin pidettiin yhteytta ja
ettd, asiakkaan omaisyhteydet eivat rajoittuisi vain muutamaan henkiléon. Esitietoja keratessa kar-
toitetaan myos perheen voimavaroja ja mahdollisuuksia osallistua lapsen kuntoutukseen seka pyri-
taan selvittdmaan kokonaisuutena perheen tilannetta ja perhedynamiikkaa seka sen vaikutuksia lap-
sen hoitoon ja kuntoutukseen. Yleensa ottaen haastateltavat kokivat, etta kuntoutuksessa huomioi-
daan perheen voimavarat ja ettd, tietoa perheen voimavaroista pyritaan siirtdmaan myds muille kun-
toutukseen osallistuville henkilGille, jotta perheen tilanteesta jaetaan yhteinen kasitys. Kuntoutuspai-

vien maaran suhteen ei aina jaeta kotikunnan kanssa yhteista ndkemysta.

”.. nifn sanotaan ettd kuule nyt talld perheelld ei ole voimavaroja harjoitella tuommosia asioita ettd

nyt mennaan tassa...”

Palveluiden ja esimerkiksi kuntoutusjaksojen tarvetta ei vanhemmat itse osaa aina tuoda esille,
vaikka olisivat ihan pulassa ja jaksamisen aarirajoilla. Jokaisessa haastattelussa tuli esiin, ettd usein
vaaditaan pidempaa luottamuksellista suhdetta, ettd perhe itse tuo esiin avun tarvetta. Tydntekijat
kokevat, etta tiimin sisalla uskalletaan nykyaan paremmin tuoda esiin, jos nahdaan ettei perheen
voimavarat riitd tallad hetkelld esimerkiksi uusien kuntoutusmenetelmien harjoittelemiseen.

Joskus perheen tilanne on saattanut jatkua jo niin pitkdan vaikeana, ettd on niin sanotusti totuttu
olemaan jaksamisen aarirajoilla. Mutta, on my®ds tilanteita, joissa perhe itse ei kykene tunnistamaan
tai ilmaisemaan voimavarojen vahyytta. Joskus tieto perheen voimavaroista tulee viranomaisteita tai

muiden toimijoiden kautta eika perhe ilmaise milldan tavalla, ettd eivat jaksa.

”.. heilld on ne voimavarat tai voi olla Idhtékohtaisestikin ne omat valmiudet niin véahissd, ettd sitd ei

ole ehkéd edes sitd kykyé...”

Yhdessa haastattelussa nousi esiin esimerkki tilanteesta, jossa perheen vahenevat voimavarat oli
jaaneet huomioimatta. Perhe oli tilanteessa uupunut, eikd kyennyt ilmaisemaan uupumustaan eika
kuntoutusyksikdssa osattu tatd huomioida, kun tilanne paasi pitkittymaan. Perhetta pyrittiin osallista-
maan kuntoutukseen ja kuntoutusyksikkd teki tyota sen eteen, etta laati erilaisia ohjeita perheen
arjen helpottamiseksi. Silla hetkelld perheen voimavarat olivat niin vahissa, etteivat he pystyneet

tatd ohjausta vastaanottamaan vaan pikemminkin kuormittuivat tasta.
”... diti antoi ihan suoraan palautetta, ettd han kirosi, kun katsoi miten paksu jaksopalaute ol tu-
lossa, ettd kuinka monta toimintaohjetta ja mita tehtdvas taas oli tulossa, niin sitten er viitsi oikein

edes avata sitd kirjekuorta.”

”... siindkin ne resurssit ottaa vastaan jéi huomiotta meiltd, ettd kun ei kertakaikkiaan jaksa.”



49

Haastatteluissa nousi esiin, etta sisarrusten valeista valittyy harvoin tietoa suoraan perheeltd vaan

tieto tulee usein kotona kdyneelta kuntoutusverkoston jasenelta. Toiset vanhemmat eivat halua pu-
huakaan sisarruksiin liittyvista asioista, vaikka sisarruksilla olisi ollut joitain vaikeuksia, joilla on mah-
dollisesti vaikutuksia erityislapsen vointiin. Erdassa haastattelussa nostetaan nakdkanta, ettd etenkin
silloin, kun sisarussuhteissa on haastavuutta, niin se tulee ilmi, mutta normaalit sisarussuhteet saat-
tavat jaada huomiotta. Sisarukset pyritdan huomioimaan Vaalijalaan tullessa esimerkiksi varaamalla

heille tapaamiseen mehua, leluja ja niin edelleen.

Haastattelussa nousi myds esiin, etta usein silloin, kun muut sisarukset joutuvat vahtimaan erityis-
lasta ja naissa tilanteissa ilmenee ongelmia, niin nama tilanteet nousevat esiin myds vanhempien
puheissa. Todetaan, ettd on perheitd, joista huomaa, ettd keskitytdan vain erityislapseen ja perheen
muut lapset jaavat talldin syrjaan ja he ovat ne jotka joustavat. Talléin pyritadn hienovaraisesti oh-
jaamaan perheitéd antamaan aikaa muille lapsille esimerkiksi kuntoutusjakson aikana. Kotikdyntien
yhteydessa sisarukset huomioidaan konkreettisemmin ja talléin vanhemmat ottavat myds sisarus-

suhteet helpommin esille, mutta silloinkin usein haasteiden nakdkulmasta.

” Monesti on niftdkin, ettd se on sitten niin erityinen sitten ettd se on vieny niitd sisarrusten voima-

varoja...”

” Nifn ja he joutuvat usein osallistumaan siihen hoitoon, ettd he eivat vélty siltd oikein mitenkasan.”

Tapahtumia, joissa perheet olisivat mukana, ei yksikdissa juurikaan jérjesteta. Aiemmin, joissakin
yksikdissa on jarjestetty perheiltoja tai perheleireja, mutta jarjestdminen lopetettiin vahaisen osallis-
tujamaaran vuoksi. Vertaistuen merkitys perheille nousi kuitenkin kaikissa haastatteluissa esiin. Per-
heita ohjattiin tarvittaessa eri jarjestdjen vertaistukikanaviin, kuten autismi- ja asperger yhdistys,

mutta tdssa oli vaihteluja.

TyoOntekijat totesivat, ettd perheiden kanssa tydskentelyssa oli ndhtavissa muutosta. Taman paivan
kuntoutuksessa fokus ei ole enda vain perheen erityislapsessa vaan nyt nostetaan esiin myds van-

hempien jaksamista seka kiinnitetdan huomiota myos siihen, ettd perheessa on muitakin lapsia.

”se on fhan yhtd arvokasta se niitten muitten lasten laadukas eldmdé kuin sen erityislapsen, ettd py-
ritdan rohkaisemaan niitd perheitd antamaan mydten siind ja toiset ei tietenkdan raahtis tuoda ol-
leenkaan lasta meille niin sitd pitéd vahvistaa sitédkin, ettd kun on niitd muitakin lapsia ja ne tarvii
varmasti yhtélailla sitd huomioo, mutta se on vahvistunut tdssa vuosien saatossa. Ettd se on koko

perhe, eikd vain erityislapsi.”

Haastateltavilla oli sellainen kokemus, etté eroperheiden kohdalla ollaan yleensa yhteydessa vain
lahivanhempaan. Roolit perheessa on yleensa rakentuneet tietylla tavalla ja perheen toiveiden mu-
kaan yhteydenpitoa toteutetaan. Asiakkuuden alkuvaiheessa selvitetédn minkalaiset suhteet van-
hemmilla on ja minka verran toivotaan yhteydenpitoa pidettdvan esimerkiksi etdvanhempaan. Jos on

yhteishuoltajuus, niin luonnollisesti kuntoutuskokouskutsut menevat molemmille vanhemmille. Esiin
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nousee myds huomio, etta saatetaan tottumuksesta pitaa yhteytta vain toiseen vanhempaan, vaikka
lapsi olisi yhtd paljon molempien vanhempien luona, jolloin yhteytta tulisi ehka pitda molempiin van-
hempiin. Todetaan, ettd joskus pitaisi kuntoutusyksikdn suunnastakin aktivoitua etdvanhemman
suuntaan ja ottaa hdnta mukaan enempi, jos yhteydenpidolle ei ole esteitd. Yhteistydsuhde saattaa
olla Iahtékohtaisesti haastava, jos lastensuojelu on kieltédnyt yhteydenpidon tai vanhempi itse ei pida

yhteytta.

Yksinhuoltajavanhemman kohdalla perheen apuja esimerkiksi kodinhoito, vapaa-ajan avustaja seka
muita tukia kartoitetaan. Yksinhuoltajavanhempien kohdalla nostetaan esiin havaittu piirre, ettd kun
vanhempi on oppinut selviytymaan omillaan niin vanhempi saattaa kieltdytyd muiden avusta, vaikka
olisi ihan jaksamisen aarirajoilla. Talldin luottamuksellinen suhde vanhempaan ja avun tarjoaminen

voivat helpottaa vanhempaa pyytamaan myds itse apua.

Perheen kokonaistilanteen huomioiminen osana kuntoutusta on hyvin tarkeaa. Vanhemmilla saattaa
olla esimerkiksi psykiatrisia sairauksia, he ovat vasyneité eivatka jaksa paneutua asiakkaan kuntou-
tukseen ainakaan heti kuntoutuksen alkuvaiheessa. Vasymyksen ja moniongelmaisuuden lisaksi yh-
teistydn vaikeutta saattaa tuoda mahdollinen negatiivinen kokemus erilaisten verkostojen toimin-
nasta ja luottamuksen puute palveluntarjoajaan. Kuntoutusyksikéssa on myds lapsia, joiden biologi-
sia vanhempia eivat tyontekijat ole tavanneet ollenkaan. Lastensuojelun mukana olemisesta huoli-

matta on toisten perheiden kanssa onnistuttu luomaan toimiva yhteistyésuhde.

Toiset vanhemmat kertovat hyvinkin avoimesti myds parisuhteeseen liittyvia asioita esimerkiksi,
kuinka erityislapsen hoito on vaikuttanut parisuhteeseen tai, ettd vanhemmat ovat paatyneet avio-
eroon tai perheeseen on tullut uusi avopuoliso ja niin edelleen. Tydntekijat toteavat, etté on hyva,
ettd toisilla on avoimet vdlit, etta voi kertoa my6s kuntoutusyksikkdon perheessa tapahtuneista
muutoksista tai ennakoida tulevia muutoksia. Lapsen kayttdaytymisessa on joskus nahtdvissa perheen
muutokset ja tdman vuoksi tieto muutoksista olisi hyva olla myds kuntoutusyksikdssa, jotta lasta

ymmarrettdisiin ja osattaisiin tukea oikein.

Koko perheen huomiointi korostuu jaksosuunnittelussa, kun perheiden tarpeiden mukaan pyritaan
kuntoutusjaksot jarjestamaan. Kuntoutusjaksojen suunnittelussa lahdetaan ensin likkkeelle perheiden
toiveita kuuntelemalla. Jaksoilla tulo- ja Iahtd aikataulut on suunniteltu paasaantéisesti perheen toi-
veiden mukaisesti. My6s erilaisista kokouksista sopiminen ldhtee usein perheen toiveita kuunnellen.
Haastatteluissa nousi esimerkkeind, ettd kuntoutusjakson ajankohta on maarittynyt perheen toi-
veesta toisen lapsen rippijuhlien aikaan tai, jotta vanhemmat ovat paasseet perheen muiden lasten
kanssa matkalle. Palveluita pyritdan toteuttamaan joustavasti ja ndhdaan, etta joustavia palveluita

perheen ehdoilla tulee tarjota myds tulevaisuudessa.
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8.2.1 Kehittaminen

Perhekasityksen muodostuminen nahtiin perheen osallistamisen kannalta hyvin tarkeana ja kotikdyn-
nit ensisijaisena keinona kasityksen muodostumisessa. Koetaan, etta perheen voimavarojen tunnis-
tamista ja tukemista, tulisi tehda tydssa enemman. Perheen tilanteen ymmartaminen ja se ettei kun-
toutuksessa vaadita perheeltd enemman kuin mihin he pystyvat tukee perheen jaksamista. Myds
naissa tilanteissa perhetta voi osalistaa kuntoutukseen perheen ehdoilla ja miettia miten perheen
arkea voitaisiin helpottaa. Nousee esiin, ettd perhelahtdiseen tydskentelyyn tavoittelevassa tydsken-
telyssad yhdessa moniammatillisen tiimin tai tydparin kanssa, on syyta valilla pysahtya pohtimaan

naita asioita. Tydssa nahdaan olevan tarvetta enemman tallaiselle pohdinnalle.

”... pitds varmasti vield enemman tehda sita heidan voimavarojen huomiointia.”

” Jos kaikki miettii omalle kohdalle semmosta lasta jota kuntouttaa, niin mitd vaatisi itseltdan.”

.. me néhdééan se lapsi aina vaan, kun taalld vaihtuu tyéntekijat 7-8 tunnin vélein, missé syklissd

mifloinkin niin ymmértad se, ettd kotona ollaan niinku 24/7...”

Kehittamisehdotuksina perheen tilanteen kartoittamiseen nousi myds muiden perheenjasenten ja
perheen kanssa laheisesti tekemisissa olevien henkildiden mukaan otto kuntoutukseen. Kuten nyky-
tilanteen kuvauksesta ilmenee, niin yleensé kuntoutukseen otetaan mukaan vain lapsen vanhempia.
Perheen tilanteen kokonaisvaltainen kartoittaminen ja tukiverkoston tarkka kartoittaminen saattavat
nostaa lahipiirista esiin henkilditd, joilla on kuntoutuksen kannalta térked asema perheen eldmassa.
Lupa-asiat nahdaan rajoittavan yhteydenpitoa lahiverkostoon. Yhteydenpitoon liittyvat lupa-asiat
tulisivat olla tarkkaan selvilld ja kirjattuna, jotta yhteytta voitaisiin pitdd muihinkin kuin vanhempiin.
Perheen tilanteen kartoittamisen kannalta nahtiin tarkeana myos perheen tilanteen ymmartaminen
ja tilanteeseen perehtyminen, jos perhe edustaa esimerkiksi eri kulttuuria tai uskontoa. Kehittémis-

tarpeena tulevaisuudessa nousi erilaisten kulttuurien tuntemus ja kohtaaminen.

” Ei ole kutsuttu mummoaoja ja hankalaa on sekin, ettd jos ne mummot soittaa kun et tiedd mitd saat

sannoo, ne lupa-asiat on sitten niin...”

.. kun meilld on eri kulttuureistakin ihmisid t3alld niin se on ettd miten me huomioidaan se etts
Jjoissain kulttuureissa isd on se joka puhuu ja diti voi olla ihan vdsynyt, mutta diti ei saa sita sanot-

tua, ei pysty sanomaan.”

Nykytilan kuvauksessa kuvataan haastatteluissa esiin noussutta huolta asiakkaana olevan lapsen
sisaruksista ja heidan tuen riittdvyydesta. Vertaistuki nahtiin térkeana tukena sisaruksille. Haastatte-
luissa korostuu halu tukea suhdetta sisaruksiin seka lisata heidan ymmarrystéd suhteessa erityisyy-

teen, mutta keinot nahdaan vahdaisina. Kotikdyntien yhteydessa ja tulo- ja ldhtotilanteissa sisaruksia
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on mahdollisuus huomioida, mutta sisarusten huomioinnissa olisi kehitettévaa. Yleensa tietoa anne-
taan vanhemmille, mutta myos sisaruksille annettavaa tietoa tulisi kehittda. Kehitettdvaa ndhdaan

olevan myds siind, miten luodaan mahdollisuudet koko perheen mukana olemiseen kuntoutuksessa.

Useassa haastattelussa kaydaan keskustelua perheen jaksamisen tukemisesta ja niin sanotusta en-
naltaehkaisevasta tyostd. Sopeutumisvalmennuskursseja suositellaan usein perheille, jolloin myds
sisarukset saisivat tukea, mutta niille osallistumista ei seurata. Haastateltavat kokivat, ettei sopeutu-
misvalmennuskursseista annettu perheille riittavasti tietoa esimerkiksi kuntoutussuunnitelmakokouk-
sissa. Sopeutumisvalmennuskurssien sisallon ja merkityksen avaaminen voisi lisdtd mielenkiintoa
osallistua kursseille ja tata kautta perhe saisi vertaistukea. Myds kuntoutuksen edetessa tarve so-
peutumisvalmennuskurssille voi syntyd, jos ei vanhemmille niin mahdollisesti sisarruksille, jolloin tar-

vetta olisi syyta kartoittaa sadannoéllisesti.

Osassa haastatteluja nousi esiin, ettei tyontekij6illa ollut riittdvaa tietoa eri vertaistukikanavista, ei-
vatka he tienneet kehen voisi ohjata ottamaan yhteytta asian tiimoilta. Koettiin myds, etta perheita
kelld on kehitysvammainen lapsi ilman muuta diagnoosia, ei I6ydy sopivaa vertaistukikanavaa. Oh-
jaamiseen kaivattiin materiaalia ja lisatietoa eri jarjestdjen, yhdistysten ynna muiden toiminnasta.

Vaalijalan palveluihin on tulossa uudistusta ja vertaistukea eri muodoissa kehitelladn. Haastatteluis-
sakin esiin nousseeseen tarpeeseen ollaan siis vastaamassa. Nahtavaksi jaa, millaisen vastaanoton

palvelut saavat ja jdavatko ne kaytantdon. Ilmiselva tarve vertaistukikanavista on.

8.3  Arjen hallinnan tukeminen

8.3.1 Nykytilan kuvaus
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Kuvio 7. Arjen hallinnan tukeminen.
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Kuviossa 7 on nahtavilla perheen arjen hallinnan tukemisen siséltd. Tyontekijat toteavat, ettd kun-
toutusyksikdissd perheitd ndhddan vahan, koska usein vanhempi hakee ja tuo lapsen kuntoutusjak-
solle yksin. Taman vuoksi kuntoutusohjaajan tai muun tydntekijan kotikdynnit nahtiin erittdin tar-
keina. Kuntoutusyksikén, joka toteuttaa asiakkaan ensimmaisen tapaamisen kotikayntind, toiminta-

mallin tavoitteena on koko perheen tilanteen huomiointi.

... tulis se koko perhe huomioiduksi paremmin ja just tulee se ymmadrrys, kun me néhdaéan lapsi

7”

taalld ja me nahdéaan vanhemmat taalld niin mitd se on sit oikeesti sielld kotona.

Yksikdn toimintatavoista riippuen oli eroa, miten tietoa perheen arjesta hankitaan. Yhteisesti oli kui-
tenkin todettavissa, etta kotikaynnit koettiin aarimmaisen hyvina. Kuntoutusyksikot toteuttavat koti-
kaynteja vaihtelevasti eika yhta mallia kotikdyntien toteuttamiseen ole. Kaikissa haastatteluissa koti-
kaynnin toteutuksen tarpeellisuus korostuu myds hyvan yhteistydn kaynnistéjana ja perheen arjen

ymmarryksen lisdajana. Kotikdaynnin koettiin olevan perheen hyvaa palvelua.

Perhetyontekija teki yhteisty6ta selvasti enemman yhden kuntoutusyksikén asiakkaiden kanssa. Per-
hetydntekija toteutti myds kotikdynteja heidén asiakasperheisiin, mutta téma edellytti perhetyon asi-
akkuutta. Valmista esitieto kaavakkeistoa kaytetéddn haastattelun runkona ensimmaiselld tutustumis-
kaynnilla. My6s ensimmaisen kotikdynnin yhteydessa on taytetty esitieto kaavakkeistoa, mika yksi-

kdssa nahdaan hyvéna toimintana.

”.. se jo pelkdstdan, ettd kdy perheessa ja ndkee sen tilanteen. Se muuttaa pysyvésti sen mitd ajat-
telee.”

“... sen ympariston merkitys ja muuta, ettd ei sekéan olis tullu milldan tavalla esille jos ei sielld ko-

tona ois kdyny.”

Tasmallinen perheen tilanteen kartoittaminen antaa tietoa perheen arjesta. Tietoa perheen arjesta
vélittyy myds asiakkailta itseltddn. Tietoa perheen arjesta hyddynnetdan kuntoutuksessa ja kuntou-
tuksen suunnittelussa. Haastatteluissa nousee esiin tarve, etta tata tietoa hyddynnettaisiin enem-
man. Perheen arkirutiineja kunnioitetaan ja toteutetaan myds kuntoutusjaksoilla, jos talle ei nahda
estettd. Kotikdyntien kautta koettiin valittyvan arvokasta tietoa perheen arjesta, toiveista ja tavoit-
teista my6s kuntoutusyksikkédn. Perheen arjen tuoman rajallisuuden toteaminen ja sen tiedon vie-

minen kuntoutusyksikkéon nahdaan tarkeana.
”... se on nain teilld ja helpottaa teitd niin me tehdadn samallalailla.”
Kuntouttavien toimien vieminen perheen arkeen, juuri sen perheen arjen kdytantdihin ja mahdolli-

sesti my0s helpottamaan arjen toimia, osoittaa perheelle, ettd kuntoutusta tehdaan juuri heitd var-

ten ja heidan tarpeisiin. Jotta kuntouttavia elementteja voidaan vieda perheen arkeen, tulee ensin
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tuntea perheen arkea. Ammattikieli voi olla perheille vierasta eika valttdmatta osata soveltaa annet-
tuja kuntouttavia toimia arjen toimintoihin, jolloin perhe tarvitsee ammattilaisen apua. Esimerkkien

kertominen aiemmista tilanteista tai konkreettinen ohjaaminen ovat ohjaamisen keinoja.

“.. sille didille ei tullut mieleenkdan, ettd semmosella voi, semmosilla arjen jutuilla voi harjoitella k-

sien kdyttoon...”

“... miten paljon sielld arjessa on niitd kuntouttavia elementteja ja se vaan liian hienosti joskus puhu-

taan...”

Useassa haastattelussa kdydaan keskustelua perheen jaksamisen tukemisesta ja niin sanotusta en-
naltaehkaisevasta tydsta. Huoli vanhempien jaksamisesta saattaa syntya esimerkiksi puhelun yhtey-
dessa. Tydntekijat toteavat, ettéd vanhempien puhetta saa kuunnella aina aika tarkalla korvalla ja on
osattava tarttua oikeisiin asioihin. On kokemus, ettd perheiden on vaikea tuoda ongelmia suoraan
esiin. Vanhemmat eivét osaa aina pyytaa apua tai vaatia palvelua. Ja yhdessé haastattelussa noste-
taan esiin, ettei vanhemmat ennen ole saaneetkaan vaatia, mikd osaltaan vield vaikuttaa. Uskotaan,
ettd monella vanhemmalla on ajatus, ettd kun kyseessa on oma lapsi, niin on vain hoidettava, jak-

settava ja venyttava koko ajan.

... kuulee sen 1api sieltd puheesta, ettd suunnitellaan péiva kerrallaan tai tunti kerrallaan tata ela-

madé, ettd on aivan eikd saa itsestd endaa mitaan irti, ”

”.. kylld se joskus aika salapoliisityotd on ettd saa sen todellisen, ettd mikd se tarve on tai silléta-

valla.”

Lapsen kuntoutusjakso Vaalijalassa voi toteutua vanhemman omaishoidon vapaan jarjestymiseksi.
Kunnassa ei valttamatta ole tarjota muuta vaihtoehtoa omaishoidon vapaan jarjestymiseksi esimer-
kiksi lapsen hoidettavuuden vuoksi. Lapsi saattaa vaatia valvontaa ympari vuorokauden tai vaatii
hyvin riisutun ympéristdn lapsen turvallisuuden takaamiseksi, jolloin perhehoito ei vélttdmatta ole
mahdollinen. Vanhemman jaksamisen kannalta omaishoidonvapaan toteutuminen on tarkeaa ja se,

ettd vanhempi voi luottavaisin mielin jattada lapsen hoitoon siksi aikaa.

”... ettei omaishoidonvapaa menee vaan siihen, ettd vanhempi istuu puhelin kddessa ja odottaa

koska ne soittaa...”

”...ettd semmonen luottamus on niinku kova talld hetkelld. Tosi monessa perheessd nousee nyt
esille, kun on sitten monia muita hoitoratkaisuja ja tilapdista apua ja parjaamista, mutta sitten kun

se lapsi léhtee (yksikén nimi) niin sitten saa vanhemmat oikeesti huokasta...”

Yksikgilla oli kaytdssa erilaisia ohjauskansioita. Esimerkiksi yhden yksikén kohdalla tuli esiin niin sa-
nottu porttikansio, minka tarkoitus on ollut alkujaan liikkua asiakkaan mukana kodin ja Vaalijalan

vdlilld. Todetaan, etta perheet eivat kokeneet kansiota tarvitsevansa ja kansio onkin jaanyt lahinna
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yksikkddn uusien tydntekijdiden perehdyttamista varten. Videointia kaytettiin ohjaamisen keinona
yhdessa haastatteluun osallistuvassa yksikdssa, mutta haastavana tassa nahtiin tiedon siirto kotiin
esimerkiksi muistitikun avulla, kun usein nama muistitikut havisivat. Pilvipalveluita tiedostojen tallen-
tamiseen ei ollut kaytdssa. Ohjaamisen keinona videointi koettiin kuitenkin hyvana. Yhden yksikén
kohdalla kerrottiin, ettd vanhemmat toivovat kuntoutusjaksolta paljon kuvia ja eri tilanteista pyrittiin-

kin ottamaan vanhemmille kuvia.

Kuntoutusjakson paatteeksi hoitaja kirjaa jaksopalautteen, joka lahetetdan kotiin tai mahdollisuuk-
sien mukaan kdydaan lahtotilanteessa vanhempien kanssa lapi. Jaksopalaute on yksi keino ohjata
perhetta. Toiminnallisuus nahtiin toimivana tyétapana myos perheiden kanssa tehtavassa tyossa,

jota voitaisiin kehittda enemmankin.

8.3.1 Kehittdminen

Jotta perheen osallistaminen kuntoutukseen tapahtuu onnistuneesti, tulee ohjaamisen olla oikea-
aikaista ja oikeanlaista. Myds ohjaamisen vaikuttavuutta tulisi seurata, jotta voidaan pyrkia tehok-
kaaseen kuntoutukseen. Etenkin lyhytaikaisessa kuntoutuksessa kayvien asiakkaiden kohdalla, tulisi

perheen ohjaamiseen ja osallistamiseen kiinnittda erityista huomiota.

Haastatteluissa nousee esiin tarve, etta tietoa perheen arjesta tulisi hyddyntda kuntoutuksessa ja
kuntoutuksen suunnittelussa paremmin. Kuntoutuksen koetaan olevan merkittavaa, kun sita toteute-
taan perhelahtdisista tavoitteista. Perheen arjen ymmartaminen ja huomioiminen kuntoutusjaksoilla
nahddan tarkedna, jotta perhe pystyisi toteuttamaan kuntoutusjaksoilla hyvaksi havaittuja kaytan-
tdja myos kotona eika kuntoutus olisi irrallaan perheen arjesta. Myts mydnteisen yhteistydsuhteen
kannalta ndhdaan tarkeana, ettd tyontekija omaa kasityksen perheen arjesta. Kun tyontekija ym-

martaa perheen arkitodellisuutta, hdn voi nostaa perheen arjesta voimaannuttavia piirteita.

”... se voi olla se kaksio jossain keskustassa, missd asuu kolme pientd lasta ja sitten se yhtékkid au-

keekin se, etta ai tdn takia nama asiat ei ole toiminu...”

” Ettd onko heilld niinku jotakin toiveita? Etta paljon keskittyy siihen, ettd me kerrotaan, mitd me
tehaadn tdalla, ettd mitkd on meidan tavoitteet tdalla. Mutta sitten ettd pateekd ne sinne kotiin ja

niinku sita semmosta keskustelua kaipais liséa.”

Perheiden tapaamista tulo- ja lahtétilanteissa voitaisiin hydédyntda paremmin myds perheen ohjaami-
sen nakdkulmasta. Haastatteluissa nousee esiin, etta vanhempien on valilld vaikea motivoitua to-
teuttamaan kuntouttavia toimia kotona. Mahdollisesti tédssé voi myds olla syyna riittdmatdn ohjaus.
Vaalijalan Kivitielld sijaitsevien rivitalohuoneistojen hyédyntdminen esimerkiksi perheen tulo- ja lah-
totilanteissa tai perheen ohjauksessa nousi useammassa haastattelussa esiin. Perheen tuominen
kuntoutusyksikkdon nahdaan tietosuojasyistd ja yksikén toiminnan kannalta ongelmallisena tai sitten
perheiden tapaamiseen tulisi olla varattuna oma tila yksikén sisalla. Kivitien tiloissa voisi toteuttaa

ohjausta kodinomaisissa tiloissa ja hyddyntaa toiminnallisuutta ohjauksessa.
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”.. Sllidlailla ettd me saatais niitd perheitd ihan tdnne ja arkea voitasihan oikeesti sielld Kivitiella,

vaikka laittaa perheiden kanssa ruokaa ja silldlailla olla joku iltapéiva.”

”... usein siind kdy niin ettd jos me taslld saadaan jokin asia tehtyd niin ne perheet sen mallin kautta

”

tavallaan sit nékee ettd ahaa tédma kuitenkin auttaa...

Perheen ohjaamista voidaan kehittad myds hyddyntamalla paremmin nykyteknologiaa. Ohjaaminen
esimerkiksi videoinnin avulla voi palvella seka kotia etta kuntoutusyksikkda. Haastatteluissa nousi
esiin positiivisia kokemuksia, joissa videoinnin avulla on tuotu ymmarrettavaksi tilanne kotona, joka
muuten pelkdn puhutun kielen kautta olisi jaanyt ymmartamatta ja ratkaisematta. Haastaviin tilan-
teisiin on etsitty ratkaisuja videoinnin avulla ja esimerkiksi epasaanndllisesti esiintyvia oireita on ku-
vattu ja tuotu nain Iadkarille nahtavéksi. Toisaalta videointi nahtiin myds tydlaéna ja tiedonsiirto ko-
tiin hanakala. Myds tallentaminen ja tietosuoja-asiat puhututtivat paljon. Kuntoutusyksikéissa olevat
tekniset laitteet nahtiin myds riittémattdmina ja vaikeasti saatavilla olevina. Jotta teknisia laitteita
voitaisiin hyddyntaa ohjauksessa paremmin, tulisi laitteet olla ajantasaisia ja henkilokunnalla riittdvat

tiedot ja taidot laitteiden hy6dyntdmiseen ohjauksessa.

” Jos niilld kaikilla lapsilla olisi ne omat IPadit ja sais ne mukaansa sitten, mutta se ei toimi meifld

etta se tikulle laitetaan.”

”.. paljonhan on sitd toivetta ettd valokuvattais t&élld, mutta meilld ei ole kunnon kameraa ja meilld

on rajallinen maérd noita puhelimiakin, milld vor ottaa kuvia...”

Kotikaynteja toivottiin pystyttdavan toteuttamaan enemman myods kuntoutusyksikoéistad kasin kuntou-
tusjaksojen rinnalla. Hoitajat kuntoutusyksikosta ovat tehneet kdynteja asiakkaan kotikouluun,
mutta tydntekijat kokivat, etta kdynteja voisi olla myos asiakkaan kotiin. Asiakkaan kotiin tehtavat
kaynnit palvelisivat perhetta, kun tavoitteita voisi tdsmentda perhelahtéisemmiksi ja perheelle tarjot-

tava ohjaus tehostuisi, kun hoitajille syntyisi nédkemys perheen tilanteesta.

”... hoitajan mukana oloa kotikdynneilld tai miksi ei vélilld pelkdstdan hoitajan kotikdynteja et just

nimenomaan ne ihmiset jotka meilldkin sitd arjen tyota paljon tekee...”

Haastatteluissa nousi esiin ajatus kotikaynnin toteuttamisesta tyéparikdyntind. Ty6pari voisi valikoi-
tua asiakkaan tilanteen mukaan asiakkaan hoitotiimista esimerkiksi kuntoutusohjaaja ja omahoitaja.
Myds kuntoutusjaksoilla tyéskentely voisi tydpari tydskentelyn kautta toteutua tehokkaammin, kun
kuntoutusjaksoilla on kdytettavissa tietoa perheen kotitilanteesta. Ty6pari tydskentelyn ndhdaan an-
tavan tukea myos kotikdynteja toteuttaville tydntekijdille. Haastatteluissa nousi esiin huomio, etta
jos kotikdynteja alettaisiin toteuttaa kuntoutusyksikoista kdsin enemman, tulisi kotikaynnin toteutus

jotenkin mallintaa ja ohjeistaa seka henkilokuntaa téhan kouluttaa.
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”... se tydpari ajattelu tai jotenkin ois hyvd, ettd ois kahet silmat, ettd sehdn on vaan se mun tulkinta
Siitd tilanteesta, ettd mindhan tulkitsen sen mun ymmadrryksen ja sen mitd mind oon nahny ja miten

sen kokenu...”

”... se osaaminen olla vahvaa kuka sinne menee, etta ei ihan kuka tahansa. Ja itse se perheen koh-

taaminen, kun ollaan heidéan reviirilla...”

Asiakkaan jatkohoitoon ohjaamisessa ja kotiuttamisessa esimerkiksi pidemmalta kuntoutusjaksolta
nahtiin myos kehittdmisen tarvetta. Jatkohoitoon ohjaamisessa ja avohoitoon siirtymisessa asentei-
den tydstaminen nahtiin yhtena kehittamisalueena. Kuntoutusyksikoéissa tulisi kiinnittda huomiota
asenteisiin asiakkaan siirtymatilanteessa, jotta voitaisiin tukea jatkohoitopaikkaa ja koko verkostoa
siirtymatilanteessa. Naissa tilanteissa voisi pohtia, olisiko tarvetta kuntoutuksen asiantuntijan esi-
merkiksi sosiaalitydntekijan tai perheterapeutin tarjoamaan tukeen seka kuntoutusyksikélle ettd per-
heelle ja verkostolle. Haastateltavilla oli positiivisia kokemuksia asiakkaan yksikdstd toiseen siirtymi-

sesta saattaen, jota toivottiin pystyttavan toteuttamaan enemman ja paremmin.

”.. meillékin on ehkd asenteita asioiden suhteen, etta niittenkin, meidan pitédis pystyd hirmu avoi-

mesti ajattelemaan ja kylldhan kehitysvammaisillakin on oikeus epdonnistua muutoissaan...”

”... kaksi hoitajaa ja he vélittivat sitten perheen arjesta semmosta hiljasta tietoa, mitd ei mistaan ois
pystynyt lukemaan ja mika on tosi olennaista tietéa sen lapsen kuntoutuksen kannalta. Etta se olisi

aivan ihanteellista tdmdé saattaminen uuteen yksikkoon.”

Myds asiakkaan kotiuttaminen pidemmalta kuntoutusjaksolta toivottiin pystyttavan toteuttamaan
saattaen, jotta kotiutumisen onnistumiselle luotaisiin mahdollisimman hyvat edellytykset. Saattaen
kotiuttamisen aikana voisi perhety6 tai kuntoutusohjaus toimia aktiivisemmin perheen tukena ko-
tona. Perhe voisi kdyda myos joitakin jaksoja Vaalijalassa, jolloin naitd kuntoutuksessa opittuja mal-

leja voitaisiin harjoitella yhdessa esimerkiksi Vaalijalan Kivitiella.

”... sehan se ois semmonen tavoitteellinen, ettd kolme viikkoa taélld ja viikko koulussa ihan vaikka

pari kuukautta tai pari kolmekin kuukautta tai kevéan ja sitten sielld kotona...”

” Perhety0 tekis sinne kotiin niinku omahoitajan kanssa tyotd ja me hoidettas sitd lasta taélld ja kun-
toutettas ja sitten kun katottas ettd se kuntoutus tuottas tulosta ja se ettd vietds niitd malleja kotiin

tdmdé perhetydntekija tai omahoitaja...”
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Mydnteinen yhteistydsuhde

8.4.1 Nykytilan kuvaus
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Positiivinen palaute

Kuvio 8. Mydnteinen yhteistydsuhde.

Kuviossa 8 on ndhtavilld mydnteisen yhteistydsuhteen ymparille liittyvat teemat. Perheiden kanssa
tehtévan yhteistydn kuvattiin olevan mukavaa ja antoisaa. Toimivan yhteistyon elementeiksi haas-
tatteluista nousivat rehellisyys, luottamuksellisuus ja sa@nnéllisyys. Toisten vanhempien kanssa kes-
kustelun syntyminen edellyttaa luontevaa aloitusta tai sitd, ettd vanhempi itse tekee keskustelun
avauksen. Yhteistydsuhteen rakentumisen alkuvaiheessa voi vanhemmilla olla myds ennakkoasen-
teita laitoskuntoutusta tai Vaalijalaa kohtaan, joiden késittely saattaa vieda aikaa. Mutta kun van-
hemmille tulee kokemus tydntekijan kohtaamisesta ja yhteistyd lahtee toimimaan, niin ennakkoasen-

teetkin rapistuvat.

Vanhemmuuden vahvistaminen nousee usein esiin haastatteluista, kun perheen osallistamisesta kes-
kustellaan. Haastateltavista moni kayttaa tata tietoisesti tydkaluna motivoidessa vanhempia. Myds

voimavaraldhtdisyys ja perheen vahvuuksien esiin nostaminen nahtiin térkeina.

Ldmmin suhtautuminen perheeseen, herkkyys, huumori ja niin sanottu aito kohtaaminen nahtiin kei-
noina perheen osallistamiseen. Tydntekijan persoonalla nahdaan olevan vaikutusta vadistamatta sii-
hen, millaiseksi vuorovaikutus muodostuu. Luottamuksellisen suhteen muodostumista koettiin edes-
auttavan se, ettd toimintaa tehdaan lapindkyvaksi, toimitaan yhteistydssa perheen kanssa ja per-
heen kanssa toimivat henkil6t pysyisivat samoina. Luottamuksen rakentuminen vie aikaa. Luotta-
musta luo, etta asioista tiedotetaan vanhempia ja niistd tehdaan ajantasaiset kirjaukset, jotta tietoa

annettaessa on tieto my6s ajantasaista.
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”... jos ite oot niinku ammatillinen, arvostat perhettd ja positiivista niin kylld se I6ytyy se yhteinen

sédvel jossain vaiheessa.”

”.. jos tulee virhe, niin sekin mydnnetdan, ettd silldkin tavalla se avoin keskustelu.”

Kun kysytadn keinoja luottamuksen rakentamiseksi, tydntekijat nostavat tarkeimmiksi keskustelun,
aidon kuuntelemisen ja kunnioittavan ja luottamuksellisen ilmapiirin. Konkreettisilla kysymyksilla,
kuten “miten kommunikaatioasiat etenevat?” saattaakin tulla ilmi, ettéa kommunikaatiokansio on re-
vitty. My6s vanhoihin asioihin palaaminen, etta “edelliselld kuntoutusjaksolla oli ndin, etta miten
nyt?” saattaa toimia keskustelun avaajana. Kun itse toimii esimerkking, kertomalla ongelmista joihin
kuntoutusjakson aikana asiakkaan kanssa on tormatty antaa se myds vanhemmalle luvan kertoa on-
gelmia olevan myos kotona. Todetaan, etta tydntekijan rajallisuuden tuominen esiin, osoittaa van-

hemmalle, ettei lapsen haastavuus ole vain niin sanotusti vanhemman omassa paassa.

... diti sanol, mind olin sils soittanut edellisend paivang, parasta mitd siind puhelussa olj, niin mind
olin sanonu etta (asiakkaan nimi) kanssa ollut sen verran vauhdikkuutta, ettd en ole oikein paivéjér-
Jestystd ehtinyt tehda. Aiti sanoi, ettd se kuulosti hdnestd hirvedn hyvélle ettd hédn ei ole ainut, ettd

hénen kyvyissé ei ole vika.”

Etenkin asiakkuuden alkuvaiheessa perheet ovat kuntoutusyksikkdon aktiivisesti yhteydessa ja ha-
luavat varmistua, ettd heidan lapsen on hyva ja turvallinen olla. Alkuvaiheessa luottamusta perhee-
seen rakennetaan ja todetaan, etté puheluihin on syyta varata aikaa ja tilaa. Perheet, joiden lapsi on
kaynyt kuntoutusjaksoilla jo vuosia, saattavat toivoa, ettei kuntoutusyksikdsta olla yhteydessa kotiin
kuin hatatapauksissa ja ennen kuntoutusjakson paattymista. Talldin vanhemman toivetta kunnioite-

taan.

Perheet jakavat kuntoutusyksikdiden tydntekijdiden kanssa hyvinkin monenlaisia asioita ja tunteita.
Joidenkin perheiden kanssa yhteisty6 on jatkunut hyvinkin pitkadn ja yhteistyésuhde on muodostu-
nut [aheiseksi. Yhdessé haastattelussa nousi kuvaus, ettd tydntekijat ovat kuin perheen rinnalla kul-

kijoita ja kumppaneita.

Kuntoutusyksikdissa on kokemus, ettd perheet arvostavat heidan tyéta ja yleensa kuntoutusyksikoi-
hin luotetaan. Erityistydntekijat tuovat haastatteluissa esiin vanhempien palautetta siitd, ettd kun

lapsi tuodaan Vaalijalaan, niin vanhemmat voivat luottaa siihen, etta lapsen kanssa parjataan.

Vanhempien kanssa keskusteluissa ollaan uteliaita ja empaattisia ja pyritédan siihen, ettei anneta
suoria vastauksia. Keskusteluissa ei saa olla lilan tungetteleva, mutta ammatillinen jotta saa tarvitta-
vat tiedot. Perheen kunnioittaminen nousi kotikdynneista keskusteltaessa usein esille. Kotikaynnit
nahtiin herkkana alueena, mutta toisaalta myés vanhemmalle helpompana ymparisténa ottaa asioita

puheeksi, koska ollaan tutulla alueella ja mennaan vanhemman ehdoilla.

” Se ei ole mitdan yksinkertaista, sielld pitéa aina kunnioittaa eikd mennd pasmaroimaan...”
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”... ehkd konkreettisemmin ja varmaan vanhemmat ottaa niinku helpommin esille, kun ollaan siind ja

voidaan sit kdyda vaikka katsomassa...”

Positiivinen palaute on tarkeaa perheen osallistamisessa lapsen kuntoutukseen. Positiivista pa-
lautetta voidaan antaa niin kirjallisessa kuin suullisessakin palautteessa. Moni nostaa esiin, etta eri-
tyislapsen perheet ovat varmasti saaneet kuulla negatiivista palautetta, mutta positiivisten asioiden
nakeminen ja sen heille osoittaminen on voimaannuttavaa. Positiivisista asioista ja edistymisista har-
vemmin kotiin soitetaan varta vasten, mutta ndista tiedotetaan ennen kotilomaa toteutettavan puhe-

lun yhteydessa.

”... kun havahuttaa silld etta paljon on tehty asioita hyvin etta asiat on menny eteenpdin, etté kylla-

hén se sit motivoi toivottavasti yrittdmdéaan aina enemman.”

”.. 16hto HOI:ssakin yritetdan sitd ettd el aina negatiivista vaan enemméankin positiivista...”

8.4.1 Kehittaminen

Perheiden kohtaamiseen toivottiin kiinnitettdvan enemman huomiota, jotta yhteistydsuhde voisi olla
perhettd voimaannuttava tai valtaistavaa, mita termia Rantala (2002) kayttaa perheldhtoisen tyos-
kentelyn ideaalimallia kuvatessaan. Voimavarakeskeista otetta tydssa ja perheen kohtaamisessa
voisi kehittédd enemman. Tydssa tulisi enemman antaa positiivista palautetta ja osoittaa konkreettisin
esimerkein lapsen etenemistd kuntoutuksessa. Perheelle tulisi osoittaa, ettei perheessa tai lapsessa
ole mitdan vikaa eika kuntoutuksen pyrkimyksena ole korjata eikd muuttaa lasta tai vanhempia vaan

puitteita siina ympaérilla.

”... muistettas ndhda hyva siind lapsessa ja hyva siind vanhemmassa ja se jotenkin kun pystyis voi-

maannuttamaan niitd vanhempia.”

”Varmaan se positiivisen tiedon ja voimaannuttavan valivalittdminen on varmaan se mitd me éi riit-

tavasti aina vélttamatta pystytd perheelle antamaan...”

Perheiden kohtaamisessa tulee paremmin huomioida myds mahdolliset perheen erityistarpeet. Myts
muilla perheenjasenilld saattaa olla ongelmia, joiden huomiointi on toimivan yhteistydsuhteen kan-
nalta térkeda. Tarkeana asiana nostettiin myos se, ettd perheen kohtaa ilman ennakkoajatuksia. Tu-
lotilanteessa perheen voimavarat saattavat olla vahissa, jolloin he mielelldadn antavat vastuun toisille.
Kun perheen voimavarat ovat vahissa, ei mahdollisesti mydskaan perheen ohjaaminen ja osallistami-
nen kuntoutukseen ole kovin tehokasta. Tassa tilanteessa on syyta pohtia, onko tarvetta antaa per-

heelle hieman aikaa ja aloittaa tydskentely vahitellen.

”... Joku sinulle kertoo jostain perheesta, ettd, se on kylld hirmu hankala perhe, niin se on parasta

unohtaa, sellasta perhettd ei vaan ole.”
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“.. meidan pitéa entistd enemmadan ymmadrtaa, ettd meilld on vanhempia, joilla on itselldankin niitd
erityisvaikeuksia, etta sen ymmadrtdminen ja hyvaksyminen ja sitten niiden vanhempien kohtaami-

nen, silti arvostavasti.”

Asioiden, jotka eivat varsinaisesti kuulu kuntoutukseen, puheeksi ottaminen koetaan vaikeana
asiana. Tyontekijat eivat oikein tieda, mitka asiat kuuluvat heille. Rajaa on vaikea itse maaritella,
jolloin mielelldan arka-aihe sivuutetaan tai ohjataan vanhempaa ottamaan yhteytta jonnekin toi-
saalle. Tybntekijdlle saattaa tulla myds pelko, ettad tekeekd vaarin, kun kuuntelee tai torjuu vanhem-
man kieltdytymalla kuuntelemasta. Tydntekijat ndkevat omaa tyota tukevana ja positiivisena asiana,

ettd organisaatiossa l6ytyy erityisosaamista perhetydhon.
” Niin sitten tulee pelko etta tekeekd jo hallaa, jos ldhtee vahan heikoille jaille. Just kuitenkin se
tunne, kun ihminen on nyt tdssé sen ongelmansa kanssa ja mind olen téssa, niin voinko mind vaan
sanoa, etta anteeksi mutta tédmda ei nyt kuulu mulle soita jollekin toiselle, heippa.”

8.5 Tiedon ja vastuun jakaminen

8.5.1 Nykytilan kuvaus
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Kuvio 9. Tiedon ja vastuun jakaminen.

Kuviossa 9 on nahtavilla tiedon ja vastuun jakamiseen liittyvat teemat. Kaikissa kuntoutusyksikéissa
ei tavata perheitd saanndllisesti. Puhelinneuvonnan koettiin olevan yksi tarkea osa ty6ta, koska van-
hemmat soittavat kuntoutusyksikdihin kuntoutusjaksojen valillékin. Puheluihin pyritdén jarjestdmaan
tyon ohessa aikaa. Puhelujen sisaltd on ldhinna tukea, ohjausta ja neuvontaa perheille. Jokaisessa

kuntoutusyksikdssa kotiin soitetaan ennen kuntoutusjaksoa ja tarkistetaan niin sanotut perusasiat
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seka kyselldadn kuulumiset. Myds puhelinkeskusteluissa saatetaan saavuttaa hyva keskusteluyhteys
perheeseen. Kuntoutuskokoukset ja hoitoneuvottelut koettiin virallisina ja aikataulullisesti tiukkoina

keskustelutilanteina, eikd niissa valttamatta synny toivotunlaista keskustelua.

Haastatteluissa nousi esiin my6s haasteelliset yhteydenpito ja yhteistyd tilanteet, joissa vanhempi
kieltaytyy tai valttelee yhteisty6ta tai ehka on vain ajauduttu tietynlaiseen toimintatapaan, jossa yh-
teisty0 ja yhteydenpito on vahdistd. Haastatteluissa todetaan, etta ennen oli yleisempaa se, etta

lapsi tuli ja lahti jaksolta taksilla eikd vanhempia ndhty muuten kuin kuntoutuskokouksissa.

” On sitten perheitd jotka on hyvin niukkasanaisia ja haluaa olla niin, ettd tavallaan keskustellaan

vain ja ainoastaan lapsesta, joskus sivulauseessa voi tulla jotain muuta.”

Aktiivisen yhteydenpidon keinoin rakennetaan luottamusta sekd hyvaa yhteistydsuhdetta. Useassa
haastattelussa nousi esiin, ettd yhteydenpidon aktiivisuus on usein vanhemmasta kiinni. Lapsen ja
vanhemman yhteydenpitoa pyritéan tukemaan kuntoutusjakson aikana sekd hy6dyntéamaan téassa
erilaisia yhteydenpidon keinoja. Haastateltavat kokivat, etta yhteydenpitoa koteihin tulisi olla kun-
toutusyksikdn suunnasta enemman, elleivat vanhemmat ole toisin toivoneet. Joskus, arjen tyossa

perheelle unohtuu jopa ilmoittaa lapsen asioista.

”.. toisinaan unohtuu jopa fimottaa sinne kotiin, ettd nyt on tehty tdmmdstd, etta jollain tavalla sif-

hen pitds kiinnittdé huomiota...”

“... niiden lasten vanhemmat jotka kayvat taalld viikolla, niin hoitajat ovat heihin paljon enemmdn

yhteyksissa...”

Tietoa perheen arjesta jaetaan yksikon sisdlla lahinna kirjausten, suullisen raportoinnin ja tiimien
kautta. Kuntoutusohjaajat kirjaavat kotikdynneista ja siitd mité ovat perheessa nahneet. Kirjaukset
sisaltavat perusasioita, jotka oleellisesti vaikuttavat kuntoutukseen esimerkiksi missa perhe asuu ja
mitd vanhemmat tekevat tydkseen. Koetaan, etté etenkin moniammatillisessa tiimissa perheen ar-
keen liittyvista asioista seka perheen osallistumisen valmiuksista keskustellaan ja talldin tieto valittyy

eteenpain.

Yhdessa yksikdssa on pyritty siihen, etta jokainen vanhempi kdy yksikén lasten psykiatrin kanssa
keskustelun. Muuten perheiden tapaamiset keskittyivat kuntoutuskokouksiin ja hoitoneuvotteluihin,
jotka toteutuvat lasten kohdalla yleensa vuosittain. Yhdessa yksikdssa hoitoneuvottelu tai kuntoutus-
kokous toteutetaan saanndllisesti puolivuosittain. Kuntoutussuunnitelmakokoukseen kutsutaan lap-
sen verkostoa laajemmin, kun hoitoneuvotteluun kutsuttavat valitaan tarkemmin neuvottelun asiasi-
salldn mukaan. Verkoston kanssa tehdaan paljon yhteistydta ja yhteistydn nahdaan toimivan vaihte-
levasti. Yhteistyd koulun kanssa tulee useammassa haastattelussa esiin. Koulu saattaa tehda per-

heesta erilaisia ja merkittavia huomioita, kun nakevat lapsen eri ympéaristossa.
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” Ei vélttamatta jotku kotikunnanihmiset, jotka on yhdyshenkiloing, niin ole ajantasalla siitd millaisia

ne haasteet on...”

“.. kuunnellaan tavallaan sitd verkostoa, sen lapsen kotikunnan verkostoa, ettd tuleeko sieltd sitd.”

Haastatteluissa nousi esiin, kuinka tarkeaa olisi, ettd yhden perheen kanssa sailyisi samat toimijat.
Tama ei aina ole mahdollista, joten haastatteluissa korostettiin perheen asioihin perehtymisen tar-
keytta, tiedon siirtymista kuntoutusyksikén sisalla seka annetun tiedon yhdenmukaisuutta. Luotta-
muksellisen suhteen muodostumista koettiin edesauttavan myds se, ettad toimintaa tehdaan 13-

pindkyvaksi. Moniammatillisen verkoston toimintaa tehdaan perheelle nakyvaksi, etta tieto yksikon,

organisaation ja kuntoutusverkoston sisalla siirtyy ja, etta eri toimijat tekevat yhteistyota.

7. tehdd nakyvéksi vanhemmille, ettd me ollaan tdmmdnen verkosto.”

... saattaa olla ettd on joku joka soittaa kotiin ja toinen naama vastassa ovella kun tulee ja kolmas
laittamassa kotiin niin sit just semmonen ihan pieni, ettd olit sen ja sen kanssa puhunut puhelimessa
Jja varasin sen hammashoidon, mista oli puhetta. Etta taas sitd tehdadsn niinku nakyvaksi ettd kyllé

se tieto siirtyy.”

8.5.2 Kehittaminen

Perheille pyritddn antamaan mahdollisimman paljon ajantasaista tietoa ja tdémén nahdaan olevan
yksi osallistamisen keino. Haastatteluissa nousee esiin, etta nykypaivana perheet hakevat tietoa in-
ternetista eivatka ole enaa kuntoutustyontekijdilta saadun tiedon varassa. Ongelmana kuitenkin on
se, ettei tieto ole aina luotettavasta lahteestd. Pohdintaan nousikin, voisiko Vaalijalan kotisivut oh-
jata perheitd luotettaville tiedonhankinnan sivuille kehitysvammaisuuteen ja esimerkiksi vertaistuki
kanaviin liittyen. Kuntoutuspolun ja toiminnan konkreetisempi esittely vanhemmille, voisi luoda ym-

marrysta siitd, mitd kuntoutusjaksoilla tapahtuu.

Hoitotiimien sisalld raportointi ja tiedonsiirto ndhddan paasaantoisesti toimivana. Tarkka ja ajanta-
sainen kirjaaminen nahdaan tarkeana, mutta myds suullisen raportoinnin merkitystd korostetaan.
Kuntoutusyksikdissa on nopeasti muuttuvia tilanteita eika jaa aina aikaa perehtya kirjattuihin tietoi-
hin.

”.. ne varmaan siind meidan arjessa jad aika pitkalti sen oman tiimin sisaiseksi ja sitten heidan tie-
dottamiseen, ettd vaikka ne on hyvin kirjoitettu niin ef ihan véalttadmatta kerkee lukemaan, etta riittda

ettd se oma tiimi tietad ja tiedottaa suullisesti eteenpdin.”

Kirjaamisessa nahtiin olevan kehittamisen tarvetta. Useassa haastattelussa nousi esiin kehittamisen
tarvetta kuntoutuksen asiantuntijoiden kirjauksissa. Usein perheet tiedustelevat asioita kuntoutusyk-
sikdsta ja, jos tietoja esimerkiksi terapiakdynnin sisallosta, jatkosuunnitelmasta tai ylipaataan kayn-

nin toteutumisesta ei ole, niin koetaan, etta annetaan tietdmattomyydelld huonoa kuvaa yksikosta ja
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Vaalijalasta. My6s kuntoutuskoordinaattorin tehtavia tavoitteiden toteutumisen seurannassa helpot-
taisi ajantasaiset kirjaukset. Kdynneista toivottiin olevan jonkinlainen merkintd, etta kdynti on toteu-
tunut, lyhyesti sisdltd ja jatkosuunnitelma. Talldin voisi perheelle antaa tdman tiedon ja tarvittaessa

he voisivat itse olla kuntoutuksen asiantuntijaan yhteydessa lisatietojen saamiseksi.

“.. kun e/ sitten meillekdan tule tietoa niistd seurantakdynneists, niin kaikki ollaan sitten ihan kadok-

sissa.”

Haastatteluissa nostetaan myos esiin, ettd perheen ja kuntoutusta toteuttavien tydntekijdiden nake-
mykset lapsen taitotasosta voivat vaihdella, jolloin yhteinen keskustelu nahdaan tarpeellisena. Tilan-
teissa, joissa nakemykset eridvat, olisi hyva keskustella kasvotusten eika vain toimittaa arviota kirjal-
lisena vanhemmille.

”... kodilla voi olla taysin eri nédkemys taitotasosta sen lapsen ja sitten kun téalld joku terapeutti ta-
paa, niin silld on ihan eri nékemys. Niin sifloin olis hyvé, ettd he tapais niin ei tarviis siind vélissa
olla.”

Asiakkaan esitietojen yllapitdmisessa nahtiin myds kehittdmisen tarvetta seka kirjaamisohjeissa. Esi-
tietoja tulisi paivittaa riittdvan usein, jotta ne olisivat ajantasaiset. Toisissa yksikdissa tietoja paivitet-
tiin aina kevaisin ja syksyisin, jolloin koulutietoja tai terapioita ja palveluita koskevat tiedot usein
muuttuivat. Esitietojen saannéllinen paivittaminen auttaisi pysymaan perheen tilanteesta ajan ta-
salla. Epavarmuutta oli myds siind, mista |6ytyy ajantasaisin tieto asiakkaasta ja perheen tilanteesta.
Haastatteluissa nousi esiin myds epaselvyytta siitd, mihin kirjataan perheen kanssa toteutettu yhtey-

denpito.

“... kuntsarissa on sitten ehkd tuorein ja sitten, kun HOI lehdelle voit kirjoittaa, ettd katso esitiedot

sieltd ja taalta niin sitten ne pitaisi tarkistaa, ettd onko ne tiedot ajantasaisia...”

Perheisiin tehtdvan yhteydenpidon kehittédmistarvetta nahtiin siind, etté yhteytta perheeseen voisi
ottaa enemman ja, ettd yhteyttd otettaisiin myds positiivisista asioista. Kehittémisehdotuksena nousi
myds, ettd yhteydenotto kotiin olisi valilla jotain muuta kuin virallinen yhteydenotto kirjeella tai pu-
helimitse. Tallainen asiakkaan laheisten muistaminen voisi tapahtua esimerkiksi teemoittain ympari

vuoden, johon kaikki Vaalijalan yksikét osallistuisivat.

”... oltais yhteyksissd sinne koteihin ja Iéheisiin ja sisaruksiin, ja onko ne sitten piirrustuksia tai kuvia

tai onko ne koulujen juttuja tai jotakin...”

”... otan kdnnykén ja otan silld kuvan ja laitan sille isélle tai idille etta sitten laitan, vaikka ettd ter-

veiset téalta parvekkeelta...”
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Ty6ntekijan on hyva nahda aktiivisen yhteydenpidon merkitys luottamuksen rakentajana ja panostaa
yhteydenpitoon. Perheen osallistamisen kannalta hyvan yhteistydsuhteen rakentuminen on avain-
asemassa. Se millaiseksi yhteistyésuhde vanhempiin muodostuu vaikuttaa my6és usein siihen miten
asiakkaan kuntoutuminen etenee. Yhteistydsuhteen rakentamiseen ja yhteydenpitoon tulisikin pa-

nostaa nykyistéd enemman.

”... monia esimerkkejd on siita, ettd vanhemmat jotka ei ole kdyny talla tontilla eivat ole tullut yh-
teenkaan palaveriin ja ovat olleet hyvin kuntoutusvastaisia niin voi olla todella pitkad prosessi ettd
saadaan vanhemmat uskomaan ettéd lapsi tarvitsee kuntoutusta ja ettd se kuntoutusmyonteisyys va-
littyy tavallaan myds siihen lapseen. Koska ne kotipuhelut voi olla sitd ettd sinut taytyy saada sielté

pois.”

”.. yhteinen kahvihetki ja puhutaan vaikka jostain ihan muusta vaikka saastd, niin se voi potkaista
sen yhteistyon kdyntiin ihan eri tavalla. Kun ettd istutaan isolla 10ssilld poydan daressa ja mietitaan

mitd voitas tehd paremmin.”

Haastatteluissa nahtiin tarvetta esimerkiksi laékariresurssien ja sosiaalitydnresurssien kehittdmiseen.
Laakareiden toivottiin pystyvan tapaamaan ja pitdmaan yhteytta perheisiin enemman. Kuntoutusyk-
sikdihin toivottiin enemman tukea haastavissa perhetilanteissa. Kehittamisehdotuksena nahdaan,
etta perheterapeutti voisi ndissa tilanteissa tulla perheen kanssa tydskentelyyn mukaan mahdollisim-
man varhaisessa vaiheessa. Tyontekijat toivoivat myds tyonohjauksellista tukea haastaviin perheti-
lanteisiin.

”.. vanhemmat toivoo usein, ettd laékari pystyis heitd tapaamaan ja jututtamaan, ettd se ois kanssa
hirmu tarkee semmonen luottamuksen tuoja, kun se lédkehoito voi usein olla semmonen punainen

vaate.”

”.. meillehdn se torky tulee, kun me ollaan se lapsen sijoituspaikkana silld hetkelld ja se on ollu hen-
kilbkunnalle hirvee haaste ja sit on tavallaan vaikea rakentaa sité, ettd miten me osallistetaan sitd

ditid tdhan tai isad tahan, kun se on ensin antanu sitd torkyd niskaan...”

”... perheterapeuttia voidaan kadyttdd. Se on térkee, mikd auttaa tahan osallistamiseen, koska siind
voi olla niitd semmosia kriisivaiheita, just siind luopumisessa tai siind on joku lastensuojelun sijoitus

taustalla...”

Verkostoyhteistydn kehittdmisen tarvetta nahtiin etenkin kotikunnan sosiaalitoimen kanssa tehta-
vassa yhteistydssd. Yhteisty6ta tulisi tehdd enemman, jotta asiakkaan tilanteesta jaettaisiin yhteinen

nakemys ja perhe saisi tarvittavan tuen, mika edistaisi myds asiakkaan kuntoutumista.

”.. saumaton yhteistyd sen kotikunnan sosiaalitoimen kanssa, ettd se perhe saa yhtad aikaa sinne

kotiin apua ja tukea, kun lapsi on taélld, ettd se olisi se kaikkein ihanteellisin tilanne, koska meidan
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on taélta kdsin hyvin vaikea tarttua siihen tai néhd sita arjen ongelmia tai se on pitkdlti prosessi, ettd

niitd huomataan.”

8.6  Perheen asiantuntijuuden korostaminen

8.6.1 Nykytilan kuvaus
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Kuvio 10. Perheen asiantuntijuuden korostaminen.

Kuviossa 10 on nahtavilld perheenasiantuntijuuden korostamiseen liittyvat teemat. Arjessa tehdaén
suurin ty0 kuntoutuksesta. Tydskentelyssa pyritdan vahvistamaan vanhemman asiantuntijuutta ja
ajatusta ettei perheenjdsenet ole terapeutteja. Haastatteluissa nostetaan my6s esiin toista puolta,
ettd joskus tydntekijat kayvat perheiden kanssa lapi myds perheen vastuut ja merkityksen lapsen

kuntoutuksessa, ettei perhe jattaydy sivusta seuraajan rooliin.

”.. vahvistaa just sitd vanhemmuutta sitd ajatusta, ettd he on niitd asiantuntijoita ja sitd et sitd van-
hempaa ei pysty korvaamaan kukaan ja sit ehka just niitd onnistumisia korostaa ja sité heidén teke-
misen osuutta sfind ettad tavallaan ettd ne asiat ei mene eteenpain ilman nijtd vanhempia, mut sitten

taas kuitenkaan luomasta sita stressid ettd he ei ole mitdén kuntouttajia...”

Lapsen tulo- ja lahtétilanteisiin valmistaudutaan yksikéissa eri tavoin. Erdan yksikdn toiminnasta
nousi toimivaksi havaittu kdytanto, etta tulotilanteeseen tai tutustumistilanteeseen on varattu yksi
tyontekija asiakasta ja sisarruksia varten, jolloin toinen tydntekija voi keskustella rauhassa vanhem-
pien kanssa. Ajan puute nousi haastatteluissa suurimmaksi yhteydenpitoa ja yhteisty6té rajoittavaksi
tekijaksi. Etenkin erityistydntekijdiden, jotka tydskentelevat yleensa virka-aikaan, on joskus haasta-
vaa saada perheisiin yhteytta omalla tydajalla. Naissa tilanteissa on viestid valitetty toisen tydnteki-

jan kautta tai jatetty soittopyyntoa.
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Tulo- ja lahtétilanteen keskustelu kdydaan usein asiakashuoneessa tai kuntoutusyksikon yleisissa
tiloissa. Harvemmin tilanteeseen varataan erillista tilaa eika se aina ole mahdollistakaan. Tulotilan-
teessa saatetaan viela tarkistaa perusasioita, kuten ladkitys ja kdydaan lapi, mitd kuntoutusjakson
aikana on suunnitelmia. Lahtétilanteessa kaydaan kirjallinen jaksopalaute lapi ja kerrotaan kuntou-
tusjakson kuulumisia sekd saatetaan suunnitella seuraavaa kuntoutusjaksoa. Tulo-ja lahtétilanteet
nahdaan kuitenkin usein kiireisina ja joissain yksikoissa tilat, toiminta ja kdytannét tuovat haasteita

keskusteluun tulo- tai lahtotilanteessa.

”... se tulotilanne on silleen suppeampi. Ja meilldhan ei ole tilaa missd siind vaiheessa keskustellaan,

ettd se on semmonen eteiskeskustelu kengat jalassa. Ja lapset pyorii siind ymparilla...”

7. jos joku vanhempi tulee pitkdn matkan takaa ettd olis kiva tarjota vaikka kahvit, niin se on sitten
siind keittiossa, mutta ei siind oikein voi mitdan syvéllisid rueta keskustelemaan kun siind kaikki kuu-

lee ympaérilld ketkd siina pyoril.”

Kuntoutussuunnitelmakokouksissa tuodaan yleensa perheen arkea esiin. Kokemukset siitd, miten
vanhemmat otetaan mukaan lapsen kuntoutukseen liittyvadn tavoitteen asetteluun, oli vaihtelua.
Kuntoutussuunnitelmiin laaditaan kuntoutuksen kokonaistavoite, joiden suunnittelussa vanhemmat
ovat usein mukana. Nousi esiin myds kokemuksia, ettd perhe saattaa istua tilanteessa hiljaakin eika
tuo omia toiveitaan esiin ja keskustelu on lahinna asiantuntijakeskustelua. Talléin perhe voisi hyétya
siitd, etta joku johdattelee heitd selkeasti ilmaisemaan heidan omat mielipiteet. Tallaisesta toimin-
nasta I6ytyi haastattelussa hyvia kokemuksia. Haastattelussa todetaan, ettei vaitiolon perusteella
voida tietda sitd eikd perhe halua osallistua paatdksentekoon vai ei jostain syysta kykene osallistu-

maan.

” Se voi olla ihan vaan niin, ettd vanhemmat on tyytyvdéisid siihen tai kokee, ettd asiantuntijat tekee

némd paatokset.”

Osa vanhemmista on hyvin tietoisia asioista ja osaavat ottaa asioista selvda ja heidan aani saadaan
kuuluviin kuntoutussuunnitelmaa laadittaessa. Todetaan, ettd myo6s persoona ratkaisee, kuinka roh-
keasti mielipiteitdan tuo esiin. On valitettavaa, ettd osa vanhemmista jaa kuulijan rooliin. Vanhempi
saattaa myds esittda toiveen, etta joku ottaisi asian hanen puolestaan puheeksi. Yhtena hyvéksi ha-
vaittuna toimintamallina on, etta kuntoutussuunnitelmakokouksen puheenjohtaja soittaa ennen ko-
kousta vanhemmille, kdy asiat lapi ja kysyy, asioita joita vanhemmat haluaisivat kokouksessa kasitel-
tadvan. Myos asiakkaan tulotilanteessa on valilla kayty tulevaa kokousta lapi, mika on koettu hyvana
toimintana. Haastatteluissa nostetaan esiin, ettd kuntoutussuunnitelmakouksen jélkeen saattaa il-
metd, etteivat vanhemmat ole ymmarténeet kokouksessa paatettyja asioita tai sitd, mita paatetty

asia heidan perheen kohdalla tarkoittaa.

” Sitten on ollut myds kokouksia, minkd jalkeen vanhemmat on sanonu, ettei he ymmadrtaneet yh-

taan mitdan mitéd me sielld puhuttiin. ”
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” Niin ettd mitd tamd tarkottaa heidan perheelle, jos ndin padatetdan. Sekin voi jaada auki.”

Haastatteluissa todetaan, etta tavoitteen tulee olla selked ja madaritelty, jotta kaikki kuntoutukseen
osallistuvat tahot motivoituvat tavoitteeseen ja ndkevat sen merkityksellisyyden. Tavoitteen asette-
lussa ja perheiden mukaan ottamisessa tavoitteen asetteluun ndhdaan kehittamisen varaa. Yhteinen
tavoitteen asettelu ndhdaan yhteisty6ta rakentavana toimena, jossa myds perheen voimavarat tulee

huomioiduksi.

”... ettd he kokee ettd he ovat oikeesti mukana siind prosessissa.”

”... muistettas joskus kysya, ettd miten jaksatte ja jaksatteko tyo tdmmdstd, meilld ois ndin hienoja

Juttuja.”

7. tehdd nakyvéksi sitdkin, ettd kun jollakin on ihan suunnitelmallisesti ihan eri tavoitteet kotona

kuin (yksikon nimi), mutta nekin pitad muistaa puhua auki.

Haastatteluissa korostuu ajatus, ettd asioita voidaan vanhemmille suositella, mutta itse paatos ja se
tuleeko ehdotus kaytantoon jaa vanhemmille. Jokaisella perheelld on oikeus omaan elamaan ja oi-
keus my6s onnistua tai epaonnistua. Vanhemmuuden ymmartdminen ja vanhemman kunnioittami-
nen lapsen kuntoutukseen koskevassa paatoksenteossa nahdaan tarkedna. Vanhemmat joutuvat
tekemaan valilla hyvin vaikeita paatoksia, joissa tarvitsevat tukea. Vaalijalan palvelutarjonta tulisikin
olla joustava, jotta palveluita voidaan muokata tarvittaessa perheen ehdoilla. Perheen oikeuksia tu-

lisi tuoda esiin kuntoutukseen liittyvassa paatoksenteossa.

“... yritdn vanhempia informoida ettd se on niinku heills, jotka pitda oman perheenjdasenensd puolta
Jja on hanen rinnallaan ettd ovat ajantasalla, etteivat ole vanhoissa ajatuksissa ettei ole mahdollista,

Jjos ois vaikka jotain aikaisempia historioita etteivat ole palveluita saaneet...”

Jotkut vanhemmat eivat halua osallistua lapsen kuntoutukseen. He saattavat olla niin vasyneita, ett-
eivat jaksa silld hetkelld osallistua lapsen kuntoutukseen tai vanhempien omat ongelmat ovat silla
hetkella niin suuria, etteivdt voimavarat riita lapsen huomioimiseen. Perheen motivoitumista osallis-

tumaan voi myds hidastaa aiemmat huonot kokemukset siitd, ettei perhettd ole kuultu.

”..he heittds sen pallon meille, ettd tehkda te mita haluatte.”

8.6.2 Kehittaminen

Haastatteluista nousi esiin kehittamistarvetta yhteiselle keskustelulle vanhempien kanssa, jonka voisi
yhdistaa tulo- tai lahtétilanteeseen, niin sanottuna tavoite- ja palautekeskusteluna. Keskustelut olisi-

vat pienempi muotoisia, yhteistyota rakentavia, kuntoutukseen paneutuvia, perheldhtdisten tavoit-
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teiden suunnittelua seka perheen ohjaamista. Keskustelut voisivat valilla olla myds perheen koko-
naistilanteen paivittamista varten varattuja keskusteluja, jolloin varmistettaisiin, etta perheen tilanne
ja tilanteiden muutokset tulee huomioiduksi my6s kuntoutuksen aikana. Niin sanotusti epaviralliset
keskustelut pienemmalla porukalla, voisi myos helpottaa palautteen antamista seka mahdollistaisi

myodnteisen yhteistydsuhteen rakentamista.

” Istuttas siihen pydreeseen plytdan ja otettais se hoitosuunnitelma ja tehtdis sita yhdessa sen per-

heen kanssa.”

”... ideaali tilannehan olisi ettd me saanndllisesti ndhdasan ja ois tapaamisia sen hoitotiimin ja van-

hempien kanssa.”

Tavoite- ja palautekeskustelu voisi toteutua myds kotikayntina. Kotikaynti tai yhteinen keskustelu

Vaalijalassa voitaisiin toteuttaa perheen tarpeita kuunnellen. Keskustelussa olisivat ldsna tydntekijat,
jotka silld hetkella olisivat kuntoutuksen ja perheen kannalta oleellisimmat henkil6t. Keskustelun ta-
voite nousisi perheen tarpeista. Keskustelussa nousseita asioita, voitaisiin sitten moniammatillisessa

tiimissa laajemmin purkaa.

”... kun suunta on se etta ollaan koko ajan menossa niihin liikkuviin palveluihin, ettd se voisi olla ni-

menomaan sinne pain suuntautuva, kotiin.”

”... se olisi ennen tiimid joku semmonen vanhempien kanssa keskustelu, siind tulisi tietoo kotoa.”

”... siihen kutsuttaisiin niitd mummoja tai sisaruksia niinku tommoseen hoitoneuvotteluun. ”

Jokaisessa haastattelussa nousee esiin, etta kuntoutuskokousten toteuttamisessa olisi kehitettavaa.
Vaihtoehtoisesti tavoite- ja palautekeskustelu voisi olla kuntoutuskokousta ennen. Tapaamisessa ka-
siteltaisiin kuntoutuskokoukseen liittyvia asioita, perheen tarpeita ja odotuksia palveluiden suhteen.
Perheiden olisi mahdollisesti my®s helpompi tuoda mielipiteitadn esiin pienempimuotoisessa tapaa-
misessa, jossa kaikki olisi heille tuttuja tydntekijoita. Kuntoutussuunnitelmakokousta voitaisiin lahes-
tya perhelahtéisemmin ja kysya perheen nakemyksia siita, keta olisi syyta olla kokouksessa paikalla
ja mitd asioita heidan mielestaan kokouksessa tulisi kasitella. Tyontekija tdydentaa tata tarvittaessa,
mutta ndin saadaan esiin perheen nakemysta asioista ja osallistetaan perhettd kuntoutuksen suun-

nitteluun.

... hei meilld on ensi kevdana kuntoutussuunnitelmakokous ja siind on ajateltu néma asiat kdyda
ettd onko lisdttdvéaa ettd silloin siind voisi toimia sen vanhemman tukena siind, ettd hin haluaa

tuoda vaikka esille ettd haluaisi jaksoja enemmdan niin sitd voisi selvitelld jo etukdteen.”

”.. siind kuntoutussuunnitelmassakin ettd kun siind tulee kaikki hyvat ideat niin perheet ei aina us-

kalla Ganeen sanoa, ettd ef me jakseta...”
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Kuntoutussuunnitelmakokouksessa toimivan puheenjohtajan rooli nahtiin tarkedna ja puheenjohta-
juuteen toivottiin kiinnitettdvan enemman huomiota. Kokoukseen tulee pystya perehtymdan etuka-
teen, jotta mitdan tarkeaa ei jaa kokouksessa kasittelemattd. Puheenjohtajan tulisi johtaa keskuste-
lua ja luoda kokoukseen myonteinen ilmapiiri. Perheldhtdisyyden kehittdmisen ndakokulmasta toivot-
tiin, etta kokouksiin kutsutaan vain perheen asioiden kasittelemiseksi tarvittavat, oleellisimmat hen-
kilot.

“.. semmonen hyvd maku siinakin etta sitd pitdd vieda eteenpdin ettd silld pitda olla silld puheenjoh-

tajalla ne jutut kdsissd, ettei ole vaan ettd siind ollaan ja kellutaan siind 10 hengen kokouksessa.”

“.. vaikka meilld on hienot ohjeet ettd miten tdmdé paukutetaan /5pi, mutta semmonen lIdmmin sym-

paattinen ote puheenjohtajalle ja osallistujille on tarpeen.”

Kuntoutuksen etenemisen osoittaminen perheille ja laajemminkin koko verkostolle nahdaan haasta-
vana. Eteneminen saattaa tapahtua hyvin pienin askelin, jolloin edistyminen saattaa herkasti jaada
huomiotta ja tdssa nahdaan kehittdmisen tarvetta. Tavoitteiden toteutumisen seuranta tulisikin

tehda vield paremmin nakyvaksi. Myds kuntoutusyksikdiden tydskentelyn seurantaa toivottiin kehi-

tettavan.

” Jotenkin sellanen ettd néhtdis, etta niihin tavoitteisiin on mahdollista paéasta etta ne on niin pienid

Jja sit semmosta seurantaa.”

” Tietysti, kun ois silloin joskus aikoinaan kun tuo on aloitettu niin jonkinlaista pukkia tehny kuinka
monta lasta meilld on kdyny ja minne kotiutuneet niin olis jonkinlaista dataa siitd, miten me ollaan

toimittu.”

Kehittamistarvetta nahtiin asiakkaan adnen kuulemisessa kuntoutukseen liittyvassa paatdoksenteossa.
Asiakkaan mielipidetta tai esimerkiksi kuntoutuksen tavoitetta voidaan selvittda vaihtoehtoisin kei-
noin asiakkaan erityisyydesta riippuen. Kaikkien asiakkaiden mielipidetta ei valttéamatta voida saada
tietoon, mutta toiveena nousi, etta asiakas jotenkin voisi olla kuitenkin lasna paattamdssa omista

asioistaan.

”... sekin on l&htokohta etta voisi jotenkin olla mukana, ettd onko mika se sitten tapa onkaan niinkun

sen asiakkaan oma aani saaha kuulumaan ettd on se perheenjésen hankin se paahenkild.”

” Tai voihan se olla vaikka tdmmdonen teline missa on ihmisen kuva ja laitetaan se siihen keskelle
poytda, ettd ois mukana valokuvan kautta, etta tavallaan muistetaan ettd han on tuossa hymyile-

md&ssd meidan kanssa, ettd mitd me nyt tdmdén asiakkaan kanssa nyt mietitéankin yhdessa.”

Perhelahtdisessa tavoitteen asettelussa ja perheiden mukaan ottamisessa tavoitteen asetteluun nah-
daan kehittamisen varaa. Haastatteluissa nousee esiin tarve, ettd perheita tulisi ohjata enemman

tavoitteen asettelussa ja perheen arjesta nousevien tavoitteiden l6ytamisessa. Pohdintaan nousee
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myds se, eikd kirjattuna kuntoutuksen tavoitteena voi olla perheen esiin tuoma tavoite, vaikka ta-

voite ei sisaltdisikaan niin sanottuja kuntouttavia piirteita.

”.. ne kun on aika isoja ja kokonaisvaltaisia ne lasten tavoitteet niin eiké jotenkin joskus vois kysya
nifltd vanhemmilta, ettd se voi olla vaikka, etta mika ruokailussa sujuu ja mikd ei, etta ne ois sellasia

plenid arjen juttuja...”

“.. heitdkin pitds vahan ehka neuvoa ja silldlailla siihen, ettd se voi olla joku pieni juttu...”

”.. kun tullaan osaamis- ja tukikeskukseen niin taytyy olla tietysti hienot tavoitteet, mutta vaikeesti
vammainen lapsi, vanhemmifla ei ole toiveita, ei muita toiveita kun ehkd se ettd olis hyva olla ja iho
Pysyis kunnossa eikd istuis lilan paljon ja sais potkotelld ettd sit tavallaan pitds sit véantaa jotku ta-
voitteet ettd se tuntuu just t&han perheen arvoihin et sieltd perheestd kun ei ole muita tavoitteita,

kun et lapsella on hyva olla.”

Tavoitteet tulisi olla perheen tiedossa ja niiden tulisi olla ymmarrettavat. Tavoitteet tulisi ilmaista
tasmallisesti ja konkreettisesti, jotta ne voisivat olla myds tavoitettavissa. Haastattelussa nousi esiin,
ettd aiemmin on kaytetty GAS menetelmaa tavoitteiden laatimisen ja arvioinnin apuvalineend, mutta

nykyiselladn tdma ei ole enaa kaytossa.

”.. kuntoutuksen kokonaistavoite, ettd nehdn on kylld niin pilvid hipovia sanoja kylld oikeesti, ettd

miten saa ne niinku pilkottua ihan just tommosiks pieniks konkreettiseks.”

Tavoitteiden yhdenmukaistamisessa nahtiin kehittdmisen tarvetta. Lasten kuntoutusverkosto saattaa
olla hyvinkin laaja ja, jos jokaisella taholla on omat tavoitteet, niin tdman nahtiin luovan vanhem-
mille epdavarmuutta kuntoutukseen edistymisestd ja lapsen mahdollisuuksista. Toivottiin, ettd laa-
jemmat kuntoutuksen tavoitteet olisi yhdessa kuntoutusverkoston kanssa laaditut, joita jokainen
kuntoutustaho pilkkoo pienemmiksi ja konkreettisemmiksi tavoitteiksi erikoisalaansa mukaillen. Ei ole

tarkoituksen mukaista, ettd jokainen taho erilladn kayttaa tybaikaa tavoitteiden pohtimiseen.

”... HOJKS palavereissa mukana niin tavallaan kun siind on vanhemmat ja on vaikka oman pélvéko-

din ihmiset niin sielld ne tavoitteet niin ne on just tosi helppo siirtdd ténne meille...”

Toimintaa tulisi kehittda enemman sen suuntaisesti, ettd perhe olisi osa hoitotiimia. Keratty materi-
aali osoittaa, ettd perhe on nykytilanteessa enemmankin tiedon vastaanottajana. Perheille tiedote-
taan moniammatillisessa tiimissa kasitellyista asioista tai heita pyydetdan tdydentamaan tiimissa
nousseita kysymyksid. Kehityssuunnan toivotaan olevan enemman toisinpain, ettd perheesta nous-
seita asioita pohditaan tiimissa ja perhekin voisi esittad toiveita tiimiin. Sahkoisia kokouskaytantsja
voitaisiin tulevaisuudessa hyédyntdaa paremmin myds esimerkiksi asiakastiimeissd, hoitoneuvotte-

luissa ja niin sanotuissa tavoite- ja palaute keskusteluissa.
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” Ettei perheelle tulis sellasta kokemusta, ettd me tehddan taélld véhan niinku omavaltaisesti naité

ratkaisuja.”

”.. omahoitaja soittais kotiin, ettd kuulehan meille on tulossa se tiimi tai neuvottelu, niin mind oon
ajatellu etta ketd sind ainakin toivot sinne paikalle, jos et nyt tiedd, niin mina soitan sulle huomenna
uudelleen niin mieti porukoiden kanssa kotona, ettd se olis se léhtékohta ettd perhe ainakin sais ai-
nakin miettid ettd ketd sielld olis hyvé olla. Sitten tietysti omahoitajat ja muut ehka téydentda sita,
ettd myd saatiin ne ja ne, mitd sina toivoit ettd sitten mietin ettd se olis ainakin se ladkari ja se

missd se kdy koulua tai. Ettd siind tulis vaéhén sitd ettd miten se kotivaki kasittda sen tilanteen...”

8.7  Perhelahtoisyyden erityispiirteet pitkaaikaisessa kuntoutuksessa

Pitkaaikaisessa kuntoutuksessa olevien lasten koteihin yhteydenpito korostuu silloin, jos lapsen vointi
on huonompi. Taman koettiin rauhoittavan perhetta ja luovan luottamusta kuntoutusyksikén ja per-
heen vililla. Muussa tapauksessa yhteydenpitoa on ldhinna ennen kotilomia tai esimerkiksi kuntou-
tuskokousta ennen, tiimin tai laakarinkierron jdlkeen, kun asioista tiedotetaan. Myds rajoittamistoi-
menpiteidenkayttoa koskevista paatoksista kuukausittain laitettava koonti kotiin synnyttaa joskus

keskustelua perheen kanssa, mutta valitettavasti yleensa negatiivisessa savyssa.

Joissain tilanteissa omaisyhteyksien yllapitéminen jaa lahes kokonaan kuntoutusyksikén vastuulle,
mika ndahdaan tyodllistavana. Perheen tilanne voi olla myos sellainen, etteivdt he pysty ottamaan
lasta esimerkiksi kotilomille tai perhe tarvitsee tukea, jotta kotiloma pystytaén onnistuneesti toteut-
tamaan. Haastateltavat nakivat kuitenkin tarkeind, etta kotilomia pyritadn jarjestdmaan tai perheelle

mietitdan vaihtoehtoisia ratkaisuja, jotta omaisyhteyksia pystytadn yllapitamaan.

”...lapsi helposti niinku ulkoistetaan siitd perheests, ettd tavallaan jopa unohdetaan. Ettd joskus pi-
tad niinku tehd toitd sen eteen ettd vanhemmat pitds yhteyttd ja sdanndllisesti nékis lastaan ettd se

etta me hoidetaan lasta niin meidén pitda yrittad raahata niitd vanhempia siind mukana.”

”Voi olla riski- ja vaaratilanteita ja voi olla ettd kodin rakenteet ei mahdollista sitd ettd voisi olla pi-

dempaan...”

”.. jossain tapauksissa varataan tuo vierashuone ja he voivat jopa yopyd taalld ja viettéda semmosta

laatuaikaa sen lapsen kanssa...”

Yhteistydn rakentajana molemminpuolinen palautteen anto néhtiin hyvin tarkednd. Haastatteluissa
pitkaaikaisten asiakkaiden kohdalla nousi esiin, ettd perheet kuvaavat kotilomien sujumista niin sa-
notusti kaunistellen, kun avointa, rehellistd palautetta toivottiin. Yhdessa haastattelussa tuli myds
esiin mahdollinen jannite liittyen kotiloman sujumiseen, josta olisi hyva keskustella perheen kanssa.
Perhe saattaa jannittaa kotiloman sujumista niin paljon, ettei uskalla ottaa lasta kotilomalle. Pitk&ai-

kaisessa kuntoutuksessa olevien kohdalla tulisi huomioida myés perheen ohjauksen tarve lapsen
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kasvaessa. Usein vain oletetaan perheen tuntevan lapsen tarpeet ja niin edelleen, mutta lapsen kas-
vaessa tarpeet muuttuvat ja arki onkin perheelle vieraampaa. Yhdessa haastattelussa nostettiin

myds esiin kysymystd, ettd mita vanhempien kotilomalta pitdisi kertoa ja miksi?

”... han sitten syyllistada itteensd ja luulee, ettd me syyllistetadn hantd vield sitten, jos tulee niitd on-

gelmia sen viikon aikana.”

”.. kukapa se kaikkee rupeis kertomaan eikd ole tarkoitustaan, ja voi miettid ettd mikd on oleellista,
etta mitd se nyt ois se palaute. Ettd miten on jonkun pitkdaikaisasiakkaan kotona mennyt niin mitd

heidéan nyt pitas sitten kertoa?”

”... se viikonloppu loma niin siita yritetéan puolin ja toisin ottaa kaikki irti...”

Pitkaaikaisessa kuntoutuksessa olevien lasten koteihin pidettdvdssa yhteydenpidossa nahtiin kehitet-
tdvaa lahes jokaisessa haastattelussa. Perheen tilanteen kartoitus tehdaan kokonaisvaltaisesti kun-
toutuksen alussa, mutta monessa haastattelussa nousee, etta asiakkuuden jatkuessa, perheen tilan-
netta paivitetdaan, mutta ei yhta kokonaisvaltaisesti kuin esimerkiksi kuntoutusjaksoilla kavijgilla.
Useinkaan perheen arkea ja valmiuksia osallistua kuntoutukseen ei selvitelld kuntoutuksen jatku-
essa. Esimerkiksi perheen valmiudet osallistua kuntoutukseen voivat parantua ajan kuluessa, kun
esimerkiksi uupunut perhe saa voimavaransa takaisin. Perheen voimavaroja sekd vanhempien ja si-
sarusten jaksamista ei huomioida asiakkuuden jatkuessa enaa samalla tavalla kuin esimerkiksi kun-
toutusjaksoilla kavijoilld. Yhdessa haastattelussa nousi esiin myds huoli siitd, saako perhe riittédvan

tuen ja tiedot siina vaiheessa, kun lapsi tulee Vaalijalaan pitkdaikaiseen kuntoutukseen.

” En muista milloin olisin kysynyt néiltd meidén pitkdaikaisen kuntoutuksen lasten vanhemmilta, ettd
mitd kuuluu ja miten jaksatte. Ne vaan niinku on siind ja ne perheet vaan niinku on siind ja se on

”

enempi noitten lyhytaikalisessa kuntoutuksessa olevien kohdalla pyséhdytdén sithen.

”... miten se ylldpidetdan siind kuntoutuksen aikana, ettd se perhe pysyis sfind koko ajan mukana.
He pysyis siind lapsen eldmdéssa kiinni, Ettd se suhde perheeseen sdilyis vield meidan palveluiden

Jalkeenkin.”

” ... minkdlaisen ratkaisun ne vanhemmat on tehny et ne on varmaan tehny eldméanséd vaikeimpia
padtoksid siind vaiheessa kun lapsi tulee pitkdaikaiseen kuntoutukseen. Et jotenkin vahvistaa sitd

ajatusta etta se lapsi on sen perheen ja sen kuitenkin.”

Asiakkaan terveydentilassa tapahtuvista muutoksista tulee ilmoittaa valittémasti kotiin. Henkilékunta
koki raskaana huonojen uutisten kertomisen perheelle ja téhan kaivattiin lisaa tukea. My6s kuolema
saattaa tulla kasiteltavaksi perheen kanssa. Kuolemantapauksissa toivottiin, ettei tyontekija jaisi ti-

lanteessa yksin vaan saisi parempaa tukea.
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”... lottakai pitda soittaa, mutta miten raskasta se on niinku itelle, kun miettii, ettd nyt mind taas soi-

tan etta nyt ollaan tammdsessa tilanteessa...”

Etenkin pitkaaikaisessa kuntoutuksessa olevien asiakkaiden kohdalla omaisyhteyksien yllapito nah-
daan tarkeand, johon tulisi kuntoutusyksikdissa panostaa enemman ja tdhan varata riittavat resurs-
sit. Yhdessa haastattelussa pohdittiin, voisiko omaisyhteyksien yllapidon tukemiseksi olla Vaalijalassa
varattuna auto tatd varten. Kehittémisehdotuksina nousi myds esimerkiksi yhteisten juhlien jarjesta-
minen kuntoutusyksikdissa, joihin perheita voisi kutsua. Omaisyhteyksien yllapitoa voidaan tukea eri
tavoin, jossa vain mielikuvitus on rajana. Yhdessa yksikdssa kaikilla pitkdaikaisessa kuntoutuksessa
olevilla asiakkailla on omat kamerat, joihin tyontekijat ottavat kuvia ja perheet voivat siirtéda kuvat
itselleen vieraillessaan kuntoutusyksikdssa. Myds asiakkaiden kohdalla voisi miettia vaihtoehtoisia

keinoja siihen, miten perheenjasenet asiakkaan arjessa Vaalijalassa ovat mukana.

”.. kdnnykdlla kuvaviestia tai sitten laitetaan sahkopostilla joistakin tapahtumista ja lapsesta kuvia,

ettd tavallaan siind arjessa pidetdén kiinni.”

” Semmonen muistaminen ja sitten kun sanoo asiakkaalle ettd nyt piirretédan aidille ja isélle. Se vois

olla semmosta asiakaslahtoistakin...”

”.. semmosia valokuvakehyksia, joissa vaihtuu kuvat. Joskus miettiny, kun ihmisille jéa kdyttovaroja,

nfin semmoset hommais.”

Yhteinen kuntoutuksen tavoitteen asettelu ja tavoitteiden peilaaminen perheen arkeen, nahdaan
tarkedana myos pitkdaikaisessa kuntoutuksessa olevien asiakkaiden kohdalla. Jotta perhe voi motivoi-
tua samoihin tavoitteisiin, pitda heidan ndhda tavoitteen merkitys myds heidan kannalta. Myos pi-
demman ajan suunnitelmaa ja mahdollisuuksia on hyva tehda perheelle nakyvaksi, vaikka suunnitel-

mat olisivatkin epavarmoja.

9 POHDINTA

9.1 Tutkimustulosten tarkastelu

Yksiselitteisia ratkaisuja tuskin on vanhempien ja perheiden kuntoutusosallisuutta pohdittaessa. Lap-
sen kuntoutuksen perhelahtdisyytta ei voida korostaa liikaa, mutta on kunnioitettava perheen paa-
toksia myos silloin, kun perhe ei syysta tai toisesta halua osallistua lapsensa kuntoutukseen. Paana-
nen (2011) on vuonna 2009 tutkinut Kelan vaikeavammaisten laékinnélliseen kuntoutukseen osallis-
tuneiden lasten vanhempien kokemuksia lapsen vammaisuudesta ja omasta roolistaan lapsen kun-
toutuksessa. Tutkielma osoittaa, ettd vanhempien mahdollisuudet ja halukkuus osallistumiseen vaih-
telivat melko paljon. Vanhemmat jakautuivat kuntoutuksen suunnittelun osalta vanhempiin, jotka

osallistuivat aktiivisesti suunnitteluun ja vanhempiin, jotka kokivat, ettei heille annettu mahdolli-
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suutta osallistua suunnitteluun. Osa vanhemmista koki, etta heilta edellytettiin kuntoutuksen toteu-
tukseen osallistumista, jotta kuntoutus etenisi. Osa vanhemmista halusi itse osallistua, mutta toiset
kokivat vaatimukset hankalina. (Paananen 2011, 197, 204.)

Taman tutkimuksen tulokset osoittivat samansuuntaisia tuloksia kuin Paanasen (2009) tutkimus.
Vanhemman oma aktiivisuus vaikutti yhteydenpidon aktiivisuuteen ja yhteistyén luonteeseen. Van-
hemmat, jotka olivat itse aktiivisesti yhteydessa kuntoutusyksikkdon, niin myés kuntoutusyksikoista
oltiin heihin aktiivisemmin yhteydessa. Pitkdaikaisessa kuntoutuksessa olevien asiakkaiden kohdalla
yhteydenpidon aktiivisuus osoittautui kuitenkin olevan enemman kuntoutusyksikdn vastuulla. Per-

heen roolista kuntoutuksessa on syyta kdyda avointa keskustelua.

Tulee luoda yhteinen kasitys siitd, minka roolin vanhemmat kokevat mielekkaaksi lapsen kuntoutuk-
sessa. Nain vanhemmat kokevat voivansa olla osallisia lapsen kuntoutuksessa ja kuntouttaja osaa
ohjata ja tukea vanhempia tarkoituksenmukaisella tavalla. Melamies ym. (2004, 116) toteaa, etta
lapsen kuntoutuksessa on osoittautunut hyddylliseksi kiinnittdd huomiota perheen tapaan olla vuoro-
vaikutuksessa. Kommunikaatiotyyli ja vahvuudet nakyvat muun muassa lapsen itsendistymisen tuke-
misena, rajojen asettamisena seka hyvaksymisen ja arvostamisen keinoina. (Melamies ym. 2004,
113, 115-116.)

Maatta (1999, 99) kuvaa vanhempien asemaa perheldhtdisessa tydssa kasitteilld kumppanuus ja
valtaistuminen. Suhteen perustuessa kumppanuuteen, kumpikin osapuoli tydskentelee yhteisen ja
yhteisesti sovitun tavoitteen saavuttamiseksi. Talldin seka vanhempien henkildkohtaista lapsensa
tuntemusta, etta ammatti-ihmisten tietoja lukuisista muista samankaltaisista lapsista ja tilanteista
pidetdan yhta tarkeina. Kumppanuuden vallitessa vanhemmat voivat sitoutua aktiiviseen yhteisty6-
hon ja avoimeen kommunikaatioon ammatti-ihmisten kanssa. (Mattus 2001, 23-24.) Tassa tyodssa,
Maatan (1999) kuvaama kumppanuussuhde nayttdytyy ihanteena, jota tavoitellaan. Tydskentely on
vield hyvin tehtdvakeskeista ja perheen osallistamisessa kuntoutukseen néhdaankin paljon kehitetta-

vaa.

Yhteinen osaaminen liittyen lapsen kuntoutukseen on asiantuntijoiden ja perheen yhteistyén kautta
syntyvda ymmarrysta lapsen parhaasta. Taman yhteisty6n lisdantyminen on kuntoutuspalvelujen
kehittymisen edellytys. Kuntoutuksen laatua arvioitaessa yhteisty®- ja vuorovaikutustaidot ovat
avainasemassa (Sipari 2008, 84.) Perheiden kanssa tehtdvassa tydssa on keskeista tydntekijan vuo-
rovaikutustaidot ja kyky luoda turvallinen ja luottamuksellinen yhteistydsuhde. (R6nkké ja Rytkénen
2010, 283). Tassa tutkimuksessa mydnteinen yhteistydsuhde rakentuu luottamuksesta, tydntekijan
empaattisesta suhtautumisesta, vanhemmuuden ja vahvuuksien korostamisesta keskusteluissa ja

positiivisesta palautteesta.

Kuten Rantala (2002) laatimassa perhelahtdisen tydskentelyn ideaalimallissa perhekasityksen muo-
dostuminen on toiminnan lahtékohtana, niin myds tdman tutkimuksen aineisto osoitti samanlaisia
tuloksia. Perhekasityksen muodostuminen on koko perheen hyvinvoinnin huomioimista, jossa koros-

tuu perheesta kerdttyjen esitietojen hyédyntdminen, perheen voimavarojen tunnistaminen ja tiedon
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hyddyntédminen sekd my6s muiden perheenjasenten huomiointi. Koivikko ja Sipari (2006, 72) totea-
vat, ettd perheen toimintamallit ja dynamiikka tulee huomioida lasten kuntoutuksessa entista suun-
nitelmallisemmin seka vanhempien osallisuus. Tydntekijoiden nakdkulmasta tama tarkoittaa myos
aikuiskasvatuksellisten asioiden hallintaa seka erilaisia toimintamalleja aikuisten ja lasten ohjauk-
sessa. Kuntoutus sovelletaan perheen eldméantavan, kodin, koulun ja ymparistdn muodostamaan
kokonaisuuteen. (Koivikko ja Sipari 2006, 72, 77.) Voidaan siis todeta, ettd perhekasityksen muo-
dostuminen on kuntoutuksen vaikuttavuuden kannalta merkittédvaa ja kuntoutusjakolaisten kohdalla

jopa kuntoutuksen edellytys.

CP-vammaisten nuorten vapaa-ajan mieltymyksia ja mieltymysten yhteytta osallistumiseen tutki-
vassa poikkileikkaustutkimuksessa todetaan, ettéd todellinen osallistuminen tiettyihin toimintoihin ei
liittynyt mieltymyksiin kyseisissa toiminnoissa. Tutkimuksen aineisto kerattiin Preferences for Activi-
ties of Children (PAC) kyselylla. Perheen vapaa-ajan kiinnostuksen kohteet ja moraaliset seka uskon-
nolliset tekijat ennustivat mieltymyksia aktiviteeteissa. Perhe, yksilolliset tekijat ja toiminnalliset ky-
vyt vaikuttivat vapaa-ajan mieltymyksiin. (Shikako-Thomas, Shevell, Lach, Law, Schmitz, Poulin,
Majnemer, and the Quala group 2015, 234-235, 239.) Taman tutkimuksen tuloksissa ei tule esiin,
ettd perheen vapaa-ajan aktiviteetteja tai mieltymyksia selvitettaisiin osana kuntoutusta, mutta
edelld esitetyt tulokset osoittavat, etté ndiden selvittdminen olisi merkittavaa, jotta voidaan tukea

perheen yhteista vapaa-aikaa ja vapaa-ajan miellekkyytta yksilolle.

Kuten Rantalan (2002) kuvaamassa perhelahtoisen tydskentelyn ideaalimallissa, niin myods tassa
tydssa perhelahtdisen tydskentelyn tavoitteeksi nousee perheen arjen hallinnan tukeminen ja lapsen
myonteinen kasvu ja hyvinvointi. Perheen arjen hallintaa tuetaan vanhempien jaksamista tukemalla
ja perheen arkea helpottavien kuntoutustoimien viemisella arkeen. Myds kuntoutusjaksoilla toteute-
taan perheen arjen kannalta merkittavaa kuntoutusta. Kotikdynnit ja kotiin annettava kuntoutusoh-
jaus nousivat tassa tutkimuksessa merkittavimmiksi arjen hallintaa tukeviksi toimiksi. Perheen ar-
jesta saadun tiedon parempi hyédyntéaminen ja perheen ohjaaminen nousivat suurimmiksi kehitta-
miskohteiksi arjen hallinnan tukemista kehitettdessa. Koivikko ja Sipari (2006, 79) toteavat, etta tu-
levaisuudessa tydmuotoina ovat tiedotus, ohjaus ja konsultointi. Toiminnassa tulee olemaan kes-
keista vuorovaikutus ja yhdessa tekeminen ja papereille kirjoitettujen ohjeiden vaheneminen tai ai-
nakin kirjallisten ohjeiden kehittdminen motivoivimmiksi. Toiminnan l&htékohtana voisi olla ongel-
manratkaisukeskeinen malli, jossa vanhemmat ja lapset itse asiantuntijoiden ohjauksella miettivat
arkitilanteita, jotka ovat hankalia ja miten nama tilanteet voisi ratkaista. (Koivikko ja Sipari 2006, 79-
80.)

Koko perheen selviytymisen edellytyksend on vanhempien jaksaminen. Onnistunut kuntoutuspro-
sessi perustuu tasa-arvoiselle ja luottamukselliselle vuoropuhelulle tyéntekijan, lapsen ja koko per-
heen valilla. Walde'n (2006, 40) korostaa, ettei sisaruksia tulisi sulkea hoidon ulkopuolelle vaan tieto
sairaudesta ja sen vaatimasta hoidosta auttaa terveita sisarruksia ymmartdmaan muuttunutta tilan-
netta. Vanhempien tulee huolehtia myds itsestddn, jotta he jaksavat olla erityislapsen tukena ja pi-
taa huolta terveista sisarruksista. (Walde'n 2006, 40). Koko perheen hyvinvointia huomioivaa materi-

aalia tulisikin kehittaa jatkossa.
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Haastatteluissa nousi huolta perheen sisarruksien saamasta tuesta ja tydssa koettiin huomioitavan
sisarruksia liilan vahan. Myoéskaan sisarruksille jaettavaa materiaalia ei ollut. Vanhempien jaksamista
kysyttiin harvoin. Keskustelu koettiin luontevana, jos vanhempi nosti oman jaksamisensa itse kes-
kusteluun tai vihjaisi asiasta, niin silloin keskustelua johdattelemalla saattoi paasta hyvaa keskustelu-
yhteyteen. Muiden kuin lapsen kuntoutukseen littyvien asioiden puheeksi ottaminen koettiin vai-
keana. Walde'n (2006) korostaa, ettd lapsen ja vanhemman suhteessa luodaan puitteet sopeutumis-
ja selviytymismallien kehitykselle. Jos perheessa muut voivat huonosti, ei vammaisella lapsellakaan
ole hyva olla. Walde'n toteaa, ettd neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheessa perheen
ilmapiirin merkitys korostuu. (Walde’'n 2006, 18.) Koko perheen hyvinvointia tulisi huomioida osana
kuntoutusta myos siksi, ettd voidaan tarvittaessa ohjata perheenjasenia palveluiden piiriin tai tarjota

perheelle heidan tarpeiden mukaisia palveluja.

Taman tutkimuksen tuloksena todetaan, ettd kehitysvammapalveluissa on alettu vasta viime vuosina
nahda perheen merkitys lapsen kuntoutuksessa. Edelleen tutkimustuloksissa on nahtévissa rajanve-
toa lapsen ja perheen vdlilla. Kuntoutuksen paahenkiléna on lapsi eikd perheen merkitystd arvosteta
niin korkealle kuin pitaisi. Lasten kuntoutussuunnitelmissa asiantuntijakeskeisyys on entisestaan ko-
rostunut. Tulokset kuitenkin osoittavat, ettd perhelahtéisyytta kehitetaan ja tulevaisuuden palve-
luissa nahdaan palveltavan koko perhettd. Maatta (1999, 102) kuvaa Wintonin ja Baileyn perusoh-
jeita ammatti-ihmisille. Yhtena ohjeena on, ettd ammatti-ihmiset luovat ryhman, joka on vanhempia
varten ja tarjoavat palveluja, jotka vastaavat perheen tarkeina pitémia tavoitteita (Maatta 1999,
101-102). Taman hetkista tilannetta tarkasteltaessa on hyva kysya mihin nykyinen lapsen kuntou-

tusjarjestelma vanhempia rohkaisee ja velvoittaa?

Autti-Ramon (2008) tutkimuksessa todetaan, ettd palvelujen yhdenmukaistaminen ei olisikaan van-
hempien mielesta merkityksellisintd, vaan monipuoliset ja vaihtoehtoiset palvelut (Koivikko ja Sipari
2006, 77). Tassa tutkimuksessa palveluiden yhdenmukaistaminen nahtiin tarkedna. Tassa tutkimuk-
sessa haastateltavana olivat tyontekijat ja tydnteon kannalta palveluiden yhdenmukaisuus ja selkeat
prosessit selkiyttavat tydntekoa, jotta pystytaan palvelemaan niin sanotusti tasalaatuisesti. Innovatii-
visuus kuuluu kuntoutustyéhon aivan eri tavoin kuin hoitotyéhon, koska usein perustydssa tyontekija
joutuu kehittdmadan uusia ratkaisuja vanhojen tilalle. Kuntoutusty® on itsessaan joustavaa ja palvelut
my®s joustavia, mutta innovatiivisuutta tutkijan mielesta rajoittavat vield tehtdvakeskeisyys, vanhat
kankeat hierarkiat ja uskomukset. Monipuolisuus ja vaihtoehtoisuus merkitsevat tydntekijoille lisaa
tyotd, mika saattaa rajoittaa uusien menetelmien kehittamistd. Kuten Autti-Ramdn (2008) tutkimuk-
sessa on ndhtdvissa, niin ammattihenkildiden ndkemykset perheiden odotuksista palveluiden suh-
teen eroaa, joten palautteen kerdaminen vanhemmilta olisi palveluiden kehittdmisen kannalta tar-

keaa.

Ylikauma Pirjo-Riitan (2007) tutkimuksen aiheena on perheiden arjen rakentuminen kehitysvammai-
sen kouluikdisen lapsen kanssa. Tutkimuksessa vanhemmat kuvasivat perheiden arjen tasapainoa

horjuttavia tekij6itd. Lapseen liittyvind tekijoind vanhemmat nimesivat sitovuuden, murrosian ja mui-
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den suhtautumisen. Sitovuus tuli esille liikkumisessa kodin ulkopuolella seka kotiymparistdssa. Lap-
sen ottaminen mukaan kaikkialle koettiin raskaana ja lapsen kasvaessa ja oman tahdon lisdantyessa
liikkuminen vaikeutui. Vanhemmista moni syytti itsea periksi antamisesta ja toisaalta jatkuva houkut-
telu vei kohtuuttomasti aikaa. Murrosikaan liitettiin oman tahdon voimistuminen, mika rajoitti van-
hempien mahdollisuuksia pyorittad arkea oman mielensd mukaan. My6s seksuaalisuuden korostumi-
nen liitettiin murrosikaan, johon vanhemmat tarvitsivat ulkopuolista apua. Lapsen asuessa kodin ul-
kopuolella, vanhemmat ikavadivat lasta ja kokivat syyllisyytta lapsen asumisesta muualla ja heidan ol
vaikea hyvaksya tilannetta. Perheet kaipasivat yhtd tuttua ja turvallista tahoa, johon he voisivat tar-
vittaessa olla yhteydessd. Palveluiden muuttuessa moni perhe koki vaikeana toimia uudessa tilan-
teessa. (Ylikauma 2007, 47-51.) Myos tassa tutkimuksessa tuodaan esiin vanhempien kokemaa syyl-
lisyytta ja itsesyytoksid. Korostettiin perheen tuen tarvetta niin sanotuissa lapsen kehityksen taite-
kohdissa ja todetaan tuen tarjonnassa olevan kehitettavaa. Vertaistuen merkitys nahtiin merkitta-
vana perheen tukena ja tassa nahtiin kehitettédvaa. Yhteistydsuhteen merkittdvyyden korostaminen
tydssa ja siihen panostaminen koko kuntoutusprosessin ajan tulisi olla osa kuntoutusyksikén perus-

tehtavaa.

Metsala Johanna (2006, 88) toteaa tutkielmassaan, ettéd vanhemmat odottivat perhetydlta konkreet
tisia ohjeita ja ratkaisuja arjen pulmatilanteisiin ja he odottivat tydskentelyn tuloksien nakymista ar-
jessa. Tutkimuksessa todetaan perhetyon vaikuttavuuden toteutuvan parhaimmillaan silloin, kun
tydskentelylld on rajattu kohde ja riittédvan selked tavoitteenasettelu. Tutkimuksessa todetaan, etta
lapsen hyotymista perhetyosta oli vaikea todentaa tai tehda nakyvaksi. (Metsdla 2006, 89.) Myds
tassa tutkimuksessa nousi esiin positiivisen palautteen merkitys perheelle ja perheen onnistumisien
konkreettinen osoittaminen perheelle. Voimavarakeskeisyys ja perheen vahvuuksien korostaminen
nahtiin osallistamisen keinoina. Perhelahtdisessé tavoitteen asettelussa néhtiin olevan kehitystar-

vetta.

Kuten Rantalan (2002) tutkimuksessa myds tassa tutkimuksessa nousi perheen voimavarojen selvit-
tamisen muutostarvetta. Maatta ja Rantala (2016, 211) kokevat muutoksen mahdollistuvan, jos van-
hempien kanssa olisi mahdollista keskustella enemman. Myds téssa tutkimuksessa esitettiin muutos-
tarvetta yhteisten keskusteluiden lisdéamiseen. Keskusteluiden toivottiin olevan perheen tarpeista

nousevia keskusteluja juuri perheen silloisten tarpeiden mukaisella tyéryhmalla.

Kuten tdman tutkimuksen tulokset osoittavat, niin tiimimalli, jonka sisalld vastuuta on jaettu myds
asiakaskeskeisesti, koetaan kuntoutustydssa toimivana tyénjakomallina etenkin tyontekijamaaraltdan
suurissa yksikdissd. Rantalan (2002) tutkimuksessa tyontekijat arvioivat oman persoonallisuutensa
kaikkein merkittdvimmaksi ammattikaytantdihin vaikuttavaksi tekijaksi ja tydyhteison toimintakay-
tantdjen vaikuttavan omaa persoonallisuutta vdhemman. Myos tdssa tutkimuksessa tyontekijoiden
persoonallisuuden merkitys nahtiin vaikuttavan ammattikayténtéihin, mutta ei ehka niin merkitta-
vasti kuin Rantalan (2002) tutkimuksessa. Tassa tutkimuksessa tydyhteisdn toimintakdyténteen ko-

rostuivat persoonallisuutta enemman, mika osittain kertoo tiimimallin toimivuudesta. Tydntekijat ko-
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kevat ty6skentelyn hoitotiimin ja/ tai moniammatillisen tiimin sisdiseksi tydskentelyksi. Tyéskente-
lyssa korostuu asiantuntija- ja sairauskeskeisyys, jotka korostuvat myds Rantalan (2002) tutkimuk-

Sessa.

Rantanen (1999, 80) tuo tutkielmassaan esiin kuntoutuksen onnistumista edistavina keinoina muun
muassa todellisen yhteistydn vammaisen, perheen ja asiantuntijoiden valilld koko kuntoutusproses-
sin ajan. Taman puuttuminen johtaa siihen, ettd kuntoutusprosessissa tyoskenteleville ei synny yh-
teista ndkemysta toiminnan paamaaristd, jolloin helposti unohtuu myés vastuunotto yhteistoiminta-
projektin onnistumisesta (Rantanen 1999, 72-74). Taman tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd yh-
teistyd perheen kanssa koko kuntoutusprosessin ajan on tarkeda. Yhteistydn luonne perheen kanssa
on erilainen lyhytaikaisessa kuntoutuksessa olevien ja pitkaaikaisessa kuntoutuksessa olevien asiak-
kaiden perheiden kanssa, jota kuvattu kappaleessa- Perheldhtdisyyden erityispiirteet pitkdaikaisessa

kuntoutuksessa.

Tulokset osoittavat, ettd pitkdaikaisessa kuntoutuksessa olevien kohdalla tulisi huomioida myds per-
heen ohjauksen tarve lapsen kasvaessa. Pitkdaikaisten asiakkaiden kohdalla tydntekijén aktiivisuus
vaikutti paljon siihen, miten ja millaista yhteydenpito kuntoutusyksikon ja perheen vililléd on. Tulok-
set osoittavat, etté perheen tilanteen kartoitus tehdaan kokonaisvaltaisesti kuntoutuksen alussa.
Kuntoutuksen jatkuessa perheen tilannetta paivitetadn, mutta ei yhta kokonaisvaltaisesti kuin esi-
merkiksi kuntoutusjaksoilla kavijilla. Tuloksista nousee esiin, ettei perheen voimavaroja seka van-
hempien ja sisarusten jaksamista huomioida kuntoutuksen jatkuessa enda samalla tavalla kuin esi-
merkiksi kuntoutusjaksoilla kavij6illa. Perheelle annettu tuki lapsen siirtyessa pitkdaikaiseen kuntou-

tukseen nahdaan riittdmattémana ja tassa olisi kehitystarvetta.

Tiedon ja vastuun jakamiseen kuuluvat myos tarkka ja ajantasainen tiedottaminen, avoin keskustelu
perheen kanssa, aktiivinen yhteydenpito ja yhteistyo verkoston kanssa. Koivikko ja Sipari (2006, 76)
toteavat, ettd tulevaisuudessa perheilld tulisi olla mahdollisuus vaikuttaa itse siihen mista kuntoutus-
palvelut hankkii seka ketd kuntoutukseen osallistuu. Tama edellyttdisi perheelta laajaa kuntoutusko-
konaisuuden hallintaa tai esimerkiksi kuntoutusohjaajan toimivan kuntoutusta koordinoivana henki-
I6nd. (Koivikko ja Sipari 2006, 76.) Tassa tutkimuksessa nostettii tarkeaksi perheldahtdisen kuntou-
tuksen vaatimukseksi se, etté kuntoutukseen osallistuvat henkil6t pysyisivat mahdollisimman sa-
moina ja he olisivat perehtyneet perheen asioihin. Myds tiedon ja vastuun jaon nakdkulmasta tama

koettiin tarkeana.

Kuten Koivikko ja Sipari (2006, 79) nostavat verkostotydskentelyn keskeisena toimintatapana perhe-
lahtoisessa kuntoutuksessa, nousee se keskidon myods tassa tutkimuksessa. Kehityssuuntana nah-
daan niin sanottujen lahi-, ydin- ja tehoverkostojen muodostaminen, joissa tydskentely on yhdessa
toimimista ja kehittamista. Tama edellyttda toimijoiden toistensa hyvaa tuntemista, yhteistd nako-
kulmaa asioihin, keskindista avoimuutta ja sujuvaa tiedonvaihtoa, johon laki ei tuo esteita. (Koivikko
ja Sipari 2006, 79-80.) Tietosuojaan liittyvat rajoitukset ja epaselvyydet korostuivat myds tassa tut-

kimuksessa erilaisten yhteydenpitomuotojen hyédyntamista rajoittavina tekijoina.
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Yksildiden itsendinen elama tulisi merkita palvelujarjestelmalle enemman kuin yksittdisten palvelujen
varmistamista ja kontrollointia, mutta kdytanndssa yhteistyon edellytykset ovat rajalliset. Yksittaiset
palvelut eivat valttamatta takaa sitd, ettd yksilon eldma on sujuvaa, eika palveluista valttdmatta
synny asiakkaan elamad koskettavia kokonaisuuksia. Kuntoutuksen palvelujarjestelma on laaja ja
uhkana on ettd, yhteys asiakkaan arkieldman kysymyksiin katoaa. Kun palvelukokonaisuudet tukevat
itsendisen toiminnan mahdollisuuksia, ne voivat aidossa mielessa toimia kuntoutumisen ja muutok-
sen tukena. Toimenpiteet vaativat rinnalleen yha selvemmin ihmisten mahdollisuuksista ja voimava-
roista lahtevaa suunnittelua ja tukea arkielaman sujuvuuden takaamiseksi. (Piirainen ja Kallanranta
2008, 99.)

Tassa tydssa perheen asiantuntijuuden korostamiseen sisédltyy kuntoutussuunnitelmakokoukset ja
hoitoneuvottelut, yhteinen tavoitteen asettelu, moniammatillisen tyoskentelyn nakyvéksi tekeminen
ja perheen merkityksen korostaminen. Tydskentelyssa pyritaan vahvistamaan vanhemman asiantun-
tijuutta ja ajatusta, ettei perheenjasenet ole terapeutteja, mutta heilldkin on oma vastuunsa kuntou-

tusprosessissa.

Kuntoutussuunnitelmakokous nousi merkittavaksi yhteistyén kehittdmisalueeksi perheldhtdisessa
tydssa. Kuntoutussuunnitelmakokoukseen liittyen syntyi paljon keskustelua, mika osoitti tutkijan
mielestad kokouksen merkittdvyytta osana kuntoutusta. Kuntuotuskokoukselle annettiin kritiikkia sen
asiantuntijakeskeisyydesta ja niin sanotusta paatdskeskeisyydestd, jossa kuntoutuksen suunnittelulle

ja tavoitteen asettelulle ei jaa tilaa.

Asiakkaan vastuullisuutta on pyritty lisaédmadn siten, ettd asiakas osallistuu aiempaa enemman kun-
toutusta koskevaan tavoitteenasetteluun ja omien tavoitteiden ilmaisuun. Tavoitteiden on oltava kui-
tenkin kuntoutuksen yleisten tavoitteiden suuntaisia, jotta kuntoutusta voidaan lahted viemaan
eteenpain. Piirainen ja Kallanranta (2008, 97) nostavat esimerkin, ettd Kelan, tydhallinnon ja vakuu-
tusyhtion jarjestdman ammatillisen kuntoutuksen osalta asiakkaan on hyvaksyttéva palkkatyéhon
menemisen tavoite, vaikka se olisi epdrealistinen. Asiantuntijoiden tulkinta ajaa asiakkaiden omien
kasitysten edelle ristiriitatilanteissa koskien kuntoutuksen tarvetta, mahdollisuuksia ja etuuksia. Asi-
akkaiden tilanteita kuntoutuksessa tulkittaessa asiakasléhtdisyys on lahtokohtaperiaate, mutta ei

lopputulema. (Piirainen ja Kallanranta 2008, 96-97.)

Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd perhelahtdinen tavoitteenasettelu on véhdista ja kehittémisen
tarvetta on. Etujen myéntamiselle on tietyt edellytykset, joten ammattihenkilon tulisi ohjata tavoit-
teenasettelussa siten, etta tavoite vastaa seka perheen tarpeita, etta etujen mydntamisen edellytyk-

sia.

Perhekeskeinen tydskentely edistda lapsen kuntoutusta, josta I6ytyy tutkimuksia Kanadasta. King,
Teplicky, King ja Rosenbaum (2004, 78) ovat tarkastelleet useiden tutkimusten kautta perhekeskei-
sen tydskentelyn tuloksia kuntoutuksessa muun muassa lapsen nakékulmasta. He esittelevat ennen

ja jalkeen tutkimuksen tuloksia yksil6llisestd perhekeskeisesta interventiosta lapsille, joilla on keski-
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vaikea tai vaikea kehitysvamma. Perhekeskeisen intervention keinoin saavutettiin lapselle kohden-
nettuja tavoitteita, hankittiin toiminnallisia taitoja ja osoitettiin kehityksen edistymista. Téssa inter-
ventiossa korostettiin vanhemman ja ammattihenkildn yhteistyétéd vanhemman ohjauksen rinnalla.
(King ym. 2004, 80.)

Perhekeskeista toimintaterapiaa on arvioitu pilotti tutkimuksessa CP-vammaisille lapsille. Lapset,
jotka saivat perhekeskeista toimintaterapiaa, osoittivat muutoksia yksildllisesti laadituissa motorisissa
tavoitteissa 3 kuukauden seurantajaksolla. Tassa interventiossa vanhemmat olivat mukana tavoittei-
den asettamisessa ja terapian sovittamisesta perheen tarpeisiin ja arvoihin ja siihen sisaltyi ohjaavia
piirteita. Lisaksi King ym. (2004, 81) kuvaavat tutkimusta, jossa on arvioitu erikoissairaanhoitajan
interventiota 4-16-vuotialle lapsille, joilla on kroonisia psyykkisia hairigita. Interventiossa keskitytaan
yleensa ottaen lapsen ja perheen huolenaiheisiin, tarjotaan tukea ja yksiléllisia palveluja. Yhteis-
tydssa hoitaja ja perhe tunnistavat perheen tarpeita, tunnistavat vahvuuksia ja perheelle tarjotaan
heidan tarpeitaan vastaavia palveluja. Tulokset osoittavat korkeampia pisteitd toiminnoissa ja suori-
tuskyvyssa seka lapsen itsearvostuksen maarassa. Kaikki tulokset osoittivat psyykkisten taitojen ke-
hittymista. (King ym. 2004, 81.)

9.2  Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen Iahtokohtana oli laadullinen tutkimus, koska haluttiin selvittéa tyontekijdiden kokemuk-
sia ja aineistonkeruu menetelmana oli ryhmdahaastattelut. Luotettavuuden varmistamiseksi, ryhma-
haastatteluja toteutettiin nelja sekd muuttuneiden jarjestelyjen vuoksi yksi yksiléhaastattelu. Valta-
hierarkian vaikutus haastatteluiden kulkuun minimoitiin silld, etteivat kuntoutusyksikéiden esimiehet
osallistuneet haastatteluihin. Ryhmadynamiikkaan tutkija pyrki vaikuttamaan esimerkiksi vastausvuo-

roja kierrattdmalla, jotta jokaisen haastatteluun osallistuvan mielipide saatiin julki.

Kanasen (2015, 90-91) mukaan hyvalla tutkimusasetelmalla, oikealla kasitteenmuodostuksella ja
teorian johtamisella seka otannalla voidaan parantaa tutkimuksen validiteettia. Tutkimuksen aihe
seka tutkimuskysymykset nousivat vallitsevasta muutostarpeesta perhelahtdisempiin palveluihin
Vaalijalassa ja yleensa koko Suomessa. Tutkimuskysymysten asetteluun vaikuttivat perhelahtoisyy-
den teoriatieto ja siihen liittyva kasitteistd seka alan aikaisemmat tutkimukset. Aineistosta etsittiin

vastausta tutkimuskysymyksiin.

Tutkimuksen luotettavuudella tarkoitetaan Kanasen (2015, 353) mukaan sitd, ettd tutkimustulokset
vastaavat tutkittavaa ilmi6ta eli ovat totuudenmukaiset. Lahtokohtana totuudellisuudelle on riittévan
tarkka dokumentaatio. Tulokset on johdettu aineistosta siten, ettd my6s muut tutkijat paatyisivat
samaan lopputulokseen. (Kananen 2015, 353.) Tutkimuksen toteutus ja analysointi on tehty tarkasti
ja toteutus on raportoitu tarkasti. Tutkimustulosten samankaltaisuus muiden tutkimusten kanssa

vahvistaa tulosten luotettavuutta. Tutkimustietoa aiheen ympadrilta on keratty runsaasti.

Reliabiliteetti maarittda mittaustulosten toistettavuutta (Hirsjarvi, Remes, & Sajavaara 2004, 216)

Laadullinen tutkimus pyrkii ymmartamaan ilmiéta ja tutkimustulosten siirrettdvyys on aina siirtdjan



82

vastuulla. Tutkija voi myétavaikuttaa téhan kuvaamalla ilmion lahtdkohtatilanne, jolloin siirtdja voi
paatella sen, ovatko tutkimustulokset siirrettavissa hanen olettamaansa tilanteeseen. (Kananen
2015, 353.) Tutkimustuloksissa on eritelty nykytilan kuvaus, josta selvida lahtékohtatilanne. Vaihtelu

tuloksissa voi olla mahdollista, vaikka toiminta sindllaan olisi samanlaista.

Makeld (2006, 360) toteaa, etta tutkijalla on kolme erisuuntaista perusvelvollisuutta, jotka ovat; vel-
vollisuus tuottaa luotettavaa tietoa maailmasta, velvollisuus yllapitaa tieteellista julkisuutta ja velvol-
lisuus kunnioittaa tutkittavien oikeuksia. Téman tutkimuksen litteroitu aineisto on tallennettuna sah-
kodiseen muotoon erilliselle muistitikulle, jota tutkija sdilyttda omissa arkistoissaan. Aineisto on ano-
nymisoitu siten, ettei asiakkaita tai tyontekijoitéd koskevat tunnistetiedot ole tunnistettavissa. Haas-

tatteluiden liiteroinnin jalkeen aanitallenteet havitettiin asianmukaisesti.

Haastattelut liittyvat aina menneeseen aikaan, kun taas havannointi kohdistuu aina nykyhetkeen.
Menneeseen liittyy aina muistin rajallisuus ja asioiden kaunistelu, jolloin tietoa voidaan pyrkia var-
mentamaan kayttamalla useita tietolahteitd. Uusia havaintoyksikkdja eli tassa tapauksessa haastatel-
tavia otetaan tutkittavaksi niin kauan, kuin ne tuovat tutkimukseen jotain uutta. Kylldantymispiste on
saavutettu, kun vastaukset alkavat toistaa itseddn. (Kananen 2015, 350, 355.) Tassa tutkimuksessa
kylldédntymispiste saavutettiin haastattelemalla 12 havaintoyksikkda. Viimeisessa ryhmdahaastatte-

lussa oli todettavissa tulosten osittain toistavan itsedan.

Haastatteluun nahdaan liittyvan haasteita muun muassa virheldhteiden mahdollisuus, jotka aiheutu-
vat niin haastattelijasta kuin haastateltavastakin ja itse tilanteesta kokonaisuutena. Tuloksia saattaa
heikentaa myos se, etta haastattelussa on taipumus antaa sosiaalisesti suotavia vastauksia. Ihmiset
tulkitsevat omaa asemaansa ja turvaavat itsedan monin tavoin toisia ihmisia vastaan. Lisdksi on
syytd muistaa, etta haastatteluaineisto on konteksti- ja tilannesidonnaista, mika tulee ottaa huomi-

oon tuloksia tulkittaessa ettei tulosten yleistamisessa liioitella. (Hirsjarvi ym. 2013, 206-207.)

Haastattelun luotettavuutta lisasi rauhallinen ja kiireeton ilmapiiri, joka oli mahdollista toteuttaa kun-
toutusyksikoista erilldan olevassa tilassa. Haastateltavat osallistuivat haastatteluun ty6aikana. Yh-

dessd haastattelussa ympariston melu vaikutti haastattelun kulkuun. Esimerkiksi haastateltavan ker-
tomus katkesi, eika han enda muistanut, mita oli kertomassa. Haastatteluun varattua aikaa oli riitta-

vasti.

Haastateltavien valintaa ohjasi kuntoutusyksikdiden johtajat. Kuntoutusyksikdiden johtajille esitettiin
toive, etta haastatteluun osallistuvat tydntekijat olisivat kuntoutustyéta tekevia tydntekijoita ja heita
ohjaisi oma motivaatio osallistua kehittamistydhdn. Lisaksi esimiehien mielipiteita pyydettiin siita,
kuka kuntoutuksen asiantuntija toimii aktiivisesti yhteistydssa kuntoutusyksikon ja perheiden kanssa,
jonka jalkeen haastattelija oli suoraan yhteydessa naihin kuntoutuksen asiantuntijoihin ja tiedusteli

halukkuutta osallistua tutkimukseen.

Haastattelua ennen tutkija otti yhteyttd tutkimukseen osallistujiin henkilokohtaisella séhkdpostilla.

Henkildkohtaisen yhteydenoton tarkoituksena oli luoda luottamusta ja orientoida ajatuksia tulevaan



83

haastatteluun. Saatekirje (liite 2) toimitettiin sdhkopostilla viikkoa ennen sovittua haastattelu ajan-
kohtaa. Sahkdpostiviestissa oli viela ilmoitettu sovittu haastatteluajankohta ja paikka seka tutkijan
yhteystiedot mahdollisia kysymyksia varten. Saatekirjeessa annettiin tietoa ryhmahaastattelun tar-

koituksesta seka teemahaastattelun runko.

Tekemilldan ratkaisuilla tutkija ottaa kantaa siihen, mika tieto on arvokasta, millaista tietoa tutkimus-
henkildista saa ja pitda kerata, milla keinoin tata tietoa hankitaa ja missa muodossa sita levitetdaan
(Kalska ja Nupponen 2006, 380). Haastatteluissa tutkija pyrki pidattaytymaan aiemmin laaditussa
teemahaastattelurungossa, jotta johdattelua ei tapahtuisi. Ensimmaisen haastattelun kohdalla esiin-
tyi joitakin johdattelevia kysymyksid, johon kiinnitin huomiota seuraavissa haastatteluissa. Johdatte-
levien kysymysten vastauksia tarkastelin kriittisemmin tuloksia analysoitaessa. Tutkimuksen luotetta-
vuutta lisad, ettd haastattelujen analysointi aloitettiin heti haastatteluiden toteutuksen jdlkeen. Tut-
kimuksen luotettavuutta olisi lisdnnyt se, ettd teemahaastattelurunkoa olisi testattu esihaastattelui-

den avulla ennen haastatteluiden toteutusta.

Tutkijan objektiivisuuteen pyrkiminen ndhdaan erityisen tarkeana silloin, kun tutkija on osa tutkitta-
vaa yhteisda. Teemahaastattelurunko suunniteltiin huolellisesti ja tutkija pyrki pidattaytyméaan haas-
tattelurungossa haastatteluita toteuttaessa. Ollessani pidempdén pois tyelamasté ja tydyhteisosta,
koen pystyneeni tarkastelemaan aineistoa “ulkopuolisin silmin”. Tassa mielessa tutkijan rooliani voisi
verrata laadullisessa tutkimuksessa kaytettyyn havainnoivaan osallistumiseen. (Metsémuuronen
2001, 44-45).

Tutkimustulosten esittelyn yhteydessa kaytettavien suorien lainauksien tarkoituksena on lisdta rapor-
tin luotettavuutta ja osoittaa lukijalle minkalaisesta alkuperdisaineistosta kategoriat on muodostettu.
Suoria lainauksia on kaytetty vain esimerkkina ja maarallisesti vahemman kuin itse tulkintatekstia.
Valittuani suorat lainaukset, numeroin ne ja laskin, ettd kaytin mahdollisimman tasapuolisesti kaik-

kien haastateltavien vastauksia.

Tutkimuksessa on kaytetty uusinta saatavilla olevaa tietoa ja ammattikirjallisuudessa usein kaytet-
tyja ja usein muissa aihealueen tutkimuksissa kdytettyja lahteitd luotettavuuden varmistamiseksi.
Lahteina kaytetyt tutkimukset olivat Pro gradu- tutkielmia tai vaitskirjoja. Kansainvalisia tutkimuksia

on hyddynnetty tutkimustulosten pohdinnassa.

Haastatteluihin osallistuvien kuntoutustydta tekevien tydntekijoiden koulutuksella ei ndhty olevan
merkitysta tulosten kannalta, kun tavoitteena oli saada arjen tydn nakemystd. Haastatteluihin osal-
listuvien kuntoutusyksikdiden joukko oli varsin heterogeeninen, toiminnan luonteen ja asiakaskun-
nan vaihdellessa. Jokaisessa haastattelussa nousee yksikkdkohtaisia erityispiirteita perheiden kanssa
tehtdvasta tydsta. Tutkimustulokset ovat merkittdvia tyon ja palveluiden kehittdmisen nakdkulmasta.
Kanasen (2015, 127) mukaan laadullinen tutkimus pyrkii ymmartamaan ilmiota, jolloin silla ei pyrite

laajaan yleistykseen.
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9.3 Johtopaatokset ja kehittamisehdotukset

Tutkimustulosten esittely sisaltaa tarkempia muutostarpeita ja kehitysehdotuksia palveluiden kehit-
tamiseksi perheldahtéisempadn suuntaan. Tahan on nostettu tutkijan nakdkulmasta keskeisimpia ke-
hitysehdotuksia. Lisdksi tutkija esittda uusia kehitysehdotuksia keskeisimpiin muutostarpeisiin. Per-
hekasityksen muodostuminen on tavoitteellisen ja perhelahtdisen kuntoutuksen perusta. Perheen
arjen hallinnan tukeminen, tiedon ja vastuun jakaminen seka perheen asiantuntijuuden korostami-
nen, johon sisaltyy vanhempien mielipiteiden kuuleminen, ovat perhelahtoista tyéskentelyd. Jokaisen
persoonalliset valmiudet kohdata perhe ja olla vuorovaikutuksessa ovat yksil6lliset, mutta naitakin
voidaan kehittad ammatillisia valmiuksia kehittamalla. Henkilokunnan osaamista ja toimintatapoja
tulisi kehittaa siten, etta kuntoutusyksikoissa olisi osaamista voimavarakeskeisen perhekasityksen
muodostamiseen, perheen arjen hallinnan tukemiseen ja myonteisen yhteistydsuhteen rakentami-

seen.

Koetaan, ettd perheen voimavarojen tunnistamista ja tukemista, tulisi tehda tydssa enemman. Jotta
perheen osallistaminen kuntoutukseen tapahtuu onnistuneesti, tulee ohjaamisen olla oikea-aikaista
ja oikeanlaista. My6s ohjaamisen vaikuttavuutta tulisi seurata, jotta voidaan pyrkia tehokkaaseen
kuntoutukseen. Kuten Autti-Ramd (2008, 486) toteaa, niin yksilon kannalta kuntoutus on vaikutta-
vaa, kun sille asetetut tavoitteet on saavutettu. Taman vuoksi on tarkeaa, etta kirjataan huolellisesti
yksil6lliset tavoitteet ja niiden saavuttamisen aste (Autti-Rédmd 2008, 486). Etenkin lyhytaikaisessa
kuntoutuksessa kayvien asiakkaiden kohdalla, tulisi perheen ohjaamiseen ja osallistamiseen kiinnit-

taa erityistd huomiota.

Kuntoutusyksikdiden kayttopadivia seurataan, mutta tutkimuksesta nousee muutostarvetta myds kun-
toutuksen vaikuttavuuden seurantaan yksikkdkohtaisesti. Kuntoutuksen vaikuttavuuden seuranta on
haasteellista ja monitahoista erityislasten palveluissa. Filosofi Lauri Rauhala on kirjoittanut paljon
auttamistydstd. Rauhalan mukaan asiakkaan ja tydntekijan kohtaamistilannetta ei voida missdan
jarjellisessa mielessa mitata. Kohtaamistilannetta voidaan kuitenkin kuvata subjektiivisten kokemus-
ten kautta esimerkiksi haastattelemalla, jolloin aikaansaadaan arvokasta, ymmarrysta lisddvaa tietoa
tyon ydinalueesta. (Salmi 2010, 6.) Tutkijan ndkemyksena on, etta luvut ja visuaaliset mittarit kun-
toutuksen edistymisesta jaavat palautemuotoina etdisiksi ja huonosti kuntoutuksessa hyddynnetta-
viksi. Avoin ja jatkuva keskustelu kuntoutuksen etenemisestd, palaute ja palautekyselyn kdyminen
yhdessa perheen kanssa lapi, voisi antaa yksilollisempda molemminsuuntaista palautetta ja tulisi
ndin paremmin hyddynnetyksi lapsen kuntoutuksessa. Yleisen haastattelurungon voisi laatia koko
Vaalijalaan ja tdma haastattelu toteutettaisiin esimerkiksi kerran vuodessa asiakkaiden perheiden

kanssa.

Kehittamalld ohjausmateriaalia ja -menetelmia innostavampaan suuntaan voitaisiin parantaa ohjauk-
sen tehokkuutta ja miellekkyyttd. Toiminnallisuutta voitaisiin kayttdd enemman perheiden ohjaami-
sessa. Videointia ja konkreettista aitojen tilanteiden harjoittelua voitaisiin lisdté esimerkiksi hyédyn-

tamalla Vaalijalan Kivitien kodinomaisia tiloja. Perheen mukaan ottaminen kuntoutuksen tavoitteen
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asetteluun ja heidan ohjaaminen tavoitteiden I6ytymiseen perheen arjesta motivoi perheitd osallistu-
maan kuntoutukseen. Perheen arjen hallinnan tukeminen tulisi olla yhtend kuntoutusyksikon toimin-

nan tavoitteena.

Perheen osallistamisen kannalta my6s Vaalijalan imagon kehittdminen ja palveluiden nakyvaksi teke-
minen perheille nahtiin térkednd. Haastatteluissa tuotiin esiin, etta Vaalijalasta kajahtaa vield vanha
kaiku kehitysvammalaitoksena ja uskomukset kehitysvammapalveluista ovat vanhanaikaiset. Imagon
uudistamisen eteen tehdaan tyéta ja tehdaan viela tulevaisuudessakin. Vaalijalan palvelujen esitte-

lyyn toivottiin parempaa materiaalia esimerkiksi videoita asiakkaiden tai perheiden kokemuksista.

Kokouskaytantoihin ja Vaalijalan tiloihin liittyi muutostarvetta. Tilat vaikuttavat oleellisesti mielikuvan
muodostumiseen ja toivottiin, ettd kokoustiloja voisi kehittad rennompaan suuntaan. Vaalijalan Kivi-
tien tiloja voitaisiin tulevaisuudessa hyddyntaa paremmin. Toivottiin, ettd jokaisessa kuntoutusyksi-
kossa loytyisi myods rauhallinen ja miellyttdva tila perheiden tapaamiseen. Asiakkaan tulo- ja lahtoti-
lanteita voitaisiin hyddyntda paremmin perheen kanssa tehtdvassa yhteistydssa, kun jokaisesta kun-
toutusyksikosta 1oytyisi miellyttavat tilat perhetapaamista varten. Tulo- ja lahtdajat saattavat vaih-
della, joten haasteena nahtiin tilojen varaaminen jostain muualta Vaalijalasta. Tulo- ja lahtdtilantei-
siin tulisi panostaa enemman myods henkildstdresurssein. Vastaanottavalla tai kotiuttavalla tyénteki-
jalla tulisi olla riittdvasti aikaa paneutunut perheen tilanteeseen ja suunnitella tapaamista etukdteen
esimerkiksi valmistella ohjausmateriaalia perheelle. Tilanteesta riippuen vastaanotto- tai kotiutusti-
lanteeseen olisi varattuna kaksi tydntekijaa. Kahvin ja teen tarjoaminen tapaamisten ja kokousten

alussa on pieni ele, mutta nahtiin tarkeana myonteisen yhteistydsuhteen rakentamisen kannalta.

Néhdaan tarkednd, etta erikoisosaamista erityisyyden osalta edelleen vahvistetaan. Vaalijalan tulee
olla edelldkavijana palvelujen kehittamisessa. Palveluja kehittdessa tulee seurata alan kehitysta ja
ideana nousee myo®s vanhempainneuvoston mukaan otto palvelujen kehittdmiseen. Kehitettaessa
perheldhtdisyytta lapsen kuntoutuksessa, tulisi kuntoutusprosessin ja kuntoutusyksikén tydn ideolo-
gia ja perustehtava olla henkilokunnalla sisdistettyna, jotta toiminnan paamaara olisi yhtendinen.
Kuntoutusyksikdissa, joissa oli suuri henkildkunta, tiimimalli nahtiin toimivana tydskentelymallina.
Tallaista tiimimallia voisi kehittad Vaalijalassa laajemminkin yksikdissa, joiden toiminnan luonteeseen

se olisi soveltuva. Myds itse tiimijohtamisessa ja tiimitydskentelyssa ndhdaan kehitettavaa.

Nykyteknologian hyédyntaminen paremmin lasten kuntoutuksessa ja palveluissa vaatii kehitettavaa.
Kuntoutusyksikéiden laitteet tulisi paivittdd vastaamaan taman paivan tarpeita. Lasten ja perheiden
ohjauksessa ja perheiden kanssa tehtavassa yhteistydssa voitaisiin hyddyntdaa nykyteknologiaa pa-
remmin, mutta tyontekijat tarvitsisivat tdhan koulutusta. Yksi térkeimpia kehittémisen kohteita on
tiedotuksen tehostuminen kuntoutusyksikén ja perheen seka verkoston valilld, johon ratkaisuna voisi

olla lapsen séhkdinen portfolio tai erilaiset alykortit.

Kuntoutusyksikoiltéd vaaditaan laajaa osaamista ja niiden odotetaan toimivan pitkalti ammatillisesti

itsendisesti. Kuntoutusyksikdiden osaamista tulisikin kehittad vastaamaan tahan tarpeeseen. Palve-
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luohjaamisen merkitys on korostunut ja tulee tulevaisuudessa entisestdgan korostumaan. Palveluoh-
jaamisen osaamista tulisikin kehittad myos yksikdiden sisélld. Kuntoutuskoordinaattorin tarkeimpana
tehtdvana nostettiin asiakkaan hyvan kuntoutuspolun varmistaminen, johon tdman tutkimuksen ke-
hittdmisehdotuksena nostaisin myds perheen hyvan kuntoutuspolun varmistamisen Vaalijalan palve-
luissa. Muutostarpeina nousi perheen tukeminen koko kuntoutusprosessin ajan, johon erityisesti
kuuluu kuntoutussuunnitelman lapikdynti perheen kanssa kuntoutussuunnitelmakokouksen jalkeen.
Lisaksi kuntoutuskoordinaattorin tehtaviin kuuluisi myds vastata siitd, etta vanhemman mielipide tu-
lee esiin kuntoutusta suunniteltaessa ja kuntoutukseen liittyvasséd paatoksenteossa. Kuntoutuskoor-
dinaattorin ammatillinen osaaminen tulisi sisaltda palveluohjaamisen osaamista, jolloin han pystyy

toimimaan perheen tukena kuntoutukseen liittyvassa paatoksenteossa.

1.

eHoitotiimi vastaa asiakkaan kuntoutuspolusta

H0|t0t||m|n e Toimii tutustumisjaksoa toteuttavan tyoparin tukena
nimeaminen

2 eKokonaisvaltainen perheen tilanteen kartoitus
L ePalvelutarpeen arvio ja tavoitteiden maarittely
AIS LSS0 [ ELCO M -vaalialan esittely

o s . e eMyonteisen yhteistydsuhteen rakentaminen perheen ja verkoston
1-5 kOtIkayntIa kanssa

3 s Tutustumisjakson yhteenveto
eKuntoutussuunnitelman laatiminen

Verkostopa|averi eKunnan palvelusuunnitelman laatiminen/ paivittdaminen

Kuvio 11. Malli kotikdynnein toteutettavasta tutustumisjaksosta uuden asiakkuuden alkaessa.

Haastatteluista nousi ajatus palveluiden kehittédmiseen (kuvio 11). Uuden asiakkaan ohjautuessa
Vaalijalan palvelujen piiriin, maariteltaisiin hanelle ensimmaisena hoitotiimi. Hoitotiimin siséltéd nime-
taan omahoitaja. Perheen esitietojen perusteella tutustumisjakson tydpariksi valikoituisivat esimer-
kiksi kuntoutusyksikén kuntoutuskoordinaattori, Idakari tai perhetydntekija seka asiakkaalle hoitotii-
mista nimetty omahoitaja. Asiakuus alkaisi tutustumisjaksolla perheen kotiin, jolloin esiteltdisiin Vaa-
lijalan osaamis- ja tukikeskuksen palveluita seka tarkemmin kuntoutusyksikkdd, johon lapsi on tu-
lossa. Perheen tilannetta kartoitettaisiin kokonaisvaltaisesti kotikdyntien muodossa. Myés kotikunnan
verkoston kanssa aloitetaan tiivis yhteisty6 heti tutkimusjakson alkaessa. Perheen ja verkoston
kanssa yhdessa laadittaisiin kuntoutuksen tavoitteet, kun kasitys perheen tilanteesta on muodostu-
nut. YTHS:n ammattilaiset ndkevat etdhoitomuotojen mahdollisuudet suurina (Heinild 2014). Myds
perheiden kanssa tehtavassa tydssa voitaisiin hyddyntaa niin sanottua etdkuntoutusta esimerkiksi
perheen ja asiakkaan ohjaamisen tukena seka tuen ja tiedon tarjoamiseksi esimerkiksi sahkdisin
konsultaatiopalveluin. Tutustumisjakson jalkeen voidaan esimerkiksi todeta perheen tuen tarpeen

olevan verkostolle annettavaa tukea, jota voidaan tarjota etdkonsultaationa.
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Vaalijalan konsultoivan ja kuntouttavan perhetyon (2016-09-08) kuvauksessa on kuvattu, ettd palve-
luun kuuluu muun muassa palveluohjaus, perhettd ja vanhemmuutta tukevat keskustelut ja arjen
ohjaus ja tukeminen. Tutkimustuloksia tarkasteltaessa esiin nousee tarvetta naiden palveluiden li-
saamiseen jokaisen kuntoutusyksikén sisdisiksi palveluiksi eika niin, ettd perhety6 on yksikdiden kes-
ken jaettua erillista palvelua. Perhetyén mukana kulkeminen koko kuntoutusprosessin ajan nahtiin
tarkedna. Perheen tilanteen kartoittamisen kannalta nahtiin tarkedna myds perheen tilanteen ym-
martdminen ja tilanteeseen perehtyminen, jos perhe edustaa esimerkiksi eri kulttuuria tai uskontoa.

Kehittamistarpeena tulevaisuudessa nousi erilaisten kulttuurien tuntemus ja kohtaamisen taito.

Perheterapian palvelukuvauksessa (2016-12-29) kuvataan, etta tydskentely kohdentuu asiakkaiden
kriisi- ja siirtymavaiheisiin. Taman tutkimuksen tulokset osoittavat tarvetta asiakkaiden kriisi- ja siir-
tymavaiheiden parempaan tukeen perheelle ja joissain tilanteissa myds kuntoutusyksikélle. Tama
osoittaa, ettei perheterapeutin palveluita ole osattu ehka naissa tilanteissa hyddyntaa tai resurssit

eivat ole olleet riittavat.

Yhteistd keskustelua perheiden kanssa seka kotikdynteja toivottiin pystyttdvan toteuttamaan enem-
man. Kotikdyntien toteutusta tulisi kehittda toteutumaan tydparikdynteind. Kotikdynnin toteutus tu-
lisi mallintaa ja henkilokuntaa kotikayntien toteuttamiseen kouluttaa. Kirjaamisessa ja tiedon vaih-

dossa nahtiin kehittamisen tarvetta. Kirjaamiseen ja tietoturvaan liittyvien ohjeiden paivittamisessa

nahtiin myds muutostarvetta.

Pitkaaikaisten asiakkaiden kuntoutuksessa omaisyhteyksien yllapito tulisi olla yhtena kuntoutuksen
tavoitteena. Omaisyhteyksien yllapidon keinoja tulisi myds kehittdd. Perheldhtoisen tydskentelyn to-
teuttamiseen tulisi olla kuntoutusyksikoissa riittévasti osaamista seka henkilékunta- ja aikaresurs-
seja. Yhteistydsuhteen merkitysta tulisi kuntoutuksessa korostaa ja mydnteinen yhteistydsuhde tulisi
olla yhtena kuntoutusyksikdn toiminnan tavoitteena ja yhteydenpidon kotiin toteutuvan osana perus-
tyota.

Sipari (2008, 82) kuntoutuksessa unohdetaan se, ettei yhta asiaa kertaluontoisella hoitotoiminnolla
voi parantaa erilladn kokonaisuudesta. Yhteisterapiat, moniammatillinen kuntoutus ja pariterapiat

esimerkkind sisaruksen kanssa toteutuva terapia, tulevat liséantymaan, jotta vuorovaikutus ja sosi-
aalinen ulottuvuus tulevat huomioitua entisté paremmin. (Sipari 2008, 82-83.) Tulevaisuudessa voi-

sikin kehittaa erilaisia ryhmakuntoutuksen keinoja tdydentamaan nykyisid kuntoutuspalveluja.

Haastatteluissa nousee joitakin ideoita tulevaisuuden perhepalveluista. Ehdotuksina nousi, ettd osaa-
mista erityisyydesta voitaisiin tarjota konsultaatiopalveluina esimerkiksi lastensuojeluyksikéihin tai
perhehoitajille. Haastatteluissa nousi huoli erityislapsen perheen muista sisaruksista ja nahtiin puu-
tetta heille tarjotusta tuesta. Sisaruksille voisi tarjota tukea esimerkiksi perheintervention keinoin.
My6s vertaistuki nahtiin tarkedna tukena sisaruksille. Haastatteluissa korostuu halu tukea suhdetta

sisaruksiin seka lisatd heidan ymmarrysta suhteessa erityisyyteen, mutta keinot ndhdaan vahaisina.
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Yleensa tietoa annetaan vanhemmille, mutta myds sisaruksille annettavaa tietoa tulisi kehittaa. Kehi-
tettavaa nahdaan olevan myos siind, miten luodaan mahdollisuudet koko perheen mukana olemi-
seen kuntoutuksessa. Tyontekijat kokivat, ettei heilld ollut riittdvaa tietoa eri vertaistukikanavista,
jonne asiakkaita tai perheita ohjata. Myds sopeutumisvalmennuskurssien sisallén ja merkityksen pa-
rempi avaaminen voisi lisata mielenkiintoa osallistua kursseille ja tatd kautta perhe saisi vertaistu-
kea. Kuntoutuksen edetessa sopeutumisvalmennuskurssien tarvetta on syyta kartoittaa saannélli-

sesti.

Johtopadttksena voidaan todeta, etta perhelahtéisen tydskentelyn piirteitd kuntoutusyksikdiden
tyoskentelyssa on, mutta tydskentely on vield hyvin sairaus- ja asiantuntijakeskeista. Tydskentelyn
periaatteiksi voisi ottaa tdssa tydssa aiemmin esitellyt Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen laatimat
perheldhtdisen tydskentelyn kulmakivet. Henkildkuntaa tulisi kouluttaa vastaamaan tulevaisuuden
osaamistarpeita ja kehittéda palveluita perhelédhtdisempaan suuntaan. Nykyteknologiaa tulisi hyédyn-
taa paremmin kuntoutuksessa ja innovatiivisesti kehittaa uusia ja monipuolisia palveluja. Kokemus-

asiantuntijoita ja asiakaspalautteita tulisi hyddyntaa palveluiden kehittdmisessa.

Jokaisen kuntoutusyksikén toiminnassa korostuu omat erityispiirteet, joten yhta valmista mallia ei
voida rakentaa perheldhtdiseen tydskentelyyn, mutta yhtenaisia piirteitd tydskentelysta ja sen muu-
tostarpeista voidaan esittda. Tassa tutkimuksessa lapsen perhelahtdinen kuntoutusprosessi rakentuu
koko perheen hyvinvoinnin huomioimisesta, arjen hallinnan tukemisesta, tiedon ja vastuun jakami-
sesta ja perheen asiantuntijuuden korostamisesta myonteisessa yhteistydsuhteessa perheen ja ver-
koston kanssa. Tassa tutkimuksessa vanhempien mielipiteiden kuuleminen korostuu etenkin lapsen
kuntoutukseen liittyvassa tavoitteen asettelussa, joka on tassa tutkimuksessa sisallytetty perheen
asiantuntijuuden korostamiseen. Toiminnan ldhtékohtana on koko perheen hyvinvoinnin huomioimi-
nen ja perhekasityksen muodostuminen, johon vaikuttaa tyontekijan persoonalliset ja ammatilliset

valmiudet.

Ty6ssa on vahva kehittamisnakdkulma ja toivon tyon olevan muutosta kaynnistavana tekijana palve-
luita kehitettdessa. Tutkimuksen tulokset antavat asetetun tavoitteen mukaisia kehittémisehdotuk-
sia. Tutkimus tarjoaa kuntoutustyota tekeville tyontekijdille mahdollisuuden lisata ymmarrystadn
perheldhtdisesta tydskentelysta ja nostaa tydskentelyn kehitystarpeita perheldhtéisen kehitystyon
tueksi. Vastaavasti organisaation johdolle tutkimus antaa mahdollisuuden lisdta ymmarrystaan per-
heldhtdisen tydskentelyn vaatimista edellytyksista ja tuo esiin ndiden edellytysten kehitystarpeita
seka uusia kehitysehdotuksia kehitystydn tueksi. Tutkimuksen pohjalta voidaan kehittda perheiden
osallistamisen keinoja monipuolisemmiksi, lisata keinoja perheiden ja yksittdisten perheenjasenten
huomiointiin ja heille suunnatun tuen tarjontaan, kehittéa perheen arjen hallinnan tukemisen keinoja
seka kehittda kuntoutusyksikéiden toimintaa ja kaytdnteita tukemaan perhelahtdisen tydskentelyn
toteutumista. Tutkimustulokset nostavat kehitysehdotuksia tiedon ja vastuun jakamisesta ja myon-
teisen yhteistydsuhteen rakentamisesta perheen, verkoston ja kuntoutusyksikéiden valille. Kun lisa-
tdan ja parannetaan perhelahtdistd tyoskentelyd lapsen kuntoutusprosessissa, edistetadn kokonais-
valtaisen kuntoutuksen toteutumista, parannetaan asiakastyytyvaisyytta seka tehostetaan kuntou-

tuksen vaikuttavuutta. Kuntoutustyén kohteen muutokseen ja siihen vaikuttamiseen kaytannéssa ei
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valttamatta tarvita lisdresursseja, vaan ldhinna toimintamallien kehittymista ja asenteiden muutosta
(Koivikko ja Sipari 2006, 78).

Tyota voidaan hyddyntaa Vaalijalan henkilokunnan osaamisen kehitystarpeiden kartoituksessa seka
kuntoutusyksikdiden sisdisen osaamistarpeen ja tydnjaon maarittelyssa. Lisdksi tuloksia voidaan
hyédyntaa perhelahtdisyyden ja palveluiden kehittdmisessa myds muissa organisaatioissa. Vanhem-
pien kokemuksien kuuleminen perhelahtdisten palveluiden toteutumisesta, sahkdisten palveluiden
parempi hyddyntéaminen esimerkiksi ohjaamisessa tai omaisyhteyksien ylldpidossa ja sisaruksille an-

nettavan tuen kehittdminen kuntoutuksessa voisivat olla seuraavia jatkotutkimuksen aiheita.
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LIITE 1: TEEMAHAASTATTELURUNKO

PERHEEN OSALLISTAMISEN NYKYTILA

- milla keinoilla koko perhe huomioidaan kuntoutuksessa?

- milla keinoilla selvitetaan perheen arkea ja valmiuksia toimia osana kuntoutusta?
- mitd keinoja kaytat aktivoidessa perhetta lapsen kuntoutukseen?

- millaista on yhteydenpito ja yhteisty6 perheiden kanssa?

- mitd haluaisit sanoa kuntoutuksen yhteistydsta perheen kanssa?

PERHEEN OSALLISTAMISEN KEHITTAMINEN

- Miten ottaisit koko perheen paremmin huomioon kuntoutuksessa?
- Miten kehittaisit tiedon hyédyntamista perheen arjesta kuntoutuksessa?
- Miten yhteydenpitoa ja yhteisty6ta perheiden kanssa voitaisiin parantaa?

- Miten osalistaisit perheitéd paremmin lapsen kuntoutukseen?
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LIITE 2: SAATEKIRJE HAASTATELTAVILLE 2017-01-11

Hei,

ja kiitos, etta osallistut opinndytetydhoni. Vaalijalan osaamis- ja tukikeskuksen eri yksikdihin on ra-
kentunut erilaiset mallit toteuttaa perhelahtoista kuntoutusta. Opinnaytetyon tarkoituksena on tuoda
tydskentelya tarkastelemalla nakyviin ndita erilaisia toimintatapoja, oppia ja kehittaa seka arvioida
toimintaa. Tydssa on vahva kehittamisnakokulma.

Kehitettdessa kaytannon tyoskentelya tarvitaan, kokemuksien tutkimista kehittémisen tueksi. Opin-
naytetydssa keratdan kokemuksia perhelahtdisyytta tukevien keinojen toimivuudesta ja kehittamis-
tarpeista seka luodaan uusia kehittamisehdotuksia esiin nousseiden tarpeiden pohjalta. Opinnayte-
tyon perusidea on siis kuvata todellista eldmaa ja koota haastattelua apuna kdyttaen erilaisia koke-
muksia todellisissa tilanteissa.

Ryhmahaastatteluina haastatellaan Vaalijalan kuntayhtyman osaamis- ja tukikeskuksen lasten kun-
toutusyksikdt. Ryhmassaan on aina kuntoutusyksikéiden kaksi kuntoutusty6ta tekevaa tydntekijaa,
yksikdn kuntoutusvastaava tai kuntoutuskoordinaattori seka yksi yksikdn kanssa yhteisty6ta tekeva
kuntoutuksen asiantuntija. Haastattelut nauhoitetaan analysointia varten. Haastattelutilanne on luot-
tamuksellinen eikd haastateltavien nimitietoja julkaista.

Keskustelun runko on:

PERHEEN OSALLISTAMISEN NYKYTILA
- milla keinoilla koko perhe huomioidaan kuntoutuksessa?
- milla keinoilla selvitetdaan perheen arkea ja valmiuksia toimia osana kuntoutusta?
- mitd keinoja kdytat aktivoidessa perhetta lapsen kuntoutukseen?
- millaista on yhteydenpito ja yhteisty6é perheiden kanssa?

- mitd haluaisit sanoa kuntoutuksen yhteistydsta perheen kanssa?

PERHEEN OSALLISTAMISEN KEHITTAMINEN

- Miten ottaisit koko perheen paremmin huomioon kuntoutuksessa?
- Miten kehittaisit tiedon hyédyntamista perheen arjesta kuntoutuksessa?
- Miten yhteydenpitoa ja yhteisty6ta perheiden kanssa voitaisiin parantaa?

- Miten osalistaisit perheitéd paremmin lapsen kuntoutukseen?

Toivon aktiivista keskustelua ja kehittamismyodnteista ilmapiirid ©

Yhteistyoterveisin

Piia Kauppinen,

Savonia ammattikorkeakoulu, Kuopio

Sosiaali- ja terveysalan kehittdminen ja johtaminen, YAMK
Puh. 040-7788037

piia.kauppinen@edu.savonia.fi
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LIITE 3: TUTKIMUSLUPA

Sopimus

v@ SAVONIA

29.11.2016

OPINNAYTETYON OHJAUS- JA HANKKEISTAMISSOPIMUS
Opiskelija (jokainen opiskelija tdyttda henkilokohtaisen sopimuksen)
Nimi: Piia Annika Kauppinen
Osoite: Aestie 2 as.3 77600 SUONENJOKI
Puhelin: 0407788037
Sahkoposti: Piia.Kauppinen@edu.savonia.fi

Muu kaytdssa oleva sahkoposti:

Opinto-oikeusnumero: 700823

Ryhmaékoodi: TYK16KY

Tutkinto: Sairaanhoitaja (Ylempi AMK)

Koulutusohjelma: Sosiaali- ja terveysalan kehittémisen ja johtamisen tutkinto-ohjelma

Suoritetut opintopisteet: 25

Muut opinndytetydn tekijat ryhmatyossa:

Opinndytetyo

Aihe tai tyon nimi:
Perhelahtdisyys lasten kuntoutusprosessissa

Aihe tai tyon nimi englanniksi:
Family-oriented in children's rehabilitation process

Arvioitu tyon valmistumisaika: 2017-11-30
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Sopimus 2(6)

v@ SAVONIA

Opinndytetyon julkaiseminen

(¢ Tallennetaan Kansalliskirjaston Theseus-tietokantaan

(" Tiivistelmat julkaistaan Savonia-ammattikorkeakoulun kirjaston www-sivuilla

Oppilaitoksen ohjaushenkilosto
Rooli: 1. ohjaaja
Nimi: Sinikka Tuomikorpi
Puhelin: +358447856405

Sahkoposti: Sinikka. Tuomikorpi@savonia.fi

Rooli:
Nimi:
Puhelin:

Sahkdposti:

Rooli:
Nimi:
Puhelin:

Sahkoposti:

Toimeksiantajat / yhteistyokumppanit
Organisaatio: Vaalijalan kuntayhtyma
Tyon ohjaaja / yhteyshenkild: Maarit Rantakurtakko
Osoite: Nenonpellontie 40, , , 76940, Nenonpelto, ,
Puhelin: 0503899204
Sahkoposti: maarit.rantakurtakko@vaalijala.fi

Y-tunnus: 0207327-0
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Sopimus 3(6)

vo SAVONIA

Opponentti

[X Tassa opinnadytetydssa kdytetadn opponenttia
Nimi:
Puhelin:

Sahkdposti:

Nimi:
Puhelin:

Sahkoposti:

Sopimukset
Savonia-ammattikorkeakoululla on

X Oikeus rekisteroida tassa sopimuksessa olevat toimeksiantajan tiedot asiakasrekisteriin

Oikeus kayttaa toimeksiantajan tietoja opinnaytetydhon liittyvassa palautteen

X kerdamisessa

[~ Oikeus kayttaa toimeksiantajan tietoja markkinoinnissaan

Liitteet
[~ Aihekuvaus

Ty8suunnitelma
Luvat ja sopimukset

Sopimus kustannuksista ja niiden korvaamisesta

I

Muut liitteet
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Allekirjoitukset

91/ 20/F %//( ——

Opiskelija Piia Annika K inen
S8 11 20/ F %

Toimeksiantaja / yhteistydokumppani  Maarit Rantakurtakko
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1. ohjaaja Sinikka Tuomikorpi
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