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Opinnaytetyoni tarkoituksena oli kerata tietoa bi-ski-kelkkalaskettelun merkityksesta
monivammaisen lapsen toimintakyvylle seka elamanlaadulle. Tarkoituksena ol
my0ds selvittda bi-ski-kelkkalaskettelun merkitys monivammaisen lapsen toiminta-,
suoritus- ja osallistumiskykyyn seké& ymparistd- ja yksilotekijoihin. Opinnaytetydni
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le, perheille, opiskelijoille seka muille alalla tydskenteleville, jotka tarvitsevat esitie-
toutta toteuttaessaan bi-ski-kelkkkalaskettelua monivammaisten lasten parissa.

Opinnaytetyoni tutkimukseen osallistuva ryhma koostui neljastd monivammaisesta
lapsesta. Heilla on CP-vamma, aisti- ja kehitysvamma, kommunikaatio-ongelma,
epilepsia seka sensorisia ongelmia ja vaikeuksia kognitiivisella alueella. Opinnayte-
tydni oli kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimusty®, jossa pyritdédn ymmartamaan tut-
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suutta ICF-luokituksen pohjalta.
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useamman laskun jalkeen. Laskettelupaivan jalkeen osalla ryhman jasenista raajo-
jen omatoiminen liikuttelu oli ollut aktiivisempaa ja spastisemmilla henkil6illa lasket-
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dollistavan ja kehittdvan néilla ryhman monivammaisilla lapsilla kehonhallintaa,
koordinaatiokykyd, hahmottamis- ja etdisyydenarviointikykya. Lisaksi laskettelu on
hyva keino harjoitella ryhmassé toimimisen taitoja. Myds ryhman tasavertaisuuden
kokeminen osana yhteiskuntaamme merkitsee paljon monivammaiselle lapselle
seka heidan perheilleen.
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The purpose of my thesis was to gather information about the importance of the bi-
ski-sledge-skiing to the multi-disabled child's functional capacity and quality of life.
The purpose was to find the importance of bi-ski-sledge-skiing to multi-disabled
child’s performance, ability to participate as well as environmental and personal fac-
tors. The aim of this thesis was to implement research-work in addition to be a job
information package to physiotherapists, families, students and others working in the
field and needing basic knowledge of carrying out the bi-ski-sledge-skiing to multi-
disabled children.

My thesis research involved a group that consisted of four multi-disabled children.
They had cerebral palsy, sensory and mental disabilities, communication problems,
epilepsy and sensory problems and cognitive difficulties. My thesis is a qualitative
research, in which | try to understand the studied case. | used ethnography as the
research method. The aims being to understand and analytically describe the infor-
mant community by means of participating observance. Collection of data took place
through observations, videos, records and semi structured interviews. In my thesis, |
examined multi-disability based on the ICF-classification.

An improved stabilization of the body control and increased communication were
noticed after several skiing sessions. After a day of skiing some of the team mem-
bers had more active self-movement of limbs than before and more spastic children
were relaxed after skiing. In conclusion | can say-, that the bi-ski-sledge-skiing
enabled and developed body control, coordination ability, comprehension and eval-
uation of the ability range in this group of multi-disabled children. In addition, skiing
was a good way to practice teamwork skills. Also, the experience of being part of a
group as an equal member in our society meant a lot to multi-disabled children and
their families.

Keywords Bi-ski-sledge-skiing, ski-warm up, conditions, communi-
cation, multi-disabled, functional capacity
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1 JOHDANTO

Monivammaisuudesta puhuttaessa on silloin kyseessa kolmen tai useamman
vamman yhdistelma ja talléin vaurio on useamman kuin yhden elimen tai pe-
rustoiminnon alueella (Kaski 2004,179; Palsio 2002, 146). Monivammaisista
henkildistd suurin osa on syvasti tai vaikeasti kehitysvammaisia. Suomen
kehitysvammaisten ma&aran arvioidaan olevan n. 50 000 henkil6a, joista kan-
sainvalisten lukujen mukaan vaikeasti kehitysvammaisia (AO alle 50) kou-

luikaisia lapsia olisi n. 0,4 prosenttia. (Manninen-Pihko 2009, 22.)

Opinnaytetyoni tutkimukseen osallistuva ryhmé koostuu neljasta peruskou-
luikaisesta monivammaisesta lapsesta. Ryhmaan kuuluvilla monivammaisilla
lapsilla on CP-vamma, aisti- ja kehitysvamma, kommunikaatio-ongelma, epi-
lepsia seka sensorisia ongelmia ja vaikeuksia kognitiivisella alueella. Tyos-
sani kasittelen CP-vammaa monivammaisuuden ilmenemismuotona, johon
liittyy eriasteista lisGvammaisuutta. CP-vamma ei ole yhtendinen vamma,
vaan oireyhtyma, jonka haitta-aste vaihtelee vahaisista toiminnan hairidista
monivammaisuuteen (Malkia—Rintala 2002, 146). Pitkakestoista ammatillista
kuntoutusta vaativista potilasryhmista nama lapset muodostavat yhden suu-

rimmista ja he ovat kuntoutuksen piirissé usein koko elinikdnsa.

Tavallisimpia kuntoutusmuotoja monivammaisille lapsille ovat fysio-, toiminta-
ja puheterapia seka neuropsykologinen kuntoutus. Lisdksi monivammaisten
lasten terapiamuotoina on hyddynnetty muun muassa myds musiikki-, ratsas-
tus- ja lasketteluterapiaa perinteisten terapiamuotojen rinnalla. Pitkdan jatku-
neet terapiasuhteet asettavatkin monelle fysioterapeutille haasteita. Tera-
piatilanteiden sisallon tulisi sadilyd hyvana, mielekkdéna ja progressiivisena,
jolloin asiakas suhtautuisi motivoituneena ja innostuneena terapiatilanteisiin.
Lapsiasiakkaiden fysioterapiassa olisi hyva sailyttaa leikinomaisuus, joka li-
saa haasteellisuutta ja kekselidisyytta fysioterapian toteutukseen. Fysiotera-
piassa on hyva huomioida fyysisen toimintakyvyn lisaksi myds psyykkisen ja
sosiaalisen toimintakyvyn tavoitteet, mikd on hyvin tarkeda etenkin moni-
vammaisten lasten kohdalla. Usein perheilla on hyvin vahan mahdollisuuksia
yhteiseen harrastukseen, kun lapsella on monivammaisuutta. Laskettelutera-

pian merkitystd monivammaisille lapsille on tutkittu hyvin niukasti. Aikaisem-



man tyoni ja harrastuksen kautta paadyin opinnaytetydssani tutkimaan bi-ski-
kelkkalaskettelun merkitysta monivammaisten lasten toimintakyvylle. Kelkka

on kaksisuksinen kelkka, jossa ei ole iskunvaimennusta.

Yksi syy miksi valitsin juuri taman kohderyhman opinnaytety6hon oli se, etta
olen tydskennellyt heidan kanssaan. Olen kiinnostunut monivammaisten las-
ten elamanlaadun parantamisesta ottaen huomioon eri toiminta-alueet. Olen
harrastanut pienesta pitaen laskettelua, mutta tyoni kautta olen saanut tutus-
tua juuri tdhadn aiheeseen ensimmaisen kerran. Olen osallistunut bi-ski-
kelkkalaskettelukoulutukseen kolme vuotta sitten. Koulutuksen my6téa sain
luvan olla ohjaamassa kelkkaa. Opinnaytetybn peruslahtokohtana on ollut
ajatus lisata teoriatietoa bi-ski-kelkkalaskettelussa huomioitavista asioista,
monivammaisuudesta ICF:n pohjalta katsottuna seka lisata tietoa laskettelun

merkityksestd monivammaisen lapsen toimintakyvyn kannalta katsottuna.

Opinnaytetydni on tutkimuksellinen tyd, jossa tarkastelen monivammaisuutta
ICF-(International Classification of Functioning, Disability and Health) luoki-
tuksen pohjalta, joka toimii myos tyoni teoreettisena pohjana. Kaytan moni-
vammaisuuden osuudessa ja tutkimuskohteen kuvailussa fysioterapianimik-
keiston koodausta. Tyoni tavoitteena on tutkimuksellisen tyon lisdksi, etta
tyoni on tietopaketti fysioterapeuteille, perheille, opiskelijoille seka muille alal-
la tydskenteleville, jotka tarvitsevat esitietoutta toteuttaessaan bi-ski-
kelkkkalaskettelua monivammaisten lasten parissa. Tavoitteena on myds

oma ammatillinen kasvu perehtyen aiheeseen syvemmin.

Tutkimusmenetelmana kaytan kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetel-
maa, jonka avulla pyrin ymmartamaan tutkittavaa ilmiéta. Tiedonhankinnassa
kaytan etnografista metodia, jossa korostuu osallistuva havainnointi. Sen
keinoin ymmarretdan ja analyyttisesti kuvataan tutkittavaa yhteiséa ja ihmis-
ryhmé&a. Kerattyja tietoja analysoin tuloksissani aineistoldhtoisella sisallén-
analyysilla, jonka avulla pyrin saamaan kuvauksen tutkittavasta ilmidsta tiivis-
tetyssa ja yleisessa muodossa seka kuvaamaan dokumenttien siséltdd sa-
nallisesti. Tarkoituksena on kerattyjen tietojen pohjalta tuottaa uutta tietoa bi-
ski-kelkkalaskettelun merkityksestd monivammaisen lapsen toimintakyvyn

kannalta katsottuna, ja jota toimeksiantaja ja fysioterapia-ala voi hy6dyntaa.



2 BI-SKI-KELKKALASKETTELU

Bi-ski-kelkkalaskettelulla tarkoitetaan istuma-asennossa tapahtuvaa laskette-
lua kaksisuksisella laskettelukelkalla (Tero—Louhivirta 2005, 45). Tassa lu-
vussa kerron yleista tietoa bi-ski-kelkkalaskettelusta. Lisdksi kerron miten
tavoitteet, turvallisuus, ski-jumppa, olosuhteet ja kommunikointi kuuluvat

osaksi bi-ski-kelkkalaskettelua.
2.1 Yleista bi-ski-kelkkalaskettelusta

Kelkkalaskettelu on osa vammaislaskettelua. Siitd puhuttaessa kaytetaan
rinnakkain eri kasitteitd kuten soveltava laskettelu ja soveltava alppihiihto,
jotka tarkoittavat samaa asiaa. (Huovinen 2003, 46.) Kelkkalaskettelua voi-
daan harrastaa bi-ski-kelkan lisdksi monoski ja dualski kelkoilla. Monoski on
yksisuksinen ja vaativampi kelkka ja sopii paremmin hyvan ylavartalon ja ka-
sien hallinan omaaville henkildille. Dualski on kaksisuksinen kelkka ja siina
voidaan kayttaa kaikentyyppisia laskettelusuksia, mika tekee siita joka tilan-
teeseen sopivan. Silla on laskeminen helpompaa kuin monoskilla. (Louhivir-
ta—Tero 2002, 75-76.) Tydssani paadyin kasittelemaan bi-ski-kelkkaa, koska
oma koulutus ja kdytdnnon kokemukseni ovat sen ohjaamisessa. Liséksi tyo-
honi liittyva laskettelu toteutettiin vain bi-ski-kelkalla.

Viime vuosina kiinnostus vammaislaskettelua kohtaan on lisdéantynyt ja las-
kettelukelkkojen saatavuus on parantunut. Suomessa ensimmaiset kokeilu-
luonteiset amputoitujen laskettelukurssit aloitti Invalidien Urheiluliitto vuonna
1983, mista vakiintunut toiminta sai alkunsa. Maassamme jarjestettiin en-
simméainen CP-vammaisten lasten laskettelukurssi vuonna 1983 (Malkia
1995, 129). Merja Monto (2003) kirjoittaa bi-ski-kelkkoja olleen Suomessa jo
toistakymmenta vuotta. Niiden maard ja kayttd on koko ajan lisaantynyt.
Suomeen ensimmainen bi-ski-kelkka on tullut 1990- luvun alkupuolella ja ny-
kyaan kelkan ohjaajakoulutuksia jarjestetdén yhteistydossa Maliken (Matkalla,
likkeelle, keskella elamaa), Solian (Soveltava liikunnan apuvdlinelainaamo)
ja VAU:n (vammaisurheilujarjestd) kanssa. (Kuutamo—Hdolsamaki 2005, 142—
144.)



Ensimmaisen bi-ski-kelkan on suunnitellut Mike Miltner Coloradosta (O Leary
1994, 100). Bi-ski-kelkkaa on saatavilla eri kokoja niin lasten, nuorten kuin
aikuistenkin mallia. Laskettelukelkan voi myds hankkia omaksi, jolloin teh-
daan laskijasta mittaukset ja kelkan materiaalit valitaan laskijan vammatason
ja vaatimusten mukaisesti. Oman kelkan hinnaksi tulee 3000—-3500 euroa.
(Lindroos—Koivumaki—Kuutamo 2005, 13.) Bi-ski-kelkka on tukeva kaksisuk-
sinen kelkka, jossa ei ole iskunvaimennusta ja on helpoin laskettelukelkka
aloittelijalle ja vaikeasti likuntavammaisille (kuva 1). Se on suunniteltu niin,
etta kaannos silla onnistuu vahaisilla kasien ja vartalon liikkeilla. Kelkan pai-
nopiste on alhaalla, joten kaatumisen pelko on vahaisempéaé. Kelkka koostuu
kolmesta padosasta: kuppimainen pehmustettu istuin, runko ja kaksi suksea,
jotka ovat kiinnityksineen erityisrakenteiset. Lasten bi-ski-kelkassa kaytetaan
tavallisia laskettelusuksia. (Peirce 1997, 121-122.)

Kuva 1. Bi-ski-kelkka (Peirce 1997, 121.)

Runkoon ja istuimeen on kiinnitetty useita tukivoita, joilla laskija saadaan
kiinnitettyd tukevasti kelkkaan. Tukivyot kiinnitetdan rinnan ymparille ristiin
seka lantion, reisien ja nilkkojen ymparille. Tarvittaessa kelkassa voi kayttaa
istuinosassa lisdpehmusteita tai tyhjiotyynyd mukavuuden parantamiseksi ja
hyvan asennon saavuttamiseksi, jos tarvitaan enemman tukea lantiolle. (Te-
ro—Louhivirta 2005, 102.) Bi-ski-kelkalla voi lasketella tukisuksien kanssa,
jolloin laskijalta vaaditaan hyvia kasivoimia. Laskiessa bi-ski-kelkalla ilman
tukisuksia, voidaan kelkkaan kiinnittdd apusukset, jotka laitetaan takaosaan
sivuille. Kaytettdessa apusuksia ohjaaja pitdd vauhdin kurissa runkoon kiinni-

tettavilla liinoilla tai ohjaa kelkkaa turvakaaresta kelkan takana laskien, jolloin



kelkan hallinta tapahtuu laskijan painonsiirroin tapahtuvalla ohjauksella.
(Peirce 1997, 135.)

Monivammaisen laskijan ja kelkan valissa kaytetddn turvanarua, koska laski-
ja ei itse pysty vaikuttamaan kelkan vauhtiin seka riittavaan ohjaukseen. Las-
kettelukelkassa lasketaan istuma-asennossa ja ohjaus tapahtuu tukisuksien
ja painosiirron avulla riippuen vamma-asteesta ja henkilon motoriikasta. Las-
kijan asettaminen tukevasti kiinni kelkkaan mahdollistaa liikkkeiden valittymi-
sen seka sukseen etta laskijaan. (Malike—Niksi 2003, 20.) Bi-ski-kelkalla voi
kulkea ankkuri-, sompa-, ja tuolihissilla. Tuolihissia varten kelkan rungossa
on tunkki, jolla saadaan nostettua kelkan takaosa ylds niin etta tuolihissille
jaa riittavasti tilaa (O'Learyl 1994,103). Sompa- ja ankkurihissia varten kel-
kan istuinosassa on pikakiinnitteinen vetolaite, mutta laskijan taitojen ja moto-
riikan puuttuessa voi kelkan viedd ylds myds ohjaaja, jolloin kelkka kulkee
ohjaajan edessa. (Tero—Louhivirta 2005, 103; Huovinen 2003, 54, 73-75, 83,
86.)

Kelkkalaskettelua harrastavat sellaiset henkil6t, joilla ei ole mahdollisuutta
harrastaa pystylaskettelua (Peirce 1997, 121). Kelkka soveltuu erityisesti vai-
keavammaisten kaytt6éon, jolloin ohjaaja ohjaa kelkan takana ja kyydissa ole-
va suorittaa kdannokset painon siirroin ylavartalon tai paan kallistuksilla. Oh-
jaaja on vain avustaja, on tarked muistaa antaa laskijan tehda aloittava liike
esim. k&&nnoksissa. Ohjaavalla laskijalla suositellaan kaytettavaksi lyhyem-
pid laskettelusuksia, joita han normaalisti kayttad lasketellessa. (Kuutamo—
Holsamaki 2005, 100-102; Huovinen 2003, 54, 72-75, 86; O Learyl 1994,
100.)

Laskettelukelkkaa voi vuokrata useammasta hiihtokeskuksesta. Useilla paik-
kakunnilla voi vuokrata laskettelukelkkoja Maliken ja Solian kautta. Sielta voi
myos tiedustella kelkkalasketteluun liittyvistd asioista. (Kuutamo—Holsamaki
2005, 9.)

2.2 Bi-ski-kelkkalaskettelun tavoitteet

Bi-ski-kelkkalaskettelulle voidaan asettaa yleisia ja fysioterapeuttisia tavoittei-

ta. Lasketteluun sovelletaan samoja harjoitteita ja tavoitteita kuin alppihiihdon



perusopetusohjelman pystylaskettelussa. Bi-ski-kelkkalaskettelussa yhdeksi
tarkedksi asiaksi nousee eldmyslaskettelu ja sitd kuvataan seuraavasti: Jos
laskija on vaikeasti vammainen, hanen mahdollisuutensa osallistua kelkan
itsendiseen ohjaukseen ovat vahaiset. Talléin avustaja vastaa paasaantoi-
sesti kelkan ohjauksesta. Laskija nauttii liikkeesta, vauhdista ja osallistumi-
sesta. Lapselle annetaan varsinaisen terapian, ulkona olon seka fyysisen
likunnan lisaksi elamyksia ja kokemuksia. Elamyslaskettelu vaikuttaa moni-
puolisesti laskijaan. Erityisesti laskettelua harrastaville perheille on tarkeaa,
ettd kaikki perheenjasenet voivat olla harrastuksessa mukana. Elamyslasket-
telun yleisiksi tavoitteiksi voidaan asettaa seuraavat asiat: Kehittdd kehonhal-
lintaa ja koordinaatiokykya seka hahmottamis- ja etdisyyden arviointikykya.
(Louhivirta—Tero 2003, 48, 85.)

Bi-ski-kelkkalaskettelulle voidaan myds asettaa fysioterapeuttisia tavoitteita,
joita fysioterapeultti toteuttaa yksiléllisesti rinteessa. Talldin puhutaan jo las-
ketteluterapiasta, jota voidaan kayttda kuntoutuksen tukena. Vaikka laskette-
luterapia on kaytéssa CP-vammaisten pystylaskettelussa, voidaan sita sovel-
taen ja yksilollisesti suunnitellen kayttada myods kelkkalaskettelussa. Se on
alun perin l&htdisin Sveitsista ja lajin pioneerina voi pitéaa sveitsilaista fysiote-
rapeutti Anne-Marie Ducommunia. Suomessa lasketteluterapiaa on annettu
1980-luvun alusta lahtien ja siitd saatavan hyddyn katsotaan olevan koko-
naisvaltaista. (Malkida—Rintala 2002, 322.)

Bi-ski-kelkkalaskettelussa paras hytty saadaan kehon hallinnan harjoittami-
sessa, jolloin seurataan kaytanndssa laskijan vartalon liikkeitd kelkassa seka
vartalon reagointia vauhdin ja kdannosten aikana. Fysioterapiatavoitteeksi
voidaan my0ds asettaa vartalon ja pdan hallinnan harjoitukset seka painosiir-
rot ja vartalon kierrot. Lisaksi lasketteluterapia antaa vaikeasti kehitysvam-
maiselle mahdollisuuden harjoittaa suuntien, etaisyyksien, korkeuserojen ja
nopeuksien havainnointia. Lisaksi lasketteluterapian tavoitteena on tukea
lapsen kokonaisvaltaista hyvinvointia fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti.
(Louhivirta—Tero 2003, 68; Malkida—Rintala 2002, 322.)

Lasketteluterapiaa pidetdan yhtena hyvana vaihtoehtona ja tdydennysmuo-

tona muulle terapialle. Silla halutaan tarjota lapselle varsinaisen terapian,



ulkonaolon seka fyysisen liikkunnan liséksi elamyksia ja kokemuksia. Se tukee
my0s itsetuntoa, tasavertaisuutta ja itsenaisyytta seka lisaa sosiaalisia kon-
takteja ja auttaa lI6ytdmaan uuden harrastuksen. Kannustaminen perheen tai
kavereiden kanssa yhdessa tekemiseen kuuluu mukaan tarkedné& osana.
Lasketteluterapian toteutuksessa kaytetddn fysioterapian keinoja ja se sisél-
taa ski-jumpan, alkuverryttelyn ja lajiharjoittelun rinteessa. On terapeuttisesti
tarkeaa, etta laskeminen tehdaan hitaasti, rauhassa ja valilla pidetaan tuu-
maustaukoja, jotta lapsella on paremmin aikaa hahmottaa mista on kysymys.
Lapsi saa kokea iloa ja onnistumista laskettelusta, joka on mahdollista bi-ski-
kelkan avulla. (Louhivirta—Tero 2003, 68; Malkid&—Rintala 2002, 322.)

2.3 Turvallisuus bi-ski-kelkkalaskettelussa

Turvallisuus on erittéin tarked osa kelkkalaskettelun kokonaisuutta. Jos laski-
jalla ei ole tarvittavia henkilokohtaisia turvallisuusvélineitd, ohjaajan tulee
huolehtia turvallisuusvalineiden saatavuudesta. Ohjaajan tulee huolehtia las-
kijalle kypara, joka on mahdollisimman kewvyt, jotta laskemisen aikana laskija
pystyisi omatoimiseen paanhallintaan. (Malike—Niksi 2003, 20.) Ennen las-
kemaan lahtemista ohjaaja tarkistaa kelkan kunnon eli lukot, hihnat ja saadot
oikeiksi sek& huolehtii kyparén laskijalle ja itselleen. Laskija tulee kiinnittaa
hyvin kiinni véiden avulla, joita ovat nilkka-, reisi- ja lantiovy6t seka vartalon
Kiinnittavat vyot ristiin rinnan ymparille. (Peirce 1997, 127.) Ohjaajan tulee
laittaa ylleen turvavaljaat, johon kelkan ja ohjaajan valinen turvanaru laske-
misen aikana kiinnitetaan. Turvanaru suojaa kelkan karkaamisen rinteesta

alas, jos ohjaaja kaatuu. (Huovinen 2003, 102.)

Turvanaru tulee irrottaa hissinousun ajaksi. Jos turvanarua ei irroteta, aiheu-
tuu vaaratilanne, jos tippuu kelkan kanssa hissista. Hissinousun jalkeen tur-
vanaru kiinnitetaan kelkasta valjaisiin. Laskiessa yleisena rinnesédantona pi-
detaan sita, ettd ylhaalta tuleva laskija on vaistamisvelvollinen. Kelkkalasket-
telussa on hyva muistaa katsoa molempiin suuntiin seka ylos ettd alas, kun
menee rinteen poikki. Pysdhtyessa juttelemaan lasketettavan kanssa, taytyy
muistaa menna aina rinteen reunaan. Laskijan vaatetuksesta on hyva tarkis-

taa, ettd huppu tai kaulahuivi on hyvin kiinni, jotta ne eivat takertuisi hissiin tai



laskun aikana jaisi suksien alle. (Louhivirta—Tero 2003, 46; O Leary 1994,
101.)

2.4 Ski-jumppa osana bi-ski-kelkkalaskettelua

Ski-jumppa on kehon lammittelya, lasketteluasentoon ja laskettelussa kaytet-
taviin painonsiirtoihin seka vartalon liikkeisiin totuttamista ennen rinteeseen
menoa. Harjoituksissa harjoitellaan laskettelussa tarvittavia valmiuksia, jotta
rinteesta alastulo olisi mahdollisimman turvallista. Liséksi harjoitteet auttavat
laskijaa tiedostamaan etukateen millaisia kehon liikkeita rinteestad alastulo
vaatii. (Lappalainen 1995, 129-130.)

Ski-jumpalla tarkoitetaan harjoittelua, joka kehittd& alppihiihdossa tarvittavia
valmiuksia. Erityisesti se on kaytdossa CP- ja kehitysvammaisten laskijoiden
kanssa, mutta jumpasta saavat hyddyn kaikki ne, joilla on motorisia vaikeuk-
sia. Harjoituksissa tehdaan liikkeita, joilla totuttaudutaan lasketteluasentoon,
painonsiirtoihin, rytmiin, vartalon kiertoihin ja koko kehon hallintaan. Tavoit-
teena on harjoitella ja oppia oikeat liikkeet sekd saada valmiuksia rinteessa
selviytymiseen, jotta rinteessa toimiminen olisi helpompaa. (Huovinen 2003,
49; Peirce 1997, 127-128.)

Bi-ski-kelkkalasketteluun liittyvassa ski-jumpassa sovelletaan pystylasketteli-
joille suunniteltuja harjoitteita, jotka on sovellettu alppihiihdon perusopetusoh-
jelmasta. Ski-jumppa toteutetaan niin, etta laskija istuu kelkassa lantiovy®
kiinnitettyn&. Harjoituksissa tavoitteena on kehon lammittely raajojen venytte-
lyilla, rinteesta alastuloon valmistavien liikkeiden harjoittelu ja oppiminen se-
ka valmistaa laskijaa itse bi-ski-kelkkalaskettelutilanteeseen. Raajojen lam-
mittelyssa tehdaan venyttavia liikkeita ylaraajoille vieden niita etukautta ylos
ja takaisin alas. Alaraajojen lammittelya tehd&éan laskijan lonkan ja polven
vuorotahtisella koukistus- ja ojennusliikkeelld, jolloin tulee alaraajoihin lam-
poa ja liiketta. Keskilinjan ylittdmista harjoitetaan vartalon kierroilla. Ennen
rinteeseen menoa harjoitellaan tasapainoa ja kelkan kallistuksia tasamaalla.
Kelkkaa kallistetaan sivulta sivulle, jolloin harjoitetaan p&aéan kallistamista, yla-
vartalon aktiivista painonsiirtoa ja kasien ojentamista kadnnoksien suuntaan.
Ne ovat tarkeita rinteestd alas tultaessa, kun tehdaan kadannoksia kelkalla.

Lisaksi kallistuksilla vahvistetaan rytmin vaihdoksia ja painonsiirtoja, jotka



10

harjoittavat lasta laskun aikana tapahtuviin rytminvaihdoksiin. (Louhivirta—
Tero 2003, 50.)

Monivammaiselle lapselle laskettelu, vaikka hén istuisikin kelkassa, on yhta
suuri fyysinen ponnistus kuin vammattomalle. Lapsi voi osallistua ohjaami-
seen pienillakin painonsiirroilla tai esimerkiksi ojentamalla k&sidan tai k&an-
tamalla paataan kaannoksen suuntaan. Naita liikkeitéa ohjataan ja harjoitel-
laan ski-jumpalla. Sanallisen ohjauksen lisaksi voidaan kaantymisen suunta
ohjata myo6s olkavarren seudulta kaden kevyella painalluksella, jolloin laski-
jalle valittyy tieto painonsiirron aloittamisesta ja kummalle puolelle kd&annos
on tulossa. (Louhivirta—Tero 2003, 49, 83.)

2.5 Olosuhteiden huomioiminen bi-ski-kelkkalaskettelussa

Olosuhteiden huomioiminen on térked&d bi-ski-kelkkalaskettelussa. Bi-ski-
kelkkalaskettelijoilla voi esiintya tuntopuutoksia ja ongelmia lampoétasapainon
yllapitdmiseksi, joten tauot ovat tarkeitd paleltumien, hiertymien ja painaumi-
en ehkaisemiseksi. Olosuhteissa tulee huomioida kylmyyden vaikutus moni-
vammaisen lapsen toimintakykyyn. Kylmansuojaus on tarkea osa luonnossa
likkumisen mukavuutta seka turvallisuutta, etenkin henkililla joilla lAmmén-
tuottokyky on jostain syysta alentunut. (Malkia—Rintala 2002, 374.) LAmpo6-
tasapainoon vaikuttavat vaatetus, kehon kuormitusaste seka eri ymparistote-
kijat kuten ilman lampdtila, tuuli, kosteus, sade ja keskimaarainen sateilylam-
potila. Kylmansietokyky on yksil6llistd, mutta lampohukkaa voidaan estaa
vaatetuksella. Kylmansuojausvarusteiden perusta on lAmmoneristavyys ja
tuulenpitavyys. Varusteiden tarkoitus on estda kehon lampdtilan lasku ja sita

kautta toimintakyvyn heikkeneminen. (Kari—Saari 2003, 4.)

Kylmalla ja tuulisella ilmalla on hyva suojata kasvot, silla kylma tuuli voi vai-
keuttaa hengitysta. Erityistda huomiota kannattaa kiinnittd& kehon niin sanottu-
jen kylmépisteiden suojaamiseen. Kyseisia pisteitd ovat varpaat, nilkat, nivu-
set, vyotaro, ranteet, kaula ja korvat, joista lammon saately on erittdin voima-
kasta. Kylmapisteet jadhtyvat helposti ja vaikuttavat siten koko kehon lam-
monsaatelyyn. Vaatetuksen lisaksi kehon lammon yllapitamiseen voidaan
kayttda retkipatjoja, erilaisia lampodpusseja tai avaruushuopaa. (Tero—
Huovinen 2003, 150.)
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2.6 Kommunikointi bi-ski-kelkkalaskettelussa

Kommunikointi on vastavuoroista toimintaa. Se siséltaa seka tiedostettuja
ettd tiedostamattomia viesteja. Erityisesti sanattomat viestintdkeinot, kuten
iimeet, eleet, kehon asennot, etaisyys tai laheisyys, katse ja muut sellaiset
ovat usein tiedostamattomia. Erilaisista syista johtuen puheilmaisu voi kui-
tenkin olla puutteellista tai puuttua kokonaan joko véliaikaisesti tai pysyvasti.
Puhetta tukeva ja korvaava kommunikointia tulee englanninkielisesta termis-
td Augmentative and Alternative Communication, joka lyhennetdan AAC. Pu-
hetta tukevalla ja korvaavan kommunikoinnin avulla pyritdan loytamaan
mahdollisuus viestien valittdmiseen. Kommunikointikeinon valinta ei sulje
pois niiden luonnollisten kommunikointikeinojen kaytt6a, jotka ovat mahdolli-
sia. Painvastoin tulisi kaikkia keinoja hyodyntaa mita lapsi kykenee kaytta-
maan. Hyodynnettavid oheiskeinoja ovat katse, katsekontakti, kehon asen-
not, ilmeet, eleet ja dannahdykset. Liséaksi monivammaisella on nykyaan
mahdollisuus saada AAC-ohjausta ja hanella on oikeus myods puhevammai-
sen tulkkipalveluun. Tama lisaéa myods monivammaisen mahdollisuuksia
kommentoida kokemuksiaan. (Huuhtanen 2005, 12-15, 110.)

Bi-ski-kelkkalaskettelussa kommunikoinnilla on merkittdva osuus itse lasket-
telutilanteen onnistumiseen. Opinnaytetytssa tutkimuskohteena olevien mo-
nivammaisten lasten kanssa tuli huomioida heidan kykynsa tuottaa puhetta
seka miten he ymmartavat puhetta. Kommunikoidessa tulee antaa selkeat
lyhyet ohjeet selkokieltd kayttaen (Huovinen 2003, 18-20). Monivammaisten
lasten kanssa tapahtuva kommunikointi riippuu vamma-asteesta. Paasaan-
tdisesti kommunikointi tapahtuu ilmeilla, eleilla, keholla, omalla dantelylla ja
sen voimakkuudella. Toimintatilanteissa, sanallisen ohjeen lisdksi, kommuni-
koinnin tukena kaytetdén puhetta tukevaa ja korvaavaa kommunikaatiomene-
telmaa, joita voivat olla tukiviittoma, kuva tai annetaan lapsen itse katsoa ja
tunnustella kohdetta ja esinetta. (Tolvanen 1996, 109-116.)

Bi-ski-kelkkalaskettelussa kaytetddn lyhyita selkeitéa ohjeita itse laskemistilan-
teessa ja kysymyksia esitettdessa tulee niiden olla yksinkertaisia, jotta lapsi
ymmartaa omalla tasollaan mitd kysytaan. Lapset tuottavat vastauksia omalla

aanella, iloisella naurulla seka kasvojen ilmeilla, joista voi tulkita hyvan olon
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tunteen hymysta tai pahan ja epamukavan olon surullisesta ilmeesta. Vuoro-
vaikutuksen toimivuus voi myos perustua tulkitsemiseen. Kun kyseessa on
monivammaisuus, voidaan reagoida pieneenkin lapsen tekemaan liikkee-
seen. (Launonen 2001, 236.)

Bi-ski-kelkkalaskettelutilanteessa kaytdssani oli kaksi selkedd PCS-kuvaa
(Picture Communication Symbols) (kuva 2), joita osa lapsista kayttaa arjen
toiminnoissa kommunikoinnin tukena. Lapsi valitsee kuvista vaihtoehdon kat-
seella, kun heille esitetaan kysymyksia. Koko laskettelutilanteen ajan tulee
kertoa lapselle mitd milloinkin ollaan tekeméassa ja antaa mahdollisuus tun-
nustella sellaisia materiaaleja, joita he kykenevat koskettamaan esim. bi-ski-
kelkka, lumi. Kommunikoidessa tulee myods muistaa kannustaa ja kehua lasta

hanen onnistuessa (Launonen 2001, 236).

el kylla

Kuva 2. PCS-kuvat (Papunet. Kuvapankki. Kiellot ja kommentit. 2010.)
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3 MONIVAMMAISUUS

Monivammaiset lapset ovat sellaisia, jotka ruumiiseen, alykkyyteen tai tuntei-
siin liittyvien ongelmien, tai niiden yhdistelmien voimakkuuden takia tarvitse-
vat kasvatuksellisia, sosiaalisia, psykologisia ja laéketieteellisia palveluja
enemman kuin mita peruspalvelut perinteisesti tarjoavat, jotta he voivat mak-
simoida kykynsa hyodylliseen ja mielekkaaseen yhteiskuntaan osallistumi-
seen ja itsensa toteuttamiseen. (Palsio 2002, 146.) Tassa luvussa kasittelen
tarkemmin  CP-vammaa monivammaisuuden ilmenemismuotona ICF-
luokituksen (International Classification of Functioning, Disability and Health)
pohjalta, joka toimii myds tydni teoreettisena pohjana. Liséksi luku kasittelee

monivammaisten lasten hoitoa ja kuntoutusta seka fysioterapiaa.
3.1 Yleisté tietoa monivammaisuudesta

Monivammaisuus johtuu usein laajasta keskushermoston vauriosta. Moni-
vammaisista henkildisté suurin osa on syvasti tai vaikeasti kehitysvammaisia.
Kun kyseessa on kolmen tai useamman vamman yhdistelma puhutaan moni-
vammaisuudesta. (Kaski 2004,179.) Tyodssani kasittelen CP-vammaa moni-
vammaisuuden ilmenemisenmuotona, johon liittyy eriasteista lisGvammai-
suutta. Cerebral Palsy eli CP-oireyhtymé& on ennen syntymaa, synnytyksen
yhteydessa tai varhaislapsuudessa tapahtuneen keskushermoston vaurion
seurauksena kehittynyt eteneméton liikuntavamma, jolloin henkil6lla on rajoit-
tunut kyky liikkua, yllapitaa tasapainoa ja asentoa. (Miller—Bachrach 2006,
18.)

Arviolta kahdella tuhannesta vastasyntyneestd on CP-vamma. Suomessa
arvioidaan olevan eri-ikaisia CP-vammaisia noin 6000. CP-vamman oireet
vaihtelevat vammautumisen ajankohdasta ja vamman laajuudesta riippuen.
CP-vamman aiheuttaa keskushermoston saatelykeskuksen vaurio, joka on
yleensa niilla aivojen alueilla, jotka kontrolloivat lihastonusta ja reflekseja.
CP-vamman ei katsota olevan yksittainen sairaus, vaan joukko erilaisia tiloja,
jotka eroavat vajavaisesti toimivan kehonosan, oireyhtyman ja liitAnnais-
vammojen seka vaihtelevan syyn mukaan. (Rintala—Heiskanen—Malkia 2002,
40.)
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Kliinisten oireiden perusteella CP-oireyhtyma luokitellaan spastisiin, dyski-
neettisiin ja ataktisiin muotoihin (Pountney 2007, 91). Puhdasta motorista
CP-vammaa todetaan hyvin harvoin, silla usein esiintyykin ongelmia myos
muilla kehityksen osa-alueilla, koska aivot eivét ole pelkastaan lihashallinnan
keskus. (Autti-Ramo 2004,169.) CP-vamma ei ole yhtendainen vamma, vaan
oireyhtymad, jonka haitta-aste vaihtelee vahaisista toiminnan hairidista moni-
vammaisuuteen. Siita johtuvia litdnnaisvammoja ovat aisti- ja kehitysvamma,
kommunikaatio-ongelmat, epilepsia seka sensoriset ongelmat ja vaikeudet
kognitiivisella alueella. Mita vaikeampi CP-vamma on, sitd enemman siihen
liittyy liitAnndisongelmia ja sitd vaikeampi on hahmottaa ihmisen kokonaisku-
vaa ja taitoja. Harvalla on vain puhtaasti motorinen vamma. (Malkia—Rintala
2002, 146.) Vaikeusasteeltaan CP-vammaiset voidaan jakaa neljaan alaryh-
maan toimintavaikeuden ja avuntarpeen mukaan. Ryhmat ovat minimaalinen,
lieva, keskivaikea ja vaikea CP-vamma. (Rintala—Heiskanen—Malkia 2002,
40.)

Spastisuutta pidetadn yleisimpana CP-potilaan liikehairion tyyppina ja sitd on
noin 2/3:lla CP-potilaista (Autti-Ramé 2004, 162). Kaikille CP-vammaisille
yhteista on joidenkin lihasten tai lihasryhmien kontrolloinnin vaikeus. Vaikka
aivovaurio itsessaan ei ole eteneva tai paraneva, sen aiheuttama oirekuva
muuntuu jatkuvasti varsinkin lapsen kasvaessa. CP-vammaisen ihmisen lii-
kunnalliset toimintaedellytykset voivat ian myé6té joko huonontua tai parantua.
CP-vamman vaikutus liikuntakykyyn vaihtelee taydellisesta tarkoituksellisen
motoriikan puuttumisesta vahaiseen liiketoimintojen hairioén. Liikunnan avul-
la voidaan lieventaa koordinaatio- ja hahmotushairidita, voimantuoton vahen-

tymista ja liilkeratojen rajoittumista. (Anttila 2008, 29.)
3.2 Monivammaisuus ja toimintakyky ICF-pohjalta tarkasteltuna

Kasitteenad sana toimintakyky on laaja-alainen, johon tarvitaan niin biologinen
prosessi kuin yksilon ja elinympariston nakdkulmat. Toimintakykya katsotta-
essa huomioidaan niin fyysiset, psyykkiset kuin sosiaalisetkin osa-alueet.
Fyysinen toimintakyky kuvaa yksilon kykya suoriutua fyysistad aktiivisuutta
vaativista arkielam&n toiminnoista, johon vaaditaan muun muassa lihaskunto

ja liikkeiden hallintakyky. Psyykkista toimintakykya ovat esimerkiksi tietoiset
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toiminnot, kuten kyky kasitella tietoa ja muodostaa kasityksida ymparoivasta
maailmasta. Sosiaalinen toimintakyky puolestaan tarkoittaa yksilon taitoa,
kykya, voimavaroja ja mahdollisuuksia toimia erilaisissa sosiaalisissa ympa-
ristdissa. (Talvitie—Karppi—Mansikkaméki 2006, 40-41.)

Opinnaytetydssani tarkastelen monivammaisuutta ICF-(International Classifi-
cation of Functioning, Disability and Health) luokituksen pohjalta (kuva 3),
joka toimii myds tyoni teoreettisena pohjana. Se on toimintakyvyn, toimintara-
joitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus ja kuuluu WHO:n luokitusper-
heeseen. ICF:n mukaan toimintakyky on laaja ylakasite ja tarkoittaa kaikkia
kehon toimintoja seka yksilotason toimintaa (henkild, jolla on jokin kehon ra-
kenteen tai toiminnan puutos, toiminnan hairio tai sairaus tekee tai voi tehda)
seka osallisena oloa omassa elamantilanteessa. Toimintarajoite kattaa ruu-
miin/kehon vajavuudet ja suoritus- seké osallistumisrajoitteet. Ymparistoteki-
jat pitavat sisallaan henkilon valitttman ja yleisen elinympariston seka niihin
siséltyvat palvelut ja palvelujarjestelméan. Yksil6tekijoihin katsotaan kuuluvan
yksilon oman elaman tausta ja nykyinen elamantilanne. (Kaski-Manninen—
Pihko 2009, 15; Stakes 2004, 3.)

Laaketieteellinen terveydentila

Monivammaisuus; CP-vamma, aisti- ja kehitysvamma,
kommunikaatio-ongelma, epilepsia, sensoriset ongelmat,
kognitiiviset vaikeudet

| 1 |
l l l

Monivammaisen lap- Monivammai- Monivammai-
sen kehon toiminnot <«— | senlapsen suo- |«» | senlapsen
ja ruumiin rakenteet ritukset osallistuminen
T A T
v v
Ymparisto- Yksilotekijat
tekijat

Kuvio 1. ICF- malli monivammaiseen lapseen sovellettuna (Stakes 2004, 18.)
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3.2.1 Kehon toiminnot ja rakenteet

Kehon toimintoja ovat elinjarjestelmien fysiologiset toiminnot, joihin mielen-
toiminnot myos luetaan. Kehon rakenteiksi luetaan ruumiin anatomiset osat,

kuten elimet, raajat ja naiden rakenneosat. (Stakes 2004, 12)

Monivammaisille lapsille CP-vamma tuo mukanaan elinikéisen rajoitteen yk-
silén toiminnallisuuteen. Kehon toiminnoissa ja rakenteessa (RF120) hairiot
siséltavat ongelmia hermolihasjarjestelméassa, tunto- ja havaintojarjestelmas-
sé, lihaksissa, luissa ja nivelissa seka hengityselinjarjestelméssa. (Anttila
2008, 29; Stamer 2000, 12.) Sydan- ja verenkierron ongelmat voivat johtua
rakenteellisista muutoksista kehossa tai liikkumattomuudesta. Monivammai-
silla lapsilla CP-vamma on nakyvimmin esilla tuki - ja liikuntaelinten muu-
toksissa, jotka heikentavat yksilon toimintakykya. Tuki- ja liikuntaelinten
epamuodostumista yleisimpiéa ovat lonkan virheasento ja luksoituminen, jal-
katerien rakennepoikkeamat, lantion vinous, skolioosi, selkdrangan rap-
peumamuutokset ja nivelten jaykistymat seka liikerajoitukset samanaikaisesti

useassa eri nivelessa. (Miller—Bachrach 2006, 22.)

Tukirankamuutosten eteneminen heijastuu istumisasentoon ja vaikeuttaa
hyvan asennon loytamistd, mika edelleen heikentda laaja-alaisesti yksilon
hyvinvointia ja toimintakykya. Skolioosin eteneminen voi vaikeuttaa istumista
ja hyvan asennon loytamista, milla taas on vaikutuksia yksilon hyvinvointiin,
likkumiskykyyn, hengitykseen, sydamen toimintaan, lantion asentoon, ihon
eheyteen ja itsenaisyyteen. Tasapaino-ongelmat voivat aiheutua spastisuu-
desta, niveljaykistymista, aistihairidista ja vaikuttaja- ja vastavaikuttajalihak-
sen samanaikaisesta supistumisesta. Muita toimintakykyé heikentavia tekijoi-
t& ovat kommunikoinnin ongelmat, aistivammat, epilepsia, sensoriset ongel-
mat, kognitiiviset vaikeudet seka eriasteinen kehitysvamma. (Autti-Ramo
2004,169; Rintala—Heiskanen—Malkia 2002, 41; Stokes 2004, 315.)

Kehon toimintojen ongelmat voivat johtua CP-vamman spastisista muodois-
ta, joka on seurausta aivojen pyramidiradan eli aivokuoresta selkaytimeen
kulkevan pitkén liikeradan vauriosta, mika taas johtaa hairioén venytysreflek-
sin toiminnassa ja siten estaa lihaksen oikean stimulaation. Spastisilla henki-

l6illa ei ole kykya rentouttaa lihasta. (Miller—Bachrach 2006, 20.) Liiallisen
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venytysrefleksin seurauksena lihas supistuu voimakkaasti. Stimuloitu lihas
(useimmiten koukistaja) jaa supistuneeseen, niin kutsuttuun klonustilaan ren-
toutumisen sijasta, koska se supistuu lilan voimakkaasti. Lihakset, jotka ovat
spastisia aiheuttavat liikkeisiin epatarkkuutta ja hidastumista. Spastisuus tar-
koittaa yhden tai useamman lihasryhman tonuksen (lihasjanteyden) pysyvaa
kohoamista, joka vaikeuttaa lihaksen ty6téa, mik& taas nakyy ulospain jaykka-
na ja vaikeannakoisena liikkumisena. Tonus voi myds olla niin suuresti ko-
honnut, ettd omaehtoinen liikkuminen ei onnistu. Spastisilla lapsilla voi liga-
menttien eli nivelsiteiden ja lihasten kasvu seka biomekaaniset ominaisuudet
olla poikkeavia. Lisaksi heilla on erilainen agonisti-antagonisti -toiminta, mika
johtuu resiprokaalisen inhibition hairiosta. Taméan seurauksena lihaksen to-
nus kasvaa ja lihasten venyvyys huononee, jolloin liikkeet muuttuvat jay-
kemmiksi ja likkuvuus heikkenee. (Autti-Ramé 2004, 162—-163.)

Hemiplegia spasticassa vamman oireet ovat ainoastaan kehon toisessa
puoliskossa. Oireet voivat olla yla- tai alaraajapainotteisia. (Pountney 2007,
91.) Tamén vammatyypin aiheuttajana pidetaan aivoverenkiertohairiota tai
aivojen rakennevikaa. Virheasentoja kehittyy useimmiten lonkkien addukto-
reihin kireiden adduktorilihasten vuoksi. Nilkkoihin kehittyy extensiota, johon
liittyy koukkupolvisuutta eli polvissa on extensioheikkous. Oireilevanpuolen
ylaraajan olkavarsi on useimmiten sisakierrossa ja pyrkii lahelle vartaloa ja
kasi vetaytyy nyrkkiin. (Autti-Ramo 2004,163.)

Diplegia spasticassa alaraajojen tahdonalainen motoriikka on enemman
hairiintynyt kuin ylaraajojen. (Miller—-Bachrach 2006, 20.) Lonkkiin on alkanut
jo varhaisessa vaiheessa muodostua ekstensio-adduktio-sisarotaatio-asento,
jolloin alaraajat pyrkivat suoriksi ja l&helle toisiaan. Havaittavissa on myds
nilkkojen ja varpaiden pyrkimys ojentumaan eli ne menevat plantaarifleksi-
oon. Nama ovat seurausta lonkkien adductorien (lAhentdjalihakset) ja nilkko-
jen plantaari-fleksoreiden kireydesta ja tasta johtuen polvissa saattaa esiintya
ojennusheikkoutta eli niin kutsuttua koukkupolvisuutta. Heilla on myds todet-
tavissa ns. parempi ja huonompi puoli kehossa. Altistavana tekijana pidetaan

useimmiten keskosuutta, johon hapenpuute on liittynyt. (Stokes 2004, 315.)
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Tetraplgia spastica on vamma, jossa késien tahdonalainen motoriikka on
ainakin yhta vaikeasti vammautunut kuin alaraajojen. Talléin kehitysta vaike-
uttavat yleensa usean kehityksen osa-alueiden ongelmat kuten alyllinen kehi-
tysvammaisuus, kommunikaatiovaikeudet, oppimisen erityisvaikeudet, nadn
kayton vaikeudet, syomisongelmat ja epilepsia. Diplegian ja tetraplegian toi-
sistaan erottaminen voi olla haasteellista ja usein ulkomaisessa kirjallisuu-
dessa kaytetaan yhteistermia bilateraalinen spastinen CP-oireyhtyma. Taval-
lisempana syyna pidetddn aivojen kehityshairiota ja vaikea-asteista hapen-
puutetta. (Autti-Ramo 2004,163; Kaski—-Manninen—Pihko 2009, 135.)

CP-vamman dyskineettisissd muodoissa taustalla on vaurio aivojen ekstra-
pyramidaalijarjestelméssa, jolloin henkild on kykenemétén tuottamaan halut-
tua liikettd, koska vaurio aiheuttaa erilaisia kontrolloimattomia ja tahdosta
riippumattomia pakkoliikkeitéa. Ekstrapyramidaalien jarjestelmé vastaa liikkei-
den koordinaatiosta, lihasjanteydesta ja liikkeiden hienosaadosta. Jarjestel-
maan kuuluvat pikkuaivot, aivorunko ja osa isojen aivojen syvien osien tu-
makkeista. (Kaski-Manninen—Pihko 2009,134.)Taméan seurauksena lihaksen
kimmoisuusominaisuudet muuttuvat ja ovat epatasapainossa seka nivelissa
on havaittavissa jaykistymista. Nivelten jaykistymét voivat johtaa luiden
asymmetriaan (luiden erilaisuus yhteisen akselin tai tason eri puolilla), mika
taas aiheuttaa nivelmuutoksia seka rakenteellisia epamuodostumia ja liikera-
joituksia (Rosqvist 2009, 21). Vahaisen aktiivisen kayton vuoksi lihasmassa
pienenee, jolloin sen venymiskyky heikkenee, koska lihas on jatkuvasti lyhen-
tyneessa tilassa. Taman seurauksena alkaa kehittya vahitellen pysyvia vir-
heasentoja ja sidekudoksen lisaantymista. (Rintala—Heiskanen—Malkia 2002,
40; Autti-Ramo 2004, 162-163.)

Dyskinesia muodot jaetaan atetoosiin ja dystonia tetraplegicaan. Atetooti-
koilla ongelma néakyy lihasjanteydessa, joka on lepotilassa lievasti tai selvas-
ti hypotoninen ja aktivoituessaan lihastonus vaihtelee hypotonian ja hyper-
tonian valilla. Valilla liikkeet ovat nopeita ja nykivia, kun taas valilla hitaita ja
rytmisia. Nama taas vaikeuttavat tahdonalaista motorista toimintaa. (Rintala—
Heiskanen—Malkia 2002, 40.)
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Dystonia tetraplegicassa lihakset ovat ajoittain veltot, ajoittain lilkaa jannit-
tyneet. Heilla tama nakyy &killisina ja hitaina janteysvaihteluna hypotoniasta
hypertoniaan (ns.tonusvaihtaja) seka pysyviksi jaaneina primitiivineijasteina,
jotka haittaavat liikesuorituksia. Esille tulevat spasmit hairitsevét tahdonalais-
ta motoriikka ja voivat olla my6s kivuliaita, seka ovat riippuvaisia paan asen-
nosta ja ohjaavat likemalleja, joiden mukaan henkilo toimii. Heilla ATNR eli
varhaisvasteinen asymmetrinen tooninen niskaheijaste pysyy yleensa do-
minoivana ja vaikeuttaa symmetrisen asennon hallitsemista sekd kaden ja
silman yhteisty6ta. (Rosqvist 2009, 13.) Dystoniaa esiintyy yleensa vaikea-
vammaisuuden ja tetraplegian yhteydessa. CP-vamman yleisempana seka-
muotona pidetaan spastisen ja atetoottisen vamman yhdistelmaa, jolloin lap-
sella esiintyy seka kohonnutta lihasjanteytta seka pakkoliikkeita. Oirekuvaan
voi myos liittyd hengityksen ja puheen tuoton koordinaatiovaikeuksia seké
syomisen vaikeutta. Heilla lonkkaluksaatio- ja skolioosiriski on suuri lihasepé-
tasapainon vuoksi. (Autti-Ramo 2004,163-164.)

Ataktisissa muodoissa on tasapainovaikeus ja huono liikkeiden hallinta.
Liikkeiden ajoitus, laajuus ja suunta ovat usein virheelliset. Siina on usein
kyse pikkuaivojen vauriosta. (Stamer 2000,141, 189; Pountney 2007, 91.)

Liitannaisvammat lisdavat kehon toimintojen ja rakenteiden muutoksia. Lii-
tannaisvammoja ovat epilepsia, aistivammat, sensoriset ongelmat, kehitys-
vamma, kommunikaatio-ongelmat ja kognitiiviset vaikeudet. (Pountney 2007,
91)

Lapsella, jolla on CP-vamman muodoista tetraplegia tai hemiplegia, epilep-
sia on yleistd. Monivammaisella lapsella epilepsian tyyppi ja ennuste riippu-
vat vamman vaikeusasteesta ja sijainnista. CP-vammaisilla esiintyvien epi-
lepsiakohtausten tihea esiintyminen yhdessa kognitiivisten tai hahmotushairi-
Oiden kanssa viittaa siihen, ettd nailla hairidilla on yhteinen tai toisiinsa yh-

teydessa oleva alkupera. (Rosqvist 2009, 25.)

Kommunikaatio-ongelmaa pidetddn yleisimp&na liitannaisvammana. Kom-
munikaation ongelmat monivammaisilla lapsilla voivat johtua motorisesta on-
gelmasta puheen tuotossa, mikd nakyy kommunikoinnin vaikeutena moni-

vammaisen lapsen kanssa. Heilld ilmaisullinen ja vastaanottava kommuni-
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kointi seka sosiaaliset vuorovaikutustaidot ovat hairiintyneet. Kommunikoin-
nin apuna voidaan kayttaa korvaava kommunikointimenetelm&é esim. PCS-
kuvat, tukiviittomat, kehon kieli tai valokuvat. Tarkeda olisi 16ytdd mahdolli-
simman varhain toimiva kommunikaatiokeino, jolla tuettaisiin psyykkista kehi-
tystd, aktiivista vuorovaikutusta ja saavutettaisiin hyva vuorovaikutussuhde
lapsen ja vanhempien valilla. Pienella lapsella voi alkuoireina olla vaikeutta
syomisen ja juomisen oppimisessa seka hairidita suun ja nielun liikkeissa.
Suun ja nielun toimintahairiot liittyvat laheisesti lapsen jokelteluun, aantelyyn
ja puhumisen oppimiseen. (Anttila 2008, 28.) Ongelmat vaihtelevat lievasta
puheentuoton motorisesta ongelmasta aina taydelliseen kyvyttomyyteen tuot-
taa puhetta. Puheen tuottamisen ongelmat voivat myos johtua purentavir-
heista, jotka ovat melko yleisia. Purentavirheet vaikeuttavat huulion sulkeu-
tumista, joka taas lisdd monivammaisella lapsella kuolaamistaipumusta. (Aut-
ti-Ramo 2004, 169; Rantala—Asikainen—Voutilainen 2004, 236.)

Aistivammoista yleisimpid ovat nako- ja kuulovamma monivammaisilla lap-
silla. Nakemiseen liittyvat ongelmat voivat johtua vauriosta aistinelimessa,
silman ja aivorakenteiden valisissa yhteyksissa tai aivokuoren alueella
Heilla ndkemiseen ja ndkdhavaintoihin vaikuttavat lapsen vaikeudet kannatel-
la paataan, joka hankaloittaa kykya tarkentaa ja kohdistaa katsettaan oike-
aan paikkaan. Kaytannossa tama hankaloittaa katseella seuraamista, kat-
seen siirtamista paikasta toiseen, lukemista, ymparisttn hahmottamista ja
likkumista. (Stokes 2004, 315.)

Monivammaisilla lapsilla voi olla my6s eriasteisia kuuloelinten toiminnan
puutteita sekd keskushermoston toimintahairidista johtuvia auditiivisen ha-
vaitsemisen tai analysoinnin héairidita. Heilla voi olla ongelmia &anen paikallis-
tamisessa ja molempiin korviin tulevan informaation yhdistamisessa, jos
hermosoluja on vaurioitunut aivorungon alueella. Kuuloon liittyvid ongelmia
heilla ovat lahinnd kuullun ymmartamisessa ja kuuloérsykkeiden erottami-
sessa ymparistosta seka kuullun muistamisessa. Tilan hahmottamisella tar-
koitetaan etaisyyksien, kokojen ja muotojen havaitsemista. Heilla voi olla vai-
kea erottaa yksityiskohtia kokonaisuudesta, erottaa ja tunnistaa muotoja tai
ymmartaa suuntia ja suhteita. Suuntien ja tilan hahmottaminen kehittyy mo-

nesti ensin suhteessa omaan itseen. Heilla oma aktiivinen liikkuminen on
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vahaista, jolloin havainnot itsestd suhteessa ymparistoon jadvat monesti hy-
vin vahaisiksi. Aistitoiminnoissa esiintyviin hahmotushairidihin liittyvat usein

myo6s oppimisvaikeudet. (Autti-Ramo 2004,169.)

Sensorisia ongelmia tulee myos esille monivammaisilla lapsilla. Ne nékyvat
ongelmina pinta-, syva- ja asentotunnon aistimisessa. Tuntoaistin avulla ha-
vaitsemme kosketusta, kipua ja lampda. Tuntoaistin hahmottamisen ongel-
mat liittyvat poikkeavaan motoriikkaan ja refleksitoiminnan sailymiseen. Mo-
nivammaisilla lapsilla tuntoaistin alueella voi liséksi esiintyd yliherkkyytta.
(Anttila 2008, 28.) Liike- ja lihasaisti proprioseptoreita on lihaksissa, nivelissa
ja luita ymparoivissa kalvoissa. Ne aistivat asentoja seké lihasten ja nivelten
likkeitd. Monivammaisilla lapsilla on ongelmia kehon aistien toiminnassa,
jolloin tuntoaisti on joko liilan herkka tai sen toiminta on alentunutta seka li-
hastonus on yleensa poikkeava, joko kohonnut tai alentunut liikaa. Ongelmat
tulevat heilla esiin oman kehon hahmottamisen puutteena ja siina esiintyvina
asennon muutoksina, liikkeen suorittamisena seka motorisessa oppimisessa.
Tuntoaistimusten huono kehittyminen liittyy laheisesti likuntavammaan, jol-
loin hairiintynyt raajojen asentotunto vaikeuttaa liikkeiden kehitysta ja hallin-
taa. (Autti-Ramo 2004,170; Stokes 2004, 315.)

Kognitiiviset vaikeudet tulevat esille arjen toiminnoissa monivammaisilla
lapsilla. Vaikeuksiin vaikuttavat vaurion sijainti, laajuus ja syntyhetki. Heilla
iimenee my6s hahmotushairiota, jolloin kyky kasittaa ja tulkita aistimuksellista
ja kognitiivista tietoa on puutteellista. Kognitiiviset hairiot tulevat esille ongel-
mina tiedonkasittelyn osa-alueiden heikentymisena tarkkaavuudessa, toimin-
nanohjauksessa, abstraktissa ajattelussa, orientaatiossa, kielellisissa toimin-
noissa, muistitoiminnoissa sek& avaruudellisen ja visuaalisen hahmottamisen
alueella. (Autti-Ramo 2004,170.) Heilla on usein vaikea éalyllinen kehitys-
vamma, mika tarkoittaa, etta henkilo tarvitsee jatkuvan tuen ja ohjauksen
paivittaisissa toiminnoissa selviytymisesta. Vammautunutta kehoaan he eivat

juuri pysty kayttamaan tavoitteellisesti ja toiminnallisesti. (Kaski 2004,181.)

Mielentoiminnoissa tapahtuvat muutokset nékyvat myés monivammaisilla
lapsilla, jolloin lapsi osaa ilmaista omat tunteensa niin ilot, pelot kuin surunsa

omalla tavallaan. Mielentoimintoihin vaikuttaa unen ja levon riittavyys tai riit-
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tamattomyys, joka nakyy paivittaisten toimintojen tekemisessa ja onnistumi-
sessa. Mielentoimintoihin vaikuttaa myos kivun maara sekd vammaisuuden
tuomat toimintakyvyn vaikeudet. Useimmiten kivun syyna ovat virheasennot
ja epamuodostumat tuki- ja likuntaelimissa seka spastisuus. (Rosqvist 2009,
24.)

Monivammaisuuteen liittyy myds heikentynyt immuunijarjestelma, jolloin on
suurempi riski altistua tartuntataudeille. Hengityslihasten toiminta voi olla vai-
keutunut spastisuudesta ja pakkoliikkeistd johtuen tai lapsen suorittaessa
tahdonalaista liikettd voi hengitystoiminta muuttua. Hengityslihasten toimin-
nan vaikeutuminen voi usein tulla esille liiallisesti fyysisesti lasta rasitettaes-
sa, jolloin se nakyy lapsessa uupumisena. Usein on ongelmia myds ruuansu-
latus-, aineenvaihdunta- ja umpieritystoiminnoissa. Ruokailuun liittyvat toi-
minnot nakyvat vaikeutena imemisessa, pureskelussa ja ruuan jauhamises-
sa. Se nakyy nielemishairiona, mika taas nékyy ruuan hotkimisena, ilman
nielemisena, liiallisena syljenerityksené ja kuolaamisena. Useimmiten heilla
on nestetasapainotoiminta hairiintynyt. Ulostustoiminnot ja virtsanpidatyskyky
on tahdonalaisen kontrollin puuttumisen seurauksena vaikeaa. (Anttila 2008,
29))

3.2.2 Suoritukset ja osallistuminen

Suorituksella (RF120) tarkoitetaan tehtavaa tai toimea, jonka yksilo toteuttaa.
Suoritusrajoitukseksi katsotaan vaikeus, joka yksil6lla on tehtavan tai toimen
toteuttamisessa. Osallistumisella (RF120) tarkoitetaan osallisuutta elaman
tilanteisiin ja osallistumisrajoite on taas ongelma, jonka yksilo kokee osalli-

suudessa elaman tilanteisiin. (Stakes 2004, 14.)

Monivammaisella lapsella suorituskyky on rippuvainen vamman vakavuusas-
teesta, siihen liittyvistd synnynnaisistda vammoista seka liitannaisongelmista
vaihdellen lievasta liikuntavammasta vaikeaan motoriseen ja henkiseen kehi-
tysvammaan. Suoritukseen ja osallistumiseen vaikuttaa my6s motorisen toi-
minnan hairiét. Niitéd ovat poikkeava lihasjanteys, joka vaikuttaa yksilén asen-
toon, ryhtiin ja liikkeisiin, hairiét tasapainossa ja koordinaatiossa, heikentynyt
lihasvoima ja tarkan motorisen kontrollin menetys. (Anttila 2008 29.) Vaja-

vuudet suorituskyvyssa aiheuttavat suoritusrajoitteita yksilolle. Ne ilmenevat



23

fyysiselld, psyykkiselld ja sosiaalisella osa-alueella. Myds monivammaisilla
lapsilla osallistumisrajoitteita aiheuttavat kehon toimintojen ja rakenteiden
seka suorituskyvyn eri osa-alueilla ilmenevét vajavuudet. (Rosqvist 2009,
27.) Monivammainen lapsi, jolla on vaikea CP-vamma, ei kykene kayttamaan
vammautunutta kehon osaansa toiminnallisesti ja tavoitteellisesti. Liikkumi-
nen tapahtuu pyoratuolilla tai sahkopyoratuolilla, riippuen vamman asteesta.
Puheen tuotto voi olla puutteellista ja tueksi etsitddn sopiva vaihtoehtoinen
kommunikaatiokeino. Henkild tarvitsee apua kaikissa toiminnoissa lapi ela-
man. (Autti-Ramoé 2004,166; Rintala—Heiskanen—Malkia 2002, 41.)

Itsenainen tekeminen ja osallistuminen ovat melko rajallista monivammaisilla
lapsilla. Vamman tuomat muutokset vaikeuttavat kehon toimintoja. Itsenaisen
kavelykyvyn puuttuminen vaikeuttaa paikasta toiseen siirtymista ja kykya sel-
vitd ADL-toiminnoista (Activities of Daily Life). Suorituksen ja osallistumisen
rajoitukset tulevat heilla esille koulussa, harrastuksissa ja sosiaalisissa suh-
teissa. Koulumaailmassa tama nakyy oppimisen ja tiedon soveltamisen vai-
keutena. Harrastuksissa ja sosiaalisissa suhteissa monivammainen lapsi ei
selviydy itsendisesti. Ongelmaksi koituu usein se, kun ei ole motorisesti ky-
kya tuottaa ymmarrettavaa puhetta seka on vaikeus ymmartaa puhuttua pu-
hetta. Lisaksi suorittamista ja osallistumista voi vaikeuttaa kuulon alenema
sekd nakokyvyn heikkeneminen. Heilla nddn kaytdn vaikeudet vaikuttavat
sosiaaliseen vuorovaikutukseen. Toiminnallisen nddn kayton ongelmat vai-
keuttavat kommunikaatiota, vuorovaikutusta, ADL-toimintoja, orientaatiota
ymparistoon ja liikkumista seka tarkkaa lahityoskentelya. Puhetta tukevan ja
korvaavien kommunikointimenetelmien kayttdminen voi aiheuttaa ongelmia

vastaanottavassa paassa. (Rosqvist 2009, 27-33.)

Monivammaisilla lapsilla on my6s kognitiivisia hairi6itd, jotka haittaavat suo-
riutumista laaja-alaisesti. Vaikeudet nakyvat erityisesti visuaalisen, auditiivi-
sen ja avaruudellisen hahmottamisen, tiedon yhdistamisen ja muistin eri toi-
mintojen alueilla seka keskittymisessa ja suorittamisessa. Kaytannossa tama
nakyy kyvyttomyytena suorittaa onnistuneesti jonkin pieni tehtava, joka heille
yksil6llisesti on annettu. (Autti-Ramé 2004,170.) Keskittymiskyvyn puute vai-
keuttaa myds yksilon motorisia ja kognitiivisia oppimis- ja harjoittelutilanteita
(Rosqvist 2009, 30).
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Monivammaisilla lapsilla likkuminen on hyvin rajallista ja he tarvitsevat suorit-
tamiseen erilaisia apuvalineita seka aikuisen jatkuvaa lasnéoloa. Liikkkumisen
tueksi he tarvitsevat pydratuolin, koska omatoiminen liikkuminen on hyvin
vahaista. Liikkumisen vaikeus aiheuttaa rajoituksia paivittaisissa toiminnois-
sa. Niitd ovat pukeutuminen, syominen, leikkiminen ja henkilokohtaisesta
hygieniasta huolehtiminen. Naihin monivammaiset lapset tarvitsevat toisen
henkilon avuksi, mutta heille mahdollistetaan myés omatoiminen osallistumi-
nen. (Rosqvist 2009, 39-42.) Suualueen motoriikan ongelmat johtuvat usein
kokonaismotoriikan ongelmista, kuten lihasjanteydesta, joka voi olla lian ma-
tala (hypotoninen) tai lihasjanteys vaihtelee (dystoninen) tai on liian korkea
(hypertoninen). Monivammainen lapsi saa motoriikkansa avulla vahemman
tietoa ymparistosta kuin terve lapsi. He saattavat saada puutteellista tietoa
pakkoliikkeidensa tai voimakkaina sdailyneiden varhaisrefleksiensa vuoksi.
(Anttila 2008, 28.)

Harrastukset ja vapaa-aika mahdollistavat monivammaisille lapsille vuorovai-
kutustilanteita, omien valintojen tekemista seka positiivisten kokemusten
saamista kukin omilla kyvyillaan ja ilmaisutaidoillaan. Harrastuksia ja vapaa-
aikaa rajoittaa paikasta toiseen siirtyminen, julkisen kulkuneuvon kayttdminen
sekd harrastepaikkojen ymparistén esteellisyys. Monivammaisen vapaa-
ajanvietto ja harrastusmahdollisuuksia helpottaa henkilokohtaisen avustajan
saaminen, josta on apua niin valmistautumisessa itse tapahtumaan kuin kul-

jetuksessa sekd kommunikoinnissa. (Rosqvist 2009, 39-42.)
3.2.3 Ymparistotekijat

Ymparistotekijalla (RF310, RF320) tarkoitetaan fyysista, sosiaalista ja asen-
neymparistod, jossa ihmiset elavat ja asuvat. Naméa katsotaan olevan yksilon
ulkopuolella ja niiden vaikutus voi olla mydnteinen tai kielteinen yksilon suo-
riutumiseen yhteiskunnan jasenena, yksilon kykyyn toteuttaa toimia tai tehta-

via seka yksilon kehon toimintoihin tai rakenteisiin. (Stakes 2004, 16.)

Monivammaisille lapsille, heitd avustaville henkil6ille ja perheille on tarkeda
ympariston toimivuus. Muutosty6t kodissa auttavat niin vanhempia kuin lasta
paivittaisten toimintojen tekemisessa ja sujumisessa. Apuvélineet kuuluvat

osaksi fyysistd ymparistod. Ne mahdollistavat ja helpottavat lapsen kanssa
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arjessa selviytymista. Apuvalineitd ovat kommunikointiin, ruokailuun, hygieni-
aan (peseytyminen, wc-toiminnot) ja likkumiseen (pyoratuoli, 3-rattainen pol-
kupyord) liittyvat. Lisdksi apuvalineitd on pukemispenkki, ty6tuolit, erilaiset
ortoosit ja seisomatelineet. Apuvalineiden avulla mahdollistetaan osallisuu-

den ja toimintakyvyn yllapitaminen. (Rosqvist 2009, 39-42.)

Sosiaalinen ympaéristé on monivammaisille lapsille yksi tarked osa elamaa.
Yhteiskuntaan kuuluminen luo haastetta erilaisuuden vuoksi. Sosiaalisten
verkostojen luominen ei ole itsestaanselvyys monivammaiselle lapselle vaan
han tarvitsee tuekseen henkiloita auttamaan siind onnistumisessa. Tukena
on perhe, ystavat ja henkilokohtainen avustaja. On hyvin epatodennakdista,
ettd monivammainen lapsi pystyisi tydskentelemaan ansiotydssa, joten eroa-
vaisuus ns. normaalin ja vammaisen lapsen valilla on suuri. Muiden ihmisten
asenteet vaikuttavat myds monivammaisen lapsen kokemuksiin ja hyvaksy-
tyksi tulemiseen. Se miten monivammainen lapsi kokee olonsa erilaisessa

ymparistdssa, riippuu ympariston asenteesta. (Rosqvist 2009, 39-42.)
3.2.4 Yksilotekijat

Yksilotekijat muodostavat yksilon eldmén ja elamisen tietyn taustan, joka ei
kuulu yksilon |adketieteelliseen tai toiminnalliseen terveydentilaan. Yksiloteki-
joiksi monivammaisella lapsella katsotaan mm. sukupuoli, ika, laakitys, ela-
mantavat, selviytymisstrategiat, yleiskunto, terveydentila, kasvatus, entiset ja
nykyiset kokemukset. (Stakes 2004, 17.) Yksilotekijoita ei luokitella ICF-
luokituksessa, mutta ne voidaan liittAd mukaan omiin sovelluksiin (Stakes
2004, 210). Monivammaiset lapset ovat toimintakyvyltaan yksiléllisia, johon
vaikuttaa yksil6llisesti vamman tuomat muutokset. Yksildllisia tekijoitd olen

kayttanyt soveltaen ICF-osiossani seka hoidon ja kuntoutuksen osuudessa.
3.2.5 Monivammaisten lasten hoito ja kuntoutus

Kuntoutuksen suunnittelu ja kuntoutus edellyttaa asiantuntevaa, kokenutta ja
moniammatillista yhteisty6ta (RF430) huomioiden lapsen ja perheen yksildlli-
set tarpeet. Monivammaiset lapset ovat toimintakyvyltdan eritasoisia ja tyo-
ryhman tulee yhdessa arvioida yksildllisesti lapsen tilanne, jotta voidaan tart-

tua kehityksen kannalta merkittavimpiin ongelmakohtiin kuntoutuksessa.
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(Seppéld 2008, 513.) Toimintakykyyn vaikuttaa yksil6llisesti vamman tuomat
muutokset, jotka nakyvat rajoitteina paivittaisissa toiminnoissa selviytymises-
sa. Paivittaisistd toiminnoista selviytymiseen tarvittavista kuntoutusmenetel-
mista ja valineista tarvitaan fysioterapeutin arvio (RF110). (Vinni 2001, 284—
285.)

Monivammaiset lapset tarvitsevat yksilollista kuntoutusta lapi elaméan. Var-
haiskuntoutuksen tavoitteena on aktivoida lapsen kehitysta kokonaisvaltai-
sesti ja lisata myds lapsen omatoimisuutta hanen kykyjensd mukaan. Kun-
toutuksessa tadhdataan tavoitteelliseen toimintaan ja hoitokaytantdihin. Niiden
avulla pyritaan lieventamaan pysyvan vamman aiheuttamia ongelmia tai
poistamaan vamman aiheuttamia haittoja, parantamaan tai yllapitaméaan suo-
rituksen tasoa, edesauttamaan osallistumista, poistamaan ymparistén rajoit-
teita ja tukemaan perheen hyvinvointia. Monivammaisten lasten kuntoutuk-
seen kuuluu yksilollisesti useita eri terapioita, kuten fysio-, toiminta- ja puhe-
terapiaa, jotka ovat ladkinnallistd kuntoutusta. Kyseisissa terapioissa harjoi-
tellaan toimintoja, jotka luovat perustan normaalille kehitykselle ja vaativat
intensiivistd ammattitaitoista yhteisty6ta. (Autti-Ramo 2008, 480-481.) Li-
saksi suunnittelussa tulee huomioida myo6s psykososiaalisen kehityksen tu-
keminen. (Koskiniemi—-Donner 2004, 170.)

Monivammaiselle lapselle annetussa yksilollisessa fysioterapiassa fysiotera-
peutti toteuttaa ensin tutkimisen (RF120) ja tekee sen pohjalta suunnitelman
toteutettavasta terapeuttisesta harjoittelusta (RF220). Toteutuksessa pyritaan
poistamaan motorisen kehityksen esteita esim. purkamaan primitiivisia ref-
lekseja ja estamé&an raajojen jaykistymista ja liikeratojen supistumista. Poik-
keavat liikemallit, toistuvat vaarat liikkeet ja lihasten seké nivelten muuttunut
yhteistoiminta aiheuttavat vaaranlaista kuormittumista tukielimiin, mik& taas
johtaa rakenteellisiin virheasentoihin. Lihaksen ollessa jatkuvassa jannitysti-
lassa aiheuttaa se lihaksiin kontraktuuria ja nivelsiteiden elastisuudessa voi
tapahtua muutoksia. Virheasentoja voidaan alkuvaiheessa hoitaa korseteilla
ja ortooseilla, mutta tilanteen pahentuessa lapsi joutuu monesti ortopedisiin
leikkauksiin. Fysioterapiaa tarvitaan myos perushoidon tueksi ja antamaan
lapselle mahdollisimman hyva olo esim. lievittam&an lihasjannitysta ja tehos-

tamaan hengitysta. Lisaksi lapsilla on yksil6llista tarvetta apuvélineisiin, laa-
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kehoitoon ja neurokirurgisiin toimenpiteisiin, joiden tarpeellisuutta tulee arvi-
oida etukateen. ( Seppala 2008, 513.)

Kuntoutukseen liittyvan fysioterapeuttisen ohjauksen ja neuvonnan (RF 210)
tavoitteet tulisi tehda lapsen tarpeisiin perustuen. Kuntoutuksen onnistumi-
seen tarvitaan yhteistyotd kodin, avustajien ja muiden terapeuttien valilla,
jotta tavoitteellinen kuntouttaminen on mahdollista. Lisaksi perheen tukemi-
nen paivittaisten toimintojen ohjaamisessa on hyvin tarkead. Kommunikoin-
nin osalta fysioterapeutilla ja puheterapeutilla on merkittava rooli. Fysiotera-
peutti ohjaa ja tukee lapsen kehon kielen kautta tulevia kommunikoinnin kei-
noja ja puheterapeutti ohjaa ja tukee valitessaan lapselle oikeanlaisia kom-
munikointimenelmaa. Fysio- ja puheterapeutti antavat myds ohjeita kommu-

nikointiin muille lasta lahella toimiville henkildille. (Tolvanen 1996, 103.)

Monivammainen lapsi kuuluu yleensa pidennetyn oppivelvollisuuden piiriin.
He tarvitsevat jatkuvaa ulkopuolisen apua selviytydkseen paivittaisista toi-
minnoistaan. Tavoitteena on koulunkaynti omassa koulupiirissa yleisopetuk-
sen opetusryhmassa tai erityiskoulussa. Oppimista vaikeuttavat yksilollisesti
kompelo karkea- ja hienomotoriikka, kommunikaatiovaikeus ja hahmotushai-
riot. Monivammaisilla lapsilla sosiaalinen, alyllinen, kielellinen ja motorinen
kehittyminen ovat myds hyvin yksilollisia. Usein lapsi tarvitsee erityisopetus-
ta, koulunkayntiavustajaa, apuvélineita ja kuljetuspalvelua. Koulunkaynnin
onnistumiseksi tehdadan henkilokohtainen opetussuunnitelma (HOJKS), jossa
tulisi my6s huomioida lapsen tarvitsema kuntoutus ja tukitoimet. (Vinni 2001,
284-285.)

3.3 Monivammaisten lasten fysioterapia

Monivammaisten lasten fysioterapia (RF220, RF210) on laaja- alaista. Hei-
dan kohdalla fysioterapiaa voidaan tarvita spastisuuden, ortopedisten leikka-
usten, niveloireiden, hengitysoireiden, verenkiertohairididen ja vammojen
jalkitilojen takia. Fysioterapeutin tydnkuvaan kuuluvat apuvalineiden jarjes-
taminen, l&&kinnallinen kuntoutus, uusien liikkuntatottumusten- ja harjoitteiden
luominen. Fysioterapian alkuvaiheessa kiinnitetaan huomiota liikunnallisten
taitojen maaraan, vajavuuksien aiheuttamiin rajoituksiin, liikkeiden laajuuteen

ja hallintakykyyn. Monivammaisen lapsen toimintakyvyn arviointia on hyva
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tehda jatkuvasti. Arviointia (RF120) on my6s hyva tehda lapsen omassa toi-
mintaymparistossa, koska vanhemmilta saatava tieto jokapaivaisista arjen
toiminnoista ja lapsen kyvyista ovat fysioterapian kannalta tarkeitad. (Palsio
2002, 149-153.)

Monivammainen lapsi pystyy hyvin harvoin itse kuvaamaan osallistumiskyky-
aan ja omaa toimintaansa. Monivammaisen lapsen toimintakyvyn yllapitami-
sen kannalta on fysioterapeutin hyva neuvoa monivammaista lasta koskevat
harjoitteet hanta hoitaville avustajille. Lisaksi fysioterapeutti ohjaa vanhem-
mille kotiharjoitteet. Fysioterapiassa toimintakyvyn kannalta on tarke&aa selvit-
t&& normaalin motorisen kehityksen poikkeavuudet, lihasjanteys, primitiivihei-
jasteiden esiintyminen ja vaikutus liikkeisiin, mahdolliset pakkoliikkeet seka
oikaisureaktioiden kehitysaste ja niiden vaikutus liikuntaan, syémiseen, juo-
miseen ja miten ne vaikeuttavat paivittaista lapsen kasittelyd. Realististen
tavoitteiden asettamiseksi ja mahdollisimman hyvan toimintakyvyn saavutta-
miseksi tulisi saada monivammaisesta lapsen kyvyista ja niiden puutteista
mahdollisimman kattava kuva. (Kaski-Manninen—Pihko 2009, 259-260.)

Fysioterapiassa pyritdan kehittamaan lapsen motoriikkaa, estaméaan sen hi-
dastumista seka estdmaan varhaisten kehitysheijasteiden poikkeavat liikera-
dat ja asennot. Kaytanndssa katsottuna spastisia lihaksia pyritdan rentoutta-
maan ja loytamaan asentoja ja liikkeita, joissa spasmit tulevat vahiten esille
seka vahvistetaan ei-spastisia lihaksia seka ehkaistaan ja lievennetaan lihas-
ja nivelkontraktuurien syntya. (Koskiniemi—Donner 2004, 170.) Fysioterapias-
sa korostuu myds apuvdlinetarpeen seuranta, koska lapsi kasvaa ja etenkin
monivammaiset lapset tarvitsevat apuvalineitaan paivittain. Heidan paivittais-
ten toimintojen tukena ja asentojen ja likkumisen mahdollistajana on vuoro-

kauden aikana useita eri apuvalineitd. ( Seppala 2008, 513.)

Monivammaisten lasten fysioterapiassa kaytetddn yleisimmin Suomessa
neuroterapeuttisista menetelmistd NDT-terapian (Neurodevelopmental The-
rapy) keinoa. Se perustuu lapsen liikutteluun ja kasittelyyn, jolla saadaan es-
tettyd spastisia liikemalleja ja sitéd kautta normaalit likemallit tulevat esille
(Pountney 2007, 97-98). Sen tarkoituksena on lihasjanteyden analysoiminen

ja normalisoiminen lapselta, ehkaista virheellisia likemalleja seka aktivoida
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lasta ja ohjata leikin ja toiminnan aikana lasta kayttamaan avustettuna tai
itsendisesti mahdollisimman normaaleja likemalleja. Fysioterapeutti avustaa
kasillaan liikkeen oikeaa suorittamista ja estdd samalla epanormaalin liike-
mallin, mink& hallitsemattomat refleksit saavat aikaan, jolloin héan tukee
ylempien aivojen osien saatelemien asentoreaktioiden kehittymista. Fysiote-
rapeutti antaa kasilladn somatosensorisia arsykkeita kehon avainalueille, ku-
ten paahan, hartioihin, vartalon keskiosaan, lantioon ja vartalon aarialueille
kasiin ja jalkoihin. Ohjaavan kaden paikka, suunta ja paine tulee olla tarkoin
maarattyja, jotta saadaan aikaan oikea arsytys. (Talvitie—Karppi—
Mansikkamaki 2006, 358.)
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4 LASKETTELUUN LITTYVAT TUTKIMUKSET

Aiheeseen liittyvia aikaisempia tutkimuksia on tehty hyvin vahan. Kelkkalas-
kettelua lahinnéd oli Outi Makkosen (2005) Lapin yliopistossa tekema appro-
baturin seminaarityd "Vauhdin hurmaa ja riemua yhdessé koko perheen ja
sisarusten kanssa” Soveltavalaskettelu perheen yhteisend harrastuksena ja
sen merkitys erityista tukea tarvitsevalle lapselle ja hanen perheelleen. Mak-
kosen seminaarityd antaa hyvan kasityksen siitd, mik& on perheen yhteisen
lasketteluharrastuksen merkitys erityista tukea tarvitsevalle lapselle ja hanen
perheelleen. Liséksi seminaaritydssa oli tutkittu sitd, mita fyysisia, psyykkisia
ja sosiaalisia merkityksia perheet nostavat esiin vammaislaskettelusta. Semi-
naaritydssa oli lisdksi selvitetty arviointinakokulman mukaisesti, miten nykyi-
nen tarjonta vastaa kyselyyn osallistuneiden perheiden vammaislaskettelun
tarpeisiin. (Makkonen 2005.)

Makkosen seminaaritydssa oli kaytetty aineistona viiden vammaislaskettelua
harrastavan perheen sahkopostikyselylla saatuja vastauksia. Tutkija oli saa-
nut Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n kautta viiden laskettelusta innostuneen
perheen yhteystiedot. Seminaaritydssdan han kaytti aineiston keruuseen ky-
selylomaketta, jossa oli 13 avointa kysymysta. Aineistoa tutkija analysoi osit-
tain seka kvantitatiivisesti ettd kvalitatiivisesti. Kvantitatiivisessa aineiston
analyysiosuudessa tutkija muutti perheiden sanalliset vastaukset numeroiksi
ja koodasi tiedot SPSS 12.0.1 for Windows-ohjelmaan. Nain han sai tilastol-
listen tietojenkasittelyohjelman avulla tehtyd tarpeelliset kuviot aineistosta

perheiden taustatietojen havainnollistamiseksi. (Makkonen 2005.)

Kvalitatiivisessa aineiston analyysiosuudessa tutkija sai vastauksia tarkaste-
lemalla aikaan luokituksia, joihin h&n pystyi sijoittamaan useimmat vastauk-
set eli han tiivisti aineistonsa keskeisiin luokkiin joista loi teemoja. Tuloksien
esiin tuomisessa tutkija oli ensin tiivistanyt saadut tulokset ja hyodyntanyt
tulosten esittelyssa taulukoita. Tuloksissa tulee esille, ettd kyselyyn osallistu-
neiden perheiden nostamat merkitykset perheen yhteisesta lasketteluharras-
tuksesta ovat hyvin samanlaisia. Fyysiset merkitykset ovat perheiden mieles-
td muun muassa erityista tukea tarvitsevan lapsen motoriikan kehittyminen ja

uuden vauhdikkaan liikuntamuodon I6ytyminen. Psyykkisissa merkityksissa
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korostuivat vauhti, elamykset seka erityistd tukea tarvitsevan lapsen onnis-
tumisen kokemukset. Lisdksi yhdessa olo ja yhdessa tekeminen olivat per-
heiden nostamia sosiaalisia merkityksia. Seminaaritydssa tuli myos esille,
ettd tutkimukseen osallistuneiden perheiden mielesta nykyinen vammaislas-
kettelutarjonta ei vastaa kaikilta osilta perheiden odotuksia ja tarpeita, vaikka
heidan kokemuksensa harrastuksesta ovatkin myénteisia. (Makkonen 2005.)

Soveltavasta lumilautailusta 16ysin Suomesta kaksi tutkimusta. Ensimmai-
sessa opinnaytetydossd Rovaniemen ammattikorkeakoulun opiskelija Johan-
na Alppi (2005) kasitteli Riderbar-apuvalinetta soveltavassa lumilautailussa.
Alpin ty0sta saa hyvan kasityksen soveltavan lumilautailun apuvalineista ja
niiden kaytosta, mutta tutkimus esittelee lahinna soveltaa lumilautailua har-
rastusmuotona kasittelematta sen terapeuttisen kaytén mahdollisuuksia. Han
oli koonnut opinnaytetydna kirjallisen infopaketin Riderbar-toimintavalineesta.
Tutkimukseen osallistui kaikkiaan nelja henkil6d. Soveltavan lumilautailun
leiri, jossa tutkija toimi jarjestettiin Messilan hiihtokeskuksessa helmikuussa
2005, missa samaan aikaan jarjestettiin myos soveltavan lumilautailun koulu-
tuspdaivat. Tutkija oli valinnut henkilot haastatteluun osittain ian ja vamman
perusteella, koska han halusi saada mahdollisimman laaja-alaisen ja katta-
van kokemuspankin kasiteltavaksi. Han haastatteli kolmea leirilla ollutta Ri-
derbar-toimintavalineella lautaillutta oppilasta ja heiddn vanhempiaan seka
yhta henkil6a leirin ulkopuolelta. Tutkija oli tehnyt avoimen haastattelun, joka
oli toteutunut lahinn& keskustelun omaisesti yhdessa vanhempien kanssa,

yhta haastateltavaa lukuun ottamatta. (Alppi 2005.)

Tutkimusmenetelména Alppi oli kayttanyt laadullista tutkimusotetta, koska
han oli havainnoinut tapaustutkimuksen mukaisesti yksildita eli lautailijoiden
suorituksia ja opettanut heita suorituksissa eli lautailemaan. Lahestymista-
vaksi h&n oli valinnut fenomenologisen, koska tapa sopi tutkimattomiin tai
vahan tutkittuihin aiheisiin. Fenomenografian mukaisesti tutkija oli haastatel-
lut Riderbarilla laskijoita, heiddn tuntemuksistaan ja oppimisistaan. Osallistu-
van havainnoinnin avulla han halusi selvittda, miten monipuolisesti Riderbar
soveltuu liikkuntarajoitteisille henkildille. Leirilla vanhemmat saivat seurata
heidan lapsilleen sopivan uuden lajin 16ytymisen riemua ja pystyivat arvioi-

maan lajin sopivuutta heidan lapsilleen suhteessa muihin talvilajeihin. Osa
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vanhemmista oli innostunut avustamaan ja laskemaan Riderbarilla yhdessa
lapsensa kanssa. Tutkija toteaa soveltava lumilautailun olevan inkluusiota
parhaimmillaan, silla se mahdollistaa tasavertaisen harrastamisen mahdolli-
suuden kanssaihmisiin nahden. Han pitdd Riderbarin vahvuutena sen sovel-
tumista tietyille liikuntarajoitteisille henkilGille, joille esimerkiksi pystylaskettelu
ei ole mahdollista tai on erittain hankalaa. (Alppi 2005.)

Toisessa opinnaytetydssa Jyvaskylan ammattikorkeakoulun opiskelijat Minna
Mattila ja Aino Sutela (2009) selvittivat toiminnallisena tapaustutkimuksena
soveltavan lumilautailun vaikutusta yhden CP-lapsen dynaamiseen tasapai-
noon, jolla oli lieva spastinen diplegia. Tutkimuksessa oli harjoiteltu tasapai-
noa kaytannossa seka eri tasapainotestauksilla testattu sen muuttuvuutta.
Dynaamista tasapainoa oli arvioitu painonsiirtojen sujuvuuden ja tarkoituk-
senmukaisuuden osalta Metitur Oy:n Good Balance voimalevyjarjestelmalla
ja vaikutuksia tasapainon hallintaan muuttuvalla tukipinnalla Gross Motor
Function Measure (GMFM)- testiston avulla. Tutkimus oli toteutettu tammi-
helmikuussa 2009 Laajavuoren hiihtokeskuksessa. Harjoitusjakso oli toteu-
tettu Suomen Hiihdonopettajat ry:n (Shory) lumilautailun ja soveltavan alppi-
hiihdon opetusohjelmien mukaisesti. Tutkimus sisélsi viiden viikon harjoitus-
jakson seké alku- ja loppuarvioinnit. Harjoitusjakso sisalsi yhteensa kymme-
nen yhden tunnin mittaista rinneharjoituskertaa. Tutkimus oli luonteeltaan
kvantitatiivinen ja sen tarkoituksena oli arvioida tasapainossa tapahtuvia
maarallisia muutoksia. Tutkimuksesta kay esille, ettéa saatujen tulosten perus-
teella soveltavalla lumilautailulla katsottiin olevan jonkin asteisia positiivisia

vaikutuksia CP-lapsen dynaamiseen tasapainoon. (Mattila — Sutela 2009.)

Artikkeli  bi-ski-kelkkalasketteluun liittyvasta aiheesta I6ytyi Fysilehdesta
(1/2009) ja aihe kasitteli vammaislaskettelua Rukalla. Artikkelissa kerrottiin
kahden perheen laskettelukokemuksista Rukalla. Ensimmaisessa perheessa
oli liikuntarajoitteinen poika, joka harrasti kelkkalaskettelua mono-ski-kelkalla
ja isa oli suksilla kelkan takana. Perhe oli harrastanut laskettelua 5 vuotta.
Fysioterapeuttisina tavoitteina lapsella oli vartalon- ja pdanhallinta seka pai-
nonsiirrot ja vartalon kierrot. Toisessa perheessa oli nuori tyttd, joka harrasti
pystylaskettelua suksilla pitden kiinni suksisauvasta, jonka avulla ft:t ohjaa-

vat. Han oli harrastanut laskettelua 3 vuotta. Artikkelissa kerrottiin, etta lasten
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neurologiaan suuntautunut fysioterapeutti vastaa fysioterapeuttisten tavoittei-
den toteutumisesta ja hilhdonopettaja lajiteknisesta opetuksesta. Vanhemmat
kertoivat lajin harrastamisen olevan mukavaa vaihtelua tavallisiin terapiaker-
toihin ja kokivat, ettd samat kuntoutukselliset tavoitteet saavutetaan myos
laskettelun avulla. Tarkeaksi asiaksi vanhemmat nostivat laskettelussa sen,
ettd lapset saavat nauttia ulkoilmasta luonnossa ja paasevat muiden nuorten
seuraan. (Fysi 2009, 16-17.)

John A. Sterban, (2006) tekemassa tutkimuksessa kasiteltiin viidelle spastisil-
le CP-vammaiselle lapselle annettua mukautettua laskettelua. He olivat ial-
tdan 8-vuotiaita ja pystyivat likkumaan itsenaisesti. Kaksi heista tarvitsi kave-
lyn tueksi kainalosauvat. Mukautetulla lasketteluterapialla selvitettiin laskijan
fyysisia reaktioita karkeamotoriikassa (staattinen ja dynaaminen, painonsiirrot
ja rotaatiot). Mukautetussa lasketteluterapiassa laskija saa vaikutteita passii-
visesta ja aktiivisesta venytyksesta stimuloiden tasapainoa ja asennon hallin-
taa. Tutkimuksessa tutkittin mukautetun lasketteluterapian vaikutusta karke-
an motoriikan toiminnoissa kayttden karkeamotoriikan toiminnan testistéa
(Gross Motor Function Measure) CP-vammaisilla lapsilla. Gross Motor Func-
tion Toimenpide (GMFM) luokituksia: Taso 1, Taso 2, Taso 3. Testia oli tehty
10 viikon harjoittelujaksolla, jossa jokaisella oli sama laskettelunopettaja.
Tutkimuksessa kay ilmi, ettad siihen osallistuneilla spastisilla CP-vammaisilla
lapsilla karkeanmotoriikan toiminnot paranivat ja laskettelua suositeltiin kar-
keanmotoriikan kuntouttavana muotona spastisille CP-vammaisille lapsille.
(Sterban 2006.)
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5 TUTKIMUKSEN TAVOITE, TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMA

Opinnaytetyon tarkoituksena on kerata tietoa mika on bi-ski-kelkkalaskettelun
merkitys monivammaisen lapsen toimintakyvylle. Tarkoituksena on keréttyjen
tietojen pohjalta tuottaa uutta tietoa bi-ski-kelkkalaskettelun merkityksesta
monivammaisen lapsen toimintakyvyn kannalta katsottuna, jota toimeksianta-

ja ja fysioterapia-ala voi hyodyntad. Opinnéaytetyoni tutkimusongelmana ovat:

1. Millainen merkitys bi-ski-kelkkalaskettelulla on monivammaisen lapsen
toimintakykyyn?

2. Millainen merkitys bi-ski-kelkkalaskettelulla on monivammaisen lapsen
suoritukseen ja osallistumiseen?

3. Millainen merkitys bi-ski-kelkkalaskettelulla on monivammaisen lapsen

ymparisto- ja yksilotekijoihin?

Opinnaytetyoni tavoitteena on oma ammatillinen kasvu perehtyen aiheeseen
syvemmin. Saatua tietoa voin myds hyddyntaa toimiessani fysioterapeuttina.
Liséksi tyoni tavoitteena on tutkimuksellisen tyon liséksi se, etta se olisi tieto-
paketti fysioterapeuteille, perheille, opiskelijoille sekd muille alalla tydéskente-
leville, jotka tarvitsevat esitietoutta toteuttaessaan bi-ski-kelkkkalaskettelua
monivammaisten lasten parissa. Opinnaytetyon peruslahtokohtana on ollut
ajatus lisata teoriatietoa bi-ski-kelkkalaskettelussa huomioitavista asioista,
monivammaisuudesta ICF:n pohjalta katsottuna seka lisata tietoa laskettelun

merkityksestd monivammaisen lapsen toimintakyvyn kannalta katsottuna.
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS
6.1 Tutkimuksen kohderyhma

Opinnaytetyoni tutkimukseen osallistuva ryhméa koostuu neljasta peruskou-
luikdisestda monivammaisesta lapsesta, jotka ovat ialtddn 10-13-vuotiaita.
Ryhmaan kuuluvilla monivammaisilla lapsilla on CP-vamma, aisti- ja kehitys-
vamma, kommunikaatio-ongelma, epilepsia seka sensorisia ongelmia ja vai-
keuksia kognitiivisella alueella. Kun kyseessd on kolmen tai useamman

vamman yhdistelmé puhutaan monivammaisuudesta (Kaski 2004,179).

Ensimmaiselld ryhman lapsista on bilateraalinen spastinen oireyhtyma dys-
tonisin piirtein eli tonus vaihtelee. Se on yhteistermi, jota kaytetdaan kun ei
eroteta toisistaan diplegia ja tetraplegia spasticaa. Lapsi on yleensa hyvan-
tuulinen ja iloinen sekd nauttii muiden lasten ja aikuisten seurasta. Han on
hyvin sopeutuvainen uusien ihmisten ja toimintojen suhteen. Lapsi kommuni-
koi muutamalla sanalla, joilla han vastaa kysyttaessa. Han ymmartaa arkipu-
hetta. Lisaksi hanen kanssaan kaytetddn PCS-kuvia ja Talera kommunikaat-

toria viestinnan tukena.

Rakenteet (RF120): Lapsi on lepotilassa vartaloltaan hypotoninen, mutta ak-
tivoituessaan ja nimenomaan eri tunnetiloista johtuen vartalon ja raajojen
jantevyys vaihtelee voimakkaasti hypotonian ja hypertonian valilla. Keholla
hanella nakyy myds virheasentoja. Lonkan lahentajalihaksissa, alaraajoissa
varsinkin mediaali-puolella hamstringeissa sekd hieman nilkoissa plantaari-
fleksoreissa on kireytta. Lapsella on myds oikean ranteen supinaatio ja polvi-
en ojennukset vajaat. Lisaksi lapsella on kasvuvaihe, miké entisestaan altis-
taa nivelten eri liikelaajuuksien pienenemiseen ja jopa kontraktuurille. Varta-
lonhallinta hanelld on puutteellista, vaikka hanella on kaytdéssa pehmea kor-
setti vartalonhallinnan parantamiseksi. Paanhallinta on hanella melko hyva.
Han kannattelee paatdan, pystyy kohdistamaan valilla katseensa, vaikka

naonkayttoé on puutteellista.

Suoritukset (RF123): Lapsella alaraajojen tahdonalainen motoriikan on
enemman hairiintynyt kuin ylaraajojen. Hanell&a on motorisesti vaikeampi hal-

lita oikeaa puolta kehossa ja vasen puoli on hénella vahvempi. Kasien hie-
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nomotoriikka on puutteellista ja kasien kayttoén vaikuttaa lapsen tytskente-
lyasento eli proksimaalinen tuki. Hienomotoriikan helpottamiseksi han kayttaa
pehmeita rannetukia esim. musiikkiterapiassa. Jos tyoskentelyasento on hy-
va, pystyy han tuomaan yhden kaden kerrallaan yli keskilinjan. Han pystyy
tarttumaan ja irrottamaan otteensa halutessaan. Ylaraajoista vasen on hanel-
& toimivampi. Han pystyy kayttamaan aktiivisesti vasenta ylaraajaa, muun

muassa han pystyy itse sydmaan ruokansa tai tavoittelemaan jotain esinetta.

Tuettaessa seisoma-asentoon polvissa on lapsella ojennusheikkoutta, eli niin
kutsuttua koukkupolvisuutta, joka on seurausta massa-flexion-likemallista.
Hanella on lihaskireyttd alaraajoissa lonkkien adductoreissa (lahentajalihak-
set), iliopsoaksissa ja mediaalisissa hamstring-lihaksikssa ja nilkkojen plan-
taari-fleksoreissa. Kehon hallinta hanella on vaikeaa, mika néakyy tasapainon
heikkoutena tuettaessa istuma- ja seisoma-asentoon. Han pystyy lattialla
ollessaan kaantymaan selinmakuulta vatsamakuulle ja ryémiminen onnistuu
ylaraajoilla itseaan vetden. Han pysyy myods hetken aseteltuna kont-
tausasennossa. Seisoma-asennossa han pysyy tuettuna, mutta keholla tulee
esiin kokonaisvaltainen extensioliikemalli. Askeltaminen onnistuu avustettu-
na, mutta likkuminen on jaykkaa ja alaraajat pyrkivdt menemaan ristiin. As-
keltamisen helpottamiseksi lapsi kayttdd Swash-ortooseja ja Walker-
kavelytelinetta. Lapsi seisoo paivittain seisomatelineessa ja istuu erityispyo-

ratuolissa, jota kayttdd myos siirtyessaan avustettuna paikasta toiseen

Toisella ryhman lapsista on tetraplegia spastica. Hanella on kéasien tah-
donalainen motoriikka lahes yhta vaikeasti vammautunut kuin alaraajojen.
Lapsi on yleensa hyvantuulinen ja iloinen seka nauttii muiden lasten ja aikuis-
ten seurasta. H&n on hyvin sopeutuvainen uusiin ihmisiin ja toimintoihin.
Lapsi kommunikoi PCS-kuvia kayttden ja hanella on my6s pari omaa sanaa,
joilla han ilmaisee itsedéan lyhyesti kysyttdessa. Lisaksi han ilmaisee ilmeilla
ja eleilla mielipahaa tai iloa. Erityisesta han pitaa siitd, ettd hanen kanssaan
puuhastellaan, esimerkiksi katsellaan kuvakirjaa, leikitdan, lauletaan ja jutel-

laan.

Rakenteet (RF120): Lapsi on vartaloltaan hypotoninen ja raajoissa hanelléd on

voimakas extensiotonus. Siitd johtuen p&an ja vartalon hallinta ovat héanella



37

heikkoja. Hanelld on alkanut muotoutua jo skolioosia oikealle. Hanelle on
my0s tehty lonkkien osteotomiat. Vasen ylaraaja ja alaraaja pyrkivat hanella
fleksioon, jolloin esiin tulee myds suppukylki ja katse on kdantyneena oikealle
ja talléin on nakyvissa ATNR. Oikeassa ylaraajassa héanella on aktiivista
ojennusliikettd. Suun motoriikka on hanella huonoa, koska siina esiintyy voi-
makasta spastisuutta, mistéa johtuen lapsi kuolaa paljon. Kaikki toiminnot ja
innostuminen hanella nostavat tonusta suun ja raajojen alueella ja silloin

spastisuus estaa aktiivisen toiminnan.

Suoritukset (RF123): Lapsi ei pysty itse siirtymaan paikasta toiseen ja vaih-
tamaan asentoa seka vartalon hallinta ja hahmottaminen ovat puutteellisia.
Kehon toimintoja vaikeuttaa asennon ja liikkeiden epasymmetria. Han pysyy
tuettuna istuma- ja seisoma-asennossa seka askeltaminen onnistuu avustet-
tuna. Hanella on motorisesti vaikeampi hallita vasenta puolta kehossa ja oi-
kea puoli on vahvempi. Oma aktiivinen toiminta h&nella on hyvin vahaista,
pyydettaessa raajojen liikuttelu onnistuu. Paan hallinta on ajoittain hyva. Han
nostaa paataan, kohdistaa katseen ja tarkasti seuraa ymparilla tapahtuvia
asioita. Han pystyy oikealla ylaraajalla tavoittelemaan esinetta ja ojentaa yla-
raajaa esim. kylla- tai ei-merkkiin ilmaisten yksinkertaisia tarpeita hanelta sel-
keasti kysyttaessa. Hanella on kaytdssa kasi-ortoosit virheasentojen ehkai-
semiseksi ja helpottamaan ylaraajoilla tydskentelya. Lapsi seisoo paivittain
seisomatelineessa ja istuu erityispyoratuolissa, jota kayttdéa myds siirtyes-
saan avustettuna paikasta toiseen. Tukivyot auttavat vartalon asennon yllapi-
toa ja paapanta paan hallintaa. Sydminen ja juominen seké suun sulkeminen

on vaikeaa suun vaikean motorisen hallinnan vuoksi.

Kolmannella ryhmé&n lapsista on CP-vamma, luokitukseltaan dystoninen
tetraplegia eli vaikea lihasjanteyden saatelyhairi6 ja atetoottisia liikkeita. Lap-
si on kiinnostunut seuraamaan ymparilla tapahtuvia asioita. Han viihtyy mui-
den lasten ja aikuisten seurassa seka nauttii ulkoilusta. Lapsi kommunikoi
iimeilld, eleilla, omalla dantelylla seka kayttdd kommunikoinnin tukena PCS-

kuvia.

Rakenteet (RF120): Lapsella iimenee kehossa tonuksen lisaantymisen myé6ta

kokonaisvaltainen, extensiosuuntainen liikemalli. H&nen perustonuksensa
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(lihasjanteys) vaihtelee hyper- ja hypotonian valilla (ns.tonusvaihtaja). Hanel-
l& ilmenee vartalossa lihasspasmeja. Lapsella on havaittavissa myos ate-
toosia, mikad ilmenee motorisen saatelyn, keskilinjassa toimimisen seka
symmetrisen toiminnan vaikeutena. ATNR vaikeuttaa osaltansa myods kehon

keskilinjassa toimimista seka silma-kasi yhteistyota.

Suoritukset (RF123): Lapsi istuu suurimman osan paivaa pyoratuolissa, silla
itsendinen liikkuminen on hanella hyvin vahaista. Lapsi ei pysty itse siirty-
maan paikasta toiseen ja vaihtamaan asentoa seka vartalon hallinta ja hah-
mottaminen ovat puutteellisia. Kehon toimintoja vaikeuttaa asennon ja liikkei-
den epasymmetria. Selinmakuulla koko keholla vallitsee ajoittain exten-
siotonus. Han voi tonuksen kohoamisen seurauksena kaantya selinmakuulta
kylkimakuulle. Istuminen onnistuu tuettuna, mutta asentoon vaikuttaa paan
hallinta ja istuma-asento on usein flexio-voittoinen. Painmakuulla lapsen
asento on fleksiovoittoinen eikd han siind mielellaan viihdy. Lapsi pysyy tuet-
tuna seisoma-asennossa ja askeltaminen onnistuu avustettuna. Lapsella esil-
le tulevat spasmit hairitsevat hanen tahdonalaista motoriikkaa ja ne voivat
olla myo6s kivuliaita. Vaikeinta hanella on ylaraajojen hallinta, mutta spasmit
vaikeuttavat myos paan ja pystyasennon hallintaa. Liséksi esille tulee myds
tarkimmin hermottettujen alueiden, kuten sormien ja kasvojen matomaiset
tahattomat liikkeet. Paivittaista suoritusta vaikeuttavat myds lieva kuulon hei-

kentyminen, nadn kayton toiminnalliset vaikeudet ja sydmisenongelmat.

Neljannelld ryhman lapsista monivammaisuus johtuu heti syntymaan jal-
keen seuranneesta vaikeasta epilepsiasta, jonka vuoksi psykomotorinen ja
kognitiivinen kehitys ovat viivastyneet. Kommunikointi on hanella melko va-
haista ja sen tukena on kaytdssa esinekommunikaatio. Lapsi &éntelee paas-
taen erilaisia &ania. Silloin hanella on usein paha olla ja lapsi on itkuinen ja
kiukkuinen. Han viihtyy parhaiten itsekseen, eikd sieda kovaa halindd. Han
nauttii ulkoilusta, erilaisista keinutuksista ja vauhdista. Lapsi kommunikoi il-

meilla, eleilld, omalla aéantelylla seké kayttaa esinekommunikaatiota.

Rakenteet (RF120): Lapsi on vartaloltaan hypotoninen. Paan hallinta hanella
on hyva. Kasissé lapsella on fleksiokontraktuuraa kyynarnivelissa ja alaraa-

joissa hamstringkireytta seka kireytta nilkoissa plantaari-fleksoreissa. Lapsi
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on hyvin hypersensitiivinen koko keholtaan eli tuntoaisti hénella on hyvin
herkka. Lapsella nakokyky on heikentynyt ja h&n on ldhes sokea, mutta h&n

voi havaita valonheijasteita ja silloin han siristelee silmiaan.

Suoritukset (RF123): Lapsi pystyy istumaan lattialla itsenaisesti ja han kyke-
nee hallitusti viem&an vartalon lattiatasoon sek& vaihtamaan asentoaan se-
linmakuulle tai kylkiasentoon. Han ei viihdy painmakuulla. Ajoittain han lilkkkuu
lattiatasossa selinmakuulla pukaten itsedan alaraajoilla. Lapsi pysyy myos
tuettuna konttausasennossa ja seisoma-asennossa, mutta ei pida askelluk-
sesta. Ylaraajojen toiminta on ajoittain aktiivisempaa kuin alaraajojen. Lapsi
hairiintyy melusta ja pitda kasia korvilla. Késistdén lapsi on hyvin herkka ja
kasilla tekemista han ei oikein sieda, mutta voi halutessaan vieda leivanpalo-
ja itse suuhun. Lapsi seisoo paivittain seisomatelineessa ja istuu erityispyora-

tuolissa, jota kayttdd myos siirtyessaan avustettuna paikasta toiseen.

Opinnaytetyon tutkimuksen kohteena olevat lapset tarvitsevat likkumiseen ja
paivittaisista toiminnoista selviytymiseen hoivaa ja huolenpitoa ympari vuoro-
kauden seka liikkumista ja toimintakykya tukevia apuvalineitd (RF310). Ryh-
man lapsilla on vaikeusasteeltaan vaikea liikuntavamma, jolloin lapsi ei pysty
kayttamaan vammautunutta kehon osaansa toiminnallisesti ja tavoitteellises-
ti. Liikkuminen ja paikasta toiseen siirtymiset tapahtuvat avustettuna pyora-
tuolilla. Heilla on myds kaytdssa erilaisia apuvalineita paivittaisten toimintojen
tukena. Niitéa ovat erityistuoli tukivdin, joka on kaytéssa istuessa ja kuljetetta-
essa, seisomateline, tyotuoli, pukemispenkki, tukiliivit (sel&an skolioosin hoi-
toon), ortoosit, dafot, tukipohjalliset (korjaavat jalkojen virheasentoja), tuki-
kengat seka wc- ja pesutoiminnoissa erityistuoli. Fysioterapeuttinen harjoitte-
lu (RF 220) koostuu allasterapiasta seka kuivaterapiasta, joita fysioterapeutit
toteuttavat yksil6llisesti suunnitelluilla harjoitteilla. Harjoitteissa on huomioitu

yksil6lliset tavoitteet.

Ryhman lapset kayvat paivittain erityiskoulua, jonka jalkeen osa heista me-
nee kotiin ja osa iltapaivahoitoon. Koulunkaynnin onnistumiseksi lapsille on
tehty henkilékohtainen opetussuunnitelma (HOJKS), jossa on huomioitu lap-
sien tarvitsema kuntoutus ja tukitoimet. Motoristen taitojen harjoittelu vahen-

tyy usein lapsen siirtyessé paivakodista koulumaailmaan.
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Koen kelkkalaskettelun yhdeksi hyvaksi talviseksi harrastukseksi niin osaksi
koulumaailman talvisena liikuntaharrastuksena kuin perheen yhteisena har-
rastuksena. Kevaisin bi-ski-kelkkalaskettelu kuuluu osaksi motorisia taitojen
kehittamista. Sita kautta kiinnostuin selvittdmaan mika sen merkitys toiminta-

kykyyn on juuri heille.
6.2 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetyoni tutkimusmenetelmaksi olen valinnut kvalitatiivisen eli laadulli-
sen tutkimusmenetelman. Laadullisen tutkimuksen omat traditionsa on psy-
kologiassa, sosiologiassa, kasvatustieteessa ja antropologiassa. Laadullises-
sa tutkimuksessa valitaan kohdejoukko tarkoituksenmukaisesti ja kasitellaan
tutkittava joukkoa ainutlaatuisena ja tulkitaan aineistoa sen mukaisesti. Laa-
dullisella tutkimuksella pyritaan |6ytamaan tai paljastamaan tosiasioita
enemman kuin todentamaan totuusvdittamien olemassa oloa. (Hirsjarvi—
Remes—Sajavaara 2008, 156—160.)

Laadullisessa tutkimuksessa pyritddn ymmartamaan tutkittavaa ilmiéta. Lah-
tokohtana laadulliselle tutkimukselle on, etta tutkija on kiinnostunut omasta
tutkittavasta kohteestaan. Talla tarkoitetaan ilmién merkityksen tai tarkoituk-
sen selvittdmistd seka kokonaisvaltaisen ja syvemman kasityksen saamista
iimiosta. Tama tarkoittaa usein kaytannossa tilan antamista tutkittavien henki-
l6iden nakdkulmille ja kokemuksille sekd perehtymista tutkittavaan ilmiéon

liittyviin tunteisiin, ajatuksiin ja vaikuttimiin. (Metsdmuuronen 2006, 83-86.)

Laadulliseen tutkimusmenetelmaan liitetyilla tutkimusmenetelmilld, kuten ha-
vainnoinnilla, haastattelulla ja analysoimalla dokumentteja, saadaan selville,
mitd ihmiset ajattelevat, tuntevat ja tietavéat (Patton 2002, 145). Tutkimustu-
lokset eivat kvalitatiivisessa tutkimuksessa ole useinkaan helposti kiteytetta-
vissa yhdeksi selkeéksi luvuksi. Tama johtuu siita, ettd kvalitatiivisen tutki-
muksen tulokset ovat itse asiassa tutkimuksen empiriaosassa esitettyja ku-
vauksia. Naiden kuvausten onnistuneisuus on samalla kvalitatiivisen tutki-
muksen arvioinnin keskeinen mitta. Koska kvalitatiivinen aineisto on erilaisia
teksteja ja puhuntaa ja tutkija toimii tutkimusvélineena useimmiten ilman nu-
meroita ja tilasto-ohjelmia on kvalitatiivinen raportti yleensad kertomuspainot-
teinen. (Eskola—Suoranta 1998, 244.)
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Valitsin laadullisen tutkimusmenetelmén, koska katsoin menetelmén parhai-
ten sopivan tyohoni. Laadullinen tutkimusote mahdollisti laajemman ja syval-
lisemman aineiston hankkimisen, kuten puolistrukturoidun haastattelun, ha-
vainnoinnin, muistiinpanojen tekemisen ja videoimisen. Tutkijana olen Kkiin-
nostunut tutkittavasta kohteesta. Opinnaytetydni lahtékohtana on todellisen
elaman kuvaaminen ja kohteen kokonaisvaltainen tutkiminen, joka on pohja-
na laadullisessa tutkimuksessa. Tutkimukseen osallistunut kohdejoukko on
valittu tarkoituksenmukaisesti. Lisdksi haluan saada syvemman kasityksen
tutkittavana olevasta ilmiosta ja sen merkityksesta. Tydsséani en pyri tilastolli-
siin yleistyksiin vaan tarkoituksena on kuvata monivammaisten lasten bi-ski-
kelkka-laskettelutilannetta toimintakyvyn kannalta, ymmartad sen toimintaa ja
antaa teoreettisesti mielekas tulkinta itse tapahtumasta. Tavoitteenani on
esitella tutkimuksen aikana ilmenneiden tulkintojen avulla ihmisten toiminnas-
ta jotakin, mitd ei valittomasti voida havaita. Laadullisen tutkimusmenetelman
avulla paasin lahelle tutkittavana olevaa kohderyhméa ja saamaan tutkimuk-

sen kannalta oleellista tietoa kaytannon tilanteista.

Etnografia on osallistuvaa havainnointia, jonka keinoin ymmarretaan ja ana-
lyyttisesti kuvataan tutkittavaa yhteis6d ja ihmisryhm&a. (Metsdmuuronen
2006, 219.) Etnografiaa luonnehditaan seuraavasti. Sen tutkimuskohteena on
arkinen elama ja tiedonlahteind ovat havainnointi, haastattelu ja keskustelu.
Tutkimuskohteena ovat tilanteet ja tietyn ryhman toiminta. Tiedonkeruuta ei
ennalta maaréata ja strukturoida. Keskeistd analyysissa on kohteen ymmar-
taminen. (Rantala 2006, 221,223.)

Etnografisen tutkimuksen tarkoituksena on osallistuvan havainnoinnin keinoin
ymmartaa ja analyyttisesti kuvata tutkivaa yhteiséa ja inmisryhméaa. Etnogra-
fiseen tutkimukseen kuuluu kenttatutkimusvaihe, jonka aikana tutkija tarkkai-
lee tutkimuskohdetta ja pyrkii ymmartamaan tapahtumien merkitysta osallis-
ten omasta ndkdkulmasta. Kenttatyé on etnograafisen tutkimuksen yksi kes-
keinen kasite, jonka tarkoituksena on kuvata jotakin tiettya tapahtumaa tai
ymmartdd tutkimuksen kohteena olevaa toimintaa (Metsamuuronen 2006,
94-95). Eskola - Suorannan (1998, 106) mukaan sanana etnografia tarkoit-
taa ihmisisté kirjoittamista ja siin& ei hajoteta toiminnallista kokonaisuutta pa-

loihin, vaan pyritdédn hahmottamaan tilannetta kokonaisvaltaisemmin.
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Tiedonhankinnassa kaytin etnografista metodia, joka on laadullista tutkimus-
ta. Tavoitteena on ymmartdd ihmisen toimintaa ja siihen liittyvia sosiaalisia
merkityksia tietyssa yhteisdssa ja ymparistéssa. Opinnaytetydssa havainnoin
etnografisin keinoin bi-ski-kelkkalaskettelun merkitystd monivammaisen lap-
sen toimintakykyyn. Tutkijana etnografinen metodi sopi minulle, koska halu-
sin aidosti ymmartaa tutkittavaa kohdetta yhdessa heidan kanssaan, heidan
nakokulmastaan. Kenttatutkimusvaiheen aikana tarkkailen tutkimuskohdetta
ja pyrin ymmartamaan tapahtumien merkitysta osallisten omasta nakokul-
masta, jota olen tehdyt todellisessa bi-ski-kelkkalaskettelutilanteissa. Minulla
on useamman vuoden kokemus monivammaisten lasten parissa ja koen
osaavani tulkita heidén taitojaan vaikka toimitaankin erilaisessa ympaéristos-
sa. Tyossani tama nakyy pyrkiessani kuvailemaan todellisia bi-ski-
kelkkalaskettelutilanteita ja nostamaan sieltd esille monivammaisten lasten

taidot ja kyvyt arvokkaana ja ainutlaatuisena tutkimusaiheen ilmentymana.
6.3 Tutkimuksen eteneminen ja tiedonkeruu

Opinnaytetydni aiheeni varmistuttua aloin suunnitella tyotani etsimalla tietoa
kirjallisuudesta. Pohdin milla tavoin ja miten kaytannossé kohteeni tutkin se-
k& mita asioita haluan tydsséani selvittaa. Tutkimusjoukko oli minulle entuu-
destaan tuttu tyoni kautta. Se osaltaan helpotti, mutta my6s vaikeutti opin-
naytetyon tekemistd. Tutkimuslupien varmistuminen niin tutkimusjoukolta
kuin toimeksiantajaltani varmisti tutkimusmenetelman valinnan, koska pystyin
sen jalkeen videoimaan ja havainnoimaan todellisia tilanteita. Opinnaytetyos-
sa tiedon keraaminen tapahtui havainnoinnilla, videoinnilla, muistiinpanoilla
seka puolistrukturoidulla haastattelulla. Aineiston keraaminen tapahtui paa-
asiassa  havainnoimalla  neljdn  monivammaisen  lapsen  bi-ski-
kelkkalaskettelutilanteita kevaalla 2010 ja bi-ski-kelkkalasketteluretkella Levil-
& 14-16.4.2010. Tutkimustulokset pohjautuvat havainnoinnin, kuvaamisen,

haastattelun seka muistiinpanojen avulla hankittuun aineistoon.

Havainnoinnissa on kyse siitd, etta tutkija tarkkailee kohdetta ja tekee ha-
vainnoin aikana muistinpanoja ja kenttaraporttia (Metsamuuronen 2006,
227). Havainnoimistani laskettelutilanteista olen kirjannut muistiinpanoja, joita

vertailin videoimiini laskettelutilanteisiin. Laskettelutilanteessa havainnoinnin
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tarkoituksena oli keratd tietoa kyydissa olevista monivammaisista lapsista.
Havainnoin heidan reagointia, liikkeen ajoitusta, kehon liikkeita, liikkeen ai-
heuttajaa hissinousun ja rinteessa laskun aikana sekd vauhdin ja toistojen
merkitystd edella mainittuihin asioihin. Liséksi havainnoin lapsen kommuni-
kointia, miten lapsi reagoi puheeseeni, kun kerron mitd milloinkin ollaan te-
kemassa eli kertooko lapsi omasta olostaan ilmein, elein, &antelyin tai kat-
seella vaihtoehtona olevista kuvista. Videoinnilla ja muistiinpanoilla pyrin

vahvistamaan havainnoinnin avulla kerattya tietoutta.

Liséksi olen kerannyt tutkimustietoa haastattelemalla osallistuneiden lasten
perheitd. Haastattelut ovat tapahtuneet puolistrukturoidun lomakkeen avulla
(liite 4). Aineiston keradmiseen kaytetylla puolistrukturoidulla haastattelulla
olen pyrkinyt selvittamaan lapsen aikaisempia bi-ski-kelkkalaskettelu-
kokemuksia sekd vanhempien kokemuksia ja ndkemyksia sen merkityksesta
seka, miten haastatteluun valitut henkilot kokevat bi-ski-kelkkalaskettelun.
Eskola & Suoranta (1998, 87) pitavat kyseistd haastattelumuotoa hyvana
tapana kerata tietoa, koska kysymykset ovat kaikille samat, mutta valmiit vas-
tausvaihtoehdot puuttuvat ja talléin haastateltava saa vastata kysymyksiin
omin sanoin. Olen verrannut saatuja omia tuloksia heidan kertomiin vastauk-

siin, onko niissa yhtalaisyyksia tai poikkeavuuksia.

Tutkimuksessani kaytin myos aiheeseen liittyvaa kirjallisuutta ja aikaisempia
aihepiirin 1&hella olevia tutkimuksia. Opinnéytetyoni aikataulu eteni suunni-
telman ja lupa-anomusten hyvaksymisella maaliskuun 2010 loppuun men-
nessa. Haastattelukysymykset tutkimukseen osallistuvien lasten kotiin oli
valmiina maaliskuun 2010 loppuun mennessa. Aineiston keraaminen havain-
noimalla, videoimalla, muistiinpanoja kirjoittaen seka kirjallisuutta analysoi-

malla tapahtui maalis-kesakuun valisena aikana.
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Opinnaytety6- Aiheen hyvak- Aikaisempiin tutki-
info/aiheen va- syminen muksiin ja Kirjallisuu-
linta » 18.2.2010 — teen perehtyminen ‘
kevat 2010
Tutkimusluvat Tutkimusme- Laadullinen tutki-
toimeksianta- netelmén va- musmenetelma / et-
ja/tutkimuskohde — linta kevat — nografinen tutkimus- -
31.3.2010 2010 metodi
Havainnointi ja Laskettelu Levilla14-
videointi 16.4.2010, Ounasvaa-
Aineiston ke- —  ralla kevaalla 2010 —
L raaminen vl
X pyolistrukturoi- Palautus 30.4.2010
tuhaastattelu —-> ]
31.3.2010
Aineiston ana- Tulokset ja joh- Tyo6n esittdminen toi-
lysointi 1.4 — —» topaatokset1.9 _, meksiantajalle
30.8.2010 —28.2.2011

Kuvio 2. Tutkimuksen eteneminen ja tiedonkeruu kaaviona (Patsi 2011).
6.4 Tutkimusaineiston analysointi

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston kerddminen ja analysointi tapahtuvat
ainakin osittain yhta aikaa (Silverman 2005, 152-153). Laadullisen aineiston
analyysi alkaa jo sen keruu vaiheessa ja on tarkeda pitaa tutkimuspaivakirjaa
havainnoista koko ajan. Analyysin tavoitteena on I0ytd& aineistoa kuvaavia
yhteisia kasitteité ja lainalaisuuksia (Metsamuuronen 2006, 122, 255). Laa-

dullisen tutkimuksen vaikeimmaksi osuudeksi méaaritelladnkin aineiston ana-
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lysointi. Tavallisesti laadullisen tutkimuksen aineiston analysoinnissa kayte-
td&an analysointimenetelméana sisallonanalyysia. Sisallonanalyysin katsotaan
olevan taustana lahes kaikille laadullisen tutkimuksen analyysimenetelmille,
joissa analysoidaan kirjoitettuja, kuultuja tai ndhtyja tapahtumia. Aineistoléah-
tbisessa analyysissa pyritaan luomaan tutkimusaineistosta teoreettinen ko-
konaisuus. (Tuomi—Sarajarvi 2009, 91, 95, 108.) Laadullisessa tutkimukses-
sa aineistolahtoiselld analyysilla tarkoitetaan teorian rakentamista empiirises-
ta aineistosta. Aineistolahtéinen analyysi on tarpeellista silloin, kun tarvitaan
perustietoa jonkin tietyn ilmion olemuksesta. Aineiston analyysissa tarkastel-
laan sen sisaltamia merkityksia ja ihmisten toiminnan mielta tai tavoitteita.
Raportissa tulokset esitetddn padasiassa kirjallisin kuvauksina ja selityksina.
(Eskola—Suoranta 1998, 19, 107.)

Opinnaytetydni muoto oli tutkimuksellinen, jossa etsin vastauksia tydelaman
kysymykseen tekemalla havaintoja, haastatteluja seka videoiden lasketteluti-
lannetta, jotta voin verrata havainnoinnin avulla kerdamiani tietoja oikeiksi.
Opinnaytetydssani kaytin aineistolahtoista sisallonanalyysia. Talla analyysi-
menetelmalla pyrin saamaan kuvauksen tutkittavasta ilmiosta tiivistetyssa ja
yleisessd muodossa seka kuvaamaan dokumentin siséltdd sanallisesti. Ana-
lyysin avulla tarkoituksena on luoda selkeytta aineistoon, jotta voidaan tehda
selkeitd ja luotettavia johtopaatoksia tutkittavasta ilmiosta. Laadullisessa ai-

neistossa analyysia tehdaan tutkimusprosessin jokaisessa vaiheessa.

Laadullisen aineiston kasittely perustuu loogiseen paattelyyn ja tulkintaan,
jossa aluksi aineisto pilkotaan osiin, kasitteellistetddn ja kootaan lopuksi ai-
neisto uudella tavalla loogiseksi kokonaisuudeksi. Tyoni haastavimpia puolia
on juuri aineiston kokoaminen loogiseksi kokonaisuudeksi. Tuomen ja Sara-
jarven (2009, 108) mukaan prosessina sisallonanalyysi etenee vaiheittain:
analyysiyksikon valinta, aineistoon tutustuminen ja sen pelkistdminen, aineis-
ton luokittelu ja tulkinta seka luotettavuuden arviointi. Se voi perustua joko
induktiiviseen eli aineistolahtdiseen tai deduktiiviseen eli teorialahtdiseen
paattelyyn. Aineistolahtéinen laadullinen eli induktiivinen aineiston analyysi
jaotellaan karkeasti kolmivaiheiseksi prosessiksi: 1. aineiston redusointi el
pelkistaminen, 2. aineiston kluserointi eli ryhmittely ja 3. abstrahointi eli teo-

reettisten kasitteiden luominen (Tuomi—Sarajarvi 2009, 108).
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Opinnaytetydssani keratyn aineiston tarkastelua ja analysointia on tapahtunut
koko prosessin ajan. Analysointini alkoi jo siind vaiheessa, kun etsin aikai-
sempia tutkimuksia opinnaytety6ni aihealueeseen. Kerattya aineistoa lahdin
purkamaan aineistolahtoisella siséllonanalyysilla. Katsoin ensin videoidun
materiaalin 1api, jonka jalkeen lahdin purkamaan videoaineiston litteroimalla
auki. Litteroin videoaineistosta yksilolliset koonnit tekstimuotoon omaksi eh-
jaksi tiedostoksi. Videoinnin avulla pystyin analysoimaan myds tutkimukseen
osallistuneiden lasten ilmeita ja eleitd. Sen jalkeen ryhmittelin puolistrukturoi-
tujen kysymysten vastaukset ja kokosin ne tiedostoksi kysymys kysymyksel-
ta. Sitten jarjestelin kaikki tiedonkeruumenetelmilla kéaytetyt materiaalit omiksi
tiedostoikseen, kuten havaintomateriaali (video), vanhemmilta keratyt puoli-
strukturoidut haastattelut ja muistiinpanot. Tamén jalkeen luin useampaan
kertaan eri aineistomuodot lapi ja tata kautta lahdin liikkeelle aineistoni jarjes-
tamisessa. Lukukertojen jalkeen tein aineistoon alleviivauksia samalla tavalla
esiin nousevien asioiden kohdalle, jotka vastasivat tutkimusongelmaa. N&in

sain ryhmiteltya aineiston helpommin tulkittaviin osiin.

Ensimmaisesséa vaiheessa ryhmittelin aineiston ensin isompien otsakkeiden
alle, kuten hissinousu ja rinteesta alastulon vaiheet (kuvio 3). Pyrin sen avulla
etsitddn aineistosta eroavaisuuksia ja samankaltaisuuksia kuvaavia kasittei-
ta. Lisaksi ryhmittelyn avulla pyrin luomaan pohjan tutkimuksen perusraken-
teelle ja etsimddn alustavia kuvauksia tutkittavasta ilmiosta. Litteroidusta
tekstimuodosta ja omista muistiinpanoista kerasin tiedot seuraavista asioista:
monivammaisen lapsen reagointia, liikkeen ajoitusta, kehon liikkeet, kommu-
nikointi, liikkeen aiheuttajaa hissinousun ja rinteessa laskun aikana seka

vauhdin ja toistojen merkitysta edella mainittuihin asioihin.

Hissinousu - monivammaisen lapsen reagointia

.>
J ~a - liikkeen ajoitusta

- kehon liikkeet
- kommunikointi
W L Laskettelu |~ - liikkeen aiheuttajaa
- vauhdin ja toistojen merkitys
- psyykkinen ja sosiaalinen merkitys

Kuvio 3. Esimerkkikuvio videoaineiston ja havainnoitujen muistiinpanojen analysoin-
titavasta Tuomi — Sarajarved (2008, 110) mukaillen.
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Toisessa vaiheessa ryhmittelin myds puolistrukturoiduista vastauksista teh-
dyn tiedoston isompien otsakkeiden alle, kuten vanhempien kokemuksia,
kelkkalaskettelun merkitys toimintakykyyn (kuvio 4). Vastauksissa sain tietoa
siitd mill& tavalla vanhemmat kokevat kelkkalaskettelun.

Puolistrukturoitujen vastaus-
ten jaottelu

|
v v v v v

Vanhem- Kom- Lapsen Laskette- Kelkkalas-
pien ko- muni- reagointi lun n&- kettelun
kemuk- kointi laskette- kyminen merkitys
set/hyddyt lun aika- lapsessa toimintaky-
/haitat na kyyn

Kuvio 4. Esimerkkikuvio puolistrukturoitujen vastausten analysointitavasta Tuomi —
Sarajarved (2008, 111) mukaillen.

Kolmannessa vaiheessa kévin viela aineiston lapi lokeroimalla tutkimuson-

gelman alaotsakkeiden pohjalta (kuvio 5).

Tutkimusongelma

v
Toimintakyky ICF-mallilla katsottuna
v v v

Millainen merkitys Millainen merkitys bi- Millainen merkitys
bi-ski-kelkka- ski-kelkkalas-kettelulla bi-ski-kelkka-
laskettelulla on on monivammaisen laskettelulla  on
monivammaisen lapsen suoritukseen ja monivammaisen
lapsen toimintaky- osallistumiseen? lapsen ymparisto-
kyyn? ja yksilotekijoihin?

Kuvio 5. Esimerkkikuvio tutkimusongelman analysointitavasta Tuomi — Sarajarvea
(2008, 111) mukaillen.

Viimeisessa vaiheessa eli abstrahoinnissa erottelin aineistosta tutkimuksen

tulosten kannalta olennaisen tiedon. Tutkimustulosten alaotsakkeissa selvitin
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miten nama ryhman lapset kayttavat bi-ski-kelkkalaskettelun aikana keskivar-
taloaan, hallitsevat paan ja ylaraajojen liikkeitéa, kommunikoivat seka tutkivat
ymparistoaan eri aistikanavien kautta. Liséksi selvitin sitd miten naméa ryh-
man lapset onnistuvat suorituksessa ja osallistumisessa seka mita se merkit-

see heidan ymparisto- ja yksilotekijoihin (kuvio 6).

Olen verrannut saatuja omia tuloksia vanhempien kertomiin vastauksiin, on-
ko niissa yhtalaisyyksia tai poikkeavuuksia. Samalla pohdin tilanteissa sita
mitd nain ja vastasivatko saadut tiedot asettamaani ongelmakysymysta. Tu-
loksissa esitan omat nakemykseni asiasta tutkimusongelmaa vastaavin tee-
moin seka olen laittanut litteroimastani aineistosta yksilollisesti poimittuja si-
taatteja elavoittamaan tekstia. Johtopaatoksessa ja pohdinnassa tuon esille

omat havainnot, jotka liitan teoriataustaan seka aikaisempiin tutkimuksiin.

Litteroitu aineisto (video/havainto
muistiinpanot), puolistrukturoitujen
kysymysten vastaukset

v ' v

Bi-ski-kelkka- Bi-ski-kelkkalaskettelun Bi-ski-kelkka-

laskettelun merki- merkitys  monivammai- laskettelun merki-

tys monivammai- sen lapsen suorituksiin ja tys monivammai-

sen lapsen toimin- osallistumiseen sen lapsen ympa-

takykyyn ristd- ja yksiloteki-
i6ihin

l ;

keskivartalon hallin-
ta, paan ja ylaraajo-
jen hallinta, kommu-
nikointi, aistikanavien
aktivoituminen

lapsen yleinen reagointi, likkeen aiheut-
taja, vauhdin ja toistojen merkitys,
psyykkisyys ja sosiaalisuus

Kuvio 6. Tulosten yhteenvedossa kaytetty analysointimalli Tuomi — Sarajarvea
(2008, 110) mukaillen.
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6.5 Tutkimuksen eettiset tekijat

Tutkimuksessani korostuu eettisyyden huomioiminen, koska tutkimusjoukko-
na ovat lapset. Tutkimuksessa tulee muistaa kunnioittaa anonymiteettia, jol-
loin esille tuodut tiedot eivat ole tunnistettavissa. Olen pyrkinyt ottamaan
huomioon tutkimuksen eettisyyteen liittyvat asiat koko tutkimusprosessin

ajan.

Tutkimuksessa on noudatettava ihmisarvon kunnioittamisen periaatetta. Tut-
kittaville ei saa koitua tutkittavasta asiasta riippumatta minkééanlaista vahin-
koa ja tutkittavia ei saa loukata milld&n lailla missaan vaiheessa tutkimusta.
Tutkittavien tulee saada tarpeeksi tietoa tutkimuksesta ja osallistuminen on
vapaaehtoista. Tutkittavien tulee myds tietaa, mihin tutkimusaineistoa tullaan
kayttamaan (Eskola—Suoranta 1998, 56).

Tietojen kasittelyssé kaksi keskeistd kasitettd ovat luottamuksellisuus ja
anonymiteetti. Tuloksia julkistettaessa on huolehdittava siita, ettei tutkittavien
henkilollisyys paljastu. (Eskola—Suoranta 1998, 57.) Keréttavaa aineistoa
kaytan ainoastaan tutkimustarkoituksiin ja se tullaan tuhoamaan tutkimuksen
suorittamisen jalkeen. Opinnaytetydssa suojaan siihen osallistuvia henkilgita
ja heidan perheitaan, eikéa lasten henkil6llisyys tule missdan vaiheessa pal-
jastumaan. Kaikkia saatuja tietoja kaytan tutkimuseettisten periaatteiden mu-

kaisesti.

Tutkimuskohteena olleet henkil6t sekd heidan perheensa ovat minulle osit-
tain entuudestaan tuttuja. Aiheestani kerroin heille kevaalla 2009 seka esitin
alustavan aiheeni opinnaytetydlle ja kerroin alustavasta suunnitelmastani
tyoni toteuttamiseksi. Tutkimukseen ja kyselylomakkeeseen vastaaminen oli
vapaaehtoista. Aiheeni varmistuttua selvitin vanhemmille tutkimukseni tarkoi-
tuksen ja aineiston kasittelyyn liittyvia asioita. Alkuperaisid aineistoja eivat
muut padse lukemaan ja ne havitetaan aineiston analysoinnin jalkeen. Olen
pyrkinyt raportoimaan tutkimustulokset avoimesti ja rehellisesti. En ole vaa-
rentanyt tuloksia, enké ole jattdnyt mitdan oleellista raportoimatta. Tutkimuk-
sessani olen pyrkinyt tuomaan rehellisesti ja kattavasti julki kyselylomakkeel-
la, videoimalla, havainnoimalla ja muistiinpanoilla saamani aineiston. Tutkit-

taessa ovat ihmiset ja heidan kokemuksensa tarkeita.
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6.6 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen lahtokohtana on tutkijan avoin subjektiivisuus ja sen
myontaminen, etté tutkija on tutkimuksensa keskeinen tutkimusvaline. Kvali-
tatiivisessa tutkimuksessa paaasiallinen luotettavuuden kriteeri on tutkija itse
ja nain ollen luotettavuuden arviointi koskee koko tutkimusprosessia, koska
arvioinnin kohteena ovat tutkijan tekemat valinnat, ratkaisut ja teot. Laadulli-
sen tutkimuksen sanotaan olevan luotettava, kun tutkimuksen tutkimuskohde
ja tulkittu materiaali ovat yhteensopivia. Teorian muodostukseen eivat saa
vaikuttaa satunnaiset tai epaolennaiset tekijat. Tutkimuksen toteuttamista ja
luotettavuutta ei voi pitda toisistaan erillisind tapahtumina. Tutkijan on pohdit-
tava jokaisen tutkimuksessa tekemansa valinnan kohdalla sen merkitysta
luotettavuuden kannalta. Tutkimustekstissa tulee kuvata, mista valintojen
joukosta valinta tehtiin, mita ratkaisut olivat ja miten lopullisiin ratkaisuihin
paadyttiin. Tavoitteiden kannalta tulee arvioida myo6s tarkoituksenmukaisuut-
ta ja toimivuutta. (Eskola—Suoranta 1998, 211-212.)

Validiteetilla tarkoitetaan luotettavuutta siind mielessa, ollaanko tutkimassa
sita, mitd on tarkoitus tutkia. Validiteetti jaetaan useimmiten ulkoiseen ja si-
saiseen validiteettiin. Ulkoinen validiteetti tarkoittaa sité, onko kyseinen tutki-
mus Yyleistettavissa, ja jos on niin mihin ryhmiin. Sisaisella validiteetilla viita-
taan tutkimuksen teoreettisten ja kasitteellisten maéaarittelyjen sopusointuun,
joka tarkoittaa tutkimuksen omaa luotettavuutta. Reliabiliteetti kertoo taas
tutkimuksen toistettavuudesta, kuinka luotettavat ja samankaltaiset tulokset
olisivat tutkittaessa samaa ilmiéta useampaan kertaan samalla tutkimusme-

netelmalla. (Metsamuuronen 2006, 48,56.)

Etnografisen tutkimuksen ongelmana nahty myo6s tutkimuksen subjektiivi-
suus, jolloin tutkimustulosten vaaristyminen olisi uhka. Subjektiivisuus on
myos valtettavissa, jolloin tarkedd on tutkimusjoukon tunteminen entuudes-
taan, pitkd kenttatutkimusvaihe ja tarkeAmmaksi katsotaan se, etta tutkija on
sitoutunut tutkimuksen tekemiseen. Sitoutuminen edellyttdd tutkimuskohtee-
na olevan ympariston tuntemista, jotta ymmarretddn ne kokemukset osana
sitd ymparistoa, jossa ne esiintyvéat. Laadullinen tutkimus on tutkijalleen mer-

kityksellista, lahtokohtana on tutkijan kiinnostuminen omasta tutkimuskoh-
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teesta. (Rantala 2006, 220, 265.) Metodien luotettavuuden arviointiin sisaltyy
yleinen tutkimuksen metodinen l&ht6kohta, tutkimuksen kohde seka tiedon-
hankinta ja analysointimenetelméat. Mikaan tutkimusmenetelma ei ole luotet-
tava tai epaluotettava, vaan luotettavuutta on tarkasteltava tutkittavan ilmion
suhteen. Syrjalan mukaan etnografian tavoitteena ei ole tavoitella koko to-
tuutta vaan rakentaa tulkintaa tutkijan teoreettisen tietamyksen seka tutkitta-

vien nakokulmasta ja kokemuksista kasin. (Rantala 2006, 269.)

Opinnaytetydssani tutkimuksen luotettavuuden tarkastelussa voi esiin nostaa
valintojen huolellinen perustelu. Etnografisessa tutkimuksessa luotettavuutta
lisdd monipuolisten tutkimusmenetelmien kayttd, jossa havainnoinnin tehdyt
tulokset pyritaan valittamaan lukijalle huolellisesti. Luotettavuutta tarkastelta-
essa huomioin opinnaytetyéssani miten tutkittavien aani kuuluu tutkimukses-
sa. Opinnaytetydssani luotettavuutta lisaéa tutkimusjoukon tunteminen entuu-
destaan sek& aikaisemmat kokemukset bi-ski-kelkkalasketteluntilanteista.
Tunnen myo6s entuudestaan heidan perheensa jo aikaisemmilta vuosilta. Ko-
en tutkimusjoukon olevan osa tutkimuksen luotettavuutta. Tuttuuteen liittyvaa
ongelmaa en kokenut ongelmana, koska alkaessani opiskelemaan sain hie-
man valimatkaa tutkimusjoukkoon. Kuitenkin koen, etta ilman tutkimusjoukon
tuntemista minun olisi mahdotonta selittda ja ymmartaa tilanteiden taustalla
olevia tekijoitd, jotka juuri ovat ilmién ymmartamisen kannalta oleellisia. Tut-
kimukseni sovellettavuutta liséda tutkimuksen toteuttaminen todellisessa ym-
paristdssa, silla pyrin tutkimusraportissani kuvaamaan mahdollisimman tar-
kasti tutkimusjoukkoani seka bi-ski-kelkkalaskettelussa esiintyvia tapahtumia

ja kokemuksia sellaisena kuin olen ne havainnut.

Metodinen l&htokohtani oli etnografinen, kohteena monivammaiset lapset, bi-
ski-kelkkalaskettelu ja toimintakyky. L&htokohtana kaikissa vaiheissa on ollut
halu ymmartdd monivammaisten lasten tunteita ja kokemuksia bi-ski-
kelkkalaskettelun aikana uudessa ymparistossa. Yhteistyo tutkimuskohteena
olleiden henkildiden perheiden kanssa kuvaa tydssani myos luotettavuutta,
koska kaikki vanhemmat antoivat luvan tutkimuksen suorittamiseen ja palau-

telapuista 16ytyi kannustavia kommentteja ty6tani kohtaan.
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7 Tulokset ja johtop&atokset

Tuloksissa kerron bi-ski-kelkkalaskettelun merkityksestd monivammaisen
lapsen toimintakykyyn lyhyella aikavalilla seka miten tutkimukseen osallistu-
neilla rynmalaisilla keskivartalon, paan ja ylaraajojen hallinta toimi. Lisaksi
kerron miten kommunikointi ja aistien aktivoituminen tuli esiin. Tuloksissa
kerron myds bi-ski-kelkkalaskettelun merkityksen ryhmén lapsille suorituk-
sessa ja osallistumisessa seka ymparisto- ja yksiotekijoissa. Johtopaatoksis-

sé tuon esille tuloksissa saadut oleellisemmat tiedot.

7.1 Bi-ski-kelkkalaskettelun merkitys monivammaisen lapsen toiminta-
kykyyn

Toimintakyvyn kannalta nousi esille se, miten spastisemmat lapset olivat las-
kettelupaivan jalkeen olleet rennompia ja osalla ryhman jasenista laskettelu-
paivan jalkeen raajojen omatoiminen liikuttelu oli ollut aktiivisempaa. Liséksi
laskettelu mahdollisti uusien erilaisten aanien aistimisen ja he paasivat ha-

vainnoimaan erilaisia olosuhteita ja maastoa.
7.1.1 Keskivartalon hallinta

Tuloksissa tuli esille kehonhallinnan vakautuminen useamman laskun jalkeen
Tutkimuskohteena olevan ryhmaén lapsilla keskivartalon asento pysyi hyvana
suoraa rinnettd alas laskiessa ja bi-ski-kelkka kulki tasapainossa. Kaannok-
sissa kehon painopisteen muuttaminen oli parempaa kehon vahvemmalle
puolelle ja vartalo myétéaili mukana. Heikommalle kehon puolelle tulevissa
kaannoksissa kehon hallinta tuli viiveella ja asento jai lahemmaksi keskilin-

jaa.

Osalla ryhmalaisistd kehon hallintaa vaikeuttivat dystoniset pakkoliikkeet,
jotka nakyivat paan rotatoitumisena vasemmalle ja ylaraajoissa tonuksen
kohoamisena ja sitd kautta koko kehon tonus kohosi. Dystonisten pakkoliik-
keiden loysatessa vartalon hallinta pysyi keskilinjassa, mik& nékyi rinteesta
alastulon aikana hyvana paan asennon hallintana ja sitd kautta lapsi pystyi
hallitusti ohjaamaan p&an painopisteen siirtymistd kaannoksien suuntaan.

Laskemisen edetessa keho rentoutui ja sen hallinta parani, mika nakyi vahai-
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sempind tonuksien vaihteluina. Useamman laskun jalkeen osalla ryhmalaisis-

t& kehon olotila rentoutui niin, ettéd kehon hallinta oli parempaa.
7.1.2 Paan ja ylaraajojen hallinta

Paan hallinta oli suoran laskun aikana hyva ja kaannoksissa paasaantoisesti
kallistus tapahtui kaannodksen puolelle. Osalla ryhmalaisista paéan palauttami-
nen takaisin keskilinjaan kaanndoksien jalkeen tuli viiveella, mutta parani kui-
tenkin useamman laskettelukerran jalkeen. Hitaasti laskettaessa vartalon
hallinta ja liikkeet pysyivéat hyvin hallittuina, vauhdin kiihtyessa osalla tonus
kohosi mik& nékyi kasien kohoamisena eteen massafleksioon ja olotila jannit-
tyi tai se nékyi suorana ylaraajojen eteen kohoamisena seka alaraajojen liik-
keina. Useamman laskun jalkeen paan hallinta oli vaikeampaa, mika voi osit-
tain johtua lihaksien heikkoudesta. Kéddnnotksen tapahtuessa vahvemmalle
kehon puolelle pystyi osa ryhmaélaisistd pyydettdessa koskettamaan lunta
ylaraajalla ja nain harjoitteli ohjaamaan k&&annosta kaden ojentamisella, mika
yllapitaé ja parantaa myos ylaraajan liikkkuvuutta. Osalla ryhmalaisista ohjaa-
minen kaannoksissa tapahtui kehon painonsiirron lisdksi vastakkaisella yla-
raajalla heilauttaen sitad alhaalta sivukautta ylés, mik& tuli tonuksen kohoami-
sen seurauksena. Useamman laskun jalkeen ryhmalaisilla oli havaittavissa

keholla nékyva rentous, mika vaikeutti asennon pysymista hyvana.
7.1.3 Kommunikointi

Kommunikointi ja yksilollisesti omalla tavalla ilmaisu lisdéntyivat laskiessa bi-
ski-kelkalla useamman kerran. Kehon kielesta tuli esille iloiset riemun tunteet
ja kasvaoilla oli iloinen hymy laskettelun aikana. Osalla ryhmalaisista vuoro-
vaikutus tuli paremmin esille ja he pystyivat vastaamaan esitettyihin kysy-
myksiin esim. jannittdako, onko kylma tai kuuma, lasketaanko hiljempaa “e”
(ei), haluatko laskea lisda "hy” (kylld). Verratessa ensimmaista ja viimeista
laskettelukertaa tuli ryhméan henkil6illa laskettelun edetessd enemman omaa
kommunikointia ja liséksi hyvan olon tunteen saattoi tulkita iloisesta naurusta.
Tutkimuskohteena olevan ryhman vanhemmille lahetetyistd puolistruktu-
roiduista haastatteluista kavi esille, ettd laskettelutapahtuma oli aktivoinut
lasta kommunikoimaan enemman ja innostuneena lapset olivat kertoneet

omalla tavallaan mit& olivat olleet tekemassa.
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7.1.4 Aistien aktivoituminen

Bi-ski-kelkkalaskettelu oli hyvaa aistien harjoittamista ryhman lapsille. Esi-
merkiksi ndko- ja kuuloaistille, koska lapsi joutui seuraamaan katseella, siir-
tamaan katsettaan paikasta toiseen ja hahmottamaan ympaéristdd. Lapsi jou-
tui havainnoimaan vauhtia, suunnan muutoksia ja korkeuserojen muutoksia.
Kuuloon liittyvda harjoitusta he saavat kuullun ymmartamisessa ja kuulo&r-
sykkeiden erottamisessa ymparistosta esim. erilaiset aanet, lumi, hissi, tarina
ja ilmavirta. Osalla tilanteeseen orientoituminen voi vieda enemman aikaa.

Ohessa on kaksi kuvausta lapsen aistien aktivoitumisesta.

*Joudun kuulo, haju ja tuntoaistin avulla aistimaan ympérilld olevaa luontoa ja
kuuntelin tarkasti outoja 4ania, joita ovat ihmisten puheen solina seka hissien
hurina, koska minulla nakdkykyni on aika heikko, mutta valonheijasteita voin

havaita ja silloin siristelen silmiani”. Pk. 30.3.2010

"Seuraan katseella ympéaristbani kaantaen paatani haluamaani suuntaan kat-
soen tarkasti edessani olevia puita, korkeuserojen muuttumista ja mihin
suuntaan olen menossa esim. laskiessa rinnetta alas, seka kuulen mita ym-
parillani tapahtuu esim. lumen narinaa kelkan kulkiessa sitd pitkin, hissi-

Jjonossa kuulen kuinka se hurisee vieden minua rinnetta ylés.” Vk. 24.4.2010
7.2 Merkitys suorituksiin ja osallistumiseen

Lasten oma aktiivisuuden taso tulee yksilollisesti esille esim. kaannoksissa.
Useammalla kelkan ohjaaminen onnistui tahdonalaisella paan liikkeella
kd&dnnoksen suuntaan. Painonsiirroissa liike tuli ylavartalosta ja tahdonalais-
ten liikkkeiden tekeminen onnistui hallitusti kehon vahvemmalla puolella, kun
taas ns. kehon heikompi puoli tuli mukaan viiveella. Kadnnoksissa kehon hal-
linta oli parempi aina henkilon kehon vahvemmalle puolelle ja keho myo6taili
kdannoksissa mukana. Kelkan painopisteen muuttuessa suoremmaksi, laski-
essa vastakkaiselle rinteen puolelle, palautui laskijoiden kehon liike viiveella
ja asento jai lahemmaksi vahvempaa kehon puolta. Osa ryhmalaisista pystyi
osittain vahvemmalla ylaraajalla ohjaamaan kelkkaa k&annoksien aikana.
Vauhdin nopeutuessa osa heista reagoi refleksilla ja osalla kehon raajojen

tonus kohosi. Refleksilla reagoiminen nakyi likkeena alaraajoissa tai ottamal-
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la ylaraajoilla kiinni kelkan ohjaustangosta. Pakkoliikkeiden tullessa valloil-
leen nékyi koko kehon spastisuuden kohoamista, mika vaikeutti osallistumis-
ta kelkan ohjaukseen. Osalla ryhmalaisista kelkan ohjaamiseen tarvittava
kehonhallinnan oikea rytmi l6ytyi laskujen loppuvaiheessa ja osalla useam-
man rinteesté alastulon jalkeen. Haastatteluin keratyissa vastauksissa tulee
my0s esille se, etta osalla rynméan lapsista kelkan ohjaaminen onnistuu ajoit-
tain kehon liikkeelld ja taas tonuksen kohoaminen usein vaikeuttaa ohjaamis-
ta. Ryhmalaisilla oli havaittavissa omaa aktiivisuutta enemman ylaraajoissa

verraten niita alaraajoihin.
7.3 Merkitys ymparisto- ja yksilotekijoihin

Ymparistotekijoista katsottaessa saivat tutkimukseen osallistuneet laskijat
paljon katseita ymparilla olevilta ihmisilta. Fyysistd merkitysta katsottaessa
paasivat he osalliseksi siihen mitd muutkin voivat harrastaa sekd paasevat
nauttimaan talvisesta harrastuksesta seka luonnosta, joka laskettelun aikana
ymparilla on. Haastatteluin keratyista vastauksista tuli esille, etta ilman kelk-
kaa laskettelu olisi mahdotonta ja lapsi rakastaa ja nauttii vauhdin hurmasta.
Tutkimuskohteena olevan ryhman lasten kommunikoinnin vahvistaminen ja
vuorovaikutustilanteiden luominen mahdollistaa oman mielipiteen kertomisen
erilaisessa tilanteessa ja ns. poikkeavassa ymparistossa. Sosiaalisena merki-
tyksena laskettelu on hyva keino harjoitella ryhmassa toimimisen taitoja ja
lapset saavat kokea tasavertaisuutta osana yhteiskuntaamme, mik& merkit-
see paljon monivammaiselle lapselle seka heidan perheiilleen. Haastatteluin
saaduissa vastauksissa tuli myds esille sen, ettd yhdessa tekeminen seka
osallistuva toiminta tuovat elamaan sisaltoéa, iloa ja merkitysta. Lisaksi osa
ryhmalaisista oli kommunikoinut enemman laskettelun jalkeen. Oli tapahtunut
jotain erilaista kokemusta, mista oli mukava keskustella myds muiden per-

heenjasenten kanssa omalla tavalla kommunikoiden.

Bi-ski-kelkkalaskettelu mahdollistaa omien taitojen kehittamisen. Lapsella
kehittyvat sosiaaliset, kielellinen ja motoriset osa-alueet. Samalla mahdollis-
tetaan osallistuminen ja toimintakyvyn yllapitaminen. Laskettelutilanteesta oli
lapsille jadnyt usein positiivinen kokemus ja into tulla uudelleen laskemaan

tulivat ilmi haastatteluista. Yksilotekijoitd katsottaessa perheet kokevat, ettd
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kelkkalaskettelulla saadaan uusia kokemuksia sekd painonsiirtojen, kehon-
hallinnan harjoituksia ja illalla lapsella on rento ja raukea olo ja he kertoivat
innoissaan tapahtumasta. Haastatteluista kavi esille, ettd osalle perheista
kelkkalaskettelu on osa talvista harrastusta. Osa perheista olisi ollut kiinnos-
tuneita viemaan lapsen harrastamaan kelkkalaskettelua, jos olisi ollut avusta-

ja joka sita toteuttaisi.

Johtopaatoksend saatujen tulosten perusteella voi todeta Bi-ski-
kelkkalaskettelu mahdollistavan ja kehittavan nailla ryhman monivammaisilla
lapsilla kehonhallintaa, koordinaatiokykyd, hahmottamis- ja etéisyydenarvi-
ointikykya. Laskettelun avulla voitiin harjoittaa kommunikoinnin aktivoitumis-
ta, oman kehon hahmottamista, asennossa esiintyvien muutosten hallintaa ja
likkeen suorittamista seké painonsiirtojen harjoittamista ja kokemista, joka
tukee psyykkista merkitysta kelkkalaskettelun osalta. Katson laskettelun ole-
van hyva keino harjoitella rynmé&ssé toimimisen taitoja ja sosiaalisena merki-
tyksena nostaisin esille tasavertaisuuden kokemisen yhteiskunnassa seka
mahdollisuuden perheiden yhdesséoloon ja yhdessa tekemiseen. Lisdksi he
saavat bi-ski-kelkkalaskettelussa erilaisia aistituntemuksia ja kokemuksia,
jotka ovat tarkeitd kehitystavoitteita monivammaisilla lapsilla. Bi-ski-
kelkkalaskettelu oli tutkimuskohteena olevan ryhman lapsille hyvaa harjoitta-
mista sensorisille aisteille (pinta-, syva- ja asentotuntoaisti), koska heilla on
usein ongelmia sensorisella alueella. Katson bi-ski-kelkkalaskettelun tukevan
tutkimuskohteena olevien ryhméan lasten hyvinvointia kokonaisvaltaisesti.
Toimintakyvyn kannalta sain tuloksillani selville laskettelunaikaisen ja lyhyen

aikavalin merkityksen ryhman lapsille.
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8 POHDINTA

Tuomen ja Sarajarven (2009, 158 — 159) mukaan laadullisen tutkimuksen
pohdinta osuudessa tulee tarkastella tutkimuksen tuloksia, tutkimuksen eetti-
syytta seka luotettavuutta. Tuloksia tulisi verrata ja pohtia suhteessa hankit-
tuun teoriatietoon. Pohdinnassa olisi hyva tuoda esiin tutkimuksen aikana
mahdollisesti esille nousevat virheet sekd muut oleelliset tekijat, jotka ovat
saattaneet vaikuttaa tuloksiin. Tutkimustulosten merkitystd on hyva pohtia
my6s oman alan kehityksen kannalta. Laadullisessa tutkimuksessa pohdin-
nan tulee olla luonteeltaan joustavaa. Seuraavaksi pohditaan tutkimuksen
tuloksia seké eettisyyttd, luotettavuutta ja yleisesti opinnaytetyon tekemises-
td. Naiden pohjalta esitan jatkotutkimusehdotuksia, joista toivon olevan hyo-

tya fysioterapian alan kannalta.
8.1 Pohdinta tutkimustuloksista

Tutkimustulokset osoittivat, etté bi-ski-kelkkalaskettelu mahdollistaa ja kehit-
taa nailla ryhnman monivammaisilla lapsilla kehonhallintaa, koordinaatiokykya,
hahmottamis- ja etaisyydenarviointikykya. Lisadksi he saavat bi-ski-
kelkkalaskettelussa erilaisia aistituntemuksia ja kokemuksia, jotka ovat tarkei-
t& kehitystavoitteita monivammaisilla lapsilla. Bi-ski-kelkkalaskettelu oli tutki-
muskohteena olevan ryhman lapsille hyvaa harjoittamista sensorisille aisteille
(pinta-, syva- ja asentotuntoaisti), koska heilla on usein ongelmia sensorisella
alueella (Anttila 2008, 29). Laskettelun avulla voitiin harjoittaa oman kehon
hahmottamista, asennossa esiintyvien muutosten hallintaa ja liikkkeen suorit-
tamista. Ryhméan lapset sai laskettelutilanteessa harjoitella ja kokea painon-
siirtoja. Tutkimustuloksista tuli ilmi, ettd kehon hallinta oli parempaa kehon

vahvemmalle puolelle.

Vartalon hallinnan harjoituksia tehtiin erilaisissa vauhdeissa, kdannoksissa ja
maastossa sekd mahdollistettiin itsenaisesti toteutetun liikkeen tekemisen.
Tutkimuksessaan Makkonen (2005) toi myos esille kelkkalaskettelun psyyk-
kisen merkityksen, jossa korostuivat vauhti, elamykset seka erityista tukea
tarvitsevan lapsen onnistumisen kokemukset. Tutkimustuloksista tuli esille,
ettd vauhdin nopeutuessa, kddnnoksien vaikeutuessa ja maastossa olevista

pompuista johtuen osalla kehon hallinta vaikeutua, mika johtui lihastonuksen
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vaihtelusta, dystonisista pakkoliikkeista tai ATNR tullessa valloille (Rosqvist
2009, 13; Autti-Ramoé 2004,164). Osalla nailla ryhmalaisilla bi-ski-
kelkkalaskettelu on hyva keino paanhallinnan harjoittamiseen. Sen naen
mahdollisuutena pystya harjoittelemaan paata kannattelevien lihasten vahvis-
tamista. Tutkimustuloksissa nakyi myo6s yksilollisesti osallistumisen ja suorit-
tamisen taso, joka riippuu siitd mink& tyyppinen ja asteinen vamma on
(Pountney 2007, 91; Rintala—Heiskanen—Malkia 2002, 40).

Bi-ski-kelkkalaskettelu mahdollisti nailla ryhmalaisilla myds omien taitojen
kehittamisen. Lapsilla kehittyvat niin sosiaaliset, kielelliset kuin motoriset osa-
alueet. Samalla mahdollistetaan osallistuminen ja toimintakyvyn yllapitami-
nen. Tutkimustuloksista nousi esille my6s kuinka bi-ski-kelkkalaskettelu oli
aktivoinut osalla tutkimuskohteena olevien lasten kommunikointia laskettelu-
paivan jalkeen. Tutkimuskohteena oleva ryhma sai myds kokea tasavertai-
suutta osana yhteiskuntaamme, mik& myds merkitsee paljon monivammaisil-
le lapsille sekd heidan perheille (Rosqgvist 2009, 39-42). Bi-ski-
kelkkalaskettelu voi olla perheen yhteinen harrastus, jos muu perhe harras-
taa laskettelua. Haastatteluista kavi esille, ettd osalle perheista kelkkalasket-
telu on osa talvista harrastusta. Osalla perheista olisi ollut kiinnostusta vieda
lapsi harrastamaan kelkkalaskettelua, jos olisi ollut avustaja, joka sita toteut-
taisi. Sosiaalisena merkityksena Makkosen (2005) tydsta nousee esille per-

heiden yhdessaolo ja yhdessa tekeminen.

Kuten Makkosen (2005) tutkimuksesta kay ilmi, ovat kelkkalaskettelun fyysi-
set merkitykset kuten motoriikan kehittyminen ja uuden vauhdikkaan liikun-
tamuodon léytaminen perheiden mielesta tarkeéaa. Tutkimustulosteni mukaan
vanhemmat kokivat, ettéd osalla néilla ryhmén lapsista laskettelupaivan jal-
keen raajojen omatoiminen liikuttelu oli ollut aktiivisempaa ja spastisemmilla
henkildilla laskettelu oli rentouttanut heitd. Fysilehden (2009) artikkelissa ker-
rotaan laskettelusta vanhempien nakdkulmasta. Artikkelin mukaan lapset
saavat nauttia ulkoilmasta luonnossa ja paasevat muiden nuorten seuraan
sekad kokevat lajin harrastaminen olevan mukavaa vaihtelua tavallisiin tera-
piakertoihin ja samalla kuntoutukselliset tavoitteet saavutetaan myos lasket-

telun avulla.
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Sterban (2006) tekemasséa tutkimuksessa kay ilmi, etta siihen osallistuneilla
spastisilla CP-vammaisilla lapsilla karkeanmotoriikan toiminnot paranivat ja
laskettelua suositeltiin karkeanmotoriikan kuntouttavana muotona spastisille
CP-vammaisille lapsille. Tutkimusryhma ei suoranaisesti vastaa omassa tut-
kimuksessa ollutta ryhmaa, jonka jasenet olivat monivammaisia ja laskettelu
tapahtui kelkan avulla. Sterban (2006) oli tehnyt tutkimuksen henkildille, jotka
pystyivat laskettelemaan suksilla. Tutkimustulosten pohjalta voin sanoa, etta
todellisessa bi-ski-kelkkalaskettelutilanteessa tehtya havainnointia ja kirjaa-
malla havaintoja yl6és sekd huomioimalla vanhempien kokemukset voidaan
seurata pitkalla aikavalilla bi-ski-kelkkalaskettelun merkitysta tutkimuskoh-

teena olevien lasten toimintakyvylle.

Tutkimustulokset toivat esiin sen miten yksil6llisesti katsottuna nama ryhman
lapset voivat osallistua bi-ski-kelkan ohjaukseen sekd mita se heidan kohdal-
la vaatii. Tutkimustuloksissa selvisi myods miten he kayttavat laskettelun aika-
na keskivartaloaan, hallitsevat paan ja ylaraajojen liikkeitd, kommunikoivat
seka tutkivat ymparistddan eri aistikanavien kautta. Lisaksi tuloksissa tuli esil-
le miten lapset onnistuvat suorituksessa ja osallistumisessa sekd mita se
merkitsee heidan ymparisto- ja yksilotekijoihin. Laajemman ja kattavamman
yksil6llisen tiedon naista ryhman lapsista saa liitteena (lite 5) olevista litte-

roidun materiaalin koosteista.

Tutkimustuloksissa selvisi monivammaisen lapsen laskettelun aikainen toi-
mintakyky seka lyhytaikainen merkitys lapsen toimintakyvylle. Selvaa nayttoa
siitd, mitd tutkimusongelmalla haettin eli mikd merkitys bi-ski-
kelkkalaskettelulla on monivammaisen lapsen toimintakyvylle, ei voitu laajasti
tutkimustuloksissa osoittaa. Tahan olisi tarvinnut pitemman ajanjakson, jotta
selviaisi miten se toimintakyvyn merkityksen kannalta nakyisi arjen toimin-
noissa. Keratessani tietoa alalla toimivilta fysioterapeuteilta tulee esille myos
se, etta pidemmalla aikajaksolla ja saanndéllisella harjoittelulla voisi merkitys
toimintakyvyn kannalta tulla selvemmin esille. Talldin monivammaisen lapsen
kehon hallinta, raajojen aktivoituminen erilaisissa paivittaisten toimintojen
tilanteissa olisi voinut nousta selvemmin esille. My6s Sterban (2006) tekema

tutkimus tukee juuri tatd ndkemystd, ettd pidempiaikaisella ja sdanndllisella



60

harjoittelujaksolla olisi voinut selvemmin saada esille merkityksen toimintaky-

vyn kannalta.

Tutkimustuloksissa tulee esille se, ettd ryhman lapsilla suorituksissa ja osal-
listumisessa kelkan ohjaukseen aktivoitui enemman ylavartalo, ylaraajat ja
paa. Tahan osaltaan vaikutti myos se, etta laskija tulee kiinnittda hyvin kiinni
voiden avulla, joita ovat nilkka-, reisi- ja lantiovyot seké& vartalon kiinnittavat
vyo0t ristiin rintakehan ymparille. Kaannoksen tapahtuessa vahvemmalle ke-
hon puolelle pystyi osa ryhmalaisistd pyydettdessa koskettamaan lunta yla-
raajalla ja nain han harjoitteli ohjaamaan k&dannosta kaden ojentamisella, mi-
ka yllapitaa ja parantaa myds ylaraajan liikkuvuutta. Osalla ryhmalaisista oh-
jaaminen kaannoksissa tapahtui kehon painonsiirron liséksi vastakkaisella
ylaraajalla heilauttaen sitéd alhaalta sivukautta ylés, mika tuli tonuksen ko-

hoamisen seurauksena eika niinkaan tahdonalaisen liikkeen tekemisena.

Lasketteluvauhdilla oli yksilollisesti katsottuna suuri merkitys siihen, miten
lapsen keho toimi. Lisaksi bi-ski-kelkkalaskettelun aikana tapahtuviin tah-
donalaisten liikkeiden tekemiseen on yksil6llisesti paljon merkitysta silla mil-
lainen vamma on vakavuus- ja vaikeusasteeltaan (Pountney 2007, 91). Hi-
taasti laskettaessa vartalon hallinta ja liikkeet pysyivat hyvin hallittuina, vauh-
din kiihtyessa osalla tonus kohosi mika nakyi késien kohoamisena eteen
massafleksioon ja olotila jannittyi tai se nakyi suorana ylaraajojen eteen ko-
hoamisena seka alaraajojen liikkeina. Esille tulevat spasmit hairitsivat osalla
taman ryhman lapsista tahdonalaista motoriikkaa, koska ne ovat osittain riip-
puvaisia paan asennosta ja ohjaavat liikemalleja, joiden mukaan henkild toi-

mii.

Osalla ryhmalaisista oli vaikea kontrolloida omaa kehoa, mik&a nakyi vaikeu-
tena hallita muuttuvia olotilojani kehossa. Atetootisin tullessa esille nékyi se
ongelmana lihasjanteydesséa. Paikallaan esim. hissijonossa lihasjanteys oli
lievasti tai selvasti hypotoninen. Aktivoituessaan esim. laskiessa rinnetté alas
lihasjanteys vaihteli hypotonian ja hypertonian valilla. Dystonisten pakkoliik-
keiden loysatessa vartalon hallinta pysyi keskilinjassa, mika nakyi rinteesta
alastulon aikana hyvana paan asennon hallintana ja sitd kautta lapsi pystyi

hallitusti ohjaamaan p&an painopisteen siirtymista kaannoksien suuntaan.
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Useamman laskun jalkeen ryhmalaisista oli havaittavissa keholla nakyva ren-

tous mika vaikeutti asennon pysymista hyvana.

Osalla lapsista oli dystonia tetraplegicaa, jossa lihakset ovat ajoittain veltot tai
likaa jannittyneet. Heilla tama nakyi akillisina ja hitaina janteysvaihteluna hy-
potoniasta hypertoniaan (ns.tonusvaihtaja) (Autti-Ramé 2004,164). Pakko-
likkeiden esiintyessa tiheammin oli lisaremmista apua etenkin hissinousuun,
mika auttoi paremmin kehon pitamaan keskilinjassa. Laskemiseen tuli myds
hieman helpotusta, koska lisaremmi auttoi kehon painopisteen siirtymisessa
hieman lahemmaksi keskilinjaa suoran laskun aikana ja mahdollisti lapsella
kehon likkkeiden tekemisen kdanndsten aikana.

Tutkimuskohteena olevan ryhman kommunikointi- ja vuorovaikutustaidot riip-
puivat vamma-asteesta, mika nakyi yksilollisesti heidan kehoillaan eri tilan-
teissa. Kommunikoinnin tukena kéaytdsséa olivat PCS-kuvat (s.12) ja kehon
kieli, joilla tuetaan psyykkista kehitystd, aktiivista vuorovaikutusta ja jotta
saavutettaisiin hyva vuorovaikutussuhde lapsen ja laskijan valilla. Osalla
ryhmalaisistd puheen ymmartaminen oli hyvalla tasolla, mutta sanojen tuot-
taminen oli vaikeaa. Osa heistad kykeni tuottamaan sanoja kylla ja ei omalla
tavallaan. Lisdksi pystyin paattelemaan lasten ilmeistd paljon. Epaselvissa
tilanteissa kaytin PCS-merkkien (s.12) kylla- ja ei-kuvaa. Kehon kielesta tuli
esille iloiset riemun tunteet ja kasvoilla oli iloinen hymy laskettelun aikana.
Osalla ryhmalaisistd vuorovaikutus tuli paremmin esille ja he pystyivat vas-
taamaan esitettyihin kysymyksiin esim. jannittadko, onko kylma tai kuuma,
lasketaanko hiliempaa "e” (ei), haluatko laskea lisaa "hy” (kylla). Bi-ski-
kelkkalskettelutilanne toimi myds hyvana kommunikoinnin harjoituksena,
koska lapset pystyivat nayttdma&an tai ilmaisemaan vahvasti oman mielipi-
teensad esitettdaessa oikeanlaisia kysymyksia. Puolistrukturoimalla keratysta
haastattelusta tuli esille se, miten osa tamé&n ryhman lapsista oli aktivoitunut

keskustelemaan omalla tavallaan, kun oli tapahtunut jotain erityista.

Tutkimustuloksissani ei selvasti voitu osoittaa miten aistien toiminta aktivoi-
tuisi. Katson kuitenkin bi-ski-kelkkalaskettelun olevan yksi hyva keino harjoit-
taa aistitoimintoja, koska nama ryhman lapset joutuivat havainnoimaan vauh-

tia seka suunnan ja korkeuserojen muutoksia. Kuuloon liittyvia aistiharjoituk-
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sia he saivat kuullun ymmartdmisessa ja kuuloérsykkeiden erottamisessa

ymparistosta esim. erilaiset danet, lumi, hissi, tarina ja ilmavirta.

Loysin hyvin vahan lasketteluun liittyvid tutkimuksia, jotka olisivat tukeneet
saamiani tuloksia. Alpin (2005) ja Mattila—Sutelan (2009) tekemat tyot kertoi-
vat l&ahinn& soveltavasta lumilautailusta. Naista toistd sain kuitenkin hieman
pohjaa siihen mita lahden tuloksissa hakemaan sek& perustietoa CP-
vammaisuudesta. Makkosen (2005) tekema ty6 on lahinnd omaa toteutta-
maani tutkimusta. Tiedustelin myds aikaisemmista tutkimuksista MALIKE:n
kautta, jotta voisin verrata saamiani tuloksia niiden valmistuttua. Heilla oli
osoittaa minulle Makkosen (2005) ty6, mutta he kertoivat, ettéa aiheesta ei ole

juuri muita tutkimuksia tehty.

Tutkimustuloksiani tukee kuitenkin lasten vanhempien nakemys siitd, etta
nailla ryhman lapsilla voi tapahtua kehitysta niin sosiaalisella, kielellisella kuin
motorisellakin osa-alueella. Samalla heille mahdollistetaan osallistuminen ja
toimintakyvyn yllapitaminen sekéd mahdollisuus osallistua kelkan ohjaukseen
ja kokea laskettelutilanne aidosti kuten ns. normaalilapsi. Samaa nakemysta
tukee myos artikkeli, joka oli Fysilehdesséa (2009). Tutkimustuloksissa selvisi
myds se miten perheet ovat kiinnostuneet kelkkalaskettelusta. Osalle per-
heista se oli jo talvinen harrastus. Osa perheista toivoi, etta he voisivat vieda
lapsen kelkkalaskettelemaan, jos lOytyisi ohjaaja, joka sita toteuttaisi. Tie-
donkeruumenetelmien avulla katson, etta olen nostanut esille tutkimustulos-
ten kannalta oleellisemman tiedon. Tutkimuksellani saatuja tuloksia voidaan

hyodyntaa bi-ski-kelkkalaskettelun toteutuksessa ja kehittamistydssa.
8.2 Pohdintaa eettisyydesta

Tutkimuksessani korostui eettisyyden huomioiminen, koska tutkimusjoukkona
olivat lapset. Tutkimuksessa tulee muistaa kunnioittaa anonymiteettid, jolloin
esille tuodut tiedot eivat ole tunnistettavissa. Eskola—Suorannan (1998, 56,
57) mukaan tuloksia julkistettaessa on huolehdittava siita, ettei tutkittavien
henkil6llisyys paljastu. Olen ottanut huomioon tutkimuksen eettisyyteen liitty-
vat asiat koko tutkimusprosessin ajan. Tutkimuksessa on noudatettava ih-
misarvon kunnioittamisen periaatetta. Tutkittaville ei saa koitua tutkittavasta

asiasta riippumatta minkaanlaista vahinkoa ja tutkittavia ei saa loukata mil-
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l&a&n lailla missaan vaiheessa tutkimusta. Tutkittavina olevien lasten van-
hemmat saivat tutkimuksestani etukateen riittavasti tietoa, koska hankin heil-
ta tyohoni tarvittavat luvat. Liséksi kerroin vanhemmille etukateen tyoni suun-
nitelmasta ja annoin heille myo6s kirjallisesti tiedon siitd miten tyoni toteutan.

Osallistuminen tutkimukseen oli heille kuitenkin vapaaehtoista.

Tietojen kasittelyssa kaksi keskeista kasitettéd olivat luottamuksellisuus ja
anonymiteetti. Olen tehnyt tutkittavista yksil6lliset koosteet, kayttamillani tie-
donkeruumenetelmilla tehdyista yhteenvedoista, joissa nimi ei paljastu vaan
ne on merkattu tapauskohtaisesti. Kerattavaa aineistoa kaytettiin ainoastaan
tutkimustarkoituksiin ja se tuhottiin tutkimuksen suorittamisen jalkeen. Koen,
ettd tydssani olen huomioinut etiikan. Olen my6és huomioinut tydta tehdessa-
ni, etta lasten henkildllisyys ei paljastu. Lisdksi tutkimuksen toteuttamisessa
tuli anoa tutkimuslupa tutkimuskohteena olleiden lasten koulusta, joka toimi
my0Os tyoni toimeksiantajana. Vanhemmat saivat myds tietdada, mihin tutki-
musaineistoa tullaan kayttamaan. Huolehdin myods siitd, ettéd opinnaytetyon

hyvaksymisen jalkeen eri menetelmilla keratty aineisto tuhotaan.
8.3 Pohdintaa luotettavuudesta

Tuloksia ja tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa metodikirjallisuudessa
esitellaan kasitteet validiteetti ja reliabiliteetti. Tuomi ja Sarajarvi (2009, 136)
maaritellee validiteetin siten, ettéd se tarkoittaa valitun tutkimusmenetelman
keinoa tuoda tutkimusongelmien kannalta merkityksellinen tieto esiin. Laadul-
lisessa tutkimuksessa voi myds luotettavuuden jakaa paaryhmiin, joita ovat
uskottavuus, siirrettavyys, luotettavuus, vahvistavuus (Rachards 2005, 139).
Tyoni luotettavuutta arvioidessani on kvalitatiivisessa tutkimuksessa paaasi-
allinen luotettavuuden kriteeri tutkimuksen tekija ja nain ollen luotettavuuden
arviointi koskee koko tutkimusprosessia. Rantalan (2006, 265) mukaan laa-
dullisen tutkimuksen sanotaan olevan luotettava, kun tutkimuksen tutkimus-

kohde ja tulkittu materiaali ovat yhteensopivia.

Tarkeimmaksi kriteeriksi luotettavuudessa nostan kuitenkin itseni ja rehelli-
syyden, koska arvioinnin kohteena ovat tekemani valinnat, ratkaisut ja teot.
Tutkimukseni on ollut merkityksellinen, koska tyon lahtékohtana on ollut oma

kiinnostuminen tutkimuskohteesta. Tarkedksi katson sen, ettd tutkimuksen
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tekijanad olen sitoutunut tutkimuksen tekemiseen. Sitoutuminen on edellytta-
nyt tutkimuskohteena olevan ymparistdn tuntemista, jotta olen voinut ymmar-

taa kokemukset osana sitéd ympaéristoa, jossa ne esiintyivat.

Tulosten tueksi olen nostanut esille suoria lainauksia tutkimusaineistosta.
Suorat lainaukset tutkimusaineistosta lisaavat tutkimuksen luotettavuutta
(Eskola—Suoranta 1998, 69). Analyysin luotettavuutta olen lisdnnyt kuvaa-
malla kaavioilla ja kertomalla analyysin etenemisvaiheita. Reliabiliteetti kertoo
taas tutkimuksen toistettavuudesta, kuinka luotettavat ja samankaltaiset tu-
lokset olisivat tutkittaessa samaa ilmi6tad useampaan kertaan samalla tutki-
musmenetelmalla (Metsamuuronen 2006, 48,56). Tutkimuksen toistettavuus
on myds mahdollista, vaikka tutkimustulokset voivat olla erilaisia, koska tut-
kimuskohteena olevan ryhmén taidot voivat kehittya, pysya samana tai ne
voivat heikentyd. Talloin tutkimusta ei voitaisi toistaa sellaisenaan, koska
laadullisella tutkimusmenetelmalla tehty tutkimus on ainutkertainen. Katson,
ettd tutkimustulokset voisivat poiketa tutkiessa samaa ilmiéta samalla mene-

telmalla.

Miettiessani tutkimukseni subjektiivisuutta luotettavuuden kannalta nousee
hieman ristiriitaisia tunteita. Katson, etta tyésséani olisi saanut olla pidempi
kenttatutkimusvaihe, jolloin muuttumista olisi pystynyt seuraamaan pidem-
paan. Toisaalta taas subjektiivisuuden sulkee pois tutkimusjoukon entuudes-
taan tunteminen ja se, ettd olin sitoutunut tekemaan tyoni hyvin. Luotetta-
vuutta tyéssani lisdd monipuolisten tutkimusmenetelmien kayttd seka puoli-
strukturoidulla menetelmélld keratyt haastattelut, jotka antoivat tutkimuson-
gelmakysymyksiin vastauksia, mitka taas vastasivat teoriaosuutta. Liséksi
pyrin valittamaan lukijalle saadut tulokset huolellisesti. Katson kuitenkin, etta
tyoni olisi luotettavampi, jos olisin voinut tehda pidempiaikaisen kenttavai-
heen. Silloin laskettelutilanteita ja -pdaivia olisi ollut useampia. Sterba (2006)
kaytti, tutkiessaan soveltavan alppihiihdon vaikutuksia CP-lapsen karkeamo-
toriikkaan, 10 viikon harjoitusjaksoa, jossa viikoittaisia harjoituskertoja oli yk-

Si.

Toimitin opinnadytetydni toimeksiantajalle luettavaksi ja arvioitavaksi, jolloin

tyoni lukeneilla henkil6illa oli mahdollisuus antaa palautetta ja kehitysehdo-
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tuksia ennen lopullisen tyon palauttamista. Tutkijan olisi hyva kayttaa tutki-
muksessaan tuoreita lahteitd (Hirsjarvi-Remes—Sajavaara 2008, 109). Opin-
naytetydssani pyrin kayttamaan uusimpia alalla tunnetuimpia teoksia lahtee-
na. Loysin aiheesta varsin niukasti aikaisemmin tehtyja tutkimuksia, jotka
olisivat suoranaisesti viitanneet omaan tutkimusaiheeseeni. Tama voi osittain
heikentdd tutkimuksen luotettavuutta, koska ei ole selkeasti verrattavissa

olevia tuloksia.
8.4 Pohdintaa tyon tekemisesta

Opinnaytetyon aihevalintaa olin pohdiskellut jo pitemman aikaa, koska fy-
sioterapian kannalta oma kiinnostus on erityislapsissa ja etenkin monivam-
maisissa lapsissa. Se auttoi varmistamaan kyseisen tyoni aiheen. Sain kerat-
tya tietoa bi-ski-kelkkalaskettelun merkityksesta monivammaisen lapsen toi-
mintakyvylle sekd elamanlaadulle. Lisaksi sain osittain selvitettya bi-ski-
kelkkalaskettelun merkityksen monivammaisen lapsen toiminta-, suoritus- ja
osallistumiskykyyn sekd ymparistd- ja yksilotekijoihin. Tietojen keradminen
onnistui hydédyntden useampaa tiedonkeruutapaa seka tutustumalla laajaan
lahdemateriaaliin. Aiheeni oli minulle mielenkiintoinen. Osasyyna oli oma
kiinnostus lasketteluun ja etenkin kelkkalasketteluun. Halusin siitd enemmaéan
tietoa, jotta voin mydhemmin hyddyntaa sita fysioterapeutin tyéta tehdessani.
Tutkimuksellisen tydn liséksi katson tyostani olevan hyotya niin toimeksianta-
jalleni kuin fysioterapeuteille, perheille, opiskelijoille sek&a muille alalla tyds-
kenteleville, jotka tarvitsevat esitietoutta toteuttaessaan bi-ski- kelkkkalasket-
telua monivammaisten lasten parissa. N&aen bi-ski-kelkkalaskettelun yhtena
monivammaisen lapsen harrastusmahdollisuutena seka siihen liittyvan ilon ja

elamyksen kokemuksen osana yhteiskuntaamme.

Kasittelin tydssani monivammaisuutta ja toimintakykya ICF-luokituksen (In-
ternational Classification of Functioning, Disability and Health) pohjalta, joka
toimi myds tyoni teoreettisena pohjana. ICF-luokituksen avulla tarkentui tut-
kimukseni ongelma-alueet. Nain tyoni hahmottaminen kokonaisuudessaan
tuntui helpommalta. Kasitteena sana toimintakyky on laaja-alainen, johon

tarvitaan niin biologinen prosessi kuin yksilon ja elinympariston nakokulmat.
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Toimintakykya katsottaessa tulee huomioida niin fyysiset, psyykkiset kuin
sosiaalisetkin osa-alueet.

Myds monivammaisuus on kasitteena hyvin laaja-alainen, mutta rajasin kasit-
telemddn CP-vammaa monivammaisuuden ilmenemismuotona. Syy miksi
rajauksen tein juuri tdhan alueeseen oli, ettd tutkimukseen osallistuneesta
ryhmasta tama oli diagnosoitu kolmelta lapselta ja yhdella monivammaisuus
oli todettu epilepsian pohjalta. Koen, etta ICF-luokitus helpotti tydstamaan
monivammaisuusosiota, jonka avulla pystyin selventamaan monivammai-
suuden laajaa kokonaisuutta. Tydstaminen oli helpompaa kuin pilkkoi ja kéa-
sitteli ICF:n osa-alueista yhta kerrallaan. Sen avulla pystyin tarkastelemaan
monivammaisen kehon toimintoja seka yksildtason toimintaa seka heidan
osallisena oloa omassa elamantilanteessa. Lisasin opinnaytetydéhoni liitteen

(liite 3), jossa on ICF- kaavion muodossa kuvattu monivammaisuutta.

Yleisesti katsottuna monivammaisuudesta voi ICF:n avulla saada selkeam-
man kasityksen siita mita kaikkia ruumiin rakenteiden ja ruumiin/kehon toi-
mintojen vajavuuksia kyseisilla henkil6illa voi olla, jotka taas vaikeuttavat
suoritusta ja osallistumista (Stakes 2004, 3). Mielestani monivammaisten las-
ten kohdalla korostuu erityisesti ymparistotekijoitd kasittelevat asiat, jotka
pitavat sisalladn henkilon valitttman ja yleisen elinympariston seka niihin si-
saltyvat palvelut ja palvelujarjestelman. Yksilotekijoissa taas korostuu yksilon
oman elaman tausta ja nykyinen elaméntilanne, joka tarked huomioida tyds-

kennellessa monivammaisen lasten kanssa.

Bi-ski-laskettelutilanteet vaativat runsaasti suunnittelua etukateen, etenkin
suunniteltaessa pidempaa laskettelureissua. Tydni suunnitteluvaiheessa mie-
tin myds sita, miten toteutetut laskettelutapahtumat kustannan. Asiaani mietit-
tya tuli ajatukset siitd, olisiko jokin jarjesto, joka lahtisi tukemaan Levin reis-
sua. Ensimmaisen selvityksen suunnittelemastani reissusta ja siihen liittyvista
kustannuksista tein kehitysvammaisten tukiliitolle. Heilla ei ollut mahdollisuut-
ta tukea reissuani, joten taytyi etsid toinen vaihtoehto. Laitoin sitten paikalli-
seen Lions clubiin uuden anomuksen. Heiltd sain myontavan vastauksen
asialle. Tama helpotti kovasti suunnittelua, koska minun ei tarvinnut sen jal-

keen miettia miten kyseisen summan saisi keréttyd. Lions club halusi vasti-
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neeksi pienimuotoisen esityksen toteutuneesta reissusta. Niin tein heille pie-
nimuotoisen esittelyn seka kerroin mita tyoni tulee sisaltamaan kun se val-
mistuu. Aihe kiinnosti heiltd kovasti ja kertoivat, etta tallaista pitéisi tuoda
enemman esille, koska on varmaan henkil6ita, jotka eivat tiedosta sita mita

kaikkea se niin monivammaisten kuin muiden lasten osalta mahdollistaa.

Tutkimustyota olen tehnyt myds Ounasvaaralla, tutkimuskohteena olevien
lasten kanssa, koska kaikilla ei ollut mahdollisuutta l&hted Levin laskettelu-
reissulle mukaan. Suunnittelun tarkeimmiksi asioiksi nousi kelkkojen saata-
vuus, turvallisuus ja tietysti saaolosuhteiset. Bi-ski-kelkkojen varauksen olin
tehnyt jo hyvissa ajoin alkutalvesta, joten ne eivat tuottaneen ongelmaa.
Haastavimmaksi tuntui nousevan turvavaljaiden saaminen. Bi-ski-kelkalla ei
voi lasketella, jos aikuisella ei ole turvavaljaita tai turvanarua, joka tulee Kiin-
nittda laskettelun ajaksi kelkan ja ohjaajan valiin. Turvavaljaat tuntuivat ole-
van aina kadoksissa, mutta pitemmalle reissulle varasin ne etukateen samal-
la kun kelkatkin. Mielestani olisi hyva, jos jokaisessa kelkassa olisi mukana

yhdet turvavaljaat kiinnitettyné kelkkaan pysyvasti.

Saaolosuhteet olivat suotuisat laskettelureissuilla ja vanhemmat osasivat hy-
vin huolehtia lasten lampiméasta pukeutumisesta seka tarvittavista [Ampopus-
seista mukaan. Pakkasen on hyva olla alle - 15° etenkin monivammaisen
lapsen kohdalla ja tietysti tuulinen saa tulee erikseen huomioida. Kari — Saa-
ren (2003, 4) mukaan lampdtasapainoon vaikuttavat vaatetus, kehon kuormi-
tusaste seka eri ymparistétekijat kuten ilman lampdétila, tuuli, kosteus, sade ja
keskimaarainen sateilylampdtila. Kylmansietokyky on monivammaisilla lapsil-

la hyvin yksil6llista, mutta lampdhukkaa voidaan estaa vaatetuksella.

Vuorovaikutuksen toimivuus korostuu laskettelutilanteissa monivammaisten
lasten kohdalla. Tutkimuskohteena olleiden lasten oma kommunikointi on
melko vahaistd, joten on tarkeda tietdd mitd puhetta tukevaa kommunikointi-
menetelmaa voidaan ryhman kanssa kayttdd. Launosen (2001, 236) mukaan
vuorovaikutuksen toimivuus voi myoés perustua tulkitsemiseen. Kun kyseessa
on monivammaisuus, voidaan reagoida pieneenkin lapsen tekemaan liikkee-
seen. Tutkimuskohteeni tunteminen entuudestaan helpotti laskettelutilanteis-

sa vuorovaikutuksen toimivuutta. Tiesin etukéteen heidan kayttdmistaan pu-
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hetta tukevista kommunikointimenetelmista. Varmistin kuitenkin tutkimuskoh-
teena olevien lasten opettajalta sekd vanhemmille osoitetun haastattelun
avulla mitd menetelmaa voisi koko ryhma kayttdd ja nain valikoitui kaksi
PCS-kuvaa kommunikoinnin helpottamiseksi. Useammalla laskijalla nakyi
hyvan olon tunne iloisena hymyna ja onnellisena nauruna melkeinpa aina

koko laskettelun ajan.

Ennen rinteeseen menoa on hyva tehda ski-jumppa. Harjoituksissa tehtiin
likkeitd, joilla totuttauduttiin lasketteluasentoon, painonsiirtoihin, rytmiin, var-
talon kiertoihin ja koko kehon hallintaan. Tavoitteena on harjoitella ja oppia
oikeat liikkeet sek&a saada valmiuksia rinteessa selviytymiseen, jotta rinteessa
toimiminen olisi helpompaa (Huovinen 2003, 49). Monivammaisille lapsille se
toimii hyvana harjoitteena ja auttaa heita tiedostamaan etukateen millaisia
kehon liikkeitéa rinteesta alastulo vaatii. Monivammaiset lapset jannittavat
usein uusia erilaisia tilanteita ja se voi nostaa heidan lihastonusta, mika voi
vaikeuttaa hyvan istuma-asennon I6ytymista bi-ski-kelkassa. Ski-jumpan kei-
noin voidaan lapsen olotilaa saada paremmaksi ja nain asentoa voidaan pa-

rantaa ennen rinteeseen menoa.

Bi-ski-kelkkalaskettelun koen toimivan yhtena hyvana fysioterapiakertojen
vaihtoehtona ja tdydennysmuotona muulle terapialle talvella. Fysioterapeutti
voi yksilollisesti suunnitella lasketteluun liittyvat tavoitteet tai toteuttaa rin-
teessa harjoitteita, jotka vastaavat lapselle yleisesti asetettuja tavoitteita. Ta-
voitteiden lisdksi kelkkalaskettelulla mahdollistetaan varsinaisen terapian,
ulkona olon seka fyysisen liikkunnan lisaksi elamyksia ja kokemuksia. Se tu-
kee myds itsetuntoa, tasavertaisuutta ja itsenaisyytta seka lisaa myos sosiaa-
lisia kontakteja ja auttaa |Idytamaan jopa uuden harrastuksen perheelle. Koen
bi-ski-kelkkalaskettelun olevan hyvan harrastusmahdollisuuden monivam-
maisille lapsille. He eivét voisi muulla tavoin saada laskettelukokemusta. Kui-
tenkin he tarvitsevat aina ohjaajan ohjaamaan kelkkaa, koska motoriset tai-
dot eivat riitd itsenaiseen kelkanohjaukseen. Kelkkalaskettelu mahdollistaa
kuitenkin monivammaisen lapsen suorittaa k&d&dnnokset painon siiroin ylavar-
talon tai paan kallistuksilla (Kuutamo—Hdlsamaki 2005, 100-102; O Learyl
1994, 100). Kelkkalaskettelussa voivat myds jannittaminen ja pelko korostua.

Monivammaisella lapsella vie usein enemman aikaa orientoitu uuteen paik-
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kaan ja tilanteeseen. Lisaksi luottamus on laskettelutilannetta toteuttavaan
aikuiseen, ohjaajaan tai terapeuttiin oltava valtava, jotta pystyy nauttimaan

saamastaan vauhdin hurmasta.

Kelkkalasketteluosuudessa paadyin kasittelemaan vain bi-ski-kelkkaa, mutta
tydssani olisin voinut ensin esitella yleisella tasolla niin monoski kuin dualski
kelkatkin. Monoski on yksisuksinen ja vaativampi kelkka ja sopii paremmin
hyvan ylavartalon ja kasien hallinan omaaville henkil6ille. Dualski on kak-
sisuksinen kelkka ja siind voidaan kayttaa kaikentyyppisia laskettelusuksia,
mika tekee siita joka tilanteeseen sopivan (Louhivirta—Tero 2002, 75-76).
Silla on laskeminen helpompaa kuin monoskilla. Kasittelin vain bi-ski-kelkkaa
tutkimuksessani, silla olen saanut koulutuksen vain sen ohjaamiseen. Minulta
puuttuu kaytdnnén kokemus monoskin ja dualskin kaytdsta. Jos tyoni olisi
kertonut eri kelkkalaskettelumenetelmistd, olisin ottanut mukaan myds muut
kelkat. Katson laskettelukelkan valintaan vaikuttavan laskijan kyvyt ja tarpeet
seka lapselle tulisi saada mahdollisimman hyva asento laskettelun onnistu-

miseksi.

Opinnaytetyoni tutkimuksen toteutusosiossa kavin lapi asioita ensin teoreetti-
sesti ja sitten kerroin miten se nakyy tydssani. Tehdesséni tutkimuskohteena
olevasta ryhmasta yksilollisia koosteita oli tydstamastani ICF-luokituksesta
paljon hydtyd. Monivammaiset lapset tarvitsevat jatkuvaa hoivaa ja huolenpi-
toa. Heidan kohdalla katson tarkeaksi kuntoutuksen ja fysioterapian kannalta
moniammatillisen yhteistydn onnistumisen (Seppéalda 2008, 513). Tutkimus-
kohteena olleiden lasten fysioterapiantavoitteet ovat yksilollisia, jotka fysiote-
rapeutti on tehnyt fysioterapeuttisen tutkimuksen pohjalta (Tolvanen 1996,
103). Fysioterapian toteutuksessa kaytetaan heidan kohdalla neuroterapeut-
tisista menetelmistd NDT-terapian (Neurodevelopmental Therapy) keinoa. Se
perustuu lapsen liikutteluun ja k&sittelyyn, jolla voidaan saada estettya spas-
tisia likemalleja ja sita kautta normaalit likemallit tulisivat esille (Pountney
2007, 97-98).

Kasittelin tydsséani laajemmin NDT—terapian siséltoa, koska se on yleisemmin
kaytdossa oleva menetelmé. Fysioterapian toteutuksessa ja kuntoutuksessa

voidaan myo6s hyodyntada muita menetelmid, kuten Petd- ja PoKe-
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menetelmid. Petd-menetelméssa katsotaan tarkeaksi lapsen oma aloite ja
aloitteellisuus ja tavoitteena on kehittda hanen koko persoonaa, joka tukee
lapsen oppimista ja toimimista itsenaisesti. Poke-kuntoutuksen lahtékohtana
ovat sensoriset harjoitteet, jotka vaikuttavat aistitoimintoihin. Siina pyritaan
harjoitteiden avulla normalisoimaan aistitoimintoja ja vahvistamaan lapsen
aistinvaraista itsensa tiedostamista. Lapsilla korostuu arjen toiminnoissa kay-
tossa olevien apuvdlineiden toimivuus. Se vaatii lasta hoitavien ja kuntoutta-
vien henkildiden kohdalla asiantuntemusta, jotta apuvdlineiden kayttaminen

on tarkoituksenmukaista.

Valitsin opinnaytetyoni tutkimusmenetelmaksi kvalitatiivisen eli laadullisen
tutkimusmenetelmén. Lahtokohtana laadulliselle tutkimukselle oli, etta tutki-
jana olin kiinnostunut tutkittavasta kohteestaan. Patton (2002, 145) kirjoittaa
myds, etta laadulliseen tutkimusmenetelmaan liitetyilla tutkimusmenetelmilla,
kuten havainnoinnilla, haastattelulla, analysoimalla dokumentteja, saadaan
selville, mita ihmiset ajattelevat, tuntevat ja tietavat. Valitsin laadullisen tutki-
musmenetelmén, koska pyrin tydsséni ymmartamaan tutkittavaa ilmiéta ja
olin kiinnostunut tutkittavasta kohteesta. Tutkimusmetodiksi valikoitui etno-
grafia, jota kaytetadn monilla eri tieteenaloilla kuvaamaan hyvinkin erilaisten

yhteisdjen kulttuurisia jarjestelmia ja elamaa.

Tyoni aloitusvaiheessa jouduin miettimaan, mika olisi paras keino toteuttaa
opinnaytetyoni. Toisaalta, tutkimuskohteeksi olisi voinut valita yhden henki-
I6n, jolloin tutkimus olisi ollut tapaustutkimus. Ehka se olisi ollut selkeampi
toteuttaa nain ensi kertaa asiaan perehtyessa. Halusin opinnaytetydssani
kuitenkin kerata tietoa laajemmin ja siksi paadyin tutkimaan tiettya ryhmaa.
Katsoin sopivammiksi menetelméksi hankkia tietoa osallistuvan havainnoin-
nin kautta, jonka keinoin pyrin ymmartamaan ja analyyttisesti kuvamaan tut-
kittavaa yhteis6a ja ihmisryhmaa. Valitsin etnografisen metodin, koska sen
kautta minulla oli mahdollisuus toteuttaa osallistuvaa havainnointia todellisis-
sa bi-ski-kelkkalaskettelutilanteissa. Tavoitteena oli ymmartaa monivammais-
ten lasten toimintaa ja siihen liittyvid sosiaalisia merkityksia tietyssa yhteisos-

sa ja ymparistossa.
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Koen, etta etnografinen tutkimusmetodi sopi minulle, kun halusin aidosti ym-
martaa tutkittavaa kohdetta. Lisaksi etnografiaan liitetyt muut tiedonkeruuta-
vat sopivat tydhoni, koska niiden avulla pystyin saamaan vastauksia tutki-
musongelmaani. Talla tiedonkeruutavalla onnistuin saamaan kattavamman
kuvan todellisista tilanteista seka vertaamaan saamiani tietoja vanhemmilta
tulleisiin vastauksiin. Olisin voinut avata teoreettisesti tarkemmin etnografi-
seen metodiin kuuluvia tiedonkeruutapoja. Olen myds etsinyt tietoa alalla
toimivilta fysioterapeuteilta, jotka harrastavat talvisin kelkkalaskettelua. Heilta
saama tieto on myds tukenut omia tuloksiani ja néin ollen vahvistanut nake-

mysténi asiasta.

Paadyin tyossani kayttamaan aineistolahtoista sisallonanalyysia. Sen haas-
tavuus nousi esille tehdessani tutkimusta. Haastavuuteen vaikutti se, etta
tutkijana kaytin ensimmaista kertaa kyseista analyysi menetelmaa. Talla ana-
lyysimenetelmall&a pyrin samaan kuvauksen tutkittavasta ilmiosta tiivistetyssa
ja yleisessa muodossa seka pyrin kuvaamaan dokumenttien sisaltéa sanalli-
sesti. Tuomi—Sarajarven (2009, 108) mukaan laadullisen aineiston ana-
lysoinnin tarkoituksena on lisaté informaatioarvoa, koska hajanaisesta aineis-
tosta pyritddn luomaan mielekadsta, selkeda ja yhtenaista tietoa. Analyysin
avulla pyrin tuomaan selkeytta aineistoon, jotta tiedot olisivat mahdollisim-

man luotettavia johtopaatoksia tutkittavasta ilmiosta.

Laadullisen aineiston analyysia olen tehnyt tutkimusprosessin jokaisessa
vaiheessa. Laadullisen aineiston kasittelyni perustuu loogiseen paattelyyn ja
tulkintaan. Aluksi pilkoin aineiston osiin, rajasin mita vastauksia aineistosta
hain ja lopuksi pyrin kokoamaan aineiston uudella tavalla loogiseksi kokonai-
suudeksi. Tyoni haastavimmaksi puoleksi katson juuri aineiston kokoaminen
loogiseksi kokonaisuudeksi, koska mielessani oli koko prosessin ajan tietty
mallikuva, mutta sen tuottaminen kirjalliseen muotoon oli vaikeampaa. Ai-
neiston kasittelya selkeytti sen ryhmittely tiettyjen otsakkeiden alle ja sita
kautta pystyin tyostamaan tutkimusongelmaa. Kayttdmani analysointimene-
telma tuntui sopivalta tyohoni ja koen, etta se toimi tydstadessani opinnayte-
tyota. Aineistolahtoisella siséllon analyysilla sain tietoa, jota tutkimusongel-

man viitoittamana etsin.
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Opinnaytetyon teko on ollut pitk&a ja osittain ty6las, mutta hyvin antoisa pro-
sessi. Tyoni tekemisen aikana ajatukseni ovat osittain muuttuneet useaan
otteeseen ja hiljalleen kypsyneet lopulliseen muotoonsa. Olen opinnaytety6ta
tehdessani tutustunut valtavaan maaraan tietoa kyseisesta aiheesta ja pitkan
ajatusprosessin tuloksena loytanyt mielestani sopivimman, kuvaavimman ja
helpoimmin ymmarrettavan tiedon opinnaytetydssani esitettavaksi. Ammatilli-
sesti on ollut kiinnostavaa saada tutustua aiheeseeni syvallisesti ja laaja-

alaisesti.

Koen, ettd oma tieto ja taito ovat kasvaneet, ei ainoastaan bi-ski-
kelkkalaskettelun osalta, vaan olen my6s saanut laajasti teoriatietoa kartutet-
tua CP-vammasta kokonaisuudessaan monivammaisuuden ilmenemismuo-
tona. Liséksi tietoni ja taitoni ovat karttuneet tutkimusmenetelman, aineiston-
hankinnan ja analysoinnin kannalta. Opinnaytetyon tekeminen on opettanut
laadullisen tutkimuksen tekemista ja siihen liittyvia haasteita. Tutkimuksen
tekeminen ei ole aina edennyt ilman ongelmia, jolloin on tullut aika kysya
neuvoja ja ohjeita. Katson, ettéd olen onnistunut edella mainituissa asioissa ja
opinnaytetyoni vastaa laajuudeltaan ja sisélloltadan sille asetettuja kriteereita
vaikkakin tuloksissa ei taysin selvinnyt se mité lahdin hakemaan. Katson, etta
opinnaytetydni on hyva pohja niin minulle tutkijana kuin muillekin, jotka tutki-

vat asiaa perusteellisemmin.
8.3 Jatkotutkimus — ja kehitysideat

Opinnaytetyon tulokset antavat viitteita siitd, etta bi-ski-kelkkalaskettelulla on
merkitystd monivammaisen lapsen toimintakyvylle. Jotta jatkossa bi-ski-
kelkkalaskettelun merkityksen monivammaisen lapsen toimintakyvylle saisi
luotettavammin esille, olisi tutkimuskohteena olevaa ryhmaa tutkittava pi-
demmalla aikajaksolla. Tutkimuksen voisi suorittaa samantyyppisena tutki-
muksena, kuitenkin kehittaen osittain asiakokonaisuutta esimerkiksi ottamalla
mukaan jotain valineistoa tai mittaristoa. Sen avulla voisi laskettelutilanteissa
seurata painonsiirtojen tapahtumista ja ndin verrata tapahtuiko painonsiirto
oikeaan aikaan esim. kaannoksien aikana. Talldin tutkimuksen kannalta lisat-
taisiin tyon tulosten luotettavuutta ja saataisiin selvemmin esille merkitys toi-

mintakyvylle. Arvioitaessa kelkkalaskettelun merkitystd monivammaisen lap-
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sen toimintakyvylle olisi tutkimuksen luotettavuutta ehka lisdnnyt, jos toisen-
laista laskettelumuotoa (mono-ski-kelkka) olisi kaytetty rinnalla. Luotettavuut-
ta tyohoni liséisi laajempi haastattelu, jolla saisi vanhemmilta selvitettya pa-
remmin tietoa kelkkalaskettelun merkityksesta laskettelupaivan jalkeisena

aikana. Tama tosin vaatisi, etté harjoittelujakson tulisi olla pidempi.

Tutkimusjakson aikana nousi esille, erityisesti vanhempien vastauksista, etta
spastisimmat henkil6t olivat olleet rennompia saman illan aikana ja toisilla se
oli nakynyt raajojen aktiivisempana liikutteluna sek& kommunikoinnin lisaan-
tymisené ja hyvan olon tunteena. Opinnayteydn pohjalta pyrin julkaisemaan
bi-ski-kelkalaskettelua koskevan artikkelin jossain alan internet-sivuilla tai
lehdessa. Tydstani on ollut kiinnostunut toimeksiantajan lisaksi myds MALI-
KE ja sieltd on pyydetty lahettamaan heille tydstani pdf-versio. Lisaksi toi-

meksiantajani tulee hyddyntamaan tutkimustuloksiani.

Jatkokehityksena tydstani voisin tehda tiivistetymmaéssa muodossa kirjallisen
tietopaketin fysioterapeuteille, perheille, opiskelijoille seka muille alalla tyds-
kenteleville seka dvd-versiona kaytannon toteutuksista. Miettiessani sitd mita
tekisin toisin, jos nyt alkaisin tehda aiheesta tutkimusta, tulee ensimmaisené
mieleen pidempi harjoittelujakso. Liséksi ottaisin tutkimukseen mukaan ehka
vain kaksi henkilda seka mahdollisesti vertaisin bi-ski-kelkan ja monoski-

kelkan eroavaisuuden kautta merkitysta toimintakykyyn.

Kehitysideana voisi olla paikkakuntakohtaisesti jarjestettavat kelkkalaskette-
lukurssit. Kursseja kylla jarjestetddn jo nyt, mutta niita voisi olla alueella aina-
kin yksi talven aikana, jotta kaikki halukkaat padsevat mukaan. Vaihtoehtona
voisi olla myo6s kelkkalaskettelukerho, joka toimisi viikoittain. Kerhoon voisi
osallistua koko perhe yhdessa tai sinne voisi vanhemmat tuoda lapsen las-
kettelemaan, jolloin avustaja laskettaisi h&nta. Liséksi suosittelen toimek-
siantajalle kelkkalaskettelua yhten& fysioterapian vaihtoehtona tutkimusjak-
solla olevien lasten tai nuorten kohdalla. Tallainen kokemus voisi tuoda mah-
dollisuuden perheen yhteiselle harrastukselle ja lapsi tai nuori voisi innostua

harrastamaan laskettelua, kun saisi ensin kokemusta.
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Liite 1

Kolpeneen palvelukeskuksen ANOMUS
Johtoryhma 10.3.2010
Myllarintie 35

96440 Rovaniemi
TUTKIMUSLUPA

Opiskelen fysioterapeutiksi Rovaniemen ammattikorkeakoulussa. Suunnitte-
len opinnaytetyodta jossa tutkisin bi-ski-kelkkalaskettelun merkitysta moni-
vammaisiin lapsiin. Kohderyhmana tulee olemaan Myllarin koulun nelja pien-
t& monivammaista lasta, joita havainnoin vuoden 2010 aikana. Tutkimukseen
osallistuvilta lasten vanhemmilta tullaan pyytamaan erikseen lupa. Tutkimuk-

sen alustavana tutkimus-ongelmana on:

1. Millainen merkitys bi-ski kelkkalaskettelulla on monivammaisen lapsen
toimintakykyyn?

Opinnaytetydstani nayttaisi tulevan laadullinen tutkimus johon kuuluu se, etta

tutkimuksen kuluessa tutkimusongelmat muotoutuvat ja tasmentyvat.

Anon lupaa havainnoida Myllarin koulun pienten monivammaisten lasten
luokkaa vuoden 2010 aikana, mikali heidan vanhempansa tahan kirjallisesti
suostuvat. Keréattavaa aineistoa kaytetdan ainoastaan tutkimustarkoituksiin ja
se tullaan tuhoamaan tutkimuksen suorittamisen jalkeen, eika lasten henkilol-
lisyys tule missaan vaiheessa paljastumaan. Kaikkia saatuja tietoja kaytetaén
tutkimuseettisten periaatteiden mukaisesti. Opinnaytetytsta ei toimeksianta-
jalle tule kustannuksia. Ohjaajina opinndytety6éssani Rovaniemen ammatti-

korkeakoulusta toimivat FT KL Kaisa Turpeenniemi ja TtM Mika Rahkola.
Rovaniemella 21.3.2010
Kirsi Patsi

040-5379755, kirsi.patsi@edu.ramk.fi
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Liite 2
Arvoisa vastaanottaja!

Opiskelen fysioterapeutiksi Rovaniemen ammattikorkeakoulussa. Opintoni
ovat siind vaiheessa, etta teen opinnaytetyota bi-ski kelkkalaskettelusta, jos-
sa tutkimusalueeksi olen valinnut sen merkityksen monivammaisille lapsiin.
Tutkimuksen tavoitteena on saada selvyytta miten bi-ski kelkkalaskettelu na-
kyy monivammaisen lapsen arjessa ja tarkoituksena on hyddyntaa saatuja

tuloksia kaytantoon. Tutkimuksen alustavana tutkimus-ongelmana on:

1. Millainen merkitys bi-ski kelkkalaskettelulla on monivammaisen lapsen
toimintakykyyn?

Tyossani tiedonkeruumenetelmana kaytan havainnointia, videointia seka
haastatteluita. Pyydan lupaa kerata aineistoa vuoden 2010 aikana lapsenne
osallistuessa bi-ski-kelkkalasketteluun. Tutkimukseen liittyy Leville tehtava
laskettelutapahtuma, johon lapsenne toivon osallistuvan. Laskettelutapahtu-
ma toteutetaan 14-16.4.2010, jonka aikana keraan aineistoa haastattelemal-
la, havainnoimalla ja videoinnin avulla. Kerattavaa aineistoa kaytetaan aino-
astaan tutkimustarkoituksiin ja se tullaan tuhoamaan tutkimuksen suorittami-
sen jalkeen. Lasten henkildllisyys ei tule missdén vaiheessa paljastumaan ja

kaikkia saatuja tietoja kaytetaan tutkimuseettisten periaatteiden mukaisesti.

Mielellani kuulisin myds teidan ndkemyksianne lapsenne lasketteluun liittyvis-
ta asioista. Minulle voi laittaa sdhkopostia kirsi.patsi@edu.ramk.fi tai jos ha-
luatte minulle voi my0os soittaa alla olevaan numeroon ja keskustella puheli-
messa tutkimuksesta. Ohjaajina opinnaytetytssani Rovaniemen ammattikor-

keakoulusta toimivat FT KL Kaisa Turpeenniemi ja TtM Mika Rahkola.
Rovaniemella 21.3.2010
Kirsi Patsi

040-5379755
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ICF- kaavio monivammaisuudesta
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Laaketieteellinen terveydentila

Monivammaisuus; CP-vamma, aisti- ja kehitysvamma, kommunikaatio-
ongelma, epilepsia, sensoriset ongelmat, kognitiiviset vaikeudet

!

l

Kehon toiminnot ja rakenteet

-Muutokset neuraalisissa rakenteissa, lihak-
sissa, luissa ja nivelissa.

—lihastoiminnot: vartalon matala/korkea
lihastonus(spastisuus), jaykkyys, lihasten
hidas/nopea aktivoituminen, korkea energi-
ankulutus, pakkoliikkeisyys, nopeuden ja
voimantuoton vaheneminen, atrofiat, lihaspi-
tuuden lyhentyminen, lihasheikkous, kont-
raktuurat janne- ja sidekudoksissa, rasva- ja
sidekudosmuutokset, refleksit
-niveltoiminnot: virheasennot->muutokset
nivelten muodoissa ja nivelrustoissa, nivel-
ten sisdiset epamuodostumat, liikkuvuus,
kapseleiden- ja ligamenttien kontraktuurat,
skolioosi, luksaatiot, instabiliteetti, Kipu
-luusto: epdmuodostumat, virheasennot
-Tasapaino-ongelmat

-Liitdnnaisvammojen tuomat muutokset
-Immuunijarjestelma

-Mielentoiminnot

-Hengityslihasten toiminta

-Suolen- ja rakontoiminnan hairiot
-Verenkierron hairiét

Suoritukset ja Osallistuminen

-Liikkkuminen: asennon yllapitaminen,
paikasta toiseen siirtyminen,
-Véhainen fyysinen aktiivisuus -
itsendisen kavelykyvyn puuttuminen,
-Rajoitteet ADL-
toiminnoissa->pukeutuminen, syémi-
nen, hygienia, leikkiminen
-Kommunikoinnin ongelmat
-Kognitiiviset hairiot

-Perhesuhteet

-Harrastukset

A 4

Ymparistotekijat

-Ymparistdn toimivuus, kodin muu-
tostyot, apuvalineet, perheen ja
koulun asenteet, avustajat, muiden
ihmisten asenteet, yhteiskuntaan
kuuluminen

Yksil6tekijat

-Sukupuoli, ik&, laéakitys, ela-
mantavat, selviytymisstrategi-
at, yleiskunto, terveydentila,
kasvatus, entiset ja nykyiset
kokemukset, perhetausta
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Liite 4

Kysymykset vastaanottajille

Lapsen taustatiedot

nimi:

ik&:

Lapsen diagnoosi/neurologinen ongelma:

Milloin olette aloittanut kelkkalaskettelun lapsenne kanssa?

Kuka toimii kelkan ohjaajana laskettelun aikana ja onko kaynyt kelkkalasket-
teluun liittyvan koulutuksen?

Mitd mieltd olette kelkkalaskettelusta, mitka ovat sen hyodyt ja mahdolliset
haitat lapselle/perheelle?

Kuinka usein kaytte lapsenne kanssa kelkkalaskettelemassa?

Miten lapsenne reagoi laskettelun aikana (kehon hallinta, tasapaino, refleksi,
jokin muu keino esim. ilme, ele)?

Miten kelkkalaskettelu on kehittényt lapsen osa-alueita (motoriikka, tasapai-
no, liikkkuvuus, toimintakyky, sosiaalisuus, psyykkisyys)?

Miten lapsenne kommunikoi kelkkalaskettelun aikana?

Mitd puhetta tukevaa kommunikointikeinoa lapsellanne kaytetaan laskettelun
aikana (pcs-kuvat, valokuvat, viittomat, jokin muu)?

Mik&a on mielestanne laskettelun merkitys lapsenne toimintakykyyn?

Onko tarkoitus saada lapsellenne kelkkalaskettelusta harrastus?

Toiveita joita haluaisitte esittaa kelkkalaskettelun kehittamiseksi?

Miten laskettelu nékyy lapsessa? (esim. samana iltana, jos lapsi on kaynyt

kelkkalaskettelemassa (vireystila, kehonhallinta, sosiaalisuus tai joku muu))
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Liite 5

Koonti laskemiskerroista

Bi-ski-kelkkalaskettelukerroista olen kirjoittanut tarinanomaiset yksilolliset

koonnit.
Tapaus 1

Minulle oli etukateen kerrottu mihin olen menossa, saapuessani laskettelurin-
teen juurelle aistin ymparilla olevaa luontoa ja kuuntelin outoja &énia, joita
olivat ihmisten puheen solina seké hissien hurina. Paikkaan orientoituminen
vie minulta hetken, koska joudun kuulo, haju ja tuntoaistin avulla aistimaan
mité kaikkea on tulossa, koska minulla ei ole nakdkykya enda, mutta valon-
heijasteita voin havaita ja silloin siristelen silmiani. Onneksi minulle kerrotaan
kaikki mita ymparillani tapahtuu seka saan tunnustella kelkkaa, johon olen
menossa ja sitd lunta, jonka p&alla kelkka kulkee. Pieni tuulenvire pyyhkii
pitkin kasvojani, joten saan tuntumaa millaiset olosuhteet rinteessa vallitse-
vat. Minut asetetaan bi-ski-kelkkaan istumaan ja saan alkutuntumaa siita mil-
laisella valineelld olen lahddssa laskemaan. Ski-jumpassa tehdaan harjoittei-
ta laskemista varten, jonka jalkeen matka kohti hissia alkaa. Ohjaaja kertoo
minulle hiisiin menosta ja aistinkin ymparillani olevan hissin aanta “rolinaa,
ralindd”, rapsyttelen silmiani, suutani maiskuttelen ja valilla taputtelen kasiani
yhteen nauttien tasaisesta hissikyydistd. Ohjaajani juttelee minulle ja omalla
aanellani vastailen hanelle. Jotain ymmarran mutta kaikkea mina en voi ym-

martaa, joten ohjaajani tulkitsee minun vastauksiani.

Ohjaaja kertoo minulle hissinousun paattyneen ja turvanarun laittamisen jal-
keen lahdemme menemaan rinnetta alas. Minua hieman jannittaa heti alussa
ja reagoin nopeasti refleksilla, joka nakyy minussa refleksinomaisena liikkee-
na alaraajoissa seka otan kasillani kelkan ohjaustangosta kiinni. Suoran las-
kun aikana keskivartaloni asento sailyy hyvana ja kelkka pysyy tasapainossa.
Kaannokset minulle ovat alkuun hankalia hahmottaa, mutta ohjaajani laskee
hitaasti ja ohjaa ne minulle koskettamalla olkap&&héani, jolloin hahmotan ne
paremmin. Ensimmaisena k&anndksen aikana painonsiirtoni kdannoksen

puolelle tapahtuu viiveella ja ensimmaisena reagoin kallistamalla paatani ai-
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na kdadnnoksen puoleen, asentoni pysyy kohtalaisesti keskella kelkkaa suo-
ranlaskun aikana. Useamman laskun jalkeen rohkenen ohjata valilla kelkkaa
kaannoksissa kallistaen omaa ylavartaloa kdannoksien suuntaan ja muistan
myo6s vdlilla palauttaa asennon takaisin kdannotksien jalkeen. Laskettelun
aikana tunnustelen myos oloani omalla kehon kielella heilutellen paatani, ta-
putellen ja pitden valilla kasia edessani seka liikuttelen alaraajojani. Vauhdin
lisddntyessa minulla naurattaa kovasti eli se on merkki tyytyvaisesta olostani

kelkassa.

Rinteess& saan monenlaisia aistikokemuksia kuten esim. hissin aani, kelkan
aiheuttama aani lumessa, ymparillani olevien ihmisten aanet, kohtalainen
tuulen humina ja ilmavirta pyyhkii kasvojani. Lisdksi saan kokea ja hahmotel-
la korkeuserojen muuttumista, oman kehon hallintaa erilaisissa tilanteissa
tahdonalaisia liikkeita tehden etenkin kaannoksisséa. Aina laskujen loppuvai-
heessa loydan myds oikean rytmin keholleni, joka nakyy kelkan ohjaamisen

aikana.
Tapaus 2

Mina tykkaan kovasti uusista ja erilaisista tilanteista. Innostuin jo edellisena
iltana, kun minulle kerrotaan mita seuraavana paivana tapahtuu ja miné olen
yhta hymya ja riemua, kun paasen rinteeseen. Valilla olen niin innoissani,
ettd vuoron odottaminen meinaa olla hankalaa. Juttelen kovasti omalla taval-
lani ohjaajalleni, joka kertoo minulle mitd on tapahtumassa. Alussa katselen
bi-ski-kelkkaa, hissia ja rinnettd, josta kelkalla lasketaan alas. Aistin myds
kasvoillani kevaisen mukavan ilman. Ohjaajan laittaessa minua kelkkaan
jannityksestani tonus kehollani kohoaa hieman. Ohjaajan pitdessani minua
hetken sylissa saan tonukseni laskemaan ja kelkkaan menokin onnistuu.
Olen hieman viluinen laskija, joten tarvitsen suojakseni vield henkildkohtaisen
lampdpussin alaraajoille. Katselen ja kuuntelen hissin aantd odottaessamme
vuoroa jonossa. Ohjaaja kertoi, ettd nousemme hissilla ylés, jotta voimme

tulla sitten bi-ski-kelkalla rinnetta alas.

Hissinousun aikana seuraan katseella tarkasti edesséni olevia puita ja korke-
userojen muuttumista sekd kuuntelen lumen narinaa kelkan kulkiessa sita

pitkin. Hissinousun aikana istun kuitenkin aika rentona kelkassa, johtuen ta-
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saisesta kyydista, kuitenkin liikuttelen valilla kasiani ja vastailen ohjaajan esit-
tamiin kysymyksiin. Min& ymmarran aika hyvin puhetta, mutta en osaa tuot-
taa itse muita sanoja kuin kylla ja ei omalla tavallani. Minun ilmeista voi paa-
tella aika paljon ja osaan siis vastata omalla tavallani kylla ja ei oikealla taval-
la minulta kysyttaessa. Pysahdyttdessa kanssani juttelemaan voi apuna kayt-

taa PCS-merkkien kylla ja ei kuvaa.

Saavun hissilla ylos ja katson silmat suurena kuinka korkealla olemme, hie-
man minua alkaa jannittdd. Lahden menemaan rinnetta alas ja ohjaaja kertoo
minulle aina etukateen milloin kdannds tapahtu ja mihin suuntaan. Suoran
laskun aikana paan asento pysyy minulla hyvin keskilinjassa ja kdannoksissa
paan asento muuttuu siihen suuntaan mihin kddnnos tapahtuu. Seuraan tar-
kasti myos laskemisen etenemista. Suoran laskun aikana osaan pitaa kadet
my0s rentona sylissa. Kuitenkin kd&nnoksissa minulla on helpompi seurata ja
hallita paatani oikealle kallistettaessa. Keskivartalon asento pysyy hyvin ta-
sapainossa suoran laskun aikana. Kaannoksissa minulla alussa keskivarta-
lon hallinta on hieman vaikeaa ja vartalon painonsiirto onnistuu heikommin

oikealle ja jad monesti vasemmalle ja palautuu takaisin keskilinjaan viiveella.

Minulla on motorisesti vaikeampi hallita vasenta puoltani kehossani ja oikea
on minulla vahvempi puoli. Ohjaan kdannoksissa myos ylaraajoilla, vasem-
malle kallistettaessa kohoaa oikean ylaraajan tonus ja taas oikealle kallistet-
taessa vasemman ylaraajan tonus. Oikealle tapahtuvan hitaan kdanndksen
aikana saan myo¢s koskettaa oikealla motorisesti vahvemmalla kadellani rin-
teessa olevaa lunta. Vauhdin lisdantyessa myds riemu ja ilo kasvavat, joka
aiheuttaa tonuksen lisaantymisen, mikéa nakyy suorana ylaraajojen eteen ko-
hoamisena sekéa alaraajojen liikkeind. Useamman laskun jalkeen kehollani

nakyy rentous, mika vaikeutti asennon pysymista hyvana.

Laskettelun aikana saan kokea ja hahmottaa erilaisia suuntia, korkeuseroja,
tuntea kehollani painopisteen muuttumista, ndhda muita laskettelijoita seké
paasen kokemaan saman myds itse. Liséksi minulle annetaan mahdollisuus
omalla kehollani tapahtuvaan kelkan ohjaamiseen ja saan kokemuksen oman

kehonliikkeiden hallinasta suuntien muuttumisen aikana. Tykk&an kovasti
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laskettelusta, joten laskettelun lopuksi minulle tulee itku, koska en olisi mil-
l&&n halunnut lopettaa laskettelua.

Tapaus 3

Olen hieman jannittgja, joten erilaiset paivarutiinista poikkeavat tapahtumat
saavat minut hieman mietteliddksi. Tykkaan kuitenkin kovasti laskettelusta ja
olen hyvalla mielella aina lahdossa laskemaan. Mind ymmarran aika paljon
siitd mitéa minulle puhutaan, osaan sanoa muutamia helppoja sanoja ja kysyt-
tdessa minulta oikeanlaisia kysymyksia vastaan "hy” (kylla) ja "e” (ei). Minulta
voi kysya lasketteluun liittyvistd asioista esim. jannittddkd, onko kylma tai
kuuma, lasketaanko hitaasti vai lujaa. Saavuttaessa laskettelemaan katselen
ymparilla olevia ihmisia seka tiedostan mihin olen menossa. Minulle kerro-
taan etukateen mita tehdaan ja siksi minua ei kelkkaan meno jannita juuri
lainkaan. Ski-jumpassa tehdaan tuttuja harjoitteita lasketteluun valmistau-
tuen. Kaikki remmit kiinnitetd&n turvallisesti ja lahdemme kohti hissi&, jonka
aanen voin kuulla kauemmaksikin. Hissinousun aikana nautin kyydista ja ke-
honi on aika rento, pidan kasiani sylissa, taputtaen valilla polviani ja katseella
seuraan edessa olevia puita ja korkeuseron muuttumista. Aistin kasvoillani

kevaisen ilman ja kuulen kulkevan kelkan aanen lumen pintaa pitkin.

Ensimmainen lasku minulla tahtoo aina jannittda ja en oikein malta rauhoittua
itse tilanteeseen, joka nékyy kehollani kdasien massafleksiona eteen ja kuuluu
pientd naurun hirind&. Ohjaaja pysahtyy juttelemaan minulle, mik& usein aut-
taa ja rauhoittaa minua ja maltan laskea kadet takaisin syliin. Lahdettédessa
menemaan suoraa rinnetta alas pysyy keskivartalon asento minulla hyvana
ja kelkka kulkee tasapainossa. Kaannoksissa kehon hallinta on minulla va-
semmalle parempi, vartalo myotailee kadnnoksissa mukana, oikealle kaan-
noksissa kehon hallinta tulee viiveella ja asento jaa lahemmaksi keskilinjaa.
Minulla on motorisesti vaikeampi hallita oikeaa puolta kehossani, joten vasen
puoli on minulla vahvempi. Kddnnoksen tapahtuessa vasemmalle puolen
pyydettdessa kosketan lunta ja harjoittelen ohjaamaan kaanndsta vasemman

kaden ojentamisella.

Paan hallinta on minulla hyva suoran laskun aikana ja kaannoéksissa kallistan

paatani kddnnoksen puolelle ohjatakseni kelkkaa. Osaan my6s palauttaa
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paan asennon kaannoksien jalkeen keskilinjaan. Hitaasti laskettaessa varta-
lon hallinta ja liikkeet pysyvat minulla hyvin hallittuina, vauhdin kiihtyesséa to-
nus kohoaa ja kadet nousevat eteen massafleksioon ja olotila jannittyy. Use-
amman laskun jalkeen oloni rentoutuu ja kehonhallinta on helpompaa, mutta

paan kannattaminen minulla vaikeutuu heikoista lihasvoimista johtuen.

Laskettelun aikana saan aistia ja havaita muuttuvia korkeuseroja, toteuttaa ja
harjoitella omalla kehollani liikkeita erilaisessa vauhdissa ja suunnissa, joita
en muuten voi arkipdivisin toteuttaa. Lisaksi saan kokea laskettelun seka
nahda muita ihmisia laskettelemassa. Paasen nauttimaan talvisesta harras-
tuksesta seka luonnosta, joka laskettelun aikana ymparillani on. Laskettelu
on minulle myos hyva kommunikoinnin harjoitus, koska osaan ilmaista oike-
anlaisiin kysymyksiin hyvin vahvasti mielipiteeni esim. lasketaanko hiljempaa

"e”, haluatko laskea lisaa "hy”.
Tapaus 4

Minulla on usein viikko-ohjelma kayttssa, josta voin nahda etukateen tulevan
viilkon tapahtumat. Edellisené iltana minulle on kerrottu seuraavan paivan
tapahtumista. Pidan laskettelusta ja ulkona olemisesta, mutta on hyva huo-
mioida minun olotilani silla hetkelld. Seuraan tarkasti katseella kaikkea tule-
vaa ja edessani olevaa. Minulle kerrotaan tarkasti laskettelutapahtumasta,
ymmarran melko hyvin mita minulle puhutaan, mutta vastaan omalla tavalla
jutellen, joten ohjaajan on hyva katsoa myds minun kehon kieltani, ilmeita,
eleitd, jotta ymmartaa mitéa tarkoitan. Liséksi minulla on hyva kayttdd kom-
munikoinnin tukena valokuvia tai pcs-kuvia, etenkin kylla- ja ei-merkkia, joista
katseellani kerron oikean vaihtoehdon esitettdessa minulle oikeanlaisen ky-

symyksen.

Saavuttaessa laskettelurinteelle naen mita on tulossa ja saan lisdksi rauhas-
sa miettid tulevaa. Kelkkaan mennessé olen rento, minua ei juuri jannita.
Kelkkaan pitd&d saada hyvéa asento, jotta kehoni pysyisi mahdollisimman hy-
vin hallinnassa. Turvaremmien ja ski-jumpan jalkeen tapahtuu rinteeseen
nousu hissilla. Minulla on vaikea kontrolloida omaa kehoani ja en voi aina
hallita muuttuvia olotilojani kehossa. Hissinousu on aika tasaista ja rauhallis-

ta, joten alussa olotilani on rento ja paan ja vartalon asento pysyi keskilinjas-
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sa, mutta puolivdlissé dystoniset pakkoliikkeet tulevat esille, jotka nakyivat
paan rotatoitumisena vasemmalle ja ylaraajoissa tonuksen kohoamisena.
Useamman hissinousun aikana olotilani vaihteli kovasti, valilla olin rento,

mutta pakkoliikkeiden esille tulo toi keholleni tonuksen kohoamisen.

Lahdettdessa laskemaan rinnetta alas paan asento on rotatoituneena voi-
makkaasti vasemmalle, dystonisten pakkoliikkeiden Ioysatessa pysyy asento
keskilinjassa suoran laskun aikana. Alussa minulla on suoran laskun ja
kaannoksien aikana vaikea hallita kehoani, joka nakyy oikean lonkan ja oike-
an kyynarnivelen fleksoitumisena, miké johtuu tonuksen kohoamisesta. Las-
kujen aikana vauhdin ollessa hiljainen, kehoni hallinta pysyy kohtuullisen hy-
vana, mutta vauhdin lisdantyessa tonus kehollani nousee. Hitaasti laskiessa
pystyn ajoittain kannattelemaan paatani hyvin ja kdannoksissa ohjaamaan

paan painopisteen siirtymista kdannoksien suuntaan.

Alussa laskujen aikana kehon painopiste on minulla oikealla, joten sita kautta
kaannokset sinne puolelle ovat helpompia, vasemmalle puolen kaannoksissa
ei kehossani tapahdu hallittuja liikkeita. Ohjaaja laittaa minulle lisaremmin
ylavartaloni tueksi, jotta asento olisi parempi. Hyva tuki estdd mahdollisten
dystonisten pakkoliikkeiden laukeamisen.

Lisaremmistéd on onneksi apua etenkin hissinousuun, se auttaa kehoni pysy-
maan paremmin keskilinjassa. Laskemiseen tulee myds hieman helpotusta,
koska lisaremmi auttoi kehoni painopisteen siirtymisen hieman lahemmaksi
keskilinjaa suoran laskun aikana ja mahdollistaa minulle kehon liikkeiden te-
kemisen kdannosten aikana. Laskemisen edetessa kehoni hallinta rentoutuu
mika nakyy vahaisempind tonuksien vaihteluina. Kommunikoin laskettelun
aikana ilmein, elein aantelyin ja hyva olo nékyy rentoutena keholla seka hy-
myilyna ja pienena valkkyna ilmeena kasvoilla. Huonon olotilan kertominen
onnistuu minulla &&nen voimakkuutta lisddmalla seka kysyttdessd osaan
suullani voimakkaasti puhaltaa jos en halua tehda jotain esim. haluatko viela

lasketella, niin vastaus "Phuu” (ei).

Vaikka minulla kehon hallinta on vaikeaa dytonisista pakkoliikkeista ja tonuk-
sen kohoamisesta johtuen saan laskettelussa kokea kehon liikkeiden hallin-

taa ja painopisteen muuttumista erilaisissa suunnissa ja vauhdissa. Lisaksi
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laskettelu mahdollistaa uusien erilaisten aanien aistimista ja paasen havain-
noimaan erilaisia olosuhteita ja maastoa. Bi-ski- kelkkalaskettelun avulla

paasen kokemaan laskettelun aidosti.
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