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Tiivistelma

Tassa tutkimuksessa tarkastellaan kehitysvammaisten lasten kuntou-
tuksen toteutumista arjen toimintaymparistéissa. Tutkimus kohdistui
erityisesti kuntoutuksen suunnitteluun ja tavoitteiden asettamiseen,
yksiloterapioiden koettuihin vaikutuksiin ja niiden tavoitteluun sekd
kuntoutuksen yhteistoimintaan. Monindakdkulmaisen ja -menetelmallisen
tutkimuksen aineistona olivat lasten vanhempien kyselyaineisto

(n = 244), terapeuttien kyselyaineisto (n = 309), vanhempien haastattelut
(n = 16), fokusryhméahaastattelut varhaiskasvatuksen toimijoille

(n = 8 ryhmad) ja opetuksen ammattilaisille (n = 9 ryhmad) seka lasten
kuntoutussuunnitelma-asiakirjat (n = 30). Tutkimustulosten mukaan
vanhempia kuultiin kuntoutussuunnitelmia laadittaessa. Lasten ja van-
hempien roolit, osallistuminen, toiveet, tarpeet ja omat tavoitteet tulivat
asiakirjoissa esille kuitenkin vain harvoin. Yksiloterapioiden koetut hyddyt
ja vaikutukset liittyivat lapsen toimintakyvyn kehittymiseen sekd perheen
arjen sujumiseen. Terapeuttien tuki vahvisti myds varhaiskasvatuksen ja
opetuksen ammattilaisten osaamista kuntoutumista tukevissa toimin-
tatavoissa. Toisaalta kuntoutusjdrjestelyt saattoivat kuormittaa perheen
arkea. Kuntoutuksen yhteistoiminnan edellytykset rakentuivat ilmapiirista
ja asenteista, sitoutumisesta ja vuorovaikutussuhteista sekd kdaytannon
jarjestelyistd ja puitteista. Nama edellytykset vaikuttivat siihen, miten
ammattilaiset tukivat lapsen arkeen osallistumista. Kuntoutussuunnitel-
mien kirjaamista, terapeuttien kayttamia toimintatapoja, kuntoutuksen
yhteistoiminnan kdytdntoja ja terapioiden vaikutusten seurannan
vdlineitd olisi kehitettava laadukkaan kuntoutuksen toteuttamiseksi.

Asiasanat (YSO): lapset (ikdryhmat), lapset (perheenjdsenet), nuoret,
perheet, vanhemmat, toimintakyky, kehitysvammaiset, kuntoutus,
[ddkinnallinen kuntoutus, kuntoutustutkimus, kuntoutussuunnitelmat,
osallistaminen, osallistuminen, arki, toimijuus, yhteistyd, varhaiskasva-
tus, perusopetus, palvelujdrjestelmat, terapeutit, tavoitteet, vaikutukset,
kokemukset, monimenetelmatutkimus, arviointitutkimus
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Sammandrag

Rehabilitering i syfte att forbattra funktionsformagan hos barn med
intellektuell funktionsnedsattning och mojliggora deras delaktighet

| denna studie granskas hur rehabilitering for barn med intellektuell funk-
tionsnedsattning genomfors i barnens vardagsmiljoer. Studien fokuserar
sarskilt pa planeringen av rehabiliteringen och formuleringen av mal, de
upplevda effekterna av individuella terapier och hur man stravar efter

att na dem samt samarbetet inom rehabilitering. Materialet for denna
flermetodsstudie som genomforts utgdende fran flera olika perspektiv
utgors av enkater till fordldrar till barn (n = 244), enkaéter till terapeuter

(n =309), intervjuer med fordldrar (n = 16), fokusgruppsintervjuer med
aktorer inom smabarnspedagogiken (n = 8 grupper) och yrkespersoner
inom undervisningen (n = 9 grupper) samt rehabiliteringsplaner for barn
(n = 30). Enligt forskningsresultaten hordes fordldrarna nar rehabilite-
ringsplanerna gjordes upp. Barnens och fordldrarnas roller, delaktighet,
onskemal, behov och egna mal framgick dock sdllan av dokumenten. Den
upplevda nyttan och de upplevda effekterna av individuella terapier hade
att gora med utvecklingen av barnets funktionsférmaga och hur vardagen
fungerade for familjen. Stodet fran terapeuterna starkte ocksa kunnandet
hos yrkespersoner inom smabarnspedagogiken och undervisningen om
forfaranden som stoder rehabiliteringen. A andra sidan kunde rehabili-
teringsarrangemangen belasta familjens vardag. Forutsattningarna for
samarbetet inom rehabiliteringen byggde pa atmosfaren och attityderna,
engagemanget och vaxelverkan samt pa de praktiska arrangemangen och
ramarna. Dessa forutsattningar inverkade pa hur yrkespersonerna stodde
barnets delaktighet i vardagen. Registreringen av rehabiliteringsplaner,
terapeuternas forfaranden, praxisen inom rehabiliteringssamarbetet och
verktygen for uppfdljning av effekterna av terapier bor utvecklas for att
hogklassig rehabilitering ska kunna genomféras.

Nyckelord (ALLFO): barn (aldersgrupper), barn (familjemedlemmar),
ungdomar, familjer, fordldrar, funktionsformaga, personer med utveck-
lingsstorning, rehabilitering (vard), medicinsk rehabilitering, rehabilite-
ringsundersdkning, rehabiliteringsplaner, delaktiggdrande, deltagande,
vardag, agentskap, samarbete, smabarnspedagogik, grundlaggande
utbildning, servicesystem, terapeuter, malsattningar, effekter, erfarenhet-
er, flermetodsforskning, evalueringsforskning

KUNTOUTUS KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN TOIMINTAKYVYN JA OSALLISTUMISEN MAHDOLLISTAJANA



Abstract

Rehabilitation enhancing functioning and participation of children with
intellectual disabilities

In this study, we explored the realisation of rehabilitation of children

with intellectual disabilities in their everyday environment. In particular,
the study focused on the planning and goal-setting of rehabilitation, the
perceived outcomes of individual therapies and the way they are pursued,
and the collaborative nature of rehabilitation. The data for this
multifaceted and multi-method study included parent questionnaires

(n = 244), therapist questionnaires (n = 309), parent interviews (n = 16),
focus group interviews with professionals working in early childhood
education and care (n =8 groups) and education professionals

(n =9 groups), and the children's rehabilitation plan documents (n = 30).
The results showed that parents had been consulted when the rehabilita-
tion plans were drafted. However, the roles, participation, wishes, needs,
and personal goals of the children and their parents were rarely expressed
in the rehabilitation plan documents. The perceived benefits and effects
of individual therapies were related to the development of the child's
functional capacity and the family's daily life. Support from the therapists
also strengthened the interviewed education professionals’ knowledge of
the practices that support rehabilitation. On the other hand, rehabilitation
arrangements might burden the family's daily life. The conditions for
collaboration in rehabilitation were built on atmosphere and attitudes,
commitment and interaction, as well as practical arrangements and
settings. These conditions for collaboration had an effect on the ways

the professionals supported the child's participation in everyday life.

The recording of rehabilitation plans, the practices used by therapists,
collaborative rehabilitation practices, and tools for monitoring the impact
of therapies should be developed to ensure quality rehabilitation.

Keywords (YSO): children (age groups), children (family members),
young people, families, parents, functional capacity, people with
intellectual disabilities, rehabilitation, medical rehabilitation,
rehabilitation assessment, rehabilitation plans, social inclusion,
participation, everyday, human agency, cooperation (general), early
childhood education and care, primary and lower secondary education,
service systems, therapists, objectives, effects (results), experiences
(knowledge), mixed methods research, evaluation research
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Alkusanat

Tassd arviointitutkimuksessa selvitettiin kehitysvammaisten lasten
kuntoutuksen toteutumista arjen toimintaympadristdissa. Raportissa
kuvaamme erityisesti kuntoutuksen suunnittelua ja tavoitteiden asetta-
mista, yksiloterapioiden koettuja vaikutuksia ja sitd, miten myonteisid
vaikutuksia tavoitellaan, seka kuntoutuksen yhteistoimintaa.

Kelan rahoittama monimenetelmallinen arviointitutkimus toteutettiin
Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun ja Lapin ammattikorkeakoulun
yhteistydnd. Tutkijaryhmdssa toimivat Kaakkois-Suomen ammattikorkea-
koulusta TtM, projektitutkija Annastiina Vesterinen ja TtT, erikoistutkija
Maarit Karhula sekd Lapin ammattikorkeakoulusta YTT, erityisasiantuntija
Anu Kippola-Padkkonen ja KT, erityisasiantuntija Anu Kinnunen.

Haluamme kiittda Kelaa Vaativa ldakinnallinen kuntoutus, kehitysvam-
maisten kuntoutus (VAKEVA)-arviointitutkimushankkeen mahdollis-
tamisesta. Kiitiamme myds tutkimuksen ohjausryhman jasenid, jotka
antoivat asiantuntevia nakdkulmia tutkimuksen toteutukseen ja tulosten
tulkintaan tutkimusprosessin eri vaiheissa. Ohjausryhmaan kuuluivat Eija
Haapala (Kela), Riitta Seppanen-Jarvela (Kela, pj), Hanna Suhonen-Polvi
(Kela, varapj), Ilona Autti-Ramo (STM), Ulla Buchert (Helsingin yliopisto),
Marko Kielinen (Nuorten Ystavat ry), Jarmo Korkkd (OYS Konsti), Marjatta
Martin (Lapin yliopisto), Merja A.T. Reunanen (Kaakkois-Suomen ammat-
tikorkeakoulu) ja Eija Roisko sekd Kaisa Laine (Kehitysvammaliitto ry).
Lisaksi haluamme kiittdd Kelan julkaisutoimitusta raportin saattamisesta
julkaisukuntoon.

Lampimat kiitokset kuuluvat erityisesti aineistonkerdykseen osallis-
tuneille lasten vanhemmille, terapeuteille sekd varhaiskasvatuksen ja
perusopetuksen toimijoille. Toivomme raportin tarjoavan tietoa kehitys-
vammaisten lasten kuntoutuspalvelujen suunnittelusta ja toteutuksesta.
Raportin tulokset ovat hyodynnettdvissa myos laajemmin asiakaslahtois-
ten kuntoutuspalvelujen kehittamistyohon.

Toukokuussa 2024
kirjoittajat
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1 Kuntoutus kehitysvammaisen lapsen
toimintakyvyn ja arjen osallistumisen
mahdollistajana

Kuntoutuksella voi olla merkittdava rooli kehitysvammaisen lapsen arjen osallis-
tumisen mahdollistajana ja edistdjand. Niin kansainvélisten (Rauch ym., 2019)
kuin kansallistenkin tutkimusten (Autti-Ramo6 ym., 2015; Harkdpad ym., 2020)
mukaan kuntoutustoimenpiteisiin osallistuneiden yleisimpia diagnooseja on ollut
kehitysvammaisuus. Interventioiden ja terapioiden merkityksesta ja vaikutuksista
esimerkiksi erityisiin terapiamuotoihin (esim. Karhula ym., 2021, 2023; Saukko

& Hakomaki, 2019) tai vanhempien osallistamiseen (esim. O"Toole ym., 2018;
Walker ym., 2020) on saatavilla tutkimustietoa. Tutkimuksissa on kiinnitetty
huomiota my6s osallisuuteen ja yhteisén merkitykseen (esim. Andrews ym., 2015;
Dean ym., 2016; Willliams ym., 2021). Lisad tietoa tarvitaan kehitysvammaisen
lapsen tai nuoren kuntoutuksen nivoutumisesta arkeen ja terapioiden tuottamasta
lisdarvosta osallistavaan kokonaiskuntoutukseen. Tietoa tarvitaan myds siitd, mika
on lapsen lahiyhteisédn kuuluvien eri toimijoiden rooli lapsen kuntoutumisen
prosessissa, miten he osallistuvat prosessiin ja miten eri toimijoiden kuntoutusyh-
teistyd toteutuu. Tiedon avulla on mahdollista kehittdd terapioiden toteuttamista
lapsen toimintakyvyn ja arjen osallistumisen vahvistamiseksi.

Tdssd tutkimuksessa arvioidaan, miten kehitysvammaisen lapsen kuntoutus
toteutuu eri toimijoiden nakdkulmasta ja millainen merkitys sillda on lapsen kasvun,
kehityksen, oppimisen ja osallistumisen mahdollistajana. Tutkimus asemoituu
arviointitutkimuksen (evaluation research) piiriin. Arviointitutkimuksessa pal-
velua tai toimintaa arvioidaan tieteellisen tutkimuksen periaatteita noudattaen.
(Virtanen, 2007.) Tassa arviointitutkimuksessa ollaan kiinnostuneita erityisesti
kuntoutuksen suunnittelun ja tavoitteiden asettamisen onnistumisesta ja yksi-
l6terapioihin kytkeytyvista koetuista vaikutuksista sekad siitd, miten mydnteisia
vaikutuksia tavoitellaan. Lasten kuntoutuksessa pidetaan tarkedand kuntoutuksen
yhteistoimintaa lapsen ja hdnen perheensd sekd arjen toimintaymparistoihin
liittyvien ldhiaikuisten kanssa. Tutkimuksessa arvioidaan myds, miten kehitysvam-
maisten lasten vanhemmat, terapeutit, varhaiskasvatuksen toimijat ja opetuksen
ammattilaiset kokevat kuntoutuksen yhteistoiminnan toteutuvan.

Kuviossa 1 (s. 10) on kuvattu tutkimuksen keskeisia kasitteita ja rakenteita, joita
tarkastellaan yksityiskohtaisemmin seuraavissa alaluvuissa. Lapsen kuntoutuksen
lahtokohtia maarittavat taustaoletukset toimintakyvysta ja siihen liittyvista
rajoitteista seka siitd, millaisin kuntoutumista tukevin toimin toimintakykya ja
osallistumista pyritddn edistamdadn. Kuntoutuksen yhteistoiminta edellyttaa
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jaettua asiantuntijuutta, lapsi- ja perheldhtdista tarkastelua seka lapsen arjen
toimintaympadristdjen huomioimista.

Kuvio 1. Tutkimuksen keskeiset kdsitteet ja rakenteet.

Kehitysvammaisuus
ja toimintakyky

KUNTOUTUS
lapsen toimintakyvyn ja

arjen osallistumisen
ELISEIERE!

Kuntoutumista Kuntoutuksen
tukevat toimet yhteistoiminta

1.1 Kehitysvammaisuus ja toimintakyky

1.1.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuus (intellectual disability) tarkoittaa vaikeutta oppia ja ymmartaa
uusia asioita, mutta sen vaikutus yksilén eldmddn vaihtelee paljon. Kehitysvam-
man ollessa lieva henkild tulee toimeen melko itsendisesti ja tarvitsee tukea vain
joillakin elamdnalueilla. Vaikeasti kehitysvammainen henkilo tarvitsee jatkuvaa
tukea. (Kehitysvammaliitto ry, 2024.)

Kehitysvamma aiheuttaa muun muassa kognitiivisten, sosiaalisten, kielellisten

ja motoristen taitojen vaikeuksia. Kehitysvamman vaikeusaste vaikuttaa henkilon
tuen tarpeeseen, samoin mahdolliset liitanndisvammat. Kehitysvammadiagnoosi
voidaan asettaa lapselle tai nuorelle ICD-10-tautiluokituksen kriteereiden (F70:
lievd, F71: keskivaikea, F72: vaikea, F73 syvd, F79: tarkemmin maarittamaton)
pohjalta. Kriteerit edellyttavat, ettd kehitysvammaisen henkilon dlykkyysosamaara
jaa erittdain heikolle tasolle, hanen adaptiiviset (kasitteelliset, sosiaaliset ja kay-
tannolliset) taitonsa eivdt vastaa ikdodotuksia ja vamma on ilmennyt kehitysidssa.
Kehitysvammaan liittyy usein muita vammaoja, liitdnndissairauksia tai hdiriditd,
esimerkiksi aistivammoja, puhevamma, liikuntavamma, epilepsia ja erilaisia psy-
kiatrisia ja neuropsykiatrisia hdirioita. (Arvio, 2018; Koskentausta & Westerinen,
2016; Totsika ym., 2022.)
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Henkilot, joilla on kehitysvamma, muodostavat suuren vammaisryhman, jolla on
erilaisia kuntoutuspalveluiden tarpeita (Cieza ym., 2021). Lansimaissa, myos Suo-
messa, noin yhdelld prosentilla vdestostd on arvioitu olevan kehitysvamma ja noin
kolmella prosentilla on eriasteisia neurologisia erityisvaikeuksia, kehityshairigita
tai oppimiseen liittyvia ongelmia. Kehitysvammojen tarkkaa lukumadaraa ei tiedeta
ja on myds mahdollista, ettd kehitysvammakriteerit tayttdvan henkilon paddiag-
noosi on vaikea-asteinen CP (cerebral palsy) -oireyhtymd, lapsuusidn autismi tai
monimuotoinen tai laaja-alainen kehityshairio. (Arvio, 2018; Koskentausta & Wes-
terinen, 2016; Zablotsky ym., 2019.) Esimerkiksi 33 prosentilla henkildistd, joilla
on autismikirjon hdirio, arvioidaan olevan myés kehitysvamma (Zeidan ym., 2022).
Kehitysvammaisuuden syynd ovat yleensa synnynndiset geneettiset oireyhtymat
tai sairaudet, raskauteen tai synnytykseen liittyvat komplikaatiot tai kehitysidssa
saadut sairaudet tai vammat (Aberg, 2021).

Kehitysvammaa voidaan tarkastella eri nakokulmista kdsin, joko vamman tai
toimintarajoitteiden kautta tai sitten sitd voidaan tarkastella ominaispiirteena.
Tarkastelundkdkulma vaikuttaa muun muassa siihen, milld tavoin lapsi kohdataan.
Erilaisten neurologisten tai neuropsykiatristen piirteiden on todettu maarittyvan
osittain sosiaalisina rakenteina yksilon ja kontekstin vuorovaikutuksessa (vrt.
Dwyer, 2022). Ympadriston asenteet ja esteettomyys vaikuttavat paljon siihen,
muodostuvatko ndama piirteet toimintakyvyn rajoitteiksi. Samoin kehitysvammaisen
lapsen ja nuoren toimintaan vaikuttavat hanen vahvuutensa ja tuen tarpeensa.
Ndiden tekijoiden valossa hanelle voidaan rakentaa oikeanlaisten tukipalveluiden
kokonaisuus ja tukea hdnen arjessa selviytymistdaan. Kehitysvammaisen lapsen
kuntoutuksen yhtend tehtdavana on vaikuttaa lapsen ymparistoon niin, ettd se mah-
dollistaa lapsen voimavarojen vahvistumisen ja tukee hdanen edellytyksidan toimia
ympadristossd. Tarkedna pyrkimyksend on muuttaa lapsen lahi-ihmisten vuorovaiku-
tusta ja toimintatapoja niin, ettd lapsi tulee ymmarretyksi ja voi osallistua yhteison
toimintaan. Kuntoutuksen tarkoituksena ei ole muuttaa kehitysvammaista lasta ja
hanen ominaisuuksiaan. (Autti-Ramo ym., 2022c.)

Lapsen kehitysvamma voi olla riskitekija seka lapsen omalle ettda muiden perheen-
jasenten hyvinvoinnille. Vanhemmilla voi olla esimerkiksi vdahemman vapaa-aikaa,
enemman ajankayttéon liittyvda kuormittumista, tyossa kaynnin haasteita ja talou-
dellisia huolia. (Liao & Li, 2020; Luijkx ym., 2017; Ouyang ym., 2014.) Vanhemmat
voivat kokea suurempaa kuormittumista ja stressid, koska lapsen hoito ja kasvatus
aiheuttavat usein erityisia velvoitteita ja vaatimuksia. Vanhempien kuormittuminen
heijastuu kielteisesti myos lapsen hyvinvointiin. Kehitysvammaisten lasten kohdal-
la onkin tarked huomioida ja tukea myds vanhempien jaksamista ja koko perheen
voimavaroja ja hyvinvointia. (Bakerym., 2021; De Gaetano ym., 2022; Jandri¢ &
Kurtovi¢, 2021.)
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1.1.2 Toimintakyky ja osallistuminen

Maailman terveysjarjesto WHO:n (World Health Organization) kansainvalisen
toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokituksen ICF:n (/nternational
Classification on Functioning, Disability and Health) tarkoitus on kuvata toiminta-
kykyd kokonaisvaltaisesti. Toimintakykya tarkastellaan dynaamisena tilana, joka
koostuu terveydentilan seka yksilon ja ymparistotekijoiden vuorovaikutuksesta.
Luokituksen vuorovaikutussuhteiden tarkasteleminen mahdollistaa toimintaedel-
lytysten kuvaamisen lapsen kehitysympdristdissd, esimerkiksi varhaiskasvatukses-
sa, koulussa ja kotona. (THL, 2018; WHO, 2001, 2013.) ICF-luokituksen on todettu
olevan hyddyllinen tarkasteltaessa kehitysvammaisten lasten ja nuorten toimin-
takykya ja siihen kytkeytyvia ymparistotekijoita (Foley ym., 2012; Vale ym., 2017).
ICF:n kayttoonoton on todettu hyddyttavan kuntoutustarpeen arviointia seka
kuntoutukseen ohjautumista tuomalla yhteisen, ymmarrettdavan kielen kuntoutus-
prosessiin. ICF on myds laajentanut toimijoiden ymmarrystd lapsen toimintakyvystd
eri ymparistdissa sekd ympadristotekijoiden merkityksesta. (Tigerstedt ym., 2022.)

Lapsen toimintakykyad tulisi tarkastella osallistumisen ja osallistumismahdolli-
suuksien nakdkulmista. Osallistuminen on lapsen oikeus ja arvo, joka toteutuu
parhaimmillaan erilaisissa arjen tilanteissa ja toiminnoissa (Pollari & Toivonen,
2016). Lapsen ja nuoren osallistumisen mddritteleminen ei kuitenkaan ole yksin-
kertaista (Imms ym., 2016; Isola ym., 2017). Osallistumiseen kytkeytyy monia eri
tekijoitd, kuten ihmissuhteissa olemista (relatedness), mukaan ottamista (inclu-
sion), liittymistd (involvement) ja yhteisyytta (belonginess). Se on osallistumista
(participation) erilaisiin tilanteisiin ja kuulumisen tunnetta (belonginess). (Isola
ym., 2017.) Osallistuminen voidaan ndhda myos henkilokohtaisena kokemuksena
osallisuudesta, ja sen mahdollistuminen edellyttdd merkityksellisten asioiden
tunnistamista sekd mahdollisuutta vaikuttaa paatoksentekoon (Leemann &
Hamaldinen, 2015; Pollari & Toivonen, 2016). Keskeistd on lapsen oma kokemus
osallistumisestaan ja omista kyvyistddn olla osana toimintaa ja yhteiséa (Virkki,
2015). Koska osallistuminen rakentuu vuorovaikutuksessa, on olennaista luoda
yhteinen ymmarrys osallistumisen mahdollistavista tekijoistd (Isola ym., 2017).

Lasten osallistumisella ja siihen liittyvilla kokemuksilla on todettu olevan merkitys-
td heidan oppimiselleen, hyvinvoinnilleen ja eldmé&nlaadulleen (Chiarello, 2017;
Imms ym., 2016). Arvidssonin ym. (2014) tutkimuksen mukaan kehitysvammaisen
henkildn toiminnalla ja osallistumisella on merkitysta henkilon kokonaisvaltaiseen
hyvinvointiin. Osallistumisen huomiointi ja mahdollistaminen ovat merkityksellisiad
tekijoitd toimintakyvyn ndkdkulmasta. Lapsen osallistumisen edistamisessa
huomio kiinnitetdaan erityisesti lapsen kehitysymparistoihin ja toimintatapoihin.
Tallaisissa ympdristoperustaisissa interventioissa keskitytaan mahdollisuuksien
maksimointiin ja esteiden minimointiin (Anaby ym., 2022). Lasten osallistumista
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tarkasteltaessa huomiota tulisi kiinnittdd my6s lapsen perheeseen ja heidan
osallistumiseensa (Kinnunen, 2021).

1.2 Kuntoutumista tukevat toimet

1.2.1 Palvelujdrjestelma

Kehitysvammaisen lapsen kuntoutumisen tukeminen on jakaantunut palvelujar-
jestelmdssa monelle eri taholle. Kehitysvammaisen lapsen kuntoutumistarpeet
ovat sosiaaliseen kontekstiin kytkeytyvia ja usein pitkdakestoisia sekd ajan
kuluessa vaihtelevia. Kuntoutus voidaan yhtdalta nahda vammaan liittyvan
toimintakyvyn ja erilaisten taitoalueiden, esimerkiksi sosiaalisten, kognitiivisten
ja motoristen taitojen sekda kommunikaatio- ja omatoimisuustaitojen kuntou-
tuksena. Toisaalta kuntoutus on myos osallisuuden vahvistamista, sosiaalisten
oikeuksien tukemista ja yhteiskunnallista vaikuttamista, esimerkiksi mydnteisen
asenneilmapiirin ja esteettoman ympadriston lisdamistd. Kuntoutusta voidaan
tarkastella myds palvelujdrjestelman eri vastuualueille liittyvdna kuntoutuksena.
(Eriksson & Saukkonen, 2021; Lindh & Suikkanen, 2011; Nurmi-Koikkalainen &
Muuri, 2022; STM, 2022b.)

Yhdistyneiden Kansakuntien (YK) Lapsen oikeuksien yleissopimuksessa (Con-
vention on the Rights of the Child), on linjattu, ettd vammaisille lapsille taataan
oikeus nauttia tdysipainoisesta ja hyvdstd elamdstd oloissa, jotka takaavat ihmis-
arvon, edistavat itseluottamusta ja helpottavat lapsen aktiivista osallistumista
yhteisonsa toimintaan. Vammaisella lapsella on oikeus saada erikoishoitoa ja
tukea varmistamaan vammaisen lapsen mahdollisuus koulunkdyntiin, koulutuk-
seen, terveydenhoito- ja kuntoutuspalveluihin, ammattikoulutukseen ja virkistys-
toimintaan. (SopS 60/1991; UN, 1990.)

Hyvinvoinnin tukemisesta sekd kuntoutuksen jarjestamisestd sdaddetddn useissa
eri laeissa. Sosiaalihuoltolain (L 1301/2014) tarkoituksena on muun muassa
edistdd ja yllapitad hyvinvointia, vahentda eriarvoisuutta, edistda osallisuutta,
turvata yhdenvertaisin perustein tarpeenmukaiset, riittavat ja laadukkaat sosiaa-
lipalvelut sekd muut hyvinvointia edistdvat toimenpiteet ja edistda asiakaskeskei-
syyttd seka asiakkaan oikeutta hyvaan palveluun ja kohteluun sosiaalihuollossa.
Sosiaalihuoltolaki sisaltada myds sosiaalisen kuntoutuksen, jolla tarkoitetaan
sosiaalityon ja sosiaaliohjauksen keinoin annettavaa tehostettua ja tavoitteellista
tukea sosiaalisen toimintakyvyn ja elamdnhallinnan parantamiseksi tai yllapi-
tamiseksi, syrjdytymisen ehkdisemiseksi ja vahentamiseksi sekd osallisuuden
edistamiseksi. Sosiaalinen kuntoutus voi sisdltda esimerkiksi sosiaalisen toimin-
takyvyn ja kuntoutustarpeen selvittamistd, kuntoutusneuvontaa ja -ohjausta seka
tarvittaessa kuntoutuspalvelujen yhteensovittamista, valmennusta arkipdivdn
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toiminnoista suoriutumiseen ja elamdnhallintaan sekd ryhmatoimintaa ja tukea
sosiaalisiin vuorovaikutussuhteisiin. (L 1301/2014.)

Terveydenhuoltolain (L 1326/2010) tarkoituksena on muun muassa edistda ja
ylldpitdaa vdeston terveyttd, hyvinvointia, tyo- ja toimintakykya sekd sosiaalista
turvallisuutta, kaventaa vdestoryhmien valisid terveyseroja ja toteuttaa vdeston
tarvitsemien palvelujen yhdenvertaista saatavuutta ja laatua. Terveydenhuoltolaki
ohjaa myds hyvinvointialueilla lddkinndllisen kuntoutuksen jarjestamistd. Hyvin-
vointialueen on jdrjestettdava sairaanhoitoon liittyva ladkinnallinen kuntoutus, joka
voi sisdltaa kuntoutusneuvontaa ja ohjausta, toimintakyvyn arviointia, toiminta-
kyvyn parantamiseen ja yllapitdmiseen tdhtdavia terapioita seka muita tarvittavia
kuntoutumista edistdvid toimenpiteitd, apuvadlinepalveluita ja sopeutumisvalmen-
nusta. (L1326/2010.)

Pdadvastuu lasten ja nuorten kasvun ja kehityksen seurannasta on perustasolla
neuvolassa ja kouluterveydenhuollossa. Lastenneurologisissa yksikdissa diagno-
soidaan ja seurataan erilaisia lastenneurologisia sairauksia, oireyhtymid ja vam-
moja. Myds kehitysvamma todetaan useimmiten lastenneurologissa yksikdissa.
Jatkoseuranta, hoitovastuu ja kuntoutuksen suunnittelu on tarpeen mukaisesti
joko lastenneurologialla tai perusterveydenhuollossa, kouluterveydenhuollossa tai
erityishuollon yksikoissa. (Autti-Ramo ym., 2022c.)

Hyvinvointialueiden lisaksi Kela rahoittaa ldakinnallista kuntoutusta. Kela jarjestaa
vaativana ldakinndllisend kuntoutuksena terapioita ja moniammatillisia kuntou-
tuspalveluita (L 145/2015). Kela jarjestdad myos vammaisten henkildiden tulkkaus-
palvelua, jos henkil6 tarvitsee vammansa vuoksi tulkkausta (L 133/2010). Julkisen
palvelujdrjestelman lisdaksi kolmas sektori eli jarjestot ja saatiot tarjoavat kohde-
ryhmadnsad asioihin liittyvaa tietoa ja kuntoutumista tukevia palveluita, jotka omalta
osaltaan voivat olla tdarked osa lapsen, nuoren ja perheen tuen kokonaisuutta.

Alle 16-vuotias lapsi voi saada myds vammaistukea, jos hdn vammansa tai sai-
rautensa vuoksi tarvitsee sddanndllistd hoitoa, huolenpitoa ja kuntoutusta. Hoidon
ja huolenpidon tarpeen tulee olla tavanomaista suurempaa ja kestdd vahintdan
kuusi kuukautta. Vammaisetuus pohjautuu lakiin (L 570/2007) ja se on porrastettu
henkilon tuen tarpeen mukaan perustukeen, korotettuun tukeen ja ylimpadan
tukeen. Perusvammaistuen saamiseksi tavanomaista suurempi huolenpidon tarve
on viikoittaista, korotetun tuen saamiseksi huolenpidon tarve on vaativaa tai
pdivittdin huomattavasti aikaa vievdad. Ylintd vammaistukea voi saada, jos huolen-
pidon tarve on vaativaa ja ympdrivuorokautista.

Erityishuoltoa jarjestetddn kehitysvammalain mukaan henkildille, joiden kehitys

tai henkinen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynndisen tai kehitysidssa
saadun sairauden tai vamman vuoksi. Erityishuollon tarkoituksena on edistda
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muun muassa henkildn suoriutumista paivittdisista toiminnoista seka turvata
hanen tarvitsemansa hoito ja muu huolenpito. Erityishuoltoon kuuluvia palveluita
ovat muun muassa tarpeellinen ohjaus, kuntoutus sekad toiminnallinen valmennus.
Kehitysvammaisten henkildiden erityishuollosta ovat yleensd vastanneet erityis-
huoltopiirit, jotka ovat eri tavoin organisoituneita ja jotka toteuttavat palveluja

eri tavoin. Osa erityishuoltopiireista on ollut esimerkiksi osana maakunnallista
sote-kuntayhtymdd, osa samassa kuntayhtymdssa sairaanhoitopiirin kanssa.
(L519/1977; STM, 2018.) Hyvinvointialueet aloittivat toimintansa vuoden 2023
alusta. Hyvinvointialue on kunnista ja valtiosta erillinen julkisoikeudellinen yhteisd,
jolla on alueellaan itsehallinto ja jonka lakisdateisia tehtdvia ovat toiminnan alkaes-
sa sosiaali- ja terveydenhuollon sekd pelastustoimen jarjestaminen. (L 611/2021.)
Sairaanhoitopiirien kuntayhtymat ja erityishuoltopiirit on siirretty hyvinvointialueil-
le, mutta taman tutkimuksen aineistonkeruun aikana erityishuolto kuului vield
ldhinnad erityishuoltopiireille.

Vuoden 2025 alussa voimaan tulevassa vammaispalvelulaissa sddadetdan keskei-
sistda vammaisen henkilon osallistumista ja yhdenvertaisuutta seka valttamatonta
huolenpitoa turvaavista palveluista. Jos vammainen henkild ei saa riittdvia ja hdnel-
le yksildllisen tarpeen mukaisia ja sopivia palveluita sosiaalihuoltolain
(L1301/2014), terveydenhuoltolain (L 1326/2010), varhaiskasvatuslain
(L540/2018), perusopetuslain (L 628/1998) tai muun lain nojalla, hdnen tarvitse-
mansa palvelut ja tukitoimet jarjestetdan vammaispalvelulain ja sita tdydentdvadn
asetuksen perusteella. Palveluiden ja tukitoimien jarjestaminen perustuu henkilon
vammasta tai sairaudesta aiheutuvaan tuen tarpeeseen eli palveluiden ja tuen
saanti ei ole diagnoosiperusteista. Lain mukaiset palvelut ja tukitoimet on jaettu
kunnan erityisen ja yleisen jarjestamisvastuun piiriin kuuluviksi. Kuntoutusohjausta
ja sopeutumisvalmennusta jarjestetddan madararahasidonnaisesti. Mddrdrahasidon-
naisina taloudellisina tukitoimina kunta voi korvata vammaiselle henkildlle pdivit-
tdisistd toiminnoista suoriutumiseen tarvittavien vdlineiden ja laitteiden hankintaa.
(HE191/2022;L675/2023.)

1.2.2 Kuntoutumisen prosessi

Kuntoutumisella viitataan tavoitteelliseen, kuntoutujan ja asiantuntijoiden yhdessa
suunnittelemaan prosessiin, jossa kuntoutujan oma aktiivinen rooli on keskeinen.
Kuntoutumisen prosessi kdynnistyy kuntoutujan omasta, laheisten tai ammat-
tilaisten tukemasta muutostarpeen tunnistamisesta. Kuntoutumisen prosessiin
vaikuttavat erilaiset kuntoutujan eldmadan liittyvat tekijat, motivaatio, pystyvyyden
kokemus, vuorovaikutteinen yhteistyo ja tydnjako kuntoutumisen ammattilaisten
kanssa seka kuntoutuksesta vastuullisten hallinnonalojen kesken. (Autti-Ramo ym.,
2022b.)
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Kuntoutustarpeen arvioinnissa, suunnittelussa ja seurannassa suositellaan
kaytettavan ICF-luokitusta (ks. luku 1.1.2). Lapsen suoritusten ja osallistumisen
osa-alueista kuvataan mahdollisuuksien mukaan seka suoritustaso etta -kyky
huomioiden eri toimintaymparistdjen edistdvat ja rajoittavat tekijdt. Toimintakyvyn
eri osa-alueiden kartoittamisessa voidaan hyddyntaa erilaisia arviointimenetelmia.
Lapsen toimintakyvystd pyritdan muodostamaan kokonaiskuva, jossa huomioi-
daan lapsen ja perheen ndakemysten lisdaksi eri ammattiryhmien tuottama arviointi-
tieto. Toimintakyvyn arviointitulokset ohjaavat kuntoutuksen suunnittelua.

(STM, 2022b, s. 130.)

Karhulan ym. (2022) mukaan kuntoutuksen tavoitteet, sisallot ja toteutus tulisi
suunnitella lapsen ja hdnen perheensd sekda ammattilaisten kanssa dialogisessa
vuorovaikutuksessa. Tavoitteiden ja sisadltdjen suunnittelussa tulee huomioida se,
ettd ne ovat lapselle tai perheelle merkityksellisid. Sipari ym. (2022) ovat korosta-
neet, ettd lapsella on oikeus osallistua oman kuntoutuksensa suunnitteluun ikdnsa
ja toimintakykynsa mukaisesti. Lapsen ja perheen kokonaistavoitteet ohjaavat ja
luovat paamaadria kuntoutumiselle ja sen tukitoimille. Kokonaistavoitteet, jotka
usein ovat abstraktilla tasolla ilmaistuja ja pitkalle aikavalille sijoittuvia, puretaan
konkreettisiksi ja yksityiskohtaisiksi kuntoutuksen tavoitteiksi. Kiintedsti arkeen
nivoutuvien kuntoutuksen tavoitteiden tulisi ohjata toimintaa koko kuntoutumis-
prosessin ajan. Kuntoutustavoitteen asettamisen ei tule olla irrallaan kuntoutujan
arjesta tai irrallinen kuntoutumisprosessin osa. (Karhula ym., 2022; Sipari ym.,
2022.)

Lapselle laaditaan kirjallinen kuntoutussuunnitelma, jonka laatimisesta vastaa
ldakdri. Kuntoutussuunnitelma laaditaan kuntoutujan ja tarvittaessa hanen
ldheistensd kanssa yhteistydssd ja useimmiten moniammatillisesti ja monialai-
sesti. Kuntoutussuunnitelma toimii tiedonvalittdjand kuntoutujan, hoitotahon,
terapeuttien tai muiden palveluntuottajien ja eri organisaatioiden valilla. Lapsen
kuntoutus suunnitellaan yhdessa lapsen, vanhempien ja eri ammattilaisten kesken
lapsen ja perheen tarpeet sekd voimavarat huomioiden. Kuntoutussuunnitelmaan
kirjataan tunnistetut tarpeet, kuntoutustavoitteet seka toimenpiteet tavoitteiden
saavuttamiseksi ja seurannan toteutustapa, toteuttajat ja ajankohta. Hyvin tehty
kuntoutusuunnitelma auttaa seuraamaan tavoitteiden saavuttamista ja kuntoutuk-
sen vaikutuksia. (Melkas ym., 2022; STM, 2022b, s. 131.)

Kehitysvammaisen henkilon eldmdssa kuntoutus voidaan ndhda lapi koko eldmaén
jatkumona ja elaman eri vaiheissa kuntoutuksen painopisteet vaihtelevat. Imevai-
sidssd painottuu vanhempien tukeminen ja yksilokuntoutus, leikki-idssa kokonais-
pedagoginen kuntoutus sekd toimintakykya ylldapitavan ja parantavan arjen ohjaus
(Autti-Ramo ym., 2022b). Kouluikaisillad lapsilla kuntoutus painottuu myds usein
ohjauksellisuuteen sekd monialaiseen ja -ammatilliseen yhteistyohon lahihenkil6i-
den kanssa. Elaman nivelvaiheisiin voi liittyd toimintakyvyn heikentymisen riski ja
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talloin toimintakykya tukeva jaksotettu ldakinnallinen kuntoutus ja ohjaus voivat
olla tarpeen. (STM, 2022b.)

Sosiaali- ja terveysministerion valtakunnallisissa ladkinndlliseen kuntoutukseen
ohjaamisen linjauksissa korostetaan, ettd kehitysvammaisuutta ei ole mahdollista
korjata tai poistaa kuntoutuksella, mutta kuntoutuksella voidaan vaikuttaa toimin-
takykyyn, arjessa suoriutumiseen ja osallistumiseen. Laakinndllisen kuntoutuksen
tarpeet painottuvat usein lisdvammoihin tai kehitystasoa heikompaan arjen suo-
riutumiseen. Kuntoutuksen tavoitteet tulee asettaa realistisesti huomioiden lapsen
tai nuoren kokonaiskognitiivinen kehitystaso ja toimintakyky. [anmukaisten taito-
jen tavoittelu ei ole usein realistista ja voi johtaa ylimitoitettuihin ja vaikuttamat-
tomiin kuntoutustoimiin, jotka voivat korostaa oppimisen ja osaamisen vaikeutta.
Vahvuuksien hyédyntaminen harjoittelussa sekd osallistumisen ja onnistumisen
kokemuksien luominen on todenndkdisesti tarkoituksenmukaisempaa kuin vai-
keuksien minimointi toistuvalla pitkdaikaisella harjoittelulla.

(STM, 2022b, s. 143-145.)

Lapsen kuntoutusta toteutetaan ldhelld lapsen omaa kehitysympadristéd lapsen
kotona, varhaiskasvatuksessa, esi- ja perusopetuksessa ja harrastuksissa, niin
ettd se nivoutuu osaksi lapsen arjen toimintaa. Aikuisten yhteiselld vastuulla on
mahdollistaa lapsen aktiivinen toiminta ja toimijuus. Laadukkaan toteutuksen
edellytyksend on se, ettd lddkinnallisen kuntoutuksen ammattihenkildsto tuntee
varhaiskasvatuksen, esiopetuksen ja koulun arjen ja toimintaymparistot ja toisaal-
ta varhaiskasvatuksen, esi- ja perusopetuksen henkildsto tuntee kuntoutuksen
kokonaisuuden ja toimijat. (STM, 2022b, s. 122.)

1.2.3 Yksiloterapiat

Yksiloterapioita jdrjestdvat seka hyvinvointialueet ettd Kela. Kelan vaativan
ldakinnallisen kuntoutuksen yksiloterapioiden jarjestamistd ohjaa Kansaneldke-
laitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista annettu laki. Vaativaa
ladkinnallista kuntoutusta voidaan jarjestda terapioina henkilgille, jotka eivdt ole
julkisessa laitoshoidossa. Henkildilld tulee olla sairauden tai vamman ja siihen
liittyvdn suoritus- ja osallistumisrajoitteen vuoksi huomattavia vaikeuksia arkield-
mastd suoriutumisessa ja osallistumisessa. Henkilon kuntoutustarpeen tulee olla
vdhintdan vuoden kestdva ja kuntoutus on perusteltua mahdollistamaan henkilon
arjen toiminnoissa suoriutumista ja osallistumista. (L 566/2005; L 145/2015.)

Kuntoutuksen tarpeen arviossa tulee huomioida kokonaisvaltaisesti toimintaky-
kyyn vaikuttavat tekijdt. Kuntoutuksen tulee perustua hyvan kuntoutuskdytannon
mukaiseen kirjalliseen kuntoutussuunnitelmaan (ks. luku 1.2.2), joka laaditaan
kuntoutujan hoidosta vastaavassa julkisen terveydenhuollon yksikdssa kuntoutu-
jan tai kuntoutujan sekda hdanen omaisensa tai muun ldheisensa kanssa
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(L566/2005; L 145/2015). Kelan terapioiden yhteydessa toteutetaan kuntoutujan
ldheisten sekd tarpeellisten ammattihenkildiden ja toimijoiden ohjausta ja kuntou-
tusta voidaan toteuttaa kotikdyntinad kuntoutujan arjen ympadristéssa (Kela, 2021).
Sosiaali- ja terveysministerion ldakinnallisen kuntoutuksen ohjautumisen perustei-
den mukaan lapsen kuntoutus tulee suunnitella yhdessd lapsen ja perheen kanssa
tiiviissd yhteistydssd ja kuntoutus tulee nivoa osaksi arjen toimintaa (STM, 2022b).

Kela valvoo jarjestdamadnsa vaativan lddkinndllisen kuntoutuksen yksiloterapioiden
toteutuksen laatua palvelukuvauksen avulla (Kela, 2021, 2022). Tutkimuksen
aineiston keradamisen aikaan voimassa ollut palvelukuvaus oli nimeltdan Kelan
terapian palvelukuvaus, Vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen terapia (Kela, 2021).
Palvelukuvauksessa madritelldan Kelan vaativana ladkinnallisend kuntoutuksena
jarjestettdvien terapioiden sisaltd, rakenne, henkildsto ja laatuvaatimukset.

Palvelukuvauksen mukaisesti kuntoutujille voidaan jarjestaa vaativan ladkin-
ndllisen kuntoutuksen terapiamuotoina fysioterapiaa (ja sen erityismuotona
allasterapiaa), musiikkiterapiaa, neuropsykologista kuntoutusta, psykoterapiaa,
puheterapiaa, ratsastusterapiaa ja toimintaterapiaa. Ratsastusterapian tulee toteu-
tua kahtena erityismuotona, joiden toteuttajina on fysioterapeutti tai toimintatera-
peutti, jolla on lisaksi ratsastusterapeutin koulutus. Palvelukuvaus korostaa sita,
ettd kuntoutus toteutuu kuntoutujan omaa aktiivisuutta korostavalla ja ohjaavalla
ja toimijoita sitouttavalla tavalla. Kuntoutuksessa tehddaan monialaista yhteistyota
kuntoutujan laheisten ja muiden kuntoutujalle merkityksellisten tahojen, kuten
pdivakodin ja koulun, toimijoiden kanssa. Kuntoutuksessa hyodynnetdan ICF-vii-
tekehysta (ks. luku 1.1.2), joka tukee my6s kuntoutujan tavoitteiden asettamista.
Kuntoutujalle, hdanen ldaheisilleen ja ldhiverkostoille tarjotaan yleista tietoa kuntou-
tuspalveluista, etuuksista ja kolmannen sektorin palveluista. Terapian toteuttajaa
ohjeistetaan tukemaan kuntoutujaa paikallisiin, kuntoutusta tukeviin palveluihin,
kuten kokeilemaan erilaisia liikunta- ja harrastusmuotoja. (Kela, 2021.)

Kelan jarjestamia pitkdkestoisia ja yhtdjaksoisesti toteutuneita fysioterapioita,
puhe- ja toiminta- sekd musiikkiterapioita koskevassa selvityksessa todettiin, ettd
osa kehitysvammaisten lasten ja nuorten yksiloterapioista on pitkdkestoisia. Tdssa
selvityksessa kehitysvammaisuus kuului 10 yleisimman diagnoosin joukkoon.

On epadilty, ettd pitkissa yhtdjaksoisesti toteutuneissa terapioissa subjektiivinen
oikeus vaikeavammaisen kuntoutukseen voi johtaa siihen, ettd kuntoutujan
ajankohtaiset tarpeet ja tavoitteet jadavat huomiotta. Taman seurauksena sama
kuntoutusmuoto voi jatkua vuosia. (Autti-Ramo ym., 2015). Toisaalta Paltamaan

ja Kaneliston (2017) selvitys ei tue tata ndkemystd, vaan se korostaa, ettd kuntou-
tuksen tavoitteet ja toteutus olivat muuttuneet kuntoutujan tilanteen muuttumisen
myota.
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Kuntoutuksen ja terapioiden merkityksesta lapsille ja vanhemmille seka niiden

vaikutuksista on saatavilla tutkimustietoa, joka koskee joitakin yksittdisia kehi-
tysvammaisten diagnoosiryhmid, esimerkiksi Downin syndroomaa (esim. Ruiz-

Gonzalez ym., 2019; Seagerym., 2022; Zago ym., 2020), tai eri terapiamuotoja

(esim. Karhulaym., 2021, 2023; Saukko & Hakomaki, 2019). My6és vanhempien
kanssa yhdessa toteutetuista interventioista on tehty tutkimusta (esim. O"Toole
ym., 2018; Walker ym. 2020).

1.3 Kuntoutuksen yhteistoiminta

1.3.1 Monitoimijuus ja jaettu asiantuntijuus

Tutkimuksen kiinnostuksen kohteena on kuntoutuksen monitoimijainen yhteistyo,
jossa jaettu asiantuntijuus mahdollistaa kehitysvammaisen lapsen kasvua, kehi-
tystd, oppimista ja osallisuutta. Parhaan mahdollisen tuen ja hyddyn saamiseksi
eri toimijoiden yhteistyd on valttamatonta, etenkin kun kohderyhmdn muodos-
tavat lapset, joilla on monenlaisia yksildllisia tarpeita. Yksi toimijataho ei pysty
itsendisesti vastaamaan ndihin tarpeisiin, vaan tarvitaan monialaista yhteistyota
vaativien tukitoimien jdrjestamiseksi seka ongelmien ratkaisemiseksi. Toiminnassa
tulee huomioida myds systeemiajattelua’. Eri toimijoiden keskindinen yhteistyo
yhteisten pddmaddrien saavuttamiseksi on keskeistd tavoiteltaessa myonteisid
tuloksia. (Kania & Kramer, 2011; Virtanen ym., 2020.)

Monitoimijuus-kasitteelld viitataan kaikkien asianosaisten (kuntoutuja, ldheiset,
ammattilaiset) yhteiseen toimintaan yhdessa maaritellyn tavoitteen saavuttami-
seksi ja ongelmien ratkaisemiseksi (Monkkdnen ym., 2019, s. 34; STM, 2022a).
Heinijoki ym. (2022) ovat jasentdneet yhteistoimijuuden hierarkiaa neljan
kategorian kautta, joita ovat tiedon jakaminen, eri ndkdkulmien yhdistely, yhteista
pddmaddrda kohti tydoskentely ja konkreettinen yhdessd tekeminen arjessa. Moni-
alaista tai monitoimijaista yhteistyota tai yhteistoimijuuden kdsitetta on pidetty
tarkoituksenmukaisempana kuin esimerkiksi moniammatillisuutta, jolla viitataan
vahvemmin ammattilaisten valiseen toimintaan (Kangasniemiym., 2018, s. 50;
Heinijoki ym., 2022; STM, 2022a).

Tassa tutkimuksessa kiinnostuksen kohteena on myds moniammatillisuus, kun
tarkastellaan kehitysvammaisen lapsen kanssa toimivien ammattihenkildiden
yhteistoimintaa. Moniammatillisuudella tarkoitetaan eri ammattiryhmiin kuulu-
vien, yhteiseen tavoitteeseen pyrkivien asiantuntijoiden yhteisty6ta ja yhdessa
tyoskentelya. Moniammatillisella yhteistoiminnalla tarkoitetaan yhteisista

1 Systeemiajattelussa yksilé nahdaan osana suurempaa kokonaisuutta eli systeemid,
johon vaikuttaa laajempi yhteiso ja sen eri toimijat sekd heidan keskindiset suhteet ja
vuorovaikutusprosessit.
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tehtdvista koostuvaa yhteista tyotd, jossa yhteinen ymmarrys syntyy dialogisessa
vuorovaikutuksessa. (Jeglinsky ym., 2022; Ménkkénen ym., 2019; Ménkkdnen &
Kekoni, 2020).

Moniammatilliseen kuntoutuksen yhteistyohon ohjataan jo lainsdadannolla (esim.
L566/2005;L1326/2010; L 1301/2014). Kelan jarjestaman vaativan laakin-
ndllisen kuntoutuksen terapian tulee olla hyvan kuntoutuskdaytannén mukaista

ja perustua tarpeelliseen yhteistydhon. Yhteistyétda kuntoutuksen tavoitteiden
saavuttamiseksi ja kuntoutumisen varmistamiseksi tehddan kuntoutujan laheisten
sekd kuntoutujan kannalta tarpeellisten ammattihenkildiden ja toimijoiden
kanssa. Laheisten sekad tarpeellisten ammattihenkildiden ja toimijoiden ohjausta
tehddan terapioiden yhteydessa ja tarvittaessa erillisind ohjauskdynteind.
(L566/2005; L145/2015.) Kuntoutuksen yhteistydkdytdantdjen kehittamisessa on
pidetty tarkedna kiinnittda huomiota niin yksilé- ja ryhma- kuin organisaatiotason-
kin tekijoihin (Lautamo ym., 2023).

Lapsildhtdinen, monitoimijainen yhteistoiminta huomioi lapsen eldmadntilanteen
kokonaisuudessaan hdnen kokemanaan sekd sen, millaista tukea han ja koko per-
he tarvitsee. Tavoitteena on kokonaisvaltaisen ymmadrryksen rakentuminen lapsen
tilanteesta. (Tulensalo ym., 2017.) Vanhempien osallistuminen ja sitoutuminen
kuntoutukseen on jatkuva prosessi, joka muuttuu ja muotoutuu eri tilanteissa. Tut-
kimusten mukaan vanhempien ja terapeutin vdlinen vuorovaikutus on keskeinen
osallistumista ja sitoutumista edistava tekija. Hyvan terapiasuhteen kulmakivend
on molemminpuolinen luottamus ja arvostus. Vanhempien sitoutumista edistda te-
rapeuttien kyky reagoida ja huomioida vanhempien tunteet ja tarpeet. Vanhemmat
myds sitoutuvat paremmin terapiaan, jos he kokevat saavansa terapiasta tietoa

ja osaamista, joka voimaannuttaa heitd ja tukee heidadn asiantuntijuuttaan arjen
kuntouttajina. Tutkimusten mukaan vanhempien kuntoutukseen sitoutumiseen ja
osallistumiseen vaikuttavat mm. aikatauluhaasteet, perheen muu eldmantilanne
ja vanhempien voimavarat. (D’Arrigo ym., 2017; D’Arrigo ym., 2019; Phoenix ym.,
2019; Phoenixym., 2020.)

1.3.2 Lapsi- ja perheldhtoisyys

Kuntoutujan aktiivista roolia, voimavaroja ja toimijuutta painottavasta tydotteesta
kdytetdan usein kdsitteitd asiakaskeskeinen, asiakas- tai kuntoutujalahtdinen
kuntoutus (esim. Harkdpad ym., s. 16—17; Salminen ym., 2022, s. 30). Kun kuntou-
tujana on lapsi, korostuu hanen aktiivisen toimijuutensa mahdollistaminen ja ke-
hityksen tukeminen niin, ettd myos lapsen kokemukset toimijuudesta vahvistuvat.
Yhtenad tarkednd perusteena lapsen aktiivisen toimijuuden vahvistamiselle on YK:n
Lapsen oikeuksien yleissopimus, joka tunnustaa lasten olevan ihmisoikeuksien
haltijoita eikd vain toiminnan kohteita. Lapsen oikeuksien yleissopimuksen mu-
kaan kaikilla lapsilla on oikeus muodostaa ja julkaista omat ndkemyksend hanta
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koskevissa asioissa idn ja kehitystasonsa mukaisesti. (SopS 60/1991; UN, 1990.)
Myds Suomen perustuslaki sanoo, ettd kaikkia lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti
ja lasten pitdd saada vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin kehitystadn vastaavalla
tavalla (L 731/1999). Lapsilahtoisyys ei kuitenkaan toteudu riittavallad tasolla

(Olli, 2012; Olliym., 2021).

Hyvan kuntoutuskdaytannon mukaan kuntouksen tulisi olla kuntoutujalahtoista.
Kuntoutujalahtoisyydella tarkoitetaan toimintaa, jossa kuntoutuja on yhdessa
ammattilaisten kanssa mukana kuntoutuksen kaikissa eri vaiheissa, joissa teh-
dddn hdnen elamdansa koskevia suunnitelmia ja paatoksia. (STM, 2022b.) Lasten
ja nuorten kuntoutuksessa kdytetdaan kasitetta lapsi- ja perheldhtdisyys, silla
lapsi on aina osa perhettd. Lapsilaht6isyys (child-oriented) sisaltda pyrkimyksen
tyoskennelld lapsen maailmasta kdsin hanen toiveensa ja yksilélliset tarpeensa
tunnistaen. Lapsi nahd&dan ndin aktiivisena toimijana. (Santavuori & Renvall,
2011.) Lapsilahtoisyys nivoutuu toimijuuden kdsitteeseen, jolloin lapsi ymmarre-
taan aktiivisena, omia ndkemyksidan ilmaisevana toimijana, joka ndin vaikuttaa
aktiivisesti toisiin ihmisiin, ymparist6on ja omaan elamaansa (Vanskad ym., 2016).

Perheiden kanssa tyoskenneltdessa kdytetdadn kdsitteitd perheldahtoisyys
(family-oriented) ja perhekeskeisyys (family-centered). Alan kirjallisuudessa naita
kaytetddn usein rinnakkaisina kdsitteind, mutta kirjoittajista riippuen niilla voi olla
my0s painotuseroja. Perheldahtdisyydessa huomio kiinnittyy lapsen perheeseen

ja heidan omaan perhekulttuuriinsa. Toiminnan kohteena on lapsi, mutta ldhes-
tymistavassa huomioidaan myds hdnen ja hdnen perheensd tarpeet, odotukset ja
toiveet. Vanhempien osallistuminen lapsensa asioiden hoitoon on jo pitkdan nahty
perheldhtdisen toiminnan keskeisend tekijana. (Rantala ym., 2018.) Kun perheessa
on lapsi, joka tarvitsee erityistd tukea, se vaikuttaa usein myos sisaruksiin (esim.
Hayden ym., 2023; Williams ym., 2022).

Perhekeskeisyydessd tyon kohteena on koko perhe ja perheen tarpeet, toiveet

ja odotukset. Perhekulttuuri muodostuu niin perheen sisdisen dynamiikan kuin
ympadriston ja sosiokulttuuristenkin tekijéiden vuorovaikutuksessa. Perheen oma
kulttuuri ohjaa perheen toimintaa ja kykyd muutokseen perheen omien uskomus-
ten mukaan. (Sipariym., 2022, s. 111.) Perheet tekevat ymparistossaan muutoksia
pitddkseen ylla oman arkensa sujuvuutta. Jotta kuntoutuksessa ammattilainen voi
toimia perheldhtdisesti ja kumppanuusperustaisesti, hanen tulee rakentaa luotta-
mus perheen kanssa ja arvostaa vanhempia lapsensa asiantuntijoina. (Kekkonen,
2012; Kummerer, 2012.) Perheen asiantuntijuus on ensisijainen lahtokohta yhteis-
toiminnassa palveluita ja tukitoimia suunniteltaessa (Koivikko & Sipari, 2021,
s.56-57).
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1.3.3 Arjen toimintaymparistot

Kehitysvammaisen lapsen toimintaympdristdjen tunnistaminen on olennaista,
koska lapsi kasvaa ja kehittyy vuorovaikutuksessa ympariston kanssa. Hyva
kehitysympadristd on kokonaisuus, joka mahdollistaa lapsen kasvun, kehityksen,
oppimisen ja osallistumisen lapsen ja perheen tarpeiden mukaisesti. (Sipari ym.,
2022,s.112-113.) Lapsen tarvitsema tuki tulee tuoda siis lapsen luonnolliseen
kasvuympadristoon (Maadtta & Rantala, 2022, s. 138-140), silla lapsi oppii
osallistumalla arkipdivan toimiin lapselle laheisten henkildiden kanssa kotona,
varhaiskasvatuksessa ja koulussa. Kuntoutuksen tulisi olla osa lapsen toimin-
taympadristdja ja toimivaa arkea, esimerkiksi sen tulisi toteutua osana leikkid,
ruokailua, harrastuksia ja muuta lapselle merkityksellistda toimintaa. Tamad vaatii
verkostomaista ja moniammatillista yhteistyota, jotta lapsen koti, koulu ja terapia
toimisivat luontevasti yhdessa (Jeglinsky ym., 2022; Sipari ym., 2022, s. 112;
STM, 2022b). Koska lapsen arkiymparisto ja siind toimivien ihmisten vaikutus

on ndin keskeinen osa lapsen kehitysta ja hyvinvointia, on tarkeda, ettd lapsen
vanhemmat ja muut ldheiset aikuiset saavat tietoa ja ohjausta siihen, miten lasta
tuetaan (McWilliam, 2015).

Koti on lapselle keskeinen arjen kuntoutusymparisto ja sen vaikutus jatkuu lapi
koko eldman. Kodissa asuu useimmiten lapsen oma perhe ja perheelld on oma per-
hekulttuurinsa. (Mdatta & Rantala, 2022, s. 195-196.) Perheen kasitykset lapsen
vammasta sekd perheen selviytymismallit heijastuvat lapsen kokemuksiin. Van-
hempien tehtdvdnd on lapsen tarpeista huolehtiminen ja edellytysten luominen
lapsen hyvalle psyykkiselle ja sosiaaliselle kehitykselle. Lapsen pitkdaikaissairaus
tai vamma asettaa usein vanhemmille enemman velvoitteita, kuten laakityksesta
ja terapioista huolehtimista sekd lapsen kehitystd tukevien toimintatapojen opet-
telemista. Perheilld on tunnistettu erilaisia tiedon tarpeita, ja perheet tarvitsevat
usein tukea myds arkeen liittyvien selviytymiskeinojen ja voimavarojen saamiseen.
(Kippola-Pdaakkonen, 2020.)

Kehitysvammaisen lapsen perheiden voimavarojen tukeminen on tdrkead ja
keskeisessd osassa edistettdessd myds lapsen mielen hyvinvointia. Perheiden
jaksamisen tueksi on tarjolla erilaisia palveluita, kuten kehitysvammapalveluista
saatavaa ohjausta ja neuvontaa, koululaisten aamu- ja iltapdivatoimintaa seka
loma-ajan toimintaa ja perhehoidossa tai asumispalveluissa jarjestettavaa
tilapdishoitoa. Vanhemmat voivat saada erilaista taloudellista tukea, esimerkiksi
omaishoidon tukea, lapsen hoidon ja huolenpidon jarjestamiseksi. (Koskentausta
& Westerinen, 2016.) Vanhempien valmennusohjelmista voi olla tukea tarvittavien
vanhemmuustaitojen edistamiseen (Coren ym., 2018). Sopeutumisvalmennusta
suositellaan erityisesti eldman taitekohtiin, kuten vammaisuuden toteamisen
jalkeen, koulun aloitusvaiheessa tai peruskoulun jdlkeisiin jatko-opintoihin siirryt-
tdessd. Sopeutumisvalmennuksessa niin lapsen, vanhempien kuin sisarustenkin
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on mahdollisuus saada tietoa ja vertaistukea. Vertaistuki- tai tukihenkilétoiminta
voi osaltaan tukea perheen jaksamista, vaikka tutkimusndyttod siitd tarvitaankin

lisdd. (Kippola-Padkkonen, 2020; Koskentausta & Westerinen, 2016; Sartore ym.,
2021.)

Varhaiskasvatuksen tavoitteena on edistdd lapsen idn ja kehityksen mukaista
kokonaisvaltaista oppimista, kasvua, kehitysta, terveyttd ja hyvinvointia. Var-
haiskasvatusympadriston on oltava kehittdvd, oppimista edistavd, terveellinen,
turvallinen ja esteetdn. Lisdksi sen tulee huomioida lapsen ikd, kehitys ja muut
edellytykset. Kehitysvammaisen lapsen kannalta keskeistd on lapsen yksilollisen
tuen tarpeen tunnistaminen ja tarkoituksenmukaisen tuen jdrjestaminen tuen
tarpeen ilmettyd. Varhaiskasvatuslaissa lapsi ndhddan aktiivisena toimijana ja
vuorovaikutus lasten kesken ja aikuisten kanssa korostuu vahvasti. Varhaiskasva-
tuksen toimintaympdristdossa toimijoita ovat lastentarhanopettajat, sosionomit,
lahihoitajat ja lastenhoitajat. (L 540/2018; STM, 2022b.)

Varhaiskasvatuslain (L 540/2018) mukaan lapsella on oikeus kolmiportaiseen
tukeen, joka on kdytdssa esi- ja perusopetuksessakin. Yleinen tuki muodostuu
yleensa yksittdisistd tukimuodoista, ja tehostettu tuki on sadanndllisempda ja muo-
dostuu useista samanaikaisista tukimuodoista. Erityinen tuki on vahvin tuen taso,
jayleensa se on jatkuvaa ja kokoaikaista tukea lapselle. Lapselle annettava tuki
muodostuu pedagogisista, rakenteellisista ja hoidollisista toimenpiteista. Lapsen
tukea koskevat asiat kirjataan lapsen varhaiskasvatussuunnitelmaan, joka tehdaan
yhdessa huoltajien ja lapsen kanssa (OPH, 2022). Kuntoutusta varhaiskasva-
tuksessa saavien lasten tuen asioita hoitavat yleensa myos varhaiskasvatuksen
erityisopettajat, jotka toimivat joko konsultoivina tai alueellisesti tydskentelevind
tai tietyn toimipaikan lapsiryhmdssa (STM, 2022b).

Perusopetuksen opetussuunnitelman perusteissa todetaan oppimisen ja koulun-
kdynnin tuen edellyttdvan yhteisollisid ja oppimisympdristdon liittyvid ratkaisuja
sekd oppilaiden yksiléllisiin tarpeisiin vastaamista (Kinnunen, 2021; OPH, 2014;).
Kuntoutuksen ammattihenkild voi yhdessa opettajan ja huoltajien kanssa etsia
ratkaisuja kouluarjen haasteisiin sekd tukea oppilaan osallistumista. Lapsen

ja nuoren laakinndllinen kuntoutus voi sovitusti ja mahdollisuuksien puitteissa
toteutua koulupdivdn aikana kuntoutuksen ammattilaisen kanssa yksilotilanteissa
tai opettajan ohjaamissa ryhmatilanteissa. (STM, 2022b.)

Perusopetuksessa ennen erityistd tukea koskevan paatoksen tekemistad opetuksen
jarjestdjdn on hankittava oppilaan opetuksesta vastaavilta selvitys oppilaan oppi-

misen etenemisestd ja oppilashuollon ammattihenkildiden kanssa moniammatilli-
sena yhteistyonad tehty selvitys oppilaan saamasta tehostetusta tuesta ja oppilaan

kokonaistilanteesta sekd tehtdva ndiden perusteella arvio erityisen tuen tarpeesta.
Kaikki erityistd tukea saavan oppilaan tuki kirjataan henkilokohtaisen opetuksen
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jarjestamista koskevaan suunnitelmaan (HOJKSiin). Se on kirjallinen suunnitelma
oppilaan oppimisen ja koulunkdynnin tavoitteista, sisdlloistd, kdytettavista
opetusjdrjestelyistd, pedagogisista menetelmistd ja oppilaan tarvitsemasta tuesta
ja ohjauksesta. Oppilaan, jolle on tehty erityisen tuen paatds, opetus annetaan
hanelle laaditun HOJKSin mukaisesti. Siind madritellddan muun muassa oppilaan
edistymisen seuranta ja arviointi, oppilaan itsearviointi sekd muut pedagogiset
ratkaisut. (L642/2010; OPH, 2022.)

Vapaa-aikaan ja harrastukseen liittyvat toimintaympdristot ovat myos tarkeita
lapsen osallisuuden nakdkulmasta (Erikson & Saukkonen, 2021). Valtakunnalli-
sissa lddkinndllisen kuntoutuksen linjauksissa todetaan sopivan ja mielekkaan
harrastuksen tukevan lapsen ja nuoren kuntoutumista. Kehitysvammaisille lapsille
kuntoutustyontekija voi olla muun muassa mahdollistamassa erilaisia harrastus-
kokeiluja ja -polkuja lapsen lahtokohdista kdsin. Kuntoutuksen asiantuntijoilla on
tarked rooli myos osallistumiseen tarvittavien kommunikaatio-, apu- ja toimintava-
lineiden hankintaan ja kdyton opetukseen liittyvdssa ohjaamisessa. (STM, 2022b,
s. 145.) Kokonaisuutena lapsen kuntoutuminen toteutuu, kun kuntoutumisen
tavoitteiden saavuttaminen nivotaan lapselle merkitykselliseen toimintaan hdanen
arjessaan ja toimintaympadristéissdan, kuten kotona, varhaiskasvatuksessa, kou-
lussa tai vapaa-ajan harrastuksissa (Sipariym., 2022, s. 132).
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2 Tutkimuksen toteuttaminen

2.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tarkoituksena on arvioida kehitysvammaisten lasten ja nuorten?
kuntoutuksen toteutumista arjen toimintaymparistoissa. Tutkimuksen keskeisia
teemoja tarkastellaan vanhempien?, terapeuttien* sekd varhaiskasvatuksen®

ja opetuksen® toimijoiden nakdkulmista ja kuntoutussuunnitelma-asiakirjoihin
pohjautuen.

Tutkimuskysymykset teemoittain ovat seuraavat:
Kuntoutuksen suunnittelu ja tavoitteiden asettelu
1.Miten eri toimijoiden roolit ja yhteistoiminta toteutuvat kuntoutuksen
suunnittelussa?
2.Miten kuntoutussuunnitelmissa on kuvattu lapsen tai nuoren toimintakykya ja
tavoitteita?
Terapioiden koetut vaikutukset
3.Mitkd ovat kehitysvammaisen lapsen ja nuoren terapioiden koetut vaikutukset

arkeen?
4.Milla tavoin myonteisid vaikutuksia tavoitellaan?

2 Tutkimuksessa kdytetdadn jatkossa kadsitetta ”lapset”, jolla viitataan seka lapsiin ettd nuoriin,
otoshetkelld 15-vuotiaisiin tai nuorempiin.

3 Tutkimuksessa kadytetdan kdsitettd “vanhemmat”, jolla viitataan sekd biologisiin vanhempiin ettad
muihin huoltajiin, jotka vastaavat lapsen tai nuoren hoidosta, kasvatuksesta ja huolenpidosta.

4 Tutkimuksessa kdytetddn kdsitetta ”terapeutit”, jolla viitataan Kelan vaativaa ladkinnallista
kuntoutusta yksiléterapioina toteuttaviin kuntoutuksen asiantuntijoihin, joita ovat fysioterapeutit,
musiikkiterapeutit, neuropsykologit, psykoterapeutit, puheterapeutit, ratsastusterapeutit ja
toimintaterapeutit.

5 Tutkimuksessa kdytetdan kasitetta "varhaiskasvatuksen toimijat tai ammattilaiset”, jolla
tarkoitetaan varhaiskasvatuksessa tydskentelevia ammattilaisia, kuten varhaiskasvatuksen
opettajia ja erityisopettajia, lastentarhanopettajia, lastenhoitajia, ryhmdavustajia ja ryhmdohjaajia.

6 Tutkimuksessa kdytetddn jatkossa kdsitettd ”opetuksen toimijat tai ammattilaiset”, jolla
tarkoitetaan perusopetuksessa tyoskentelevia ammattilaisia, kuten opettajia, erityisopettajia,
erityisluokanopettajia ja koulunkdynninohjaajia.
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Yhteistoiminta

5.Miten kehitysvammaisten lasten vanhemmat kokevat oman roolinsa,
merkityksensd ja kuntoutukseen osallistumisen?
6.Miten eri toimijoiden yhteistoiminta rakentuu kehitysvammaisten lasten ja

nuorten toimintaympdristdissa?

7.Miten eri palveluiden yhteensovittaminen ja kuntoutuksen verkostoyhteistyo

toimii?

2.2 Aineistot

Tutkimus toteutettiin moninakokulmaisesti ja monimenetelmallisesti. Tutkimuk-
sessa kerattiin vanhempien, palveluntuottajina toimivien terapeuttien, varhais-
kasvatuksen ja perusopetuksen edustajien nakemyksid, kokemuksia ja arvioita
kuntoutuksen suunnittelusta ja toteutuksesta, terapian koetuista vaikutuksista
arkeen ja kuntoutuksen yhteistoiminnan toteutumisesta. Lisdksi asiakirja-aineis-
toina kdytettiin lasten kuntoutussuunnitelmia, joista tarkasteltiin lapsen toiminta-
kyvyn ja kuntoutuksen tavoitteiden kuvauksia. Kuviossa 2 on kuvattu tutkimuksen
tiedonkeruun kohderyhmat ja kerattavat aineistot.

Kuvio 2. Tiedonkeruun suunnitellut kohderyhmat ja aineistot.

Vanhemmat Terapeutit

Postikyselyt
* Kokonaisotos
perusjoukosta
e |kdryhma 0-15 v.
e 1.-3. sairauden
diagnoosi F70-F79
* Kuntoutuspdatos

Sahkoiset kyselyt

edustajat:

2020 * fysioterapeutti

e musiikkifysio-
terapeultti

Haastattelut (16)

* 16 haastateltavaa,
joilla 8 varhais-
kasvatusikaista ja
8 kouluikaista lasta

e Etahaastattelu
puhelimitse tai
Teams-yhteydella

* Kelan vuoden 2021
palveluntuottaja-
rekisterin perusteella
ja avoimella haulla

* Eri terapiamuotojen

* neuropsykologi
* psykoterapeultti
* puheterapeutti
* ratsastusterapeutti
e toimintaterapeultti

Varhaiskasvatuksen

ja perusopetuksen
edustajat

Asiakirja-aineistot

Fokusryhma- Kuntoutus-

haastattelut (8) suunnitelmat (30)

¢ Varhaiskasvatuksen e 15 varhaiskasvatus-
yksikot ikaista

¢ Harkinnanvarainen e 15 kouluikaista
rekrytointi

¢ Etdhaastattelu
Teams-yhteydelld

Fokusryhma-

haastattelut (9)

* Perusopetuksen
yksikot

* Harkinnanvarainen
rekrytointi

e Etdhaastattelu
Teams-yhteydelld
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2.2.1 Kysely vanhemmille ja heidan haastattelunsa

Vanhempien kysely. Tutkimuksen perusjoukon muodosti vuonna 2020 mydnteisen
pdatoksen Kelan vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen yksiloterapiaan (fysiote-
rapiaan, puheterapiaan, toimintaterapiaan, neuropsykologisen kuntoutukseen,
musiikkiterapiaan tai psykoterapiaan) saaneet lapset ja nuoret, jotka olivat
otoksen poiminta-ajankohtana 0—15-vuotiaita ja joilla oli ensimmaisend, toisena
tai kolmantena diagnoosina kehitysvamma (F70-F79 dlyllinen kehitysvammai-
suus, ICD-10-tautiluokituksen mukaisesti). Lapsi oli voinut saada terapian uutena
hakijana tai jatkohakemuksella. Kukin lapsi kuului perusjoukkoon vain kerran eli
jos lapsi oli saanut mydnteisen pddtoksen useampaan kuin yhteen hakemukseen,
hdn kuului perusjoukkoon vain yhtend henkilond. Lopullinen otos oli kokonaisotos
perusjoukosta. Perusjoukosta poistettiin ne, joilla asuinpaikka oli tuntematon

tai ulkomaa tai osoitteena poste restante, tai jos lapsi oli kuollut. Perusjoukon
suuruus oli 2 722 henkilda, joista suomenkielisia 2 704 ja ruotsinkielisia 18.
Kyselylomakkeet [dhetettiin kaikille suomenkielisille, joista tyttdja oli 962, poikia
1 742. Postikysely lahetettiin lapsen nimelld, jolloin vanhemmilla oli mahdollisuus
padttdd, kuka tai ketkd vastasivat kyselyyn ja osallistuiko lapsi kyselyyn vastaa-
miseen. Lapselle ja vanhemmalle suunnatussa tutkimustiedotteessa ohjeistettiin
vastaamistavasta (ks. myos luku 2.4). Kysely oli mahdollista tayttda toisen tai
molempien vanhempien tai huoltajien toimesta ja myds niin, ettd lapsi on mukana,
mikali vanhempi piti sitd tarkoituksenmukaisena (liite 1). Lapsen ja nuoren tiedot-
teessa kerrottiin, ettd hdanen ditinsd, isansd tai muun laheisen aikuisen toivotaan
vastaavan hdnta koskevaan kyselylomakkeeseen ja lapsi voi yhdessa vanhempien
kanssa paattad, osallistuuko han heidan kanssaan kyselyn tayttamiseen (liite 2).

Vanhempien kysely toteutettiin postikyselynd kevdalla 2021, ja sen teknisesta
toteutuksesta vastasi Kela. Kyselylomake, tutkimustiedote, suostumuslomake seka
kyselyn palautuskuori postitettiin Kelasta. Vastausprosentti oli koko aineistossa 9
(n = 244). Tutkimukseen ei ollut resursoitu uusintakyselya. Taulukossa 1 on kuvat-
tu lasten perusjoukko sekd vanhempien kyselyaineistosta saatuja lasten taustatie-
toja. Vajaa kaksi kolmasosaa sekd perusjoukossa ettd aineistossa oli poikia. Noin
puolet lapsista kuului ikdaryhmddn 7-11 ja vdahdn yli 60 prosenttia perusjoukon ja
kyselyaineiston lapsista sai korotettua vammaistukea eli huolenpidon ja tuen tarve
oli vaativaa tai pdivittdin huomattavasti aikaa vievdd. Seka perusjoukossa etta
kyselyaineistossa vahan yli viidesosa lapsista sai ylintd hoitotukea eli huolenpidon
tarve oli hyvin vaativaa ja ymparivuorokautista.
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Taulukko 1. Lasten taustatietoja (sukupuoli, ikd, vammaistuki) perusjoukon ja vanhempien
kyselyaineistossa kuvattujen tietojen mukaisesti.

Taustatieto Perusjoukko (n =2 704), % (n) Kyselyaineisto (n = 244), % (n)
Sukupuoli

Tyttsjd 36 (1742) 38 (93)
Poikia 64 (962) 62 (150)

Ikéd (vuosina)

1-6 23(621) 17 (42)
7-11 51(1376) 49 (119)
12-15 (16) 26 (707) 33 (80)

Alle 16-vuotiaan vammaistuki
tai muu tilanne?

Perusvammaistuki 12 (313) 13 (30)
Korotettu vammaistuki 65 (1 669) 63 (152)
Ylin vammaistuki 23 (578) 22(52)
Tieto puuttuu tai ei mikaan

edellisista 0(1) 2(4)
Eldketta saavan ylin hoitotuki 0 (0) 1(2)

a Perusjoukosta (n = 2 561) ne, jotka saavat tukea.

Vanhempien kyselylomakkeen” sisdlto jakautui seuraaviin teemoihin:

e taustatietoja lapsesta (esim. lapsen ikd ja eldméntilanne, lapsen
kehitysvamman aste ja muut toimintakykyyn vaikuttavat sairaudet tai vammat,
Kelan etuudet)

e perustietoja kuntoutuksen toteutumisesta (esim. terapiamuoto tai -muodot,
terapian madrd, terapian toteutuspaikka)

e kuntoutussuunnitelma (sisallén tunteminen, vanhemman mielipiteen
huomiointi kuntoutussuunnitelman sisallossa)

e yksiloterapian toteutuminen ja vanhempien osallistuminen (esim.
kuntoutuksen asiakaslahtdisyys, vanhempien rooli ja osallistuminen,
terapiassa saatujen tietojen ja ohjeiden hyodyntaminen)

e sosiaalinen tuki ja kuntoutusyhteistyo (esim. epdviralliset ja viralliset
sosiaalisen tuen tahot, kuntoutusmuotojen ja palvelujen yhteensovittaminen)

e kuntoutuksen koetut vaikutukset (terapian myonteiset ja kielteiset koetut
vaikutukset)

e tietoa vastaajista ja lapsen perheestd (esim. lomakkeeseen vastaaja, tulojen ja
menojen suhde taloudessa).

7 Kyselylomake on saatavissa tutkijoilta.
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Yksilohaastattelut vanhemmille. Kehitysvammaisten lasten ja nuorten (8 varhais-
kasvatus- ja 8 kouluikdistd) vanhemmille tehtiin 16 haastattelua. Tutkijat (AV ja
MK) poimivat luvan antaneiden vanhempien joukosta haastateltavat. Poiminnassa
tavoiteltiin haastateltavien monipuolisuutta huomioiden muun muassa lapsen ika
ja sukupuoli, erityishuoltopiiri, vamman vaikeusaste sekd meneilldan olevat terapi-
at. Tutkija (AV) otti puhelimitse yhteyttd haastateltaviin ja sopi haastatteluajankoh-
dan ja lahetti sdhkdpostitse kutsun haastatteluun. Haastateltavat olivat saaneet
tutkimuskyselyn yhteydessa tutkimustiedotteen ja alustavaa tietoa haastatteluista.
Tutkija (AV) haastatteli vanhemmat (16 &itid ja 1 isd) syksyn 2021 aikana.

15 yksilohaastattelua ja 1 parihaastattelu (diti ja isd) toteutettiin Teams-ympadris-
tossd. Yksi haastattelu tehtiin puhelinhaastatteluna, koska Teamsin kdyttaminen ei
ollut mahdollista. Haastatteluissa yhteys toimi pddosin hyvin. Ainoastaan yhdessa
haastattelussa ilmeni yhteysongelmia ja se toteutettiin ilman kuvayhteytta. Tallen-
nuksen kdynnistyttyd haastateltavat esittaytyivat ja tutkija johdatti haastateltavat
aiheeseen ja haastattelun teemoihin. Haastattelut toteutettiin puolistrukturoituina
teemahaastatteluina, joissa ennalta suunniteltu haastattelurunko ohjasi haastat-
teluja. Haastattelut kestivat 1-1 %2 tuntia ja litteroitua aineistoa kertyi 281 sivua.
Haastattelut tallennettiin digitaalisesti danitallenteiksi.

Haastatteluteemat olivat seuraavat:

e taustatiedot (lapsen ika ja sukupuoli, vamman vaikeusaste, elamantilanne,
erityishuoltopiirin alue ja saatava terapia)

e kokemus osallistumisesta ja roolista lapsen kuntoutuksessa ja arjessa
kuntoutumisen mahdollistajana

e kokemus terapioiden asiakaslahtoisyydestd sekda vanhemman ja lapsen
osallistumisesta tavoitetydskentelyyn

e kokemus terapeutin ohjauksesta

e kokemus terapioiden hyddyista ja vaikutuksista.

2.2.2 Kysely terapeuteille

Kelan vaativan ladkinndllisen kuntoutuksen yksildterapioiden palveluntuottajina
toimiville terapeuteille toteutettiin syksyllda 2021 sahkdinen Webropol-kysely,
johon oli mahdollista vastata suomeksi tai ruotsiksi. Kysely kohdennettiin Kelan
kuntoutuksen palveluntuottajahaussa vuonna 2021 toimineille yksildterapiaa
toteuttaneille palveluntuottajille, mutta saatteessa tarkennettiin, etta kysely on
kohdistettu kehitysvammaisten 0—17-vuotiaiden lasten ja nuorten terapioita
toteuttaville terapeuteille. Terapeuttien kysely toteutettiin julkisen linkin kautta
suojattua yhteyttd kayttaen. Julkinen linkki mahdollisti usean saman organisaation
terapeutin vastaamisen kyselyyn. Isoissa organisaatioissa kysely pyydettiin
kohdistamaan kaikille Kelan yksiloterapiaa toteuttaville terapeuteille, joilla on
asiakkaina kehitysvammaisia lapsia ja/tai nuoria. Kyselystad tiedotettiin myos
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hankkeen verkkosivuilla ja sitd valitettiin eteenpadin erilaisille terapeutteja
edustaville organisaatioille. Kysely suunnattiin eri terapiamuotoja (fysioterapiaa,
puheterapiaa, toimintaterapiaa, neuropsykologista kuntoutusta, musiikkiterapiaa,
psykoterapiaa ja ratsastusterapiaa) edustaville terapeuteille. Kyselyyn vastasi

309 terapeuttia, joista 301 vastasi suomenkieliseen ja 8 ruotsinkieliseen kyselyyn.
Vastaajaprosenttia ei ollut mahdollista laskea, koska tutkijoilla ei ollut tiedossa
organisaatioiden terapeuttien kokonaismaaria ja koska kyselysta tiedotettiin eri
kanavilla.

Terapeuttien kyselyssa oli vastaajaan, organisaatioon ja kuntoutuksen toteutuk-
seen liittyvid yleisempid kysymyksia seka erityisesti kehitysvammaisten lasten ja
nuorten kuntoutuksen toteutukseen liittyvid tarkennettuja kysymyksid. Kyselyn
toteutushetkelld 307 (2 puuttuvaa tietoa) terapeutista 37 % (n = 113) vastasi, ettd
hanelld on terapiassa 2-5 lasta, jolla on kehitysvamma. Terapeuteista 23 %:lla

(n = 69) oli terapiassa parhaillaan 6—10 lasta ja 6 %:lla (n =19) 11-20 lasta, jolla
oli kehitysvamma. Terapeuteista 14 % (n = 44) ilmoitti, ettd vain yhdelld terapiassa
olevista lapsista on kehitysvamma. Vastaajajoukossa 20 % (n = 62) terapeuteista
ilmoitti, ettd heilld ei ole kyselyhetkelld terapiassa yhtadn lasta, jolla on kehitys-
vamma. Aineistoon sisdllytettiin kuitenkin kaikki vastanneet terapeutit, koska
terapiatydssa terapiassa olevien lasten diagnoosit voivat vaihdella ja terapeutilla
voi olla arvokasta tietoa kehitysvammaisen lapsen ja nuoren kuntoutuksesta
pidemmaltd aikavaliltd. Kyselyn saatteessa oli myds tiedotettu siitd, ettd kysely
on kohdistettu terapeuteille, jotka toteuttavat yksiloterapiaa kehitysvammaisten
lasten ja nuorten kanssa. Terapeuttien raportoiduissa n-madrissa on paljon
vaihtelua kysymyskohtaisesti. Taman vuoksi kysymyskohtaiset vastaajamadarat on
kuvattu tuloksia esitettdessa.

Terapeuttien kyselylomakkeen?® sisdlto jakautui seuraaviin teemoihin:

e vastaajan ja organisaation taustatiedot (esim. terapeutin koulutustausta,
terapeuttina toimimisen kesto, organisaation muoto)

e perustietoja kuntoutuksesta (esim. terapeutin toteuttama terapiamuoto,
asiakasmaard, terapian toteutuspaikka)

e kuntoutussuunnitelma (esim. eri toimijoiden roolit ja tehtdvat, terapeutin
palautteen huomioiminen sisallossa)

e yksildterapian toteutuminen, vanhempien osallistuminen ja
kuntoutusyhteistyd (esim. kuntoutuksen asiakaslahtoisyys, terapian anti,
vanhempien osallistuminen, terapian mahdollisuus edistda lapsen vapaa-
ajantoimintoja ja harrastuksia, arviot kuntoutusyhteistyon toteutumisesta eri
tahojen kanssa)

8 Kyselylomake on saatavissa tutkijoilta.
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e kuntoutuksen merkitys ja koetut vaikutukset (esim. terapian mahdollisuudet
edistdd lapsen ja nuoren suoriutumista ja osallistumista, kuntoutuksen koetut
mydnteiset ja kielteiset vaikutukset).

2.2.3 Varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaisten haastattelut

Varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaisten kokemuksia kuntoutuksesta ja
kuntoutusyhteistyosta kerdttiin pddasiassa fokusryhmadhaastatteluina. Haastat-
teluun tavoiteltiin eri erityishuoltopiirien alueilta harkinnanvaraisesti 10 varhais-
kasvatuksen yksikkod ja 10 perusopetuksen yksikkoda, joissa oli kehitysvammaisia
lapsia pdivahoidossa tai koululaisina. Tutkija (AV) otti yhteytta eri erityishuolto-
piirien alueilla olevien koulujen rehtoreihin ja paivdkotien johtajiin sahkdpostitse
tai puhelimitse ja pyysi osallistumaan haastatteluun. Kun yksikosta saatiin
suostumus haastattelun toteuttamiseen, haastatteluihin haettiin lupa kunnan
sivistystoimesta. Lupien hakemisen prosessi vaihteli eri kunnissa. Lupa-asioiden
monimutkaisuuden ja ammattilaisten tavoittamiseen liittyvien haasteiden myota
haastatteluja toteutettiin 17 (8 varhaiskasvatuksen yksikkda ja 9 perusopetuksen
yksikkod). Varhaiskasvatuksen ammattilaisten haastatteluihin (1 yksilohaastattelu
ja 7 fokusryhméahaastattelua) osallistui yhteensd 24 henkilod. Opetuksen ammatti-
laisten haastatteluihin (1 yksilohaastattelu ja 8 fokusryhméahaastattelua) osallistui
yhteensd 24 henkilod. Kahden tutkijan (AV ja MK) toteuttamiin fokusryhmahaas-
tatteluun osallistui 2—5 ammattilaista. Haastattelujen kesto oli noin yksi tunti.
Litteroitua aineistoa kertyi 132 sivua.

Haastattelut toteutettiin kevdan 2022 aikana Teams-ymparistossd. Haastattelut
tehtiin kuvayhteydelld, etdyhteys toimi yleensa hyvin ja keskustelu oli luontevaa.
Haastateltavat olivat saaneet ennalta sahkopostitse tutkimustiedotteen ja

tietoa haastattelun teemoista. Haastattelujen alussa toinen haastattelija kertoi
tutkimuksesta, johdatti haastateltavat aiheeseen ja kuvasi haastattelun teemat.
Haastattelut toteutettiin puolistrukturoituina teemahaastatteluina, joissa ennalta
suunniteltu haastattelurunko ohjasi haastatteluja. Seka varhaiskasvatuksen etta
opetuksen ammattilaisten haastattelut etenivdt samassa jarjestyksessa ja samojen
teemojen ohjaamina. Jokaisen haastattelun jalkeen tutkijat (AV ja MK) tekivat
alustavan tulkinnan haastatteluista ja kirjoittivat muistiinpanoja keskusteluista.

Haastatteluteemat olivat seuraavat:

e terapeuttien kanssa tehtdavan kuntoutusyhteistyén muodot ja
kehittamiskohteet

e terapian merkitys ja mahdollinen lisdarvo paivakodissa tai koulussa
oppimisen ja osallistumisen nakdkulmasta

e kuntoutuksen koetut vaikutukset lapsen suoriutumiseen ja osallistumiseen
arjessa.
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2.2.4 Kuntoutussuunnitelmat

Tutkimuksessa aineistona kdytettiin kuntoutussuunnitelma-asiakirjoja, joista
tarkasteltiin lapsen tai nuoren toimintakyvyn ja tavoitteiden kuvausta seka eri
toimijoiden roolia kuntoutuksen suunnittelussa.

Vanhemmilta pyydettiin lupa lapsensa kuntoutussuunnitelmien kayttéon tutkimuk-
sessa kyselyyn vastaamisen yhteydessa. Kirjallisen suostumuksen antoi

184 vanhempaa. Tastd joukosta tutkimusaineistoon poimittiin harkinnanvaraisella
otannalla 30 kuntoutussuunnitelmaa (15 pdivahoito- ja 15 kouluikdisen suunnitel-
maa) huomioiden lapsen ikd, vamman aste, alueellinen edustettavuus (asiakirjoja
eri erityishuoltopiirien alueilta). Saatuaan tiedon tutkimusaineistoon poimittujen
henkildiden nimistd ja henkilotunnuksista Kelan toimihenkild, jolla oli padsy Kelan
asiakastietojdrjestelmadan, tulosti kuntoutussuunnitelma-asiakirjan sekd poisti
asiakirjoista suorat henkildtiedot ja valillisen tunnistamisen mahdollistavat tiedot
ennen niiden lahettamista tutkijalle suojatulla sahkopostilla.

2.3 Analyysit

2.3.1 Maardllisen aineiston analyysi

Tutkimuksen mdadrdllinen aineisto koostui vanhempien ja terapeuttien kyselylomak-
keiden vastauksista, joita analysoitiin IBM SPSS Statistics -ohjelmaa (versio 28)
kdyttden. Pddosa analyyseista esitetddn suorina jakaumina, suhteellisina osuuksi-
na ja keskiarvoina. Ryhmien vdlisid eroja vertailtiin ristiintaulukoinneilla x?-testia ja
Fisherin tarkkaa testid kdyttden. Tilastollisen merkitsevyyden rajana kdytettiin
arvoa p < 0,05.

2.3.2 Laadullisen aineiston analyysi

Tutkimuksen laadullinen aineisto koostui vanhempien yksilohaastatteluista, var-
haiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaisten haastatteluista ja kyselylomakkeiden
avointen kysymysten vastauksista seka kuntoutussuunnitelma-asiakirjoista.
Haastatteluaineistojen ja kuntoutussuunnitelmien analyysissa kdytettiin
Atlas.Ti-ohjelmaa, joka on tarkoitettu data-aineistojen hallitsemiseen ja laadullisen
aineiston analyysiin. Kyselyiden avovastausten analyysissa kaytettiin
Excel-ohjelmaa.

Vanhempien yksilohaastattelujen ja varhaiskasvatuksen sekd opetuksen ammat-
tilaisten haastattelujen analyysi. Haastatteluaineistot analysoitiin hyddyntden
refleksiivistd teema-analyysia laadullisen aineiston koodauksessa ja teemojen
muodostamisessa aineistosta. Aineistoldhtdista refleksiivistd teema-analyysia
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ohjasi konstruktionistinen nakemys kielesta sosiaalisen todellisuuden raken-
tumisen vdlineend (Burr, 2015). Refleksiivisen teema-analyysin kuusivaiheinen
analyysiprosessi mahdollisti systemaattisen etenemisen. Tdmad oli erityisen tar-
kedd, koska tarkasteltava ilmio, kehitysvammaisen lapsen kuntoutuminen arjessa,
oli monimutkainen ja eri nakdkulmia sisdltavd. Refleksiivinen teema-analyysi
metodina salli tutkittavan ilmion ymmartamisen sellaisena kuin se on, ilman etta
hdivytetddn ilmion monimutkaisuutta, ja samalla refleksiivinen teema-analyysi
mahdollisti my0ds eri aineistoista rakentuvien yhteisten ja eridvien teemojen
tarkastelun analyysin aikana. Refleksiivinen teema-analyysi tarjosi myds tydkalun
tutkijoiden jatkuvaan reflektointiin ja omien tutkimusvalintojen perustelemiseen.
(Braun & Clarke, 2022.) Taulukossa 2 (s. 34) esitetddn yleiskatsaus haastattelujen
teema-analyysin etenemisesta tutkimuksessa.

KUNTOUTUS KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN TOIMINTAKYVYN JA OSALLISTUMISEN MAHDOLLISTAJANA 33



Taulukko 2. Haastattelujen teema-analyysin eteneminen tutkimuksessa.

Kuvaus vanhempien haastattelujen

Kuvaus varhaiskasvatuksen (vk) ja
opetuksen ammattilaisten haastattelujen

Taso analyysiprosessista analyysiprosessista
1. Aineis- Tutkija AV kuunteli haastattelutallenteet, Haastattelujen jalkeen tutkijat AV ja MK
toon luki litteroidut haastatteluaineistot ja reflektoivat haastattelujen sisaltoja. Tutkija AV
tutustumi-  haastattelumuistiinpanot seka teki perehtyi aineistoon tarkemmin ja muodosti
nen muistiinpanoja muodostaen kokonaiskuvan kokonaiskuvan aineistosta kuuntelemalla
aineistosta. haastattelutallenteet seka lukemalla litteroidut
haastatteluaineistot ja haastattelumuistiinpa-
not.
2. Koodien  Tutkija AV aloitti aineiston systemaattisen Ensin tutkijat AV ja MK koodasivat yhden
luominen koodauksen ja loi alustavat koodit. Tutkijat  haastattelun itsendisesti ja vertasivat sitten
AV ja MK tarkastelivat alustavia koodejaja  koodeja. Keskustelun perusteella tutkijat
pohtivat koodien yhdistdmista laajemmiksi  muodostivat alustavan koodikartan, joka
kokonaisuuksiksi (mahdollisiksi teemoiksi). ohjasi tutkija AV:n toteuttamaa aineiston
systemaattista koodausta. Tutkijat AV ja MK
tarkastelivat koodeja ja pohtivat koodien
yhdistamista laajemmiksi kokonaisuuksiksi
(mahdollisiksi teemoiksi). Varhaiskasvatuksen
ja koulun aineistot analysoitiin erikseen, mutta
aineistojen koodauksia vertailtiin toisiinsa jo
tdssd vaiheessa etsien eroja ja yhtaldisyyksia.
3. Alustavien Tutkija AV ryhmitteli koodit ja nimesi koodi-  Tutkija AV ryhmitteli koodit ja nimesi koodiryh-
teemojen ryhmat, jotka liittyivat samaan ydinasiaan.  mat, jotka liittyivat samaan ydinasiaan. Tutkijat
muodosta-  Tutkijat AV ja MK tarkastelivat yhdessa AV ja MK tarkastelivat yhdessa koodiryhmia
minen koodiryhmia (= alustavat teemat). Aineistoa (= alustavat teemat) ja vertailivat koulu- ja
vertailtiin myos koko tutkimusryhman vk-aineistojen koodiryhmia keskendan.
kesken kyselyaineiston alustavaan
analyysiin etsien eroja ja yhtalaisyyksia.
4. Teemojen Tutkija AV vertasi alustavia teemoja koko Tutkija AV vertasi alustavia teemoja koko
tarkentami- aineistoon ja yksittdisiin haastatteluihin aineistoon ja yksittaisiin haastatteluihin etsien
nen etsien yhteisia piirteitd ja eroja teemojen yhteisid piirteitd ja eroja teemojen sisalla.
sisalla. Tutkimusryhman (AV, MK, AK) Tutkimusryhman (AV, MK, AK) kesken tarkas-
kesken tarkasteltiin alustavia teemoja ja teltiin alustavia teemoja ja niiden suhteita
niiden suhteita toisiinsa. Yhteisen toisiinsa yhdessa aineistossa seka aineistojen
tarkastelun mydta teemat tarkentuivat. (vk ja koulu) valilla. Yhteisen tarkastelun myota
teemat tarkentuivat ja alettiin muodostaa
aineistoja yhdistavia teemoja.
5. Teemojen Teemat nimettiin ja tutkijaryhman (AV, MK,  Teemat nimettiin ja tutkijaryhman (AV, MK, AK)
maarittely  AK) keskustelujen myétd muodostettiin keskustelujen myota muodostettiin lopulliset
lopulliset teemat ja niiden suhteet toisiinsa. teemat ja niiden suhteet toisiinsa. Koko
Koko tutkijaryhman keskustelun perusteella tutkijaryhman keskustelun perusteella vanhem-
vanhempien haastatteluista muodostetut ~ pien haastatteluista muodostetut teemat ja
teemat ja koulu- sekd vk-aineistoista koulu- sekd vk-aineistoista muodostetut teemat
muodostetut teemat yhdistettiin yhteiseen  yhdistettiin yhteiseen kuvioon.
kuvioon.
6. Raportin  Haastatteluaineistoista muodostettu Haastatteluaineistoista muodostettu teemoitte-
kirjoittami-  teemoittelu yhdistettiin monimenetelmal-  lu yhdistettiin monimenetelmallisesti maaralli-
nen lisesti madrallisen aineiston ja kyselyiden sen aineiston ja kyselyiden avointen vastausten

avointen vastausten kanssa. Ne kirjoitettiin
auki loppuraporttiin.

kanssa. Ne kirjoitettiin auki loppuraporttiin.
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Vanhempien ja terapeuttien kyselyiden avointen vastausten analyysi. Kyselyiden
avovastaukset analysoitiin sisdllonanalyysilla. Sisdllonanalyysi sopii hyvin avoimi-
en vastausten analyysitavaksi sen systemaattisen ja objektiivisen toimintastruk-
tuurinsa vuoksi. Avoimet vastaukset liittyivat useampiin tutkimuksen teemoihin.
Sisdllénanalyysin tavoitteena on kuvata tutkimusmateriaali tiiviissd, pelkistetyssa
muodossa ja analyysin lopputuloksena muodostuneet luokat kuvaavat tarkastelun
kohteena olevaa ilmiotd. Analyysissa kdytettiin induktiivista ldhestymistapaa,
jossa tutkija tuottaa luokittelun itse aineistoonsa perustuen. Induktiivinen
ldhestymistapa antaa tutkimusaineistolle mahdollisuuden kuvata ilmiéta ilman
lahtokohtasitoumuksia. Sisdllonanalyysi toteutettiin kolmen pddvaiheen kautta;
valmisteluvaihe, induktiivinen analyysivaihe ja tulosten raportoiminen. (Elo ym.,
2022; Tuomi & Sarajarvi, 2018.) Taulukossa 3 esitetaan avovastausten sisallonana-
lyysin eteneminen.

Taulukko 3. Avovastausten sisdllonanalyysin eteneminen tutkimuksessa.

Sisdllonanalyysin vaihe  Kuvaus kyselylomakkeen avovastausten analyysista

Valmisteluvaihe

1. Analyysiyksikon valinta ~ Analyysiyksikdksi valittiin yhteistoiminta sekd, osallistumista ja suoriutumista
edistavat tekijat. Analyysiyksikon valintaa ohjasivat tutkimuskysymykset.

2. Aineistoon perehtyminen Kyselylomakkeen avovastaukset kasiteltiin Excel-taulukossa. Tutkija (AK)
perehtyi aineistoon lukemalla huolellisesti ldpi koko aineiston ennen varsi-
naisen analyysin aloittamista. Ndin tutkija sai kokonaiskuvan aineistosta.

Induktiivinen analyysi-

vaihe
3. Tutkimuskysymyksiin Tutkija (AK) aloitti analyysin poimimalla aineistosta kaikki analyysiyksikon
vastaavien alkuperdis- mukaiset ilmaisut, jotka vastasivat asetettuun tutkimuskysymykseen.

ilmauksien poimiminen

4. Pelkistaminen ja koodaus Alkuperdisilmaukset pelkistettiin ja tutkija (AK) kévi aineiston lapi useaan
kertaan varmistukseen, ettd kaikki oleelliset ilmaisut tulevat mukaan
analysointiin.

5. Ryhmittely ja luokittelu  Tutkija (AK) kavi lapi aineiston useaan kertaan ja teki merkintoja ja muis-
tiinpanoja aineistoon. Taman jalkeen tutkija vertaili pelkistettyja ilmaisuja
keskendan ja etsi samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. Pelkistetyt ilmaisut
vietiin alaluokkiin ja alaluokat nimettiin. Analyysi eteni vertailemalla muo-
dostettuja alaluokkia keskenaan ja yhdistamalld samansisaltoiset alaluokat
keskenaan ylaluokaksi. Ylaluokille annettiin taman jalkeen niita kuvaavat
nimet. Lopulliset luokat paatettiin tutkijaryhméan (AK, AV, MK) keskustelujen

jalkeen.
Tulosten raportoiminen
6. Tulosten auki Avoimista vastauksista muodostettu luokittelu yhdistettiin monimenetelmal-
kirjoittaminen lisesti madrdllisen aineiston ja haastatteluaineistojen kanssa. Ne kirjoitettiin

auki loppuraporttiin.

Kuntoutussuunnitelmien analyysi. Kuntoutussuunnitelmien sisdltdd ja rakennetta
analysoitiin sisallénanalyysilla eritellen suunnitelmista asiakirjan rakennetta
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(esimerkiksi oliko kaytetty tiettyd kuntoutussuunnitelmapohjaa), eri toimijoiden
(lapsi, vanhemmat seka lahiyhteisot, kuten varhaiskasvatuksen ja opetuksen
ammattilaiset, kuntoutuksen ammattilaiset) osallistumista, toimintakykytiedon
kuvauksen muotoja seka suositeltujen kuntoutuksen toimenpiteiden tavoitteita.
Kuntoutussuunnitelmien sisdltamien toimintakykykuvausten analyysissa mielen-
kiinnon kohteena oli ensisijaisesti se, milld tavoin toimintakykytietoa on kuvattu
suunnitelmissa ja miten kuvaus on jasennelty suunnitelmiin. Analyysissa eriteltiin,
ketkad olivat tekemassa suunnitelmaa, kenen havaintoihin ja ndkemyksiin toiminta-
kykykuvaukset perustuivat, miten havainnot ja ndkemykset oli jdsennelty asiakir-
jaan (esimerkiksi oliko kaytetty otsikointia ja millaista) sekd miten eri toimijoiden
nakokulmia oli yhdistetty (esimerkiksi oliko esitetty yhteenvetoa toimintakyvyn
haasteista ja voimavaroista). Eritellyn tiedon perusteella muodostettiin toimintaky-
vyn kuvauksien tyypit.

Kuntoutussuunnitelmissa suositeltujen terapioiden tavoitteet sillattiin ICF-luokituk-
sen kuvauskohteisiin. Siltaamisella tarkoitetaan toimintakykyyn liittyvan ilmaisun
(tdssa tavoitteen) yhdistamista ICF-luokituksen kuvauskohteeseen. Siltaus toteu-
tettiin Ciezan ja kumppaneiden (2005, 2019) suositteleman prosessin mukaisesti.
Ensin tutkija (MK) tunnisti kirjatusta tavoitteesta merkityksellisen kasitteen eli
toimintakyvyn alueen, johon tavoiteltiin muutosta. Tutkija (MK) siltasi tunnistetun
merkityksellisen kasitteen ICF-luokituksen kuvauskohteeseen tunnistaen ensin,
mihin osaan ICF-luokituksessa sillattava kdsite kuului, sitten valitun osa-alueen
padluokan ja lopulta kuvauskohteen pdaluokasta. Koodeina kaytettiin ICF-luoki-
tuksen yksi-, kaksi- tai kolmiportaista luokitustasoa, riippuen tarkkuustasosta,
jolla tavoite oli kuvattu. Taman jdlkeen toinen tutkija (AK) vahvisti siltauksen.
Mikali tutkijoiden siltaukset erosivat toisistaan, tutkijapari keskusteli niistd ensin
keskenddn ja tarvittaessa hyodynnettiin muuta tutkimusryhmaa. (Cieza ym., 2005;
Ciezaym., 2019.)

2.3.3 Monindkdkulmaisen ja monimenetelmallisen aineiston yhdistdminen

Monindakdkulmaisen ja monimenetelmdllisen aineiston analyysissa sovellettiin ns.
concurrent triangulation design -asetelmaa (Cresswell & Plano Clark, 2018). Kysely-
lomakkeet ja haastattelujen teemarungot laadittiin jo tutkimuksen suunnitteluvai-
heessa. Eri aineistot olivat vuorovaikutuksessa toisiinsa aineistonkeruuvaiheessa
niin, ettd kyselyaineistot keréattiin ensin (vanhempien kysely ja terapeuttikysely) ja
haastattelujen teemarunkoja tarkennettiin ja haastattelujen painotuksia pohdittiin
kyselyjen alustavien analyysien perusteella. (Kuvio 3, s. 37.)

Laadulliset ja mddrdlliset aineistot on analysoitu ensin erikseen edelld kuvatuilla
menetelmilld. Tutkimuskysymyskohtaisesti sekd ilmidon liittyvissa selvitettdvissa
teemoissa on eroja eri aineistojen yhdistamisvaiheissa. Lahtdkohtaisesti on
toimittu niin, ettd ensin on yhdistetty eri laadullisten aineistojen analyyseissa
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rakentuneet tulkinnat (monindkdkulmaisuus) ja sitten ne ja maarallisten aineis-
tojen tulokset on yhdistetty tutkimuskysymyksittdin. Laadullisten ja maarallisten
aineistojen tuloksia ja niiden yhteensopivuutta (samankaltaisuudet, eroavuudet)
on vertailtu ja tehty tulkintaa yhdistetyista tuloksista.

Eri tutkimuskysymyksiin vastattaessa aineistot ovat painottuneet eri tavoin. Jokai-
seen tutkimuskysymykseen ei vastata kaikilla aineistoilla. Osittain eri aineistojen
yhdistaminen on ollut integroivaa: tulosten yhteensopivuutta on vertailtu ja laa-
dullisten ja mdardllisten aineistojen tulokset on nivottu yhteen, ja osittain tulosten
tulkintoja on yhdistelty. (Seppadnen-Jarveld ym., 2019.)

Yhdistaminen eteni pddasiassa induktiivisesti siten, ettd eri aineistojen tulokset
ohjasivat yhdistamistd. Poikkeuksena oli tutkimuskysymyksen “Milla tavoin myon-
teisid vaikutuksia tavoitellaan?” vastaukset, jotka laadullisen analyysin jdlkeen
yhdistettiin deduktiivisesti. Siind hyddynnettiin Townsendin ym. (2007) jaottelua
terapeuttien kdyttamista vaikuttamisen muodoista. Kuvio 3 antaa kokonaiskuvan
monindkdkulmaisen ja monimenetelmadllisen aineiston yhdistamisesta tutkimuk-
sen eri vaiheissa. Tuloksia kuvattaessa on kerrottu, mitd aineistoa on kdytetty
kuhunkin tutkimuskysymykseen vastaamiseen.

Kuvio 3. Monindkokulmaisen ja monimenetelmallisen aineiston yhdistaminen (concurrent
triangulation design).

Laadulliset aineistot Maaralliset aineistot

* Vanhempien haastattelut

¢ Vanhempien ja terapeuttien
kyselyn avovastaukset

e Varhaiskasvatuksen ja
koulujen ammattilaisten
haastattelut

 Kuntoutussuunnitelmat

Aineistojen
keruu

* Kysely vanhemmille
* Kysely terapeuteille

Aineistokohtaiset : Si@llénanalyysi o DS a_nalyysit
analyysit tai ¢ Ryhmen valiset erot

¢ Temaattinen analyysi ¢ Muuttujien valiset yhteydet
Analyysien
yhdistaminen Eri laadullisten aineistojen Maaréllisten aineistojen
tutkimus- analyysien tulkintojen tulosten yhdistaminen
kysymyksittain yhdistaminen soveltuvin osin

Tulosten yhteensopivuuden vertailu

Tulosten
yhdistdminen
ja tulkinta

Tulosten tulkinta
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2.4 Tutkimuseettiset ndkokulmat

Kelan tutkimuseettinen toimikunta kasitteli tutkimussuunnitelman ja siihen
liittyvat asiakirjat (tutkimustiedotteet, suostumuslomakkeet, kyselylomakkeet,
haastattelujen rungot, tieteellisen tutkimuksen tietosuojaselosteen, tieteellisen
tutkimuksen tietosuojariskien vaikutusten arvioinnin ja aineistonhallintasuunni-
telman) ja antoi siitd mydnteisen lausunnon 16.12.2020 (Dnro 15/500/2020).
Ennakkoarvioinnin ldhtokohtana on ollut Tutkimuseettisen neuvottelukunnan oh-
jeeseen ”Ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaatteet ja ihmistieteiden
eettinen ennakkoarviointi Suomessa” (TENK, 2019) sisaltyvat eettiset periaatteet
ja niiden soveltamiskdytanto. Tutkimus edellytti lupaa Kelan rekisteriaineistojen ja
tallennettujen asiakirja-aineistojen kayttoon, mista tehtiin tieteelliseen tutkimuk-
seen liittyva aineistotietopyynto.

2.4.1 Osallistujien informointi ja suostumus tutkimukseen osallistumiseen

Tutkimuksen kohderyhmana olevat lapset ja heidan vanhempansa saivat postitse
kyselylomakkeen yhteydessa tutkimusta koskevan tiedotteen sekd suostumus-
lomakkeen kahtena kappaleena. Lapsen vanhemman tiedotteessa informoitiin
kattavammin tutkimuksen tarkoituksesta, osallistumisen vapaaehtoisuudesta,
luottamuksellisuudesta ja siitd, miten tutkimuksesta saa lisatietoa. Tiedotteesta
selvisi myos kieltdytymisen ja keskeytyksen mahdollisuus ja tieto siitd, ettei tutki-
muksesta kieltdytyminen vaikuta kuntoutukseen eikda Kelan maksamiin etuuksiin.
Osallistujia tiedotettiin myds keskeyttdmisen tai suostumuksen perumisen kdy-
tannoistd, tietosuojasta ja henkildtietojen kayttoon liittyvdasta menettelytavasta.
Vanhemman tiedotteessa (liite 1) pyydettiin vanhempaa myos keskustelemaan
tutkimuksesta mahdollisuuksien mukaan lapsen kanssa lapsen ikd- ja kehitystaso
sekd toimintakyky huomioiden sekd ottamaan huomioon lapsen tahto muun
muassa kuntoutusasiakirjojen hyddyntamista koskevan suostumuksen kaytossa.
Lapsen tiedotteessa (liite 2) informoitiin selkokielelld tutkimuksen aiheesta, osal-
listumisen vapaaehtoisuudesta ja tietojen kerdadmisestd. Terapeuttien tiedotteet
ovat liitteind 3 ja 4. Haastatteluista osallistujat saivat erilliset tiedotteet

(liite 5 ja 6).

Vanhempien suostumuslomakkeella kysyttiin 1) suostumusta kyselylomaketut-
kimukseen osallistumiseen seka tietojen kerddmiseen ja vastausten hyddynta-
miseen tutkimuksessa, 2) suostumusta tutkijoiden yhteydenottoon taydentdvaa
haastattelua varten ja 3) suostumusta kuntoutusasiakirjojen (kuntoutussuunni-
telman) kayttoon. Kyselyt ja suostumuslomakkeet palautettiin palautuskuoressa
Kelan tutkimusyksikkdon. Suostumukset arkistoitiin Kelan keskusarkistoon.

Haastatteluun osallistuvilta vanhemmilta pyydettiin suostumus haastattelun kadyt-
tamisestd tutkimuksen aineistona. Ammattilaiskohderyhmien (varhaiskasvatuksen
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tai koulun edustajien) suullinen suostumus ja tiedonkeruuseen osallistuminen kat-
sottiin suostumukseksi tutkimukseen osallistumiseen. Haastattelut tallennettiin ja
haastateltavat antoivat suullisen suostumuksen. Terapeuttien kyselyssa tiedonke-
ruuseen osallistuminen katsottiin suostumukseksi tutkimukseen osallistumiseen.
Ennen kyselyyn vastaamista vastaaja ohjeistettiin myds vahvistamaan, ettd han
hyvadksyy tietojen kerddmisen ja vastauksien hyddyntdamisen tutkimuksessa.

2.4.2 Tutkimusaineisto, sen sdilytys ja raportointi

Tutkimuksessa syntyvia henkilo- ja rekisteritietoja on kadsitelty luottamuksellisesti
noudattaen hyvan tieteellisen kdytannon mukaisia tutkimuseettisia ohjeita. Kaikki
kerdttavat henkilotiedot on kdsitelty luottamuksellisesti kansallisen tietosuojalain
(1050/2018) ja EU:n tietosuoja-asetuksen (2016/679) edellyttamalla tavalla.
Tutkimuksen henkilttietojen kasittelysta laadittu tieteellisen tutkimuksen tieto-
suojaseloste on ollut luettavissa hankkeen verkkosivuilta. Ennen tiedonkeruun
alkamista tutkimuksesta tehtiin myos tietosuojaa koskeva vaikutustenarviointi.
Tutkijoita on sitonut vaitiolo- ja salassapitovelvollisuus. Tutkimusaineistosta lasten
vanhempien kyselylomakkeet tallennettiin tallennuspalvelussa ja haastattelujen
ddnitallenteet litteroitiin litterointipalvelussa. Ndiden palveluntuottajien kanssa
tehtiin tietosuojasopimus, joka sisdlsi ohjeet henkilttietojen kasittelysta.

Lasten vanhempien kyselyaineisto. Kelan tietopalvelujen tulosyksikkd kerdsi ja
sdilytti lasten vanhempien kyselytutkimukseen osallistuvien henkil®- ja osoitetie-
dot sekd tuhosi kyseisen rekisterin tiedonkeruun paattyessa. Kaikki vanhempien
kysely- ja suostumuslomakkeet palautettiin palautuskuorissa Kelaan. Kela toimitti
lopullisen kertyneen vanhempien kyselylomakeaineiston tallennuspalveluun ja
tallennuksen jdlkeen tallennuspalvelu toimitti sahkoiset tallenteet tutkimusryhmal-
le suojattua yhteytta kayttaen.

Terapeuttien kyselyaineisto. Terapeuttien Webropol-kysely toteutettiin julkisen
linkin kautta suojattua yhteytta kdyttaen. Julkinen linkki mahdollisti usean saman
organisaation terapeutin vastaamisen kyselyyn. Vastauksen yhteyteen ei tallentu-
nut tunnistetietoja, kuten IP-osoitetta tai tietoja selaimesta tai kdyttojarjestelmas-
td. Sahkoiset kyselyaineistot ja niistda muodostetut tilastoaineistot on sdilytetty
erillisind tietokoneella salasanalla varmistettuna.

Haastatteluaineisto. Suostumuslomakkeilla Kelan toimihenkild sai tiedon niista
vanhemmista, jotka olivat kiinnostuneita osallistumaan mahdolliseen kyselylo-
maketietoja tdydentdvdan haastatteluun. Poiminta tapahtui Kelassa toukokuussa
2020. Tutkijat olivat yhteydessa haastatteluun osallistumisesta kiinnostuneihin
vanhempiin ja he antoivat suostumuksensa haastatteluun osallistumisesta. Var-
haiskasvatuksen ja koulujen haastatteluissa haastateltavat antoivat tutkimusluvan
suullisesti tallenteelle. Ammattilaisten haastattelujen tallenteet ladattiin tutkijan
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tietokoneelle ja ldhetettiin tietoturvallisesti ulkopuoliselle palveluntuottajalle litte-
roitavaksi. Tutkija anonymisoi litteroidut haastattelut poistamalla henkilétiedot.

Asiakirja-aineisto. Kelan edustaja toimitti asiakirjat tutkijaryhmalle sen jalkeen,
kun hdn oli poistanut niistd henkiltiedot ja valillisen tunnistamisen mahdollista-
vat tiedot.

Kaikki tutkimukseen liittyvd manuaalinen ja sahkdinen materiaali on sdilytetty
tietoturvallisesti; manuaalinen aineisto lukitussa kaapissa ja sahkdinen aineisto
salasanalla suojattuna ja koodiavain sdilytettyna erillaan lukitussa tilassa.
Yksittdisen osallistujan tietoja ei pystytd tunnistamaan tutkimuksen tuloksista ja
julkaisuista. Julkaisuissa kaytetyissd aineisto-otteissa huomioidaan tunnistamisen
ndakdkulma ja aineisto-otteista on poistettu tai yleistetty tiedot, joista tutkittava
voitaisiin epdsuorastikin tunnistaa. Tutkimuksen sahkdinen aineisto on VAKEVA-
tutkijaryhman kdytossa tutkimushankkeen pddtyttyd 10 vuotta mahdollistaen
tutkimukseen liittyviin julkaisuihin tarvittaessa tehtdvat tiedon analysoinnin
tarkistukset ja tdydennykset.

Tutkimuksessa on toiminut 10-jaseninen ohjausryhmd, joka toimi tutkijaryhman

tukena ohjaten hankkeen toteutumisen etenemista kohti tavoitteita. Jdsenet edus-
tivat kuntoutuksen, erityiskasvatuksen ja tutkimuksen asiantuntijoita.

KUNTOUTUS KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN TOIMINTAKYVYN JA OSALLISTUMISEN MAHDOLLISTAJANA 40



3 Tulokset

Tuloksissa kuvataan aluksi tutkimukseen osallistuneiden taustatietoja ja perus-
tietoja yksiloterapioiden toteutuksesta. Taman jdlkeen tarkastellaan tutkimus-
kysymysten mukaisia tuloksia. Ensin tarkastellaan kuntoutuksen suunnittelua ja
tavoitteiden asettelua. Seuraavaksi kuvataan terapioiden koettuja hyotyja seka
myonteisid ja kielteisid vaikutuksia ja sitd, miten myonteisid vaikutuksia tavoitel-
laan. Lopuksi tarkastellaan kuntoutuksen yhteistoimintaan ja verkostoyhteistyohon
liittyvia tuloksia.

3.1 Osallistujien kuvaus

3.1.1 Vanhemmat ja lapset

Tassa luvussa tarkastellaan aluksi vanhempien kyselyyn vastanneiden taustatie-

toja niin vanhempien kuin tutkimuksen kohderyhmda edustavien lasten osalta ja
sen jdlkeen haastatteluihin osallistuneiden vanhempien ilmoittamia taustatietoja
heiddn kehitysvammaisista lapsistaan.

Kyselyt. Kyselyyn vastaajana oli useimmiten &iti (75 %). Isd oli vastaajana kah-
deksassa ja molemmat vanhemmat yhdessa seitsemdssa prosentissa tapauksista.
Kuusi lasta (3 %) oli osallistunut vanhempansa kanssa lomakkeen tayttamiseen.
Vastaajien taloudessa vajaalla puolella (45 %) perheista tulot riittivat hyvin tai
sopivasti perheen tarpeisiin ja noin kolmannes joutui arvionsa mukaan tinkimdan
paljosta tai kaikesta kulutuksesta. Melkein kaksi kolmasosaa ilmoitti, ettd lapsen
vamma on vaikuttanut siihen, ettd vanhempi on ollut vdhemman tdissa tai joutunut
tekemdadn lapsen hoitoon liittyvia erityisjarjestelyja. (Taulukko 4, s. 41.)

Kyselyyn vastasi eniten vanhempia, joiden lasten hoitovastuu oli Uudenmaan

ja Etelda-Hameen erityishuoltopiirin alueella (17 %) tai Pohjois-Pohjanmaan
erityishuoltopiirin alueella (15 %). My6s Pirkanmaan (13 %) ja Helsingin erityis-
huoltopiirien alueelta (12 %) oli useita vastaajia. Muiden erityishuoltopiirien
alueilta vastaajien mdarat vaihtelivat 2—9 prosentin mukaan. Vahiten vastaajia oli
ruotsinkielisten erityishuoltopiirien alueilta, joilla vastaajia oli vain muutama.
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Taulukko 4. Kyselyyn vastanneiden vanhempien taustatietoja (n = 240-241).

Vastaajien taustatietoja n %

Lomakkeeseen vastaaja (n = 2417)

Aiti 181 75
Isa 18 8
Molemmat vanhemmat yhdessa 17 7
Muu henkild 25 10

Tulojen ja menojen suhde taloudessa (n = 240)

Perheessa jouduttu tinkimaan kaikesta kulutuksesta 21 9
Perheessd jouduttu tinkimaan paljon kulutuksesta 54 23
Perheessd jouduttu tinkimdan jossain maarin kulutuksesta 57 24
Rahat riittdneet sopivasti perheen tarpeisiin 67 28
Rahat riittaneet hyvin perheen tarpeisiin 41 17

Lapsen vamman vaikutus vanhempien tydssdoloon (n = 241)

Ei ole ollut vaikutusta 49 20
On ollut vaikutusta siten, ettd vanhempi on ollut vdhemman t6issa 154 64
Muu vaikutus 38 16

a Kolme puuttuvaa tietoa.

Taulukossa 5 (s. 43-44) esitetddan vanhempien kuvaamia lasten taustatietoja.
Kyselyaineistossa 82 prosenttia lapsista oli kouluikdisid ja poikien osuus (62 %)
oli tyttoja (38 %) suurempi. Sukupuolet eivdt eronneet idn tai kehitysvamman
asteen mukaan. Yleisimpana (38 %) lapsilla oli tarkemmin madrittamaton kehitys-
vamma ja ndiden lasten keski-ika oli hieman alhaisempi kuin muissa maaritellyissa
kehitysvammadiagnooseissa. Kelan etuuksista yleisin oli korotettu vammaistuki
(63 %). Kehitysvamman lisdksi lapsilla oli muita ladakéarin toteamia toimintakykyyn
vaikuttavia hairidita, sairauksia ja vammoja, yleisin ndistd oli neuropsykiatrinen
hdirio (esim. ADHD tai autismi), joka oli kehitysvamman lisdksi kolmasosalla.
(Taulukko 5.) Lapsista 56 prosentilla oli yksi muu sairaus, vamma tai hairio kehitys-
vamman lisaksi, 18 prosentilla kaksi ja 12 prosentilla kolme tai useampia. Vain

15 prosentilla kehitysvammadiagnoosi mainittiin ainoaksi vammaksi.
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Taulukko 5. Lasten taustatietoja kyselyyn vastanneiden vanhempien kuvaamana
(n=232-244).

Lasten taustatietoja n % 1kd, ka. (kh; min.-maks.)

Ikd vuosina (n = 241)

2-6 42 17
7-11 119 49
12-16 80 33

Sukupuoli (n = 244)

Tytto 93 38 10 (4; 2-16)
Poika 150 62 10 (3; 3-16)
Muu, en halua kertoa 1

Kehitysvamman aste (n = 239)

Lieva dlyllinen kehitysvamma (F70) 60 25 10 (3; 4-16)
Keskivaikea alyllinen kehitysvamma (F7 1) 48 20 10 (4; 2-16)
Vaikea alyllinen kehitysvamma (F72) 25 11 11 (4; 4-16)
Syva élyllinen kehitysvamma (F7 3) 6 3 12 (4;5-16)
Tarkemmin madarittaméaton (F79) 91 38 9(3;3-16)
Ei mitddn edelld mainituista vaihtoehdoista 9 4 8 (3;6-14)

Muita lddkarin toteamia toimintakykyyn
vaikuttavia sairauksia tai vammoja (n = 232)

CP-vamma tai muu lilkuntavamma 36 16
Eteneva sairaus 7 3
Kohtauksia aiheuttava epilepsia 31 13
Kuulovamma 13 6
Nékdvamma 35 15
Neuropsykiatrinen hdiri 76 33
Psyykkinen hairio 12 5
Tapaturman aiheuttaman vamman jalkitila 1 0
Muu toimintakykyyn vaikuttava sairaus 110 48

Kelan etuudet (n = 240)

Perusvammaistuki 30 13 10 (4; 2-16)
Korotettu vammaistuki 152 63 9(3;3-16)
Ylin vammaistuki 52 22 11 (4; 4-16)
Muu tuki tai ei tukea 6 3 13 (4;7-16)
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Lasten taustatietoja n % 1kd, ka. (kh; min.-maks.)

Eldméntilanne (n = 243)

Kotihoidossa 5 2 9 (6;2-16)
Paivakodissa 40 16 5(1;3-7)
Esiopetuksessa 28 12 7 (1;6-8)
Peruskoulussa ilman erityisen tuen paatosta 2 1 12 (6;7-16)
Peruskoulussa erityisen tuen paatoksella 165 68 12 (3;7-16)
Muu tilanne 3 1 7 (3; 5-10)

Lapsen padasiallinen asuminen (n = 243)

Molempien vanhempien kanssa 162 67
Yksinhuoltajadidin -tai isan kanssa 36 15
Vuoroasuminen aidin ja isdn kanssa 20 8
Aidin ja isdn uusperheen kanssa 21 9
Lapsella sisaruksia 156 64
Sijaisperheen jdsenten kanssa 7 3

Noin kahdella kolmasosalla peruskoulussa olevista lapsista oli erityisen tuen
pddtos. Kouluikdisten lasten vanhemmista 52 prosenttia ilmoitti lapsen olevan
pienryhmdopetuksessa, joka on muualla kuin erityiskoulussa. Erityiskoulussa
jarjestettavassa pienryhmadssa oli 37 prosenttia lapsista. Pieni mddra lapsista oli
yleisopetuksessa perusopetuksen ryhméssd, joko kokonaan (4 %) tai osittaisesti
(2 %). Vanhemmista viisi prosenttia ilmoitti opetuksen toteutuvan muulla tavalla
(esim. opiskellen osittain esikouluryhman ja osittain 1. luokan mukana tai opis-
kellen kuntoutuspaikassa). Lapsista 67 prosentilla molemmat vanhemmat asuivat
lapsen kanssa samassa taloudessa ja 64 prosentilla oli sisaruksia perheessa
(taulukko 5).

Haastattelut. Vanhempien haastatteluja toteutettiin 16. Jokaiseen haastatteluun
osallistui diti ja yhdessa haastattelussa oli mukana myds isa. Haastatteluihin
osallistujat olivat kahdeksan eri kehitysvammahuollon erityishuoltopiirin alueelta.
Taulukossa 6 (s. 45) on esitelty haastatteluihin osallistuneiden vanhempien ilmoit-
tamia taustatietoja heidan kehitysvammaisista lapsistaan.
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Taulukko 6. Lasten taustatietoja haastatteluun osallistuneiden vanhempien kuvaamina.

Lasten (n = 16) taustatietoja n
Sukupuoli

Tyttojad 9
Poikia 7

k3 (vuosina)

1-6 8
7-11 6
12-16

Kehitysvamman taso

Lievd 2
Keskivaikea 5
Vaikea 2
Maarittamaton 7
Lapsi pdivdakodissa/koulussa

Paivakodissa 7
Koulussa 9
Kuinka monta terapiaa lapsella

1 terapia 4
2 terapiaa 8
3 terapiaa 3
Terapiat

Fysioterapia 8
Toimintaterapia 9
Puheterapia 10
Musiikkiterapia 1

3.1.2 Terapeutit

Taulukossa 7 (s. 46) on kuvattu terapeuttien kyselyyn vastanneiden taustatietoja.
Terapeuteista 92 prosenttia oli yli 35-vuotiaita ja valtaosa (90 %) oli naisia.

Lahes puolella (48 %) oli yli kahdenkymmenen vuoden tyokokemus terapeuttina
tai kuntoutustyontekijana. Vastaajilla oli yleisimmin puheterapeutin (31 %) tai
toimintaterapeutin (30 %) tutkinto. Terapeuteista 85 prosenttia ilmoitti toimivansa
yksityisend ammatinharjoittajana. (Taulukko 7.) Terapeuteista 42 prosenttia oli
toteuttanut Kelan vaativan laakinndllisen kuntoutuksen tai sitd edeltaneen vaikea-
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vammaisen ladkinnallisen kuntoutuksen terapioita enintdan kymmenen vuotta,
27 prosenttia yli kymmenen vuotta ja 31 prosenttia yli 20 vuotta.

Taulukko 7. Kyselyyn vastanneiden terapeuttien taustatietoja.

Terapeuttien taustatietoja n %

k3 vuosina (n = 308)

20-35 24 8
36-55 176 57
56 tai enemman 108 35

Sukupuoli (n =307)

Nainen 275 90
Mies 25 8
Muu, en halua kertoa 7 2

Koulutustausta (vastaajien n = 309, vastausten n = 345)

Fysioterapeultti 41 13
Musiikkiterapeutti 30 10
Neuropsykologi 13 4
Psykoterapeutti 49 16
Puheterapeutti 95 31
Ratsastusterapeutti 23 7
Toimintaterapeultti 94 30

Koulutustaso (n = 306)

Ammatillinen opistotutkinto 46 15
Ammattikorkeakoulututkinto (AMK) 88 29
Ylempi ammattikorkeakoulututkinto (YAMK) 11 4
Alempi korkeakoulututkinto (kandidaatti) 15 5
Ylempi korkeakoulututkinto (maisteri) 123 40
Jatkotutkinto yliopistosta (lisensiaatti tai tohtori) 23 8

Tydvuodet terapeuttina (n = 309)

0-10 64 21
Yli 10 96 31
Yli 20 vuotta 149 48

Miten toteuttaa Kelan terapioita (vastaajien n = 309,
vastausten n = 313)

Yksityisend ammatinharjoittajana 263 85
Yksityisen yrityksen palveluksessa 45 15
Jarjestdn tai saation palveluksessa 5 2
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Kyselyyn vastasi eniten terapeutteja, jotka toimivat Uudenmaan ja Etela-Hameen
(23 %), Pirkanmaan (15 %), Pohjois-Pohjanmaan (11 %) tai Helsingin (9 %) erityis-
huoltopiirin alueella. Muiden erityishuoltopiirien alueilta vastaajien mdara vaihteli
2:sta 7 prosenttiin. Kainuun erityishuoltopiirin ja Alands Omsorgsférbundin alueil-
ta ei ollut yhtddn vastaajaa.

3.1.3 Varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaiset

Varhaiskasvatuksen ammattilaisten fokusryhmdhaastatteluja toteutettiin
kahdeksan. Haastatteluihin osallistui 24 ammattilaista kahdeksasta eri
varhaiskasvatuksen yksikdstd. Varhaiskasvatuksen yksikot sijaitsivat eri
erityishuoltopiirien alueella ja varhaiskasvatuksen lapsiryhmat olivat integroituja
ryhmia, joissa oli kehitysvammaisia lapsia. Perusopetuksen
fokusryhmdhaastatteluja toteutettiin kahdeksan ja yksilohaastatteluja yksi.
Haastatteluihin osallistui yhteensd 24 ammattilaista yhdeksdsta eri
perusopetuksen yksikdsta. Haastatteluihin valikoidut organisaatiot sijaitsivat eri
erityishuoltopiirien alueella ja olivat yhta erityiskoulua lukuun ottamatta
perusopetuksen yksikkdjd. Yksikoissa jdrjestettiin erityisen tuen opetusta joko
toimialueittain tai oppiaineittain. Taulukossa 8 (s. 48) on kuvattu
varhaiskasvatuksen ja perusopetuksen haastatteluihin osallistuneiden
taustatietoja.

Varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaisten haastatteluiden analyysissa

ei ole eritelty eri ammattilaisten puhetta. Haastatteluista tarkastellaan ammat-
tilaisten kuvaamia, ryhmien keskustelujen tuloksina syntyneitd nakemyksia.
Haastattelujen konteksti on vaikuttanut ryhmdssa esitettyihin ndkdkulmiin. Ryh-
makeskustelu on siis tuottanut jaettuja nakemyksia ja yksittdisten haastatteluun
osallistuneiden henkildiden nadkemykset ovat muotoutuneet myds haastattelun
aikana. Tamdn vuoksi ei ole ollut tarkoituksenmukaista eritelld eri ammattilaisten
puhetta. Haastattelusitaateissa kdytetddn kdsitteitd ”varhaiskasvatus” ja
“opetus”, yksiloimatta puhujaa, kuvaamaan haastattelutilanteessa
ammattilaisten puhetta.
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Taulukko 8. Haastatteluihin osallistuneiden varhaiskasvatuksen (n = 24) ja perusopetuksen
ammattilaisten (n = 24) taustatietoja.

Taustatieto n
Varhaiskasvatuksen ammattilaiset 24
Varhaiskasvatuksen erityisopettaja 7
Varhaiskasvatuksen opettaja 4
Erityisopettaja 2
Lastenhoitaja 3
Lastentarhaopettaja 1
Varhaiserityisavustaja 2
Sairaanhoitaja 1
Perushoitaja 1
Ryhmdavustaja 1
Varhaiskasvatusohjaaja 1
Ryhmaohjaaja 1
Perusopetuksen ammattilaiset 24
Erityisluokanopettaja 12
Erityisopettaja 4
Opettaja 3
Varhaiskasvatuksen erityisopettaja 1
Ohjaaja 1
Koulunkaynninohjaaja 1
Vastuukoulunkdynninohjaaja 1
Lastenohjaaja 1
Varhaiskasvatuksen ammattilaisten kokemus alalta 24
Alle 10 v. 10
10-20v. 6
Yli 20 v. 8
Perusopetuksen ammattilaisten kokemus alalta 24
Alle 10 v. 10
10-20wv. 6
Yli 20 v. 8
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3.2 Perustietoja yksiloterapioiden toteutuksesta

Vanhempien mukaan 38 prosenttia lapsista oli saanut jotakin Kelan jarjestamaa
yksiloterapiaa kauemmin kuin kuusi vuotta. Lahes puolet (49 %) lapsista oli saanut
terapiaa kolmesta kuuteen vuoden ajan. Lapsista enintddn kaksi vuotta terapiassa
olleita oli 13 prosenttia. Lapsen idn lisdksi terapian kestolla oli yhteys myds Kelan
vammaisetuuteen. Perusvammaistuen saaneilla lyhyt terapian kesto oli yleisempada
kuin ylintd vammaistukea saaneilla, jotka olivat useammin edustettuna kauemmin
terapiaa saaneiden ryhméssa (x? (4) = 29,220; p < 0,001). (Taulukko 9.)

Taulukko 9. Kelan jarjestaman yksiloterapian tai -terapioiden toteutunut kesto eri
vammaisetuusryhmissa (n = 233).

Yksiloterapian Perusvammaistuki Korotettu Ylin vammaistuki %
kesto % (n)  vammaistuki % (n) (n) x2-testi, p
0-2 vuotta 37 (11) 57 (17) 7(2)
3-6 vuotta 12 (14) 70 (80) 18 (20) <0,001
Yli 6 vuotta 5(29) 62 (55) 34 (30)

Terapeuteista 58 prosenttia vastasi, ettd terapiassa olevan kehitysvammaisen
lapsen terapian kesto on yleensd 3—4 vuotta. Terapeuteista 11 prosenttia arvioi
keston enintddan kahdeksi vuodeksi ja reilu neljasosa (26 %) ilmoitti terapian
kestdavan yli nelja vuotta. Pieni osa (6 %) vastasi, ettd terapioiden pituus vaihtelee
suuresti tai ettd talld hetkelld heilld ei ole kehitysvammaisia lapsia terapiassa.

Taulukossa 10 (s. 50) on kuvattu vuosina 2020 ja/tai 2021 toteutuneet lasten
terapiat, terapioiden tiiviys ja osallistujamadarat. Yleisimmat terapiamuodot olivat
puheterapia (62 %) ja toimintaterapia (53 %). Fysioterapiaa oli myos saanut yli
kolmannes lapsista. Vajaa kymmenen prosenttia oli saanut allasterapiaa, jota
myds toteuttaa fysioterapeutti. Lapsista kahdeksan prosenttia oli saanut ratsastus-
terapiaa, joka voi olla Kelan jarjestamana fysio- tai toimintaterapeutin toteuttamaa.
Kukaan lapsista ei ollut vanhempien mukaan saanut neuropsykologista kuntoutus-
ta. (Taulukko 10.)

Vanhempien mukaan lapset saivat terapiamuotoja keskimdarin yhden kerran
viikossa tai harvemmin. Etenkin allas- ja ratsastusterapioita toteutettiin yleensa
harvemmin kuin kerran viikossa. Puhe-, toiminta-, musiikki- ja fysioterapiaa toteu-
tettiin yleisimmin kerran viikossa. Kenelldkdan lapsella yksittdinen terapiamuoto ei
toteutunut tiiviimpana kuin enintdan kaksi kertaa viikossa. (Taulukko 10.) Lapsista
37 prosenttia oli osallistunut vain yhteen terapiamuotoon, 42 prosenttia kahteen
eri terapiamuotoon, 18 prosenttia kolmeen tai eri useampaan terapiamuotoon.
Kuusi vastaajaa (2,5 %) ei maininnut yhtdn terapiamuotoa. Vanhemmista 69 pro-
senttia piti terapian mdadrdd sopivana ja 30 prosenttia liian vahdisena.
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Taulukko 10. Vanhempien arviot lastensa osallistumisesta Kelan jarjestamiin
yksiloterapioihin ja terapioiden tiiviydestd vuosien 2020 ja/tai 2021 aikana.

Yksiloterapian Harvemmin kuin Osallistujat
muoto 1 krt/vkon % (n) 1 krt /vko % (n) 2 krt/vko % (n)  yhteensd % ® (n)
Fysioterapia 28 (26) 50 (46) 22 (20) 38(92)
Allasterapia 71(15) 24 (5) 5(1) 9(21)
Musiikkiterapia 19 (5) 54 (14) 27 (7) 11 (26)
Neuropsykologinen

kuntoutus

Psykoterapia - 50 (1) 50 (1) 1(2)
Puheterapia 29 (44) 61(92) 11 (16) 62 (152)
Ratsastusterapia 65 (13) 35(7) - 8 (20)
Toimintaterapia 40 (51) 55(71) 5(7) 53 (129)

a Osallistujien madrien prosentit laskettu kaikista kyselyyn vastanneista (n = 244).

Terapeuteista valtaosa (75 %) oli sitd mieltd, ettd lapsen terapia toteutui yleisim-
min kerran viikossa, 20 prosentilla harvemmin kuin kerran viikossa ja 5 prosentilla
kahdesti viikossa. Terapeutit kokivat terapiamadran padosin sopivaksi (69 %), mut-
ta 29 prosenttia arvioi sen liian vdhdiseksi. Vain 1,5 prosenttia piti terapiakertojen
maddrda liian suurena. Terapeuteilta kysyttiin myos, kuinka sopivana he pitavat
kehitysvammaisten lasten vanhempien ja lahihenkildiden ohjauskdyntien maaraa.
Terapeuteista 69 prosenttia piti madraa lilan vahdisend ja 31 prosenttia sopivana,
mutta kukaan ei pitanyt sitd liian suurena.

Kaikista kyselyyn vastanneista vanhemmista 52 prosenttia ilmoitti terapian
toteutuvan lapsen koululla, 35 prosenttia lapsen kotona ja 27 prosenttia varhais-
kasvatuksessa. Terapian toteuttaminen pelkdstdaan lapsen harrastuspaikassa oli
harvinaisempaa (8 %), mutta useat vanhemmat ilmoittivat terapian toteutuvan
erilaisissa toimintaymparistdissd (39 %).

Terapeuttien mukaan terapia toteutetaan tavallisesti pdivdkodissa tai koulussa
(43 %), erilaisissa toimintaymparistdissad (35 %) tai terapeutin tiloissa (20 %).
Terapian toteuttaminen pelkdstdan lapsen kotona (1,9 %) tai harrastuspaikassa
(0,4 %) oli harvinaista.

Vanhemmilta ja terapeuteilta tiedusteltiin myds, oliko kuntoutusta toteutettu
etakuntoutuksena eli niin, ettd terapeutti oli fyysisesti eri paikassa kuin lapsi tai
perhe ja vuorovaikutus kuntoutustilanteessa tapahtui tietokoneen, tabletin tai
muun sdahkoisen vdlineen kautta. Lahes puolet vanhemmista (49 %) ilmoitti, ettd
terapiaa ei ole koskaan toteutettu etdakuntoutuksena. Reilulla kolmasosalla (35 %)
yksittdisid terapiakdynteja oli toteutettu etakuntoutuksena, 15 prosentilla terapia
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toteutettiin sekamuotoisena, osin kasvokkain ja osin etakuntoutuksena. Vain
kahdella prosentilla lapsista terapia toteutettiin pddosin etdkuntoutuksena.

Terapeuteista 59 prosenttia ilmoitti, etta vain yksittdisid terapiakdynteja on toteu-
tettu etakuntoutuksena. Reilu kolmasosa (35 %) terapeuteista ei ollut koskaan
toteuttanut etdkuntoutusta ja seitsemdn prosenttia oli toteuttanut terapiaa osin
kasvokkain ja osin etand. Kukaan terapeuteista ei toteuttanut terapiaa pddosin
etdkuntoutuksena. Etdateknologian kdyttda oli hyddynnetty myds lapsen suoran
terapian lisaksi vanhempien tai lahiaikuisten ohjauksessa, jossa se todettiin
tarkoituksenmukaiseksi.

3.3 Kuntoutuksen suunnittelu ja yhteistoiminta

Eri toimijoiden roolia ja yhteistoimintaa kuntoutuksen suunnitteluvaiheessa ja
kuntoutussuunnitelmissa selvitettiin vanhempien, terapeuttien seka varhaiskasva-
tuksen ja opetuksen ammattilaisten nakdkulmista. Vanhemmat arvioivat kyselyssa,
kuinka hyvin he tunsivat kuntoutussuunnitelman sisallon ja miten siina oli huo-
mioitu heiddan mielipiteensd. Haastatteluihin osallistuneet vanhemmat kuvasivat
kokemuksiaan osallisuudestaan kuntoutuksen suunnitteluun ja kuntoutussuun-
nitelmien laadintaan. Vastaavasti varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaiset
kuvasivat haastatteluissa ndkemyksidan aiheesta. Terapeutit arvioivat kyselyssa,
miten heiddn mielestddn kuntoutusuunnitelmissa on huomioitu yleensa terapeutin
palaute ja miten kuntoutusuunnitelmissa ndakyy lapsen kuntoutumista koskevat eri
toimijoiden roolit ja tehtdvdt. Kuntoutussuunnitelma-asiakirjojen sisdllonanalyysin
avulla saatiin tietoa siitd, miten eri toimijoiden rooli ja yhteistoiminta on dokumen-
toitu asiakirjoihin.

Vanhempien kyselyaineisto. Kyselyaineiston perusteella kehitysvammaisten lasten
vanhemmat tuntevat kuntoutussuunnitelman sisallon. Lasten vanhemmista noin
puolet (47 %) ilmoitti tuntevansa kuntoutussuunnitelman sisallon erittdin hyvin ja
43 prosenttia melko hyvin. Vain muutama prosentti tunsi suunnitelman huonosti.
Vanhemmat myds kertoivat kyselyssd, ettd heidan mielipiteensa oli huomioitu
pddosin erittdin hyvin (48 %) tai melko hyvin (43 %) kuntoutussuunnitelman
sisdllossa. (Kuvio 4, s. 52.)
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Kuvio 4. Vanhempien arvioita lapsen kuntoutussuunnitelman sisallén tuntemisesta ja siita,
miten vanhemman mielipide on huomioitu sisallossa, % (n = 244).
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Terapeuttien kyselyaineisto. Terapeuteista valtaosa (80 %) kertoi, ettd yleensa
heiddn palautteensa on otettu vdhintdan melko hyvin huomioon lapsen kuntou-
tussuunnitelman sisallossd, 15 prosenttia arvioi, ettd tdma ei toimi hyvin eika
huonosti, ja pieni osa (5 %) oli sitd mieltd, ettd se toteutuu melko huonosti.

Terapeutit arvioivat myds sitd, miten heidan mielestaan kuntoutusuunnitelmissa
ndkyivat lapsen kuntoutumista koskevat eri toimijoiden roolit ja tehtdvat. Lahes
kaikki (93 %) vastaajat olivat sitd mieltd, ettd terapeutin rooli ja tehtdva nakyi
kuntoutusuunnitelmissa melkein aina tai usein. Terapeuteista 36 prosenttia arvioi,
ettd lapsen rooli ja tehtdvat nakyivat kuntoutusuunnitelmissa harvoin tai ei kos-
kaan, samoin vanhempien ja perheen rooli ja tehtdva nadkyi harvoin tai ei koskaan
(43 %). Terapeuttien mukaan paivakodin tai koulun roolin ja tehtdvat nakyivat
kuntoutussuunnitelmissa useammin kuin lapsen ja vanhemman roolit ja tehtdvat.
Vertaisten, harrastustoiminnan tai jarjestdjen tehtdvia ja rooleja oli terapeuttien
mukaan kirjattu kuntoutussuunnitelmaan pddasiassa harvoin tai ei koskaan.
(Kuvio 5, s.53.)
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Kuvio 5. Terapeuttien (n = 271) arvioita siitd, miten kuntoutusuunnitelmissa nakyvat lapsen
kuntoutumiseen osallistuvien eri toimijoiden roolit ja tehtavat, %.
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Varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaisten haastattelut. Haastatteluissa
ammattilaiset kertoivat yhteistydn kuntoutuksen suunnittelun vastuutahojen
kanssa olleen vaihtelevaa tai melko vahdistd. Pdivakodista tai koulusta oli pyy-
detty vaihtelevasti palautetta kuntoutussuunnitelmia varten. Toimijoita kutsuttiin
harvoin kuntoutussuunnitelmapalaveriin. Yhteistyd ldhettdavdn tahon kanssa
tapahtui yleensd joko terapeuttien tai vanhempien valitykselld, ja tiedonvalitys
ldhettavdn tahon kanssa oli yksipuolista. Lahettavalld taholla koettiin olevan liian
vahdan ymmarrysta perusopetuksen tai varhaiskasvatuksen toimintaymparistoistd,
lapsen kuntoutustarpeista eri ympdristdissd ja toimijoiden resursseista. Varhais-
kasvatuksen ja opetuksen ammattilaisten nakemysta ja arjen kokemusta ei
huomioitu riittavasti kuntoutuksen suunnittelussa tai se pyydettiin vain kirjallisena
palautteena. Hyvid kokemuksia yhteistydstd oli ollut silloin, kun [dhettdva taho oli
ollut yhteydessa toimijoihin ennen kuntoutussuunnitelman laadintaa tai kuntou-
tussuunnitelma oli laadittu joko koulussa tai pdivakodissa. Tama oli helpottanut
myds lasten vanhempien arkea.
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”Ma ite koen kylld ettd taa yhteistyo terapeutin ja meijan valilla on paljon
sujuvampaa ku ldhettdvdn tahon kannalta, et se on enemman et me
laitetaan joku lippulappupalaute sinne ja sit me saadaan jotain kautta
tietdd et on suositeltu tai ei — — Ihan silloin talléin saattaa tulla vaikka
neuvotteluun joku palautekysely. Niin, tai kutsu johonki neuvotteluun,
mutta ne on ihan. Aina riippuu et mistda. Mutta just [dhinnd se on sitd

et meille tulee joku lappu ja meijan pitdd tayttaa se ja lahettdd se ja me
ei tiedetd mitad sille tehdaan ja mitad sille tapahtuu, me sit saadaan joku
lappu et okei, tulee toimintaterapiaa [naurahtaal, ja sitte, joo.” (Varhais-
kasvatus, haastattelu 8)

Kuntoutussuunnitelmat. Tutkimuksen aineistona kaytettyjen kuntoutussuunnitel-
ma-asiakirjojen (30 kpl) perusteella vanhempien rooli oli tavallisesti tiedonantaja
kotitilanteesta ja lapsen toiminnasta kotona. Osassa suunnitelmista vanhempien
osallistuminen ei kdynyt ollenkaan ilmi. Joko molemmat vanhemmat tai toinen
vanhempi olivat mukana 11 kuntoutussuunnitelman laadinnassa. Suurimpaan
osaan (28 kpl) kuntoutussuunnitelmista oli kirjattu vanhempien antamia tietoja
kodin tilanteesta, haasteista arjessa tai lapsen toimintakyvystd. Kolmessa kuntou-
tussuunnitelma-asiakirjassa oli tuotu esille, ettd vanhemman kanssa oli mietitty
kuntoutuksen tavoitteita tai keinoja kotitilanteen parantamiseksi. Vain kahdessa
suunnitelmassa vanhempien toiveet oli selkedsti kirjattu kuntoutuksen tavoitteissa
tai suosituksissa. Tutkimukseen haastatellut vanhemmat kertoivat osallistuneensa
lapsen kuntoutuksen suunnitteluun tiedon antajina, osa vanhemmista ei ollut
osallistunut lainkaan. Haastatteluissa vanhemmat kuvasivat omaa rooliaan kun-
toutuksen suunnittelussa tiedon tuottajina kodin tilanteesta seka lapsen edustaji-
na ja puolestapuhujina neuvotteluissa.

”No mie varmaan sit puhun niinku [nimi] kannalt niit asioit, miten se
ndyttdytyy meil kotona se toiminta ja sit niinku pitad tavallaan muistaa
kysyy siin kaikki maholliset, mita pystyis tukia saamaan sun muita. Ja
tota, kyl se varmaan on sita eniten, et mie ehkd puhun sit [nimi] kannalt
niit asioita, ja et mitd me tarvittas kotia ja, sun muuta.” (Vanhempi,
haastattelu 4)

Kuntoutussuunnitelma-asiakirjoissa ei lapsen osallistuminen juurikaan nakynyt.
Kahteen suunnitelmaan oli kuvattu lapsen kanssa kdydyn keskustelun perusteella
lapsen nakemyksid, esimerkiksi tulevaisuuden haaveita. Ainoastaan yhteen
kuntoutussuunnitelmaan oli kirjattu lapsen ilmaisema oma tavoite, jonka palvelua
toteuttava terapeutti oli lapsen kanssa asettanut eli sitdkdan ei oltu asetettu
kuntoutussuunnitelmatilanteessa.
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”OMA TAVOITE: rohkaistun juttelemaan muidenkin kuin perheen jasenten
kanssa eri tilanteissa ja eri ymparistdissd.” (Kuntoutussuunnitelma-asia-
kirja 29)

Yhteistyd varhaiskasvatuksen tai opetuksen ammattilaisten kanssa oli kuntoutus-

suunnitelma-asiakirjojen perusteella melko vdahdista tai yhteistyota ei ollut kirjattu.
Kolmessa kuntoutussuunnitelmassa oli kerrottu varhaiskasvatuksen tai opetuksen
ammattilaisten olleen ldsnd suunnitelmaa laadittaessa. Kuudessa kuntoutusuunni-
telmassa oli huomioitu varhaiskasvatuksen tai perusopetuksen kirjallinen palaute.

3.4 Toimintakyvyn ja tavoitteiden kuvaukset
kuntoutussuunnitelmissa

Kuntoutussuunnitelman tulisi sisdltad perusteet kuntoutukselle. Tassd luvussa
tarkastellaan kuntoutussuunnitelma-asiakirjojen (n = 30) perusteella, miten
lapsen tai nuoren toimintakykya ja tavoitteita on kuvattu. Toimintakyvyn kuvauksia
esitelldan niiden rakentumisen ndakdkulmasta. Tavoitteiden sisdltdja jadsennetddn
ICF-luokituksen avulla. Lisdksi nostetaan esille tavoitteiden madarittelyyn liittyvia
haasteita.

Toimintakyvyn kuvaus kuntoutussuunnitelmissa. Tyypillisesti kuntoutussuun-
nitelmissa on kuvattu ICF-luokituksen mukaan tarkasteltuna seka ruumiin ja

kehon toimintoja ettd suorituksia ja osallistumista. Kuvauksissa painottuivat
ICF-luokituksen suoritukset ja osallistumisen alueelta pdaluokat d3 kommunikointi
(esimerkiksi viestin ymmartaminen ja tuottaminen), d4 liikkkuminen (esimerkiksi
asennon ylldapitdminen ja vaihto, kdveleminen, esineiden kantaminen, liikuttami-
nen ja kdsitteleminen) seka d5 itsesta huolehtiminen (esimerkiksi ruokaileminen,
pukeutuminen, peseytyminen, wc-toiminnot) sekd d9 yhteiséllinen, sosiaalinen ja
kansalaiselama (tarkemmin d920 virkistaytyminen ja vapaa-aika, sisdltden leikki).

Kontekstuaalisia tekijoitd oli kuvattu yleisimmin tuomalla esille ymparistot, joissa
lapsi toimii tai kenen kanssa toimii esimerkiksi ”on pdivakodissa 10 lapsen ryh-
madssd, henkilokohtainen avustaja”. Jonkin verran oli kuvattu ympariston haasteita
tai sitda, miten ympadristotekijat edistavat tai estavat lapsen osallistumista, esimer-
kiksi miten lapsi toimii eri tavoin eri ymparistoissa.

”Ensi syksynd luokkaryhmdssa tapahtuu muutoksia, ryhmdan on ole-
tettavasti tulossa ddnekkaitd ja impulsiivisia oppilaita. Opettaja arvelee
taman vaikuttavan siten, ettd jumitus lisadntyy ja oppiminen voi karsia.”
(Kuntoutussuunnitelma-asiakirja 29)
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Kuitenkaan ympdriston muokkaamista osallistumista edistavdksi ei suunnitelmissa
ollut juurikaan kasitelty, vaikka haasteita olikin tunnistettu ja tuotu esille.

Toimintakyvyn kuvaamisessa tunnistettiin asiakirjoissa kolme erilaista tapaa
dokumentoida tietoja toimintakyvysta: [ddakdrikeskeinen toimintakyvyn kuvaus,
tyonjakoon perustuva toimintakyvyn kuvaus sekd ryhmdtoimintaan pyrkiva toimin-
takyvyn kuvaus. Ne eroavat toisistaan siind, miten kuntoutussuunnitelmassa nakyy
eri toimijoiden valinen tiedonjakaminen, seka erityisesti siind, kuinka monindko-
kulmaisesti tietoa on integroitu ja milla tavoin se on kirjattu suunnitelmaan.

Ladkdrikeskeiset toimintakyvyn kuvaukset sisdlsivat lddkarin tilanteessa tekemid
havaintoja. Asiakirjoissa painottui esitietojen ja nykytilan kuvaus, mutta toiminta-
kyvyn haasteita ja voimavaroja niissa ei ollut selkedsti priorisoitu eikd suositelluille
terapioille ollut asetettu tavoitteita. Taman tyyppisia asiakirjoja oli aineistossa vain
kolme.

Tyonjakoon perustuvissa toimintakyvyn kuvauksissa oli eri toimijoiden ndakdkulmat
esitetty otsikoiden ne ammattilaisten mukaisesti (esimerkiksi fysioterapeutti,
psykologin tutkimukset) tai huomioita kuvanneen tahon mukaisesti (osaston huo-
miot, koulu). Koska eri toimijat olivat esittaneet samasta aiheesta havaintojaan,
arvioitaan tai nakemyksidan (esimerkiksi kommunikaatio tai ruokaileminen), oli
nditd aiheita kuvattu suunnitelmassa useaan kertaan joko hyvin samoja havaintoja
kuvaten tai hieman eri nakdkulmasta aihetta kuvaten. Kuitenkaan ndita havaintoja
tietystd aiheesta ei ollut tiivistetty tai vedetty yhteen, vaan lukijan tehtavadksi jai
poimia havainnot ja muodostaa niista tulkinta.

Ryhmatydohon pyrkivdssa toimintakyvyn kuvauksessa oli jdsennetty toiminta-aluei-
ta kuvaavin alaotsikoin, kuten itsesta huolehtiminen, liikkuminen ja kasien

kayttdo sekd kommunikointi. Eniten integraatiota sisaltavissa kuvauksissa kunkin
alaotsikon alle oli kirjattu eri toimijoiden havaintoja aiheesta. Toiminta-alueittain
etenevissa toimintakyvyn kuvauksissa oli huomattavasti vahemman toistoa kuin
tyonjakoon perustuvissa toimintakyvyn kuvauksissa. Ryhmdatydohon pyrkivdssa
toimintakyvyn kuvauksessa oli myds jonkin verran vedetty yhteen eri toimijoiden
nakokulmia ja kuvattu yhteistda nakemysta.

”Kaikkien osapuolten ndkemys on, ettd kehitys etenee omaa tahtiansa.
Huolta nousee vuorovaikutuksellisista taidoista, on paljon puheilmaisua,
mutta vastavuoroinen puheen ja vuorovaikutuksen jakaminen on varsin
vdhadistda — — Keskusteltiin yhteispalaverissa pitkdan autististen piirteiden
kuntoutuksesta ja tukemisesta” (Kuntoutussuunnitelma-asiakirja 9)
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Aineisto ei sisdltanyt taysin ryhmatyohon ja yhteistoimintaan perustuvia toiminta-
kyvyn kuvauksia, joissa olisi integroitu esimerkiksi toiminta-alueittain eri toimijoi-
den — mukaan lukien lapsen itsensd ja vanhempien — havainnot ja ndkemykset.

Tavoitteet kuntoutussuunnitelmissa. Kaikissa 30 kuntoutussuunnitelmassa oli
suositeltu Kelan vaativana ladkinnallisend kuntoutuksena jarjestamia terapioita.
Yleisimmin lapselle oli suositeltu yhta terapiaa (14 lapselle) tai kahta terapiaa

(11 lapselle). Kolmea eri terapiaa oli suositeltu neljdlle lapselle ja yhdelle lapselle
oli suositeltu neljad eri terapiaa. Puheterapiaa oli suositeltu 19 lapselle, toiminta-
terapiaa 15 lapselle, fysioterapiaa 14 lapselle, musiikkiterapiaa kahdelle lapselle
ja ratsastusterapiaa yhdelle lapselle. Kolmessa kuntoutussuunnitelmassa ei ollut
maddritelty suositelluille terapioille tavoitteita. Kuntoutuksen kokonaistavoitteet oli
kirjattu neljaan kuntoutussuunnitelmaan ja ne olivat ”kokonaisvaltaisen kehityk-
sen tukeminen”, ”arjen kuntoutuksellisuuden vahvistuminen”, “omatoimisuuden
kehittyminen” sekd ”oma-aloitteisen kommunikaation vahvistuminen ja itseilmai-
sun kehittyminen”. GAS-menetelmda (Goal Attainment Scaling) kdytetdan Kelan
jarjestamassa kuntoutuksessa ja siind asiakas ja moniammatillinen tyoryhma
madadrittdd yhdessd kuntoutuksen tavoitteita. GAS-menetelmdn idea on tunnistaa
konkreettinen, asiakkaalle itselleen merkityksellinen ja mitattavissa oleva tavoite.
(Sukula, ym., 2021.) Sitd ei ollut hyodynnetty kuntoutussuunnitelmia laadittaessa.

Yhteensd terapioille oli asetettu 127 tavoitetta ja ne sillattiin ICF-luokituksen
kuvauskohteisiin (taulukko 11, s. 58—-59). Selkedsti eniten tavoitteita oli asetettu
ICF-luokituksen suoritukset ja osallistuminen -alueelle (69 % tavoitteista), joista
useimmat padluokkiin d4 liikkuminen ja d3 kommunikointi. Ruumiin ja kehon toi-
mintoihin sillattiin 38 tavoitetta (30 % tavoitteista), jotka painottuivat paaluokkiin
b7 tuki- ja liikuntaelimistddn ja liikkeisiin liittyvat toiminnot ja b1 mielentoiminnot.
Eri terapioiden tavoitteet painottuivat tiettyihin teemoihin. Fysioterapiasuosituk-
sissa painottuivat padluokkaan b7 tuki- ja lilkuntaelimistoon ja liikkeisiin liittyvat
toiminnot sekd pddluokkaan d4 liikkuminen siltautuvat tavoitteet. Puheterapian
tavoitteet liittyivat useimmin paaluokkaan d3 kommunikointi. Toimintaterapiassa
taas painottuivat paaluokasta d4 liikkuminen kdaden kadyttoon liittyvadt tavoitteet
sekd pddluokkaan b1 mielentoiminnot siltautuvat tavoitteet.
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Taulukko 11. Kuntoutussuunnitelmissa esitettyjen terapioiden tavoitteiden (n = 127)
linkittyminen ICF-luokituksen kuvauskohteisiin.

Koodi Tavoitteiden maara
Ruumiin ja kehon toiminnat -osa-alueelle linkitettyja tavoitteita 38
b ruumiin ja kehon toiminnot 4
b1 mielentoiminnot 1
b110 tietoisuustoiminnot 1
b1304 mielijohteiden hallinta 1
b140 tarkkaavaisuustoiminnot 2
b147 psykomotoriset toiminnot 1
b156 havaintotoiminnot 1
b176 monimutkaisten liikkeiden yhteensovittamistoiminnot 3
b2 aistitoiminnot ja kipu 2
b310 puhedanitoiminnot 2
b320 dantdmistoiminnot 1
b5101 pureskelu 1
b7 tuki- ja liikuntaelimistodn ja liikkeisiin liittyvat toiminnot 2
b710 nivelten liikkuvuustoiminnot 3
b730 lihasvoiman ja tehon tuottotoiminnot 2
b735 lihasjdnteystoiminnot 3
b755 tahdosta riippumattomat liikereaktiotoiminnot 2
b760 tahdonalaisten liiketoimintojen hallinta 6
Suoritukset ja osallistuminen -osa-alueelle linkitettyja tavoitteita 87
d suoritukset ja osallistuminen 4
d110 katseleminen 1
d115 kuunteleminen 1
d120 muu tarkoituksellinen aistiminen 1
d2 yleisluonteiset tehtavat ja vaateet 2
d3 kommunikointi 13
d310 puhuttujen viestien ymmadrtaminen 1
d330 puhuminen 5
d360 kommunikointilaitteiden ja -tekniikoiden kayttdminen 5
d4 likkkuminen 3
d410 asennon vaihtaminen 1

d415 asennon ylldpitdaminen

d4154 seisoma-asennon ylldpitdminen 2
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Koodi Tavoitteiden mdara

d429 asennon vaihtaminen 1
d440 kdaden hienomotorinen kayttdminen 10
d445 kdden ja késivarren kdyttdminen 4

d450 kaveleminen

d451 portaissa lilkkuminen 1
d5 itsestd huolehtiminen 3
d550 ruokaileminen 5
d560 juominen 1
dé kotieldamd 3
d7 henkildiden valinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet 9
d750 vapaamuotoiset sosiaaliset ihmissuhteet 1
d9200 pelija leikki 2
Ympéristotekijat-osa-alueelle linkitettyjd tavoitteita 2
e2 luonnonmukainen ymparisto ja ihmisen tekemat ymparistomuutokset 1
e3 tuki ja keskindiset suhteet 1
Yhteensd tavoitteita 127

Kuntoutussuunnitelmissa oli yhtdaltd nahtdvissa selkeitd ja kohdennettuja
terapioiden tavoitteita, joiden ohjaamana terapioiden aloittaminen ja esimerkiksi
tarkemman GAS-tavoitteen maadrittaminen on mahdollista. Nama tavoitteet olivat
my0s sellaisia, ettd niiden saavuttamista oli mahdollista arvioida.

"Tarkedd myos tukea omatoimisuustaitoja, tavoitteena lusikalla syomi-
nen.”(Kuntoutussuunnitelma-asiakirja 21)

“Fysioterapia jatkuu tavoitteena itsendinen kavely, turvallinen alas
laskeutuminen, porrasliikkumisen harjaantuminen.” (Kuntoutussuunnitel-
ma-asiakirja 8)

”Paddtavoitteena terapiassa on edelleen kokonaisvaltainen kommunikoin-
tikyvyn kasvattaminen. Yksittdisind tavoitteina voi pitdd esimerkiksi

1. dantelyn vahvistamista yksitavuisten sanojen tuoton tasolle ja

2. aktiivisen viittoma ja/tai kuvasanavaraston kasvattamisen tasolle,
jossa [lapsi] voi tehda pienia valintoja arjen leikeistd, ruoista tms.”
(Kuntoutussuunnitelma-asiakirja 3)

Toisaalta kuntoutussuunnitelmissa oli asetettu terapioille myds verrattain laajoja
tavoitteita, joiden saavuttamisen arviointi on haasteellista. Priorisoinnin haasteet
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ndyttdytyivat niin, ettd yhdelle terapialle oli asetettu suuri mdara tavoitteita, joita
ei ollut asetettu tarkeysjdrjestykseen. Tavoitteissa oli myos tulkinnanvaraisuutta
esimerkiksi niin, ettd oli asetettu sellaisia tavoitteita, joissa varsinaisen tavoitteen
ja tavoitteen saavuttamista edistdavien menetelmien tai keinojen erottaminen
toisistaan oli haasteellista.

“Tavoitteena vuorovaikutus ja kommunikaatiotaitojen kehittyminen.”
(Kuntoutussuunnitelma-asiakirja 15)

“Toiminnanohjailun, tarkkaavuuden suuntaamisen ja ylldpitdmisen

sekd impulssikontrollin vahvistuminen sekd konkreettisten tukikeinojen
l6ytyminen arkeen, jotta pdivittdisten toimintojen suorittaminen ja tehta-
vatyoskentelyt sujuisivat vahemmalla aikuisen ohjauksella ja lasnaololla.
Lisdksi sensomotoristen perusvalmiuksien kehittyminen (asennon-
hallinta, motorinen suunnittelu, keskilinjan ylittdminen, koordinaatio,
voimansdately), jotta oman kehon kaytté varmentuisi, voimansadately olisi
tarkoituksenmukaisempaa toimintaa ndhden ja innokkuus ikdtasoisiin
motorisiin toimintoihin sdilyisi. Kdsien vdlisen yhteistyon, hahmottamisen
ja visuomotoriikan vahvistuminen, jotta kirjoittaminen, askartelut ja
kdsitdiden tydstaminen edistyisivat ja erilaisten vdlineiden kaytdsta tulisi
sujuvampaa.” (Kuntoutussuunnitelma-asiakirja 30)

Terapioiden lisdksi kuntoutussuunnitelmissa oli suositeltu useita erilaisia palvelu-
ja tukimuotoja, joista yleisimmat olivat vammaistuki (11), kommunikaatio-ohjaus
(8), henkilokohtainen avustaja (8), sopeutumisvalmennuskurssi (7) ja omaishoi-
don tuki (5). Muiden palvelu- ja tukimuotojen kuin terapioiden tavoitteita oli
ilmaistu harvoin.

3.5 Kokemukset terapioiden vaikutuksesta arkeen

Kokemuksia terapioiden vaikutuksista kehitysvammaisten lasten ja nuorten
toimintaympadristdissa selvitettiin vanhemmille ja terapeuteille tehdyilla kyselyilla
ja haastattelemalla vanhempia seka varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammatti-
laisia. Lasten vanhemmat, varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaiset seka
terapeutit arvioivat, mitd hyotyjd ja mydnteisid vaikutuksia terapioista on ollut,
milla elaman eri osa-alueilla myonteiset vaikutukset ovat esiintyneet ja ovatko he
kokeneet terapioista olevan jotain haittaa tai kielteisia vaikutuksia.

3.5.1 Koetut hyodyt ja myonteiset vaikutukset

Hyddyt ja myonteiset vaikutukset lapselle. Suurin osa kyselyyn vastanneista van-
hemmista (83 %) ja terapeuteista (86 %) oli sitd mieltd, ettd terapiasta oli paljon
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hyotya lapsen toimintakyvylle ja selviytymiselle. Kaikki muut arvioivat terapian
tarjonneen jonkin verran hyotyd. Myods suuri osa haastatteluun osallistuneista
vanhemmista koki terapioista olleen hydtyd sekd lapsen toimintakykyyn ja taitojen
kehittymiseen ettd vanhempien arjen kuntoutuksen osaamiseen ja koko perheen
hyvinvointiin ja jaksamiseen.

Lapsen toimintakykyyn ja eldman osa-alueisiin liittyvid myonteisten vaikutusten
arviointeja on kuvattu kuviossa 6 (s. 62). Lasten vanhemmat kokivat, ettd lapsi oli
saanut eniten mydnteisia vaikutuksia vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitoihin,
pdivittdisten toimintojen sujumiseen ja fyysiseen hyvinvointiin. Ndilld osa-alueilla
yli puolet vanhemmista koki terapialla olleen paljon vaikutusta lapseen. Vahiten
muutoksen tarvetta sekd vaikutuksia koettiin tapahtuneen tulevaisuuden suun-
nitelmien jasentymisessd, pdivahoidossa toimimisessa, eldmanpiirin laajentumi-
sessa ja oman vamman tai sairauden tuntemisessa. Arvioihin vaikutti myds lapsen
ika- ja elamantilanne. Suurin osa lapsista oli alakouluikdisia, joten esimerkiksi
pdivdhoidossa toimimisen tukeen ei ollut muutoksen tarvettakaan tai asia ei
koskenut lasta. (Kuvio 6.)

Vanhempien haastatteluissa nousi myds esille terapioiden myonteisia vaikutuksia
ja hyotyjad lapselle. Vanhemmat kertoivat lapsen toimintakyvyn ja motoristen
taitojen kehittyneen, sosiaaliseen kanssakdymiseen liittyvien taitojen ja leikkitai-
tojen vahvistuneen ja terapioiden auttaneen lasta rauhoittumaan ja vahvistaneen
lapsen pitkdjdnteisyyttd. Taitojen kehittyminen oli lisannyt lapsen omatoimisuutta
ja helpottanut perheen arkea. Terapia oli myds lapselle tarked oma hetki, johon
vanhempia ei valttamatta haluttu mukaan.

”No ylipddnsd se et tuota [nimi] on noita terapioita saanu. Niin hdanen
kehityksensa kannalta nadn ne todellakin merkittavdssa roolissa. Ja sit
just se et minkdlaista meidn yhteisty0 nditten terapeuttien kanssa on ollu.
Et kun se on aina ollu tosissaan mutkatonta ja sujuvaa. Niin ja toki se ettd
kun [nimi] harjaantuu jo olemassa olevissa taidoissaan ja oppii koko ajan
omaan tahtiinsa uusia taitoja. Niin tottakai ne helpottaa sit mydskin tata
meidn arkee.” (Vanhempi, haastattelu 1)
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Kuvio 6. Vanhempien (n = 220-238) arvioita yksiloterapian myonteisistd vaikutuksista
lapsen eldmaan, %.
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Vanhemmat kokivat, ettd terapiat vahvistavat ymmarrysta lapsesta ja lapsen vam-
masta tai toimintarajoitteesta. He kertoivat oppineensa paremmin havainnoimaan
lasta sekd hyotyivat terapeuttien havainnoista, jotka liittyivdat perheen toimintaan.
Ymmadrryksen lisddntymisen mydéta vahvistui kontakti ja vuorovaikutus lapseen.

”Ehka suurin on oma havainnointi sit kans et on vahan herdanny havain-
noimaan sitten eri tavalla niitd, asioita ja, ylipadttaan tietysti noi diag-
noosit ja kaikki et ne sai, et niitten kautta tullu paljon sitd ite opiskeluu ja
sitten tietysti niitten terapeuttien kanssa sit ettd no miks taa on nain tai,
et ihan opastusta ja neuvoo sitten. Mutta joo varmaan suurimpana on on
meilld se ettd se kommunikaatio on lissadntyny ja hdn ottaa sitda kontak-
tii.” (Vanhempi, haastattelu 13)

KUNTOUTUS KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN TOIMINTAKYVYN JA OSALLISTUMISEN MAHDOLLISTAJANA 62



Kyselyssd terapeutteja pyydettiin vanhempien tavoin arvioimaan, millaisia mydn-
teisid vaikutuksia heidan toteuttamallaan yksiloterapialla on lasten eldmdan eri
osa-alueilla. Terapeuttien arviot vaikutuksista olivat samansuuntaisia vanhempien
ndkemysten kanssa. Yli puolet kaikista terapeuteista arvioi, ettd kaikilla lapsilla
ilmeni myonteisia vaikutuksia vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaidoissa. Lahes
puolet terapeuteista arvioi kaikilla lapsilla mydnteisia vaikutuksia itsendistymisen
ja omatoimisuuden, voimavarojen vahvistumisen ja itsetunnon, paivittdisten
toimintojen sujumisen seka kognitiivisen ja psyykkisen hyvinvoinnin alueella.
Vahemman vaikutuksia koettiin eldmadnpiirin laajentumisen tai tulevaisuuden
suunnitelmien alueella. (Kuvio 7.)

Kuvio 7. Terapeuttien (n = 269-282) arvioita yksiloterapian myonteisista vaikutuksista

lapsen eldmaan, %.
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Vastauksissa oli kuitenkin paljon terapeuttikohtaisia vaihteluita, koska terapiat
painottuvat usein eri tavoin tukemaan toimintakykya ja osallistumista. Esimer-
kiksi puheterapeuteista 79 prosenttia ja fysioterapeuteista 35 prosenttia arvioi
toteuttamallaan terapialla olleen kaikille lapsille myonteisid vaikutuksia kommu-
nikaatioon. Fysioterapeuteista sen sijaan 66 prosenttia arvioi toteuttamallaan
terapialla olleen kaikille lapsille mydnteisid vaikutuksia fyysiseen hyvinvointiin ja
suoriutumiseen, kun taas puheterapeuteista tatd mieltd oli ainoastaan kahdeksan
prosenttia. Toimintaterapeuteista noin puolet (44-48 %) ilmoitti myonteisia
vaikutuksia tapahtuneen kaikilla lapsilla pdivittdisten toimintojen sujumisessa,
fyysisessa hyvinvoinnissa ja suoriutumisessa, itsendistymiskehityksessa ja oma-
toimisuudessa sekd vuorovaikutustaidoissa.

Ammattilaisten haastatteluissa keskusteltiin kuntoutuksen hyddyista ja vaikutuk-
sista varhaiskasvatuksen ja perusopetuksen toimintaymparistossd. Terapioiden
koettiin tukeneen lapsen yksildllista kokonaiskehitystd ja hyvinvointia seka
omatoimisuustaitoja paivakodin ja koulun arjessa. Opetuksen ammattilaiset ja
vanhemmat kokivat, ettd terapioilla oli myos vaikutuksia lapsen sosiaalisten- ja
kommunikaatiotaitojen kehittymiseen, mutta toisaalta terapioiden merkitys lapsen
osallistumiseen ja sosiaalisuuteen koulussa koettiin vahdiseksi. Varhaiskasva-
tuksen ja opetuksen ammattilaiset kertoivat hyvdn yhteistydn vanhempien ja eri
ammattilaisten valilla sekd samojen asioiden harjoittelemisen eri toimintaympdris-
tdissd edistdneen lapsen taitojen oppimista ja mahdollistaneen lapsen osallistu-
mista ja toimintaa sekd kotona, koulussa ettd pdivakodissa.

“Toisessa tdamd toimintaterapeutti kuka kdavi mun yhelld oppilaalla nii
tarvi paljon tukea sinne kottiin, myds siihen vanhemmuuteen. Nii saatiin
tosi hyvid juttuja aikaseksi, ettd me voitiin koulussa niitd samoja asioita.
Maa en nyt yhtakkida muista niita yksittdisid asioita mut terapeutti toimi
sitte aktiivisesti myds sinne kodin suuntaan ku hdan myds kavi siella
kotona pitdmadssa terapiaa, nii siind tuli minusta tosi hedelmallinen, etta
oikiasti naky ihan konkreettisesti siind lapsessa niitd asioita mitda han oli
sitte harjotellu sielld sekd terapiassa ettd kotona ettd koulussa.” (Opetus,
haastattelu 2)

Hyoddyt ja myonteiset vaikutukset perheelle. Valtaosa niin vanhemmista kuin
terapeuteistakin oli sitd mieltd, ettd lapsen terapiasta on ollut hyétya myos per-
heen hyvinvointiin. Vanhemmista 64 prosenttia koki paljon hyotyd ja 31 prosenttia
jonkin verran hyotyd, kuitenkaan 5 prosenttia ei kokenut juurikaan hyotya.
Terapeuteista 60 prosenttia arvioi terapialla olleen paljon hydtyd, 40 prosenttia
jonkin verran hyotyd ja 1 prosenttia ei kokenut juurikaan hydtyd perheen hyvinvoin-
tiin. Vanhempien ja terapeuttien arviot terapian hyddyista perheen hyvinvointiin
erosivat tilastollisesti merkitsevasti (x? (2) = 11,977; p = 0,003) niin, ettd vanhem-
missa oli enemman niitd, jotka eivdt kokeneet terapiasta olleen hyotya perheelle.
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Kuviossa 8 on kuvattu, miten vanhemmat ovat kokeneet lapsen yksiloterapialla
olleen myonteisid vaikutuksia lasten perheiden elamdan. Vanhemmista 84 pro-
senttia arvioi lapsen terapian vaikuttaneen vahintddn jonkin verran mydnteisesti
heiddn perheensd arjen sujumiseen ja vajaa puolet heistd arvioi sen vaikuttaneen
paljon. Vanhemmista 75 prosenttia koki terapian vaikuttaneen lapsen hoitoon,
kasvatukseen ja kotikuntoutukseen vahintdaan jonkin verran. Vahiten vaikutuksia
koettiin perheenjdsenten roolien selkeytymiseen. (Kuvio 8.) Haastatellut vanhem-
mat kokivat terapioiden vaikuttaneen myds perheen arjen sujumiseen, kotikun-
toukseen ja perheen hyvinvointiin.

Kuvio 8. Vanhempien (n = 215-238) arvioita lapsen yksiléterapian myonteisista
vaikutuksista heidan perheilleen, %.
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Terapeutit arvioivat myos sitd, onko heiddn toteuttamallaan yksiloterapialla myon-
teisid vaikutuksia lasten perheiden elamaan. Naita arvioita on kuvattu kuviossa 9
(s. 66). Terapeuteista 81 prosenttia arvioi, ettd heidan toteuttamallaan terapialla
oli myonteisid vaikutuksia vahintdaan useimpien perheiden arjen sujumiseen, ja
75 prosenttia terapeuteista arvioi, ettd useimmat perheet ymmartavat paremmin
lapsen vammaa tai sairauden merkitystd. Terapian koettiin tukevan myds useim-
pien perheiden yhteistyota pdivdahoidon ja koulun kanssa. Vahiten vaikutuksia
koettiin perheenjdasenten roolien selkiytymiseen tai lapsen ja sisarusten yhteisiin
asioihin ja toimintatapoihin. (Kuvio 9.)
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Kuvio 9. Terapeuttien (n = 265-279) arvioita yksilterapian mydnteisista vaikutuksista
lasten perheiden eldmaan, %.
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Hyddyt ja mydnteiset vaikutukset ammattilaisten toimintaan. Varhaiskasvatuksen
ja opetuksen ammattilaiset kokivat terapeuttien tuen vahvistaneen ymmarrysta ja
osaamista kuntoutumista tukevista toimintatavoista. Varhaiskasvatuksen ammatti-
laiset kertoivat saaneensa terapeuteilta osaamista ja tietotaitoa sekad uudenlaisia
ndkemyksia pdivakodin toimintojen suunnitteluun ja toteutukseen. Terapeutit
my0s toivat vdlineitd ja materiaaleja seka antoivat vinkkejd ja neuvoja lapsen
yksilolliseen tukemiseen ja koko ryhmén toimintaan. Opetuksen ammattilaiset
kertoivat saaneensa terapeuteilta tukea opetuksen jarjestamiseen ja suunnitteluun
sekd konkreettisia kaytannon harjoitteita. Terapeutit ohjeistivat apuvdlineiden
kdyttoon ja antoivat vinkkeja toimivista kdytanndoistd, joita pystyi hyddyntamaan
omassa tyossa.

”Ma vield haluan jatkaa, ettd kyllda ma koen tosi tarkeend sen terapeuttien
ammattitaidon, ettd mitenka heilld on paljon laajempi ndkemys, kun
vaikka minulla erityisluokanopettajana just jostakin kieli- ja kommunikaa-
tiosta, tai fysioterapeuteilla siitd motoriikasta. Et ma koen tosi arvokkaana
ne asiat, ettd mitd he siellda on, heiddan osaamisessaan. Niin et sitd pystys
jakamaan meille. Tulee itelleki semmonen vahvempi olo siihen tekemi-
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seen, ettd no nyt meilld on tdssa oikeat asiat harjotuksen alla ja oikealla
tavalla ne asiat harjotuksen alla. Niin siind mielessa sita toivoo oikein,
ettd sitd yhteista jakamista olisi vaan enemman.” (Opetus, haastattelu 7)

Terapiat auttoivat tekemdan ndkyvaksi lapsen vahvuuksia ja mahdollistivat
lapsen toimintakyvyn tukemisen ottaen huomioon hdanen kokonaiskehityksensa.
Haasteiden ja ongelmien yhteinen moniammatillinen pohdinta auttoi tilanteiden
ratkaisemisessa.

”Mut my0s virhearviointien poistaminen. Meil kdvi yhden lapsen kaa niin
ettd terapeutti sano mulle istunnon jalkeen ettd huomas ettd lapsi osaa
lukee. Ja mie olin et mie en ookaan huomannu, et ruvetaas kattomaan
tdtd. Ja selviskin meidan arjessa et hdn tunnisti sanoja. Et han tunnistaa
kirjaimet, tunnistaa toi on kuu, ties sanoo kuu mut ei osannukaan
varsinaisest lukee. Niin just sitd et pystytdan yhdessa sita miettimaan

et jos han tekee tammadsen havainnon niin mie pystyn vaha kattomaan
sitd arjessa et onks se ndin ja pallottelemaan sitakin. Et puolin ja toisin
voi tulla virhearviointeja. Niin saadaan niihinki tartuttuu ja vahvistusta et
oliks se oikea arvio vai ei.” (Varhaiskasvatus, haastattelu 8)

3.5.2 Koetut haitat ja kielteiset vaikutukset

Vanhemmilta ja terapeuteilta kysyttiin kyselylomakkeissa hydtyjen ja myonteisten
vaikutusten lisdksi mahdollisista terapian toteutukseen liittyvistd haitoista tai
kielteisista vaikutuksista. Vanhempien seka varhaiskasvatuksen ja opetuksen
ammattilaisten haastatteluissa tiedusteltiin myds terapian toteutukseen liittyvid
mahdollisia kielteisid kokemuksia tai vaikutuksia.

Koetut haitat tai kielteiset vaikutukset lapselle ja perheelle. Vanhempien kysely-
aineistossa kolmasosa vanhemmista koki vahintdan jonkin verran tydjarjestelyihin
liittyvda haittaa ja vajaa neljdsosa myos lapsen kuljetusjarjestelyihin liittyvaa
haittaa. Vanhemmista lahes yksi neljdsosa ilmoitti terapian toteutuksesta olevan
vdhintdan jonkin verran haittaa tai kielteisia vaikutuksia lapsen tai vanhempien
jaksamiseen ja voimavaroihin. Vajaa kymmenesosa arvioi vuorovaikutukseen
terapeutin kanssa liittyvan jonkin verran haittaa. (Kuvio 10, s. 68.)
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Kuvio 10. Vanhempien (n = 239-241) arvioita lapsen yksildterapian toteutukseen liittyvistad
haitoista tai kielteisistd vaikutuksista, %.
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Kyselyn avoimissa vastauksissa ja haastatteluissa vanhemmat kertoivat, etta
terapian ja kodin aikataulujen yhteen sovittaminen samoin kuin kuntoutuksen
yhdistaminen arkeen on ajoittain haasteellista. Lisdaksi he kokivat terapiajarjestelyt
vdlilla kuormittaviksi. Lapsen kuljetukset ja pitkdt matkat terapiaan koettiin per-
heen voimavaroja vievaksi asiaksi. Myds terapeuttien tihed vaihtuminen koettiin
turhauttavaksi. Vastauksissa vasyminen ja kuormittuminen liittyivat terapian
jarjestelyihin, vanhempien kokemiin velvoitteisiin tai tyon, muun perheen ja
kuntoutuksen yhdistamisen haasteisiin. Osa vanhemmista toi esille, ettd ajoittain
lapsi ja koko perhe koki vasymistd kuntoutukseen. Vanhemmat toivat esille myds
monimutkaiseen palvelujdrjestelmddn ja terapian saamiseen liittyvida haasteita.

”Et sitte olen silleen tyytyvdinen, ettd se toimintaterapia joka viikolta
putos. Koska se on tosi rankkaa. Sitten koulupdivan jdlkeenhdn ei lapsi
jaksa tehd mitdan. Eikda mekdan jakseta tehd.” (Vanhempi, haastattelu 5)

”Ei endd vanhempana jaksaisi tehdd kotona harjoituksia lapsen kanssa.
Olisi kiva, kun tuettaisiin nuorta itsendiseen harjoitteluun.” (Vanhempi,
kysely 46)

Terapeuttien arviot terapian toteutukseen liittyvistda mahdollisista haitoista tai
kielteisistad vaikutuksista lapsen tai perheen eldmdan olivat samankaltaiset kuin
vanhempien. Terapeutit arvioivat kielteisia vaikutuksia lapsiasiakkailleen viisi-
portaisella asteikolla (ei kenenkdan — kaikkien kohdalla). Yli puolet terapeuteista
arvioi, ettd lapsen terapian toteutuminen hankaloittaa vahintddn joidenkin lasten
vanhempien tydjarjestelyitd ja lapsen kuljetusjarjestelyita. Yli puolet terapeuteista
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oli myos sitd mieltd, ettd terapiassa kdynti hankaloittaa sekd lapsen ettd perheen
jaksamista ja vie voimavaroja. Neljdsosa terapeuteista arvioi, ettd vahintdan joi-
denkin perheiden ja terapeutin vuorovaikutukseen voi liittyd myds haittaa

(kuvio 11).

Kuvio 11. Terapeuttien (n = 278-281) arvioita lapsen yksiléterapian toteutukseen liittyvista
haitoista tai kielteisista vaikutuksista, %.
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Koetut haitat tai kielteiset vaikutukset ammattilaisten toimintaan. Varhaiskas-
vatuksen ja opetuksen ammattilaiset toivat haastatteluissa esille terapioiden
toteuttamiseen liittyvid haasteita ja kielteisid kokemuksia. Suurimpana haasteena
koettiin yhteisen ndkemyksen puuttuminen lapsen kuntoutuksesta ja sen jarjesta-
misestd pdivakodissa ja koulussa.

”Mutta jonkun verran on myds semmosia kokemuksia ettd, saattaa se
terapeutti tulla mielelldédn joka kerta vaan seurailee sinne, ja taas itesta
tuntuu ettd mika se pointti on ettd han tullee sinne seuraan, mutta
tavallaan se ei oo sitd et hdn vaikka toimis siind ryhmdssd sen lapsen
kans — — Mutta sitte maa oon ajatellu ettd on melkeen parempi nii etta
han mennee sinne vetamadadn sen koppiterapian, ettd siind tullee vahan
semmonen ehkd vdahan turhauttavaki olo saattaa tulla - —” (Varhaiskasva-
tus, haastattelu 2)

Haittaa oli myds siitd, ettd terapeuttien kanssa ei pddsty aina yhteisymmarrykseen

aikatauluista eikd saatu soviteltua terapioita pdivittdisiin aikatauluihin. Lisaksi
haasteeksi koettiin vastuukysymykset ja tilojen yhteinen kayttd. Varhaiskasvatuk-
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sen ja opetuksen ammattilaiset kokivat, etta he joutuivat ottamaan liikaa vastuuta
kuntoutuksesta, mika koettiin omaa tyota kuormittavaksi.

3.6 Mydnteisten vaikutusten tavoitteluun liittyvia toimintatapoja

Tassa luvussa tarkastellaan, milld tavoin myonteisia vaikutuksia ja hyotyja tera-
pioissa pyritdan tavoittelemaan. Luvussa kuvataan terapeuttien kdyttamia toimin-
tatapoja arjen sujumisen edistdmiseksi lapselle keskeisissd arjen toimintaympa-
ristoissa kotona, varhaiskasvatuksessa ja koulussa. Tutkimuksessa havaittujen
toimintatapojen kuvaamisessa on hyédynnetty Townsendin ym. (2007) jaottelua
sovellettuna terapeuttien toimintatapoihin asiakastyossa. Taulukkoon 12 (s. 71) on
koottu niitd toimintatapoja, jotka painottuivat eri aineistoissa.

Toimintatapoja kuvataan sekd lapsen toimimisen ja osallistumisen tukemisen
ettd perheen arjen sujumisen nakdkulmasta. Lapsen toimimista ja osallistumista
edistettiin lapsen arjen toimintoja tukemalla, vertaisten kanssa toimimalla seka
vapaa-ajan toimintaan ja harrastuksiin osallistumalla. Kotona arjen sujumista
parannettiin vanhempien voimavarat huomioimalla ja niita vahvistamalla seka
psykoedukatiivisella valmennuksella. Varhaiskasvatuksen, opetuksen seka tera-
peuttien yhteistoimintaa on kuvattu tarkemmin luvussa 3.7.2.
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Taulukko 12. Terapeuttien kdyttamia toimintatapoja lapsen, vanhempien ja muiden

l[dhiyhteisdiden kanssa tyoskennellessa.

Toimintatavat  Tutkimuksessa havaitut Lapsi Vanhemmat Varhais- Koulu
toimintatavat kasvatus

Kohdennetut Harjoittelu arjessa

harjoitukset ja o

kei Lapsen valmiuksien ja taitojen

einot . }

harjoittaminen

Sitouttaminen Kannustaminen ja X X
motivoiminen
Vuoropuhelu ja keskustelu X X
Tiedonvaihto X X
Terapeutin mukanaolo perheen arjessa
Perheen voimavarojen huomiointi

Opettaminen Lapsen chjaaminen omatoimisuuteen
Aikuisten ohjaaminen ja toiminnan X X
mallittaminen

Kompensaatio-  Apuvdlineet X X

keinojen Arien strukturointi

hyddyntaminen rien strukturointi X X
Henkilokohtainen avustaja X X

Palveluihin Vapaa-ajan toiminnot ja harrastukset

ohjaaminen

: Vertaistuki

Tukipalvelut

Konsultointi Asiantuntijanakemysten jakaminen X X

Yhteistyo- Dialogisuus X X

kaytannot . . .

y Yhteiset tavoitteet ja

suunnitelmat
Tiedon ja keinojen jakaminen X X
arkitilanteissa
Yhdessd tekeminen X X

Mukauttaminen  Ymparistén mukauttaminen X X
Toiminnan mukauttaminen X X
Toiminnan ohjauksen X X
porrastaminen
Sopivan haastavat toiminnat X X

Lahde: mukaillen Townsend ym., 2007.
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3.6.1 Lapsen toimimisen ja osallistumisen tukeminen

Arjessa toimiminen. Varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaiset kuvasivat
terapeuttien toiminnan painottuvan lapsen kanssa erillisessa tilassa tapahtuvaan
kahdenkeskiseen toimintaan. Terapioita toteutettiin myds yhteisterapioina. Tera-
peuttien kdyttdmistd toimintatavoista korostui kohdennettujen harjoitusten kadytto
joko niin, ettd niilla pyritdan edistamadan lapsen toiminnallisia valmiuksia, tai niin,
ettd harjoiteltiin erilaisia toimintakyvyn haasteita kompensoimaan pyrkivia toimin-
tatapoja (kuten AAC-menetelmien, Augmentative and Alternative Communication,
kdyton harjoittelu).

“Yhteisterapia, jossa fysioterapeutti ohjasi, miten lasta aktivoidaan eri
asennoissa ja miten kdsien kayttoa voi tukea. Itse puolestani ohjasin,
miten kdyttda kuvaa apuna ja miten houkutella puheen tuottoa.” (Puhete-
rapeutti, kysely 124)

Terapeuttien nakemysten mukaan heidan ydintehtdavansa oli lapsen valmiuksien
ja taitojen harjoittaminen, mika valmistaa lasta pdivakodin ja koulun toimintoihin
osallistumiseen. Keskeistd oli lapsen erityispiirteiden ymmartaminen ja huomi-
oiminen harjoituksia ja tukitoimia suunniteltaessa. Terapeuttien kohdennetuissa
harjoituksissa korostuivat vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitojen, motoriikan
sekd itsetunnon, tunnesdatelyn ja mindpystyvyyden harjoitukset. Terapeutit kuva-
sivat, ettd toimintaperiaatteena oli lapsilahtdisyys ja lapsen asemaan asettuminen.
Vastauksissa ei kuitenkaan kdynyt ilmi, miten lapsildhtoisyytta toteutettiin konk-
reettisesti arjessa. Terapeutit nostivat esille myds perheen sitouttamisen lapsen
toiminnan ja osallistumisen mahdollistamiseksi. Sitouttamista edistdvia tekijoita
olivat kannustaminen ja motivoiminen seka riittava vuoropuhelu ja keskustelu
arjen tilanteissa. Terapeutin mukanaolo perheen arjessa ja perheen voimavarojen
huomiointi vaikutti sitoutumiseen.

Taitojen opettaminen kohdentui lapsen omatoimisuuden ohjaamiseen. Kaikkien
ammattilaisten mielestd terapeutin ohjaamisen seuraaminen ja mallista oppimi-
nen oli merkityksellistd kuntouttavien toimintatapojen hyodyntamisen nakdkul-
masta kaikissa toimintaympadristdoissda. Myds kompensaatiokeinojen hyodyntami-
nen, kuten erilaiset apuvdlineet, arjen strukturointi lapsen tarpeita vastaavaksi
sekd henkilokohtainen avustaja, koettiin tarkedksi asiaksi.

Vapaa-ajan toimintoihin ja harrastuksiin seka erilaisiin vertaistuellisiin ja tukipal-
veluihin ohjaaminen nahtiin tarkeana. Konsultointi (kuten asiantuntijanakemysten
jakaminen) ja dialoginen yhteistyo eri ammattilaisten kanssa rakentui yhdessa
suunnittelemalla ja jakamalla tietoa arkitilanteissa, kuten kdytavakeskusteluina
terapiatilanteen jdlkeen. Arkitilanteissa ammattilaisten yhdessa tekeminen vahvis-
ti yhteistyota.
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Terapiassa yhdistettiin eri toimintatapoja lapsen toimintakyvyn edistamiseksi.
Lapsen tarpeiden mukainen mukauttaminen, kuten ympdriston ja toiminnan
mukauttaminen sekd toiminnan ohjauksen porrastaminen, edistivat lapsen
toimintaa ja osallistumista arjessa.

Vertaisten kanssa toimiminen. Lapsen kasvaessa ikdtovereiden ja kavereiden
merKkitys lisddantyy. Vanhemmat ja terapeutit toivat esille kaveritaitojen tukemisen
tarkeyttd terapiassa. Vanhemmista ldhes puolet (49 %) koki, ettd terapeutti on
tukenut lapsen osallistumista ikdtovereiden tai kavereiden kanssa toimimiseen
erittdin tai melko hyvin, 22 prosenttia arvioi sen toteutuneen kohtalaisesti,

8 prosenttia melko tai erittdin huonosti ja vajaa neljasosa (23 %) oli sitd mieltd,
ettd tdma ei kuulu lapsen terapiaan. Terapeuteista 50 prosenttia arvioi terapian
edistaneen kaikkien tai useimpien terapiassa olevien lasten osallistumista ika-
tovereiden tai kavereiden parissa tapahtuviin toimintoihin, 41 prosenttia oli sita
mieltd, ettd terapia oli tukenut vahintddn joidenkin lasten osallistumista, ja

8 prosenttia arvioi, ettd terapia ei ollut edistanyt kenenkdan lapsen osallistumista
kavereiden kanssa toimimiseen tai se ei kuulu terapiaan.

Terapeutit kuvasivat tukevansa kaveritaitojen kehittymista varhaiskasvatuksen
ryhmatilanteissa ja kavereiden mukanaololla terapiatilanteissa. Leikin mahdollis-
taminen ikdtovereiden kanssa oli tdarkeda ja aikuisen rooli taman mahdollistajana
olennainen. Lapsen ja vertaisten vdlisen yhteisen vuorovaikutus- ja kommunikoin-
titavan loytdaminen mahdollistaa yhteistoiminnan. Lasten vdlisen vuorovaikutuksen
kehittymiselle koettiin tarkedksi myds erilaisuuden hyvdaksyminen.

”No on se siis ylipddtaa just et pystytdaan yhdessa leikkimdaan esimerkiks
pdivakotiryhmdssa ja ottamaan [nimi] mukaan vaikka kommunikaation
osalta leikkeihin tai sitten, jos askarrellaan niin et minkalaisii tehtd — — et
voi ottaa [nimi] mukaa et ei tarvi jattaa [nimi] pois siitd sen takii et hdn

ei vield osaa tai joku on liian vaikeeta hdnelle. Ni terapeutti on tosi tar-
keessd roolissa siind ettd et hdn mahdollistaa sen [nimi] ryhmdytymisen
siihen ryhmdan, niinku vertaiseksi muiden lasten kanssa.” (Vanhempi,
haastattelu 12)

Kaveritaitojen ja sosiaalisten suhteiden vahvistamisen tarkeyden painotusten li-
saksi varhaiskasvatuksen ammattilaiset toivat esille, ettd kuntoutus ei tue tarpeek-
si lapsen osallistumista ja sosiaalisuutta vahvistavia taitoja. Myds tiedonkeruun
aikana vallinneeseen koronaepidemiaan liittyneet rajoitukset olivat vaikuttaneet
mahdollisuuksiin tukea lasten sosiaalisia- ja kaveritaitoja varhaiskasvatuksen
arjessa.

Osallistuminen vapaa-ajan ja harrastustoimintaan. Lapsen osallistumista
vapaa-ajan ja harrastustoimintaan selvitettiin kyselylla ja haastattelulla vanhem-
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mille, kyselylla terapeuteille ja haastatteluilla varhaiskasvatuksen seka opetuksen
ammattilaisille. Lasten vanhemmilta ja terapeuteilta kysyttiin, kuinka tarkeana

he pitavadt lapsen suoriutumista tukevaa harrastustoimintaa osana kuntoutusta

ja miten terapeutti on edistanyt lapsen mahdollisuuksia osallistua vapaa-ajantoi-
mintoihin ja harrastuksiin. Vanhemmista kaksi kolmasosaa (66 %) piti harrastusta
vahintdan melko tarkedand kuntoutumiseen liittyvdnd tekijdnd, 18 prosenttia ei
pitanyt sita kovin tai lainkaan tarkednd ja 17 prosenttia arvioi, ettd tama ei kuulu
kuntoutumiseen. Lapsen idlld ei ollut merkitystd vanhempien arviointeihin. Lapsen
saaman Kelan vammaisetuuden muoto taas vaikutti vanhempien nakemyksiin
siten, ettd ne vanhemmat, joiden lapsi sai ylintd vammaisetuutta, arvioivat harras-
tuksen merkityksen vihemman tarkedksi ja arvioivat useammin, ettd se ei kuulu
kuntoutumiseen (x? (4) = 14,101; p <0,007). Terapeuteista valtaosa (81 %) piti
harrastusta vahintaan melko tarkednd, 16 prosenttia ei pitanyt sitd kovin tai lain-
kaan tarkednd ja muutama prosentti (2 %) arvioi, ettd se ei kuulu kuntoutukseen.

Kuviossa 12 (s. 75) on kuvattu kouluikdisten (7 vuotta tayttaneiden) lasten van-
hempien ndkemyksia siitd, miten terapeutti on edistanyt lapsen mahdollisuuksia
osallistua vapaa-ajan toimintoihin ja harrastuksiin. Vanhemmista 69 prosenttia oli
sitd mieltd, ettd terapeutti on tukenut melko tai erittdin hyvin lapsen toimintakyvyn
valmiuksia (esim. vuorovaikutus, keskittyminen, hahmottaminen), joita tama
tarvitsee harrastustoimintaan osallistumiseen. Vanhemmista 39—-40 prosenttia
arvioi myos, ettd terapeutti on ohjannut lasta kotona tai lahiymparistdssa erilaisiin
vapaa-ajan puuhiin, esimerkiksi kotiaskareisiin, peleihin, liikuntaan, leikkeihin tai
ikatovereiden kanssa toimimiseen, vahintdan melko hyvin. Terapeutin tuki suoraan
harrastustoimintaan, kuten erilaisten harrastus- ja liikuntakokeilujen tekemiseen,
ohjattuun kerho- tai seuratoimintaan tai lapsen harrastuksessa mukana olemiseen,
oli vahaistd ja valtaosa (70-72 %) vanhemmista totesi, ettad tadllainen ei kuulu
terapiaan tai ei koske lasta. (Kuvio 12.)

Osa haastatelluista vanhemmista kuvasi terapioilla olleen merkitysta perheen
yhteiseen tai lapsen omaan harrastamiseen ja vapaa-aikaan. Vanhemmat kertoivat,
ettd terapeuttien kanssa oli suunniteltu harrastamista, terapeutit olivat ohjanneet
ja antaneet vinkkeja ja neuvoja harrastamiseen ja vapaa-aikaan seka selvittaneet
lapsen kiinnostuksen kohteita. Vanhemmat kertoivat, ettd terapeutit olivat olleet
mukana lapsen harrastustoiminnassa, kokeilleet lapsen kanssa erilaisia harras-
tuksia seka suunnitelleet harrastustoimintaa tukevia apuvalineitd. Yksi vanhempi
kertoi terapeutin ohjanneen harrastustoiminnan ohjaajia. Toisaalta moni vanhempi
toi esille, ettei terapioilla ollut merkitysta lapsen tai perheen vapaa-ajan ja harras-
tustoimintaan.
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Kuvio 12. Kouluikdisten (7 vuotta tayttaneiden) lasten vanhempien (n = 193-196) arvioita
siitd, miten terapeutti on edistanyt lapsen mahdollisuuksia osallistua vapaa-
ajantoimintoihin ja harrastuksiin.

On tukenut lapsen toimintakyvyn valmiuksia “n
s
Gl
s et

Tehnyt lapsen kansssa\faietliil;itefi)[ij}:
T amastemandolisactst
s
Tehnyt lapsen kanssa kosslzléj?oli(riri:?e;ﬁ
Ollut mukana lapsen harrastustoiminnassa

0 % 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

m Melko tai erittdin hyvin m Kohtalaisesti
m Melko tai erittdin huonosti m Ei koske lasta/ ei kuulu terapiaan

Vanhemmat kuvasivat haastatteluissa harrastustoiminnan merkityksellisyytta
lapselle. Harrastuksen parista lapsi oli saanut kavereita, harrastaminen oli tuonut
iloa eldmdan ja sosiaalista toimintaa seka oli lapsen "oma juttu” ilman vanhempia.

”]a jos sitd aattelee ettd sen lapsen taikka nuorenki kannalta. Et jos siitd
kokeilusta vaikka syntyis se harrastus mika olis hdnen juttu, nii miten
iso asia se olis. Koska eihdn ndilld erityislapsilla nii ei niilla kavereita
ihan pilvin pimein ole, ei meilld ovikello soi iltasin ettd ldhetkd meille
leikkimaan, ei todellakaan. Nii siihen kylld kannattaa mun mielestd ihan
satsata ja panostaa, niin kotona vanhempien ku kaikkien muittenki.”
(Vanhempi, haastattelu 9)

Vanhemmat kuitenkin toivat esille haasteita harrastuksiin osallistumiselle, kuten

aikatauluhaasteet, pitkat matkat, harrastustoiminnan ohjaajien osaamattomuus ja
kokemattomuus, perhetilanne, asenteet sekd lapsen vasyminen ja kuormitus.
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Kuviossa 13 on kuvattu vastaavasti terapeuttien arvioita siitd, miten he ovat koke-
neet edistdneensd lapsen mahdollisuuksia osallistua vapaa-ajantoimintoihin ja
harrastuksiin. Terapeuttien arviot olivat samankaltaisia kuin vanhempien. Valtaosa
(84 %) arvioi, ettd he ovat edistdaneet kaikkien tai useimpien lasten toimintakyvyn
valmiuksia, joita lapsi tarvitsee harrastustoimintaan osallistumiseen. Yli puolet
(53 %) terapeuteista oli myds kannustanut vahintdan useimpia perheita erilaisiin
lapsen kanssa tehtdviin vapaa-ajan viettopuuhiin ja harrastuksiin. Samoin kuin
vanhemmat, terapeutit itse kokivat myos, ettd harrastus- ja lilkkuntakokeilujen
tekeminen ohjatussa kerho- tai seuratoiminnassa tai lapsen harrastuksessa mu-
kana oleminen oli vdhdista. Valtaosa (68—77 %) terapeuteista myos kertoi, ettd ei
toimi ndin kenenkddn lapsen kanssa tai tama ei kuulu terapiaan. (Kuvio 13.)

Kuvio 13. Terapeuttien (n = 278-283) arvioita siitd, miten terapeutti on edistanyt lapsen
mahdollisuuksia osallistua vapaa-ajantoimintoihin ja harrastuksiin.

On tukenut lapsen toimintakyvyn valmiuksia n!
vapaa-ajanvieton mahdollisuuksiin
T e sanicopunnn. N I A A
vapaa-ajanviettopuuhiin = 27 12 29 10
Ohjannut perhettd arjen ymparistoissa --.-.-
vapaa-ajanviettopuuhiin 0e = or = N 2
harrastusmahdollisuuksista
Suunnitellut yndessa perheen kanssa E--_--
vapaa-ajanvieton tapoja e 2 = = 02
Tehnyt lapsen kanssa vapaamuotoisia
harrastuskokeiluja
1
e cvomiean (ORI
tai seuratoimintaan B = 33 =2
1
Ollut mukana lapsen harrastustoiminnassa |

0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

m Kaikkien kohdalla m Useimpien kohdalla m Noin puolella

m joidenkin kohdalla ~ m Ei kenenkdan kohdalla ~ m Ei kuulu terapiaan

Terapeutit kuvasivat kyselyn avovastauksissa usein sitd, miten toimintakyvyn
valmiuksien harjoittaminen on tdrked perusta, jotta lapsen edellytykset osallistua
vapaa-ajan ja harrastustoimintaan vahvistuvat. Osa terapeuteista oli valmiuksien
harjoittamisen lisdksi tehnyt myos monipuolisesti lapsen ja perheen kanssa
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vapaa-ajan toiminnan suunnittelua sekd suoraan kokeillut erilaisia vapaa-ajan
toimintoja ja harrastuksia ja ohjannut harrastustoiminnan henkilokuntaa.

”Lapsen valmiuksien vahvistaminen on paras keino tukea harrastuksiin
osallistumisen mahdollistamista, silld ilman tarvittavia valmiuksia
osallistuminen ei ole mahdollista. Esimerkiksi jos lapsi ei motoristen
haasteiden, kuten vartalonhallinnan ja tasapainon haasteiden, motorisen
suunnittelun tai liikkeiden sarjallisen tuottamisen haasteiden vuoksi opi
uimaan, pyordilemdadn, luistelemaan tai kompastelee maastossa kavel-
lessddn jne., on hdnen vaikea osallistua perheen ja kavereiden kanssa
tallaiseen toimintaan. ” (Toimintaterapeutti, kysely 136)

”Olen mennyt lapsen tai nuoren kanssa musiikkiryhmiin, antanut neuvoja
ohjaajille. Olen auttanut perheita |6ytamaan lapselle ja nuorelle sopivia
harrastusmahdollisuuksia. Olen etsinyt nuorten kanssa tietoa harras-
tusmahdollisuuksista mm. internetistd, kaupungin sivuilta jne. Olemme
kdyneet nuorisotoimen jdrjestamissa tilaisuuksissa, vammaistapahtu-
missa.” (Musiikkiterapeutti, kysely 70)

Vapaa-ajan- ja harrastustoiminnan tukemisessa nahtiin tarkedaksi huomioida
perheen kokonaistilanne sekd vanhempien ja lapsen voimavarat. Mielekkdaan
vapaa-ajan tai harrastuksen léytamisen koettiin osaltaan tukevan myds terapia-
prosessin pdattamistd ja varmistavan lapsen toimintakykya tukevan tekemisen
tulevaisuudessakin.

”Perheet ja lapset ovat usein hyvin kuormittuneita kaikesta toiminnasta.
Joskus on hyvd todeta se, ettd ylimddrdiseen harrastustoimintaan ei ole
jaksamista tai tarvetta, vaan tavallinen arki ja siihen nivotut toiminnot
riittdvat hyvaan kuntoutukseen ja lapsen elaman tukemiseen.” (Puhe-
terapeutti, kysely 69)

”Mielekk@dn vapaa-ajan toiminnan loytyminen auttaa asiakasta ja
perhettd siirtymdvaiheessa luopumaan terapiasta ja se on luonteva vayla
terapian pdattamiselle.” (Toimintaterapeutti, kysely 30)

Joidenkin terapeuttien vastauksissa tuli ilmi, ettd suora harrastustoimintaan ohjaa-
minen on ollut vahaistd, mihin vaikuttivat erilaiset tekijdt, kuten koronaepidemiaan
liittyvat rajoitukset, erityislapsille sopivien ohjattujen harrastusmuotojen vahaisyys
tai terapeutin asenne. Terapeutti ei valttamattd kokenut harrastustoimintaan
ohjaamisen kuuluvan lapsen terapiaan. Harrastuskokeilujen toteuttamista saattoi
rajoittaa myos terapeutin ndkemys terapian toteutukseen liittyvista Kelan ehdoista.
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”Miksi tallaista kysytdan; ikdadan kuin verrattaisiin harrastustoimintaa
vaativaan terapeuttiseen tyohon, ikddn kuin harrastustoiminta voisi
korvata terapian. Ndin ei ole.” (Musiikkiterapeutti, kysely 6)

”Kelan harrastuskokeilu mahdollistaa yhden terapiakerran pituisen kdyn-
nin, muttei esimerkiksi kahden kdynnin yhdistamista. Harrastuskokeiluun
kuuluu yleensa siirtyminen (etenkin jos on kouluikdinen) ja itse kokeilu
ja palaaminen takaisin. Terapia-aika 45min ei tahan riitd.” (Toiminta-
terapeutti, kysely 5)

Tulosten mukaan terapeutit tukivat enemman toimintakyvyn valmiuksia kuin
suoraa vapaa-aikaan ja harrastustoimintaan osallistumista. Tahan saattoi vaikuttaa
terapeutin kasitys siitd, miten vapaa-ajan harrastusmahdollisuuksien tukeminen
sisdltyy osaksi terapiaa ja millaisia mahdollisuuksia harrastukseen ymparisto
tarjoaa.

3.6.2 Arjen sujumisen edistiminen kotona

Vanhempien voimavarojen huomioiminen ja vahvistaminen. Vanhemmat kokivat
merkitykselliseksi sen, ettd terapeutti huomioi vanhemman yksil6lliset tarpeet ja
tuki vanhemman jaksamista. Vanhemmista 90 prosenttia oli sitd mielta, etta tera-
peutti on huomioinut vahintadan melko hyvin perheen eldmantilanteen, voimavarat
ja mahdollisuudet lapsen kuntoutumisen suunnittelussa ja toteutuksessa, ja 61
prosenttia heistd arvioi sen toteutuneen erittdin hyvin. Vanhemmista 5 prosenttia
kertoi sen toteutuneen kohtalaisesti ja 3 prosenttia melko tai erittdin huonosti.
Terapeuteista lahes kaikki (99 %) arvioivat, ettd he huomioivat kaikkien tai useim-
pien perheiden eldmadntilanteen ja voimavarat kuntoutuksessa. Perheldhtdisen
tyoskentelyn ja vanhempien voimavarojen huomioimisen koettiin edellyttavan
aikaa, hyvdn luottamussuhteen rakentamista, terapeutin aktiivista roolia ja ldsnd
olevaa kohtaamista.

”Mielestdni oma aktiivinen rooli heti alussa vanhempien kanssa on
erityisen tarkedd. Vanhemmat ovat erilaisia, myds samassa perheessa diti
ja isd erikseen huomioiden, ja taitava terapeutti osaa tutustua lapseen

ja perheeseen siten ettd pddstddn aitoon kohtaamiseen ja yhteistydhon.
Tama vaatii aikaa ja vanhemmille tarkeisiin asioihin pysahtymistd, joskus
my0s ajan antamista ja asioiden pikkuhiljaa palastelua ja kypsyttamista
esimerkiksi oman lapsen erityispiirteiden/vammaisuuden hyvaksymi-
sessd. Avointa ja kunnioittavaa, ldsnd olevaa kohtaamista kasvotusten
tavaten. Vieraaksi tai etddlle jadneelle oman lapsen terapeutille on vaikea
avautua omista kipukohdista, ja arjen vaikeimmalta tuntuvista haasteista
ndin ajattelen. Siksi terapeutilla on oltava aikaa vanhemmille.” (Toiminta-
terapeutti, kysely 116)
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Arjen ja kuntoutuksen nivoutumista yhteen helpotti vanhempien mielestda mahdol-
lisuus tydn ja omaishoidon yhdistdmiseen sekd joustaviin terapiajdrjestelyihin.
Terapian toteutuminen joustavasti joko pdivakodissa, koulussa tai kotona helpotti
vanhempien arkea. Vastaavasti terapeutit kokivat kotona toteutuvan vanhempien
ohjauksen edistavdn lapsen kuntoutumista ja osallistumista. Aina ohjaus ei
kuitenkaan toteutunut lapsen kotiympadristdssd, mistd kertoo se, ettd terapeuteista
vain 39 prosenttia toteutti kotikdyntejd osana kaikkien lasten kuntoutusta. Reilu
kymmenesosa (11 %) terapeuteista kertoi, etteivat he toteuta kotikdynteja osana
lasten terapioita tai ettd ne eivat kuulu terapiaan.

Psykoedukatiivinen valmennus. Terapeutit kuvasivat tiedon jakamista, kannusta-
mista ja ohjausta taitojen soveltamisessa arkeen myds vanhempien valmentami-
seksi. Vanhemmista 88 prosenttia koki saaneensa terapeutilta vahintdan melko
hyvin lapsen toimintakykyyn ja sen tukemiseen liittyvda tietoa, ja heistd yli puolet
(57 %) koki saaneensa sita erittdin hyvin. Vain pieni osa (2 %) ilmoitti, ettd on
saanut tietoa huonosti tai ettad se ei kuulunut terapiaan. Valtaosa terapeuteista
arvioi antavansa vanhemmille lapsen toimintakykyyn ja sen tukemiseen liittyvada
tietoa kaikistaa (77 %) tai useimmista (21 %) lapsista.

Lapsen toimintakykyyn ja sen tukemiseen liittyvdn tiedon lisaksi terapeutit olivat
tarjonneet myds tietoa kuntoutuspalveluista ja kuntoutusetuuksista. Vanhemmista
64 prosenttia kertoi, etta terapeutit olivat antaneet vahintaan melko hyvin tai
kohtalaisesti tietoa erilaisista kuntoutuspalveluista ja eduista. Terapeuteista

19 prosenttia arvioi antaneensa tietoa kaikille vanhemmille, 43 prosenttia enin-
tadn noin puolelle ja 38 prosenttia joillekin. Vanhemmista 16 prosenttia ilmoitti
saaneensa terapeutilta tietoa kuntoutuspalveluista ja -etuuksista melko tai erittdin
huonosti. Vastaavasti vajaa kymmenesosa (9 %) terapeuteista arvioi, ettd tdllaisen
tiedon antaminen ei kuulu terapiaan tai ei toteudu kenenkdan kohdalla.

Kolmannen sektorin toimintaan (kuten jarjest6jen vertaistoimintaan) liittyvan tie-
don jakaminen toteutui osalla hyvin ja osalla heikommin. Vanhemmista neljdsosa
(25 %) koki saaneensa terapeutilta vahintdaan melko hyvin tietoa ja 17 prosenttia
kertoi tiedonsaannin toteutuneen kohtalaisesti. Vastaavasti 28 prosenttia terapeu-
teista arvioi, ettd he tarjoavat tietoa kolmannen sektorin toiminnasta vahintaan
useimmille vanhemmille, 16 prosenttia kertoi tarjoavansa tietoa noin puolelle
vanhemmista. Kuitenkin vanhemmista yli neljasosa (27 %) arvioi tiedonsaannin
toteutuneen melko tai erittdin huonosti ja vajaa kolmannes (31 %) oli sitd mieltd,
ettei tallaisen tiedon antaminen kuulu edes terapiaan. Terapeuteista 42 prosenttia
kertoi jakavansa tietoa kolmannen sektorin toiminnasta joillekin vanhemmille ja yli
kymmenesosa terapeuteista (14 %) kertoi, ettd he eivat jaa tdllaista tietoa kenelle-
kdan tai se ei kuulu terapiaan.
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Vanhemmista valtaosa (82 %) myos koki, ettd terapeutti on ohjannut perhetta
erittdin tai melko hyvin taitojen soveltamisessa arkeen. Reilu kymmenesosa

(11 %) arvioi ohjaamisen tapahtuneen kohtalaisesti ja 7 prosenttia arvioi, etta

he ovat saaneet ohjausta huonosti tai ettd se ei kuulu terapiaan. Terapeuteista

82 prosenttia koki ohjaavansa vdhintddan useimpien lasten vanhempia taitojen
soveltamiseen arjessa. Haastatteluissa vanhemmat toivat esille, ettd ohjaamisen
konkreettisuus ja hyvadt neuvot arkeen olivat merkityksellisia ja niilld oli mydnteisia
vaikutuksia perheen elamdadn. Haastatellut vanhemmat kokivat, ettd ohjaamisen
ja neuvojen myota arki oli sujuvampaa ja vanhempien osaaminen kuntoutuksesta
arjessa oli lisdantynyt. Terapeutin jakama osaaminen, yhdessa pohditut ratkaisut
arkeen ja terapeutin luoma usko onnistumisiin vahvistivat vanhempien turvallisuu-
den tunnetta lapsen arjen kuntouttajana.

”No meil on ollu ehka kaikista tarkeintd se terapeutin luoma usko siihen
ettd, kylld se sydminen vield jossain vaiheessa alkaa onnistumaan, etta
se on niin hidasta se, valilla se syomisen eteneminen, ettd alkaa ittella
usko loppumaan. Ni se kannustaminen ja jotenki se vinkkien jakaminen.
Ilhan siis semmosii arjen asioita ja just niinku sanoin aikasemmi ni yli
rajojen et osaa ajatella et okei, ettd pitdsko ravitsemusterapeuttia konsul-
toida.” (Vanhempi, haastattelu 12)

Terapeutit ja vanhemmat kokivat monimuotoiset ohjaamisen keinot hyviksi.
Haastatteluissa vanhemmat kuvasivat olevansa ohjaustilanteissa usein aktiivisia
ottaen mallia terapeutin toiminnasta. Terapeutit pitivat tarkednd lapsen toiminnan
edistamisessa sitd, ettd vanhemmat olivat motivoituneita ottamaan vastaan tukea
ja toteuttamaan ideoita ja suunniteltuja toimintatapoja.

Erilaiset materiaalit, kuten videot, vihkot ja kuvat, tukivat haastateltujen vanhem-
pien mielestd asioiden omaksumista. Niita hyddynnettiin kyselyyn vastanneiden
vanhempien ja terapeuttien mukaan aktiivisesti kuntoutuksen seurannassa ja
omatoimisessa harjoittelussa. Vanhemmista valtaosa (76 %) oli sitd mieltd, etta
terapeutti on hyddyntanyt vahintdan melko hyvin kirjallista tai kuvallista materiaa-
lia. Terapeuteista noin puolet (49 %) arvioi hyddyntdvansa kirjallista ja kuvallista
materiaalia kaikkien lasten terapiassa ja 26 prosenttia useimpien terapiassa.
Merkille pantavaa on, ettd alle kymmenesosan (7 %) mielestd tama ei toteudu
kenenkddn kohdalla tai se ei kuulu terapiaan.

Vanhemmat kertoivat terapeuttien ohjanneen heiddn lisakseen myds perheen
muita jdsenid, kuten sisaruksia ja isovanhempia. Vanhemmat pitivat tarkednad
l[dhipiirin ohjausta, joka lisdsi ldhipiirin ymmarrystd lapsesta seka taitoa toimia
lapsen kanssa. Vanhemmat kertoivat isovanhempien olevan tdrkea tuki ja
voimavara arjessa, joten erityisesti heiddn saamansa ohjaus koettiin tarkeaksi.
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”Sisaruksia ei 0o, mutta tuota on monesti lapsen isan diti, joka on paljon
[nimi] kanssa tekemisissa ja ottaa paljon hoitoon sitd, nii se on ollu
monesti tadllda kans sillon, kun on tullu se terapeutti kylldan ja sitd kautta
on hankin antanu ohjeita hanelle. Ja sitte on valilla jarjestetty myos se
[nimi] vaikka esimerkiks puheterapia ja fysioterapia sielld lapsen isan
aitin tykona.” (Vanhempi, haastattelu 16)

Terapeuteilta saatu tieto ja ohjaus sekd vanhempien ja ldhihenkiléiden kannus-
taminen lisdsivat kuntoutusmyonteisyyttd ja kuntoutuksellisten asioiden huomi-
oimista lapsen kotioloissa. Vanhemmista 66 prosenttia kertoi, ettd perheessad on
hyodynnetty terapiassa saatuja tietoja ja ohjeita kotioloissa tai kodin ulkopuolella
pdivittdin, ja 19 prosenttia arvioi, ettd ndin on tehty noin kerran viikossa. Reilu
kymmenesosa (11 %) ilmoitti hyddyntdneensa tietoja ja ohjeita kerran tai pari
kuukaudessa tai harvemmin. Vain muutamat vanhemmat (3 %) kokivat, ettd eivat
ole saaneet hyddynnettdvada tietoa tai ohjeita.

3.7 Kuntoutuksen yhteistoiminta

3.7.1 Vanhempien roolit ja kuntoutukseen osallistuminen

Vanhempien rooleja, merkitystd ja kuntoutukseen osallistumista sekd yhteistoimin-
taa kuntoutuksen ammattilaisten kanssa selvitettiin vanhempien ja terapeuttien
kyselyn sekd vanhempien yksilohaastattelujen perusteella.

Vanhempien roolit. Kyselyyn vastanneista ja haastatelluista vanhemmista valtaosa
koki olevansa pddosin aktiivinen toimija lapsen kuntoutumisen prosessissa.

Seka haastatellut ettd kyselyyn vastanneet vanhemmat arvioivat heilld olevan
monenlaisia rooleja lapsen kuntoutumisen tukemisessa. Vanhemmat kokivat
oman roolinsa erityisesti kannustajaksi ja tukijaksi kotona ja tarkeimmaksi lapsen
arjen kuntouttajaksi kotiympadristossd. Vanhemmat kokivat olevansa myos lapsen
”asianajajia” huolehtimalla siitd, ettd kuntoutus toteutuu tarkoituksenmukaisesti
ja lapsi saa tarvitsemiaan palveluita. Vanhemmat olivat kuitenkin epdvarmempia
siitd, toimivatko he tasavertaisina kuntoutuskumppaneina ammattilaisten kanssa.
Noin neljdsosa oli sitd mieltd, ettd ovat enemman sivustaseuraajia ja ammattilaiset
hoitavat varsinaisen kuntoutuksen. (Kuvio 14, s. 82.)
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Kuvio 14. Vanhempien arvioita omasta roolistaan lapsen kuntoutumisen tukijana
(n=233-239).

Kannustaja ja tukija kotitilanteessa “ 11
Tarkein arjen kuntouttaja kotiymparistossa E
"Asianajaja" huolehtien palveluiden saannista EE
Toiminnan ja osallistumisen mahdollistaja H 11
S T
i W B
TR . e
Tasavertainen kuntoutuskumppani EE
S e M
s
Epdvarma omasta roolista ja tehtdavasta

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

W Tdysin samaa mielta ® Jokseenkin samaa mieltd ~ ®En samaa, enka eri mielta

m Jokseenkin eri mielta m Taysin eri mielta

Vanhemmat, joiden lapsi sai perusvammaistukea, kokivat olevansa enemman sivus-
taseuraajia (x? (4) = 13,958; p = 0,007) ja olivat epdvarmempia omasta roolistaan
(x? (4) =17,386; p = 0,002) kuin vanhemmat, joiden lapsi sai ylintd vammaistukea.
Lapsen idlld ei ollut yhteyttd vanhemman epdvarmuuden kokemukseen, mutta tera-
pian kestolla oli niin, ettd pidempdan Kelan terapiaa saaneiden lasten vanhemmat
olivat vdhemmadn epdvarmoja roolistaan kuin vanhemmat, joiden lapsella terapia oli
jatkunut lyhyemman aikaa (x? (4) =11,772; p = 0,019). Kaikista vanhemmista

35 prosenttia ilmoitti olevansa erittdin tyytyvdisid ja 56 prosenttia melko tyytyvdisia
omaan rooliinsa lapsen kuntoutumisen prosessissa.

Vanhemmat toimivat lapsen puolestapuhujana silloin, kun lapsi ei kyennyt itse
ilmaisemaan mielipidettddn. Erityisesti tdma korostui kuntoutuksen suunnittelussa
ja tavoitteiden asettamisessa, mutta myds arjen kuntoutusyhteistydssa. Suurin osa
haastatelluista vanhemmista toi esille, ettei lapsi pystynyt osallistumaan kuntoutuk-
sen suunnitteluun ja siksi vanhempien rooli lapsen puolestapuhujana oli tarkea.
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”No me ollaan [nimi] puolestapuhujia — — se et [nimi] nyt ei sattuneesta
syystd itse pysty omaa mielipidettddn ja ndkemystdan esille tuomaan
muuten, kun tietysti silla omalla toiminnallaan. Et tuota nda [kuntayhty-
man nimi] arvioivat terapeutit on toimineet silleen et ensiks ollaan kaikki
siind samassa tilassa. Et keskustellaan heidan kanssaan [nimi] tilanteesta
ja sit ndistd tavoitteista ja siitd et mitd hyotyd aikasemmin on nailla
terapioilla meian mielesta saatu. Ja sit terapeutit on [nimi] kanssa tehneet
kahdestaan sitten jotakin testejd ja harjotteita ja tammadsia. Et ndilla
asioilla perustelen sitd oman roolin tarkeetd merkitystd.” (Vanhempi,
haastattelu 1)

Vanhempien osallistuminen lapsen kuntoutukseen. Vanhemmat eivdt pdadosin
osallistuneet lapsensa terapiakaynteihin, koska terapiat toteutuivat suurimmaksi
osaksi paivakodissa tai koulussa. Vanhempien rooli painottui kotiarjessa kun-
toutukseen ja kuntoutuksen jarjestelyista huolehtimiseen. Vanhemmat toimivat
lastensa kannustajina, tekivdt lapsen kanssa toiminnallisia harjoitteita arjessa ja
tukivat tavoitteiden saavuttamista pienilla arjen teoilla yhdistaen kuntoutuksen
perheen arkeen. Vanhemmat huolehtivat lapsen kuljetuksesta kuntoutukseen ja
kertoivat haastatteluissa huolehtivansa kuntoutukseen liittyvista kdytannon jar-
jestelyistd muutenkin, kuten erilaisten hakemusten tayttamisesta ja tukimuotojen
selvittamisesta.

Valtaosa vanhemmista (83 %) koki osallistuneensa paljon lasta koskeviin neu-
votteluihin ja reilu kaksi kolmasosaa (68 %) vanhemmista koki kannustavansa
lasta paljon. Yli puolet (58-60 %) vanhemmista koki myos soveltaneensa paljon
terapeutin ohjauksessa oppimiaan asioita tai tehneensd lapsen kanssa paljon
kuntoutumista tukevia harjoitteita arjen tilanteissa. (Kuvio 15, s. 84.)
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Kuvio 15. Vanhempien (n = 233-243) konkreettinen osallistuminen lapsen kuntoutukseen.

Ollut mukana |<untoutu§tQautgt5tl;el;/Ez: E
Kannustanut lasta “
Tehnyt harjoitteita arjen tilanteissa “
Soveltanut ohjauksessa oppimia asioita kotona
Osallistunut laheisen ohjauskayntiin
e
B
Kuljettanut lasta kuntoutuksessa
Tehnyt harjoitteita terapiatilanteissa
Osallistunut etdkuntoutukseen
e

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

m Paljon  ®jonkinverran ®En lainkaan

Terapeuttien arviot vanhempien konkreettisesta osallistumisesta lapsen kuntoutuk-
seen olivat samansuuntaiset vanhempien kanssa. Lahes kaikki (97 %) terapeutit
olivat sita mieltd, ettda vanhemmat ovat osallistuneet lapsen kuntoutumista
koskeviin neuvotteluihin vahintdan useimpien lasten kohdalla. Valtaosa (79-83 %)
terapeuteista myds arvioi, ettd vdahintddn useimpien lasten vanhemmat ovat osal-
listuneet lapsen kuntoutukseen kuuluvaan ohjauskdyntiin ja kannustaneet lasta
kuntoutuksessa. Vajaa kaksi kolmasosaa (61 %) terapeuteista koki, ettd useimmat
vanhemmat ovat soveltaneet ohjauksessa oppimiaan asioita kotona. Yli puolet

(56 %) terapeuteista arvioi, ettd useimpien lasten vanhemmat ovat tehneet kuntou-
tumista tukevia harjoitteita arjen tilanteissa.

Vanhemmat pitivat tiiviisti, avoimesti ja joustavasti yhteyttd terapeutteihin eri
viestintdkanavia hyodyntden. Myds terapeutit kuvasivat olevansa yhteydessa
vanhempiin puhelimitse ja ldhettamalla kuvia tai videoita onnistuneista tilanteista.
Vanhemmat kertoivat tukevansa ammattilaisten valistd yhteistoimintaa ja pitivat
huolta sekda ammattilaisten keskindisesta ettd ammattilaisten ja kodin valisesta
tiedonkulusta. Vanhemmat kertoivat myds kannustavansa ammattilaisia yhteis-
tyohon.
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”Joo, ma sovittelen, kaikilla pyssyy hyva yhteistyd, kaikil on hyvd mieli
niin se on. Ne kaikki ku tietdd ettd ne vaan tekkee sen, et ne valittaa
[nimi]. Ettd kukkaan ei yritd et ois vdhemman tyotd itelle, vaan niil on
vaikka, ettd saattaa olla varsinkin vanhempi sukupolvi, jos on eskarissa
tdissd niin ne on ehkd rennompia tietylla tavalla... ettd no kaikki on
erilaisia. Ja, sitten taas ne nuoremmat terapeutit ni ne on silleen, ettd se
pittdd teha ndin ja piste ja asiasta ei keskustella ja. Ni siind on seki ettd,
ku on eri ikdpolvea ni seki tekkee — — myds niitd nakemyseroja sitte.”
(Vanhempi, haastattelu 6)

Haastattelut antavat kuvan aktiivisista ja monella eri tavalla terapiaprosessiin
osallistuvista vanhemmista. Vanhemmat osallistuivat tavoitteiden maarittamiseen,
kuntoutuksen suunnitteluun ja arjessa kuntoutukseen. Vanhemmat kokivat teke-
vansa lapsen kuntoutuksen suunnittelua ja tavoitteiden maarittamista hyvdssa
yhteistydssd terapeuttien kanssa sadnndllisesti ja joustavasti. Terapeutit huomi-
oivat vanhempien asiantuntijuuden ja ndkemykset, ja tavoitteiden koettiin olevan
yhdessd asetettuja. Vaikka vanhemmat olivat tyytyvdisia yhteistoimintaan, he
kokivat epavarmuutta omasta roolistaan kuntoutuksen suunnittelussa. Vanhemmat
luottivat terapeutin asiantuntijuuteen ja toivoivat lisda tukea oman asiantunti-
juutensa vahvistamiseen yhteistoiminnassa. Vanhempien mukaan tavoitteiden
saavuttamista edisti se, ettd tavoitteet olivat pilkottu mahdollisimman pieniksi ja
konkreettisiksi arkeen sopiviksi ja ettd ne vastasivat arjen ajankohtaisiin tarpeisiin
ja haasteisiin. Tavoitteiden saavuttamista puolestaan esti se, ettd tavoitteet eivat
olleet yhdessa asetettuja ja vanhempien oli vaikea hahmottaa tavoitteita tai van-
hemmilla ja terapeuteilla oli erilainen ndkemys tavoitteista.

”No kylld miusta tunttuu, ihan et siind puheterapiassa se oli tehny eri
kategorijjaa et mihin pyrittdan , mitenhdn se oli — — et tavallaan siihen
ensimmadiseen pyrittdadn, ja jos toisseen padstdan tai kolmantteen... niin
se on hyvd, totta kai parempi mut — — et ei se tavote tietysti voi olla liian
korkkeella, et eihdn hdn ikind padse valttamattd siihen — — ihan miusta ne
on hyvdt ja semmoset realistiset ne tavotteet ollu.” (Vanhempi,
haastattelu 13)

Keskeisiksi tekijoiksi yhteistoiminnassa vanhempien kanssa terapeutit kuvasivat
tiivistd keskustelua seka empaattista vuorovaikutussuhdetta. Vanhemmat puoles-
taan kuvasivat hyvdn yhteistoiminnan olevan mutkatonta, joustavaa, tasa-arvoista
ja toista kunnioittavaa. Yhteistyotd edisti tuttuus, henkilokemioiden kohtaaminen
ja se, ettd opittiin ymmartamaddn toisten toimintatapoja. Seka terapeutit etta
vanhemmat pitivat luottamusta ja turvallisuutta hyvan terapiasuhteen kulmakivina.
Luottamusta rakennettiin yhdessa keskustelemalla sekd [6ytamalld yhteinen
ymmarrys tilanteesta ja toiminnan tavoitteista. Sekd vanhemmat ettd terapeutit
pitivat tarkedna luottamuksellisen terapiasuhteen muodostamista lapsen, terapeu-
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tin ja vanhempien vdlille. Se vahvisti yhteistd haasteiden ratkomista seka auttoi
vanhempia sopeutumaan lapsen tilanteeseen ja rakentamaan perheelle selkeitd
tavoitteita perheen resurssit huomioiden.

Ymmarrys arjen askareista, arjen kompastuskivista sekd pienten edistysaskeleiden
tarkeydestd koettiin merkittavdksi. Vanhemmille oli merkityksellistd, ettd terapeutit
tarkastelivat perheen tilannetta ulkopuolelta ja pystyivdt tuomaan erilaisia nako-
kulmia ja ratkaisuja perheen arjen toimintaan. Parhaimmillaan kuntoutus toteutui
terapeutin ja vanhemman yhteistoimintana, jossa terapeutti ymmarsi perheen
arjen ja hdnelle ja vanhemmille muodostui yhteinen nakemys kuntoutuksen pda-
madadrdsta.

”— —no toki on ollu monenlaisia terapeutteja meilldki, ettd eihdn se aina
suju mutta toiset on jdany sit ehkd vahan sinne ulkokehdlle enempi. Ollu
ja kdyny hetken ja heippa ja ndin. Mutta sitte kylla sitte toisaalta taas on
ollu onni, ettd on ollu semmosia ketka oikeesti ollu ihan siind arjessa ja
just semmosta yhteistoimijuutta. Se on kylla hyva sana siihen ettd, koi-
tettu [nimi] parasta siind ajatella monien aivojen voimalla.” (Vanhempi,
haastattelu 9)

Vanhemman ja terapeutin vuorovaikutussuhteen toimivuus liittyy keskeisesti myos
kuntoutuksen asiakaslahtoisyyteen. Kuntoutuksen asiakaslahtdisyys kuvastaa
kuntoutustydntekijan toimintaa ja toteutuvan yhteistyon luonnetta. Asiakaslahtoi-
nen kuntoutus edistdd tavoitteiden suuntaista toimintaa. Vanhemmat ja terapeutit
arvioivat kyselyissa kuntoutuksen asiakaslahtoisyytta kuuden vaittaman avulla.
Kuviossa 16 on kuvattu vanhempien ja terapeuttien nakemyksia kuntoutuksen
asiakaslahtoisyydestd Kelan yksiloterapian toteutuksessa. Vanhempien ja tera-
peuttien asiakasldhtdisyyden elementteja koskevat arviot olivat kokonaisuudes-
saan pdaosin myonteisid. Vanhemmat kokivat terapeutteja myénteisemmin, etta
terapian sisdlté on vastannut lapsen tarpeita ja tavoitteita (Fisherin tarkka testi
20,300; p < 0,001) ja terapeutti on laatinut yhteistydssa vanhempien ja mahdolli-
suuksien mukaan lapsen kanssa tavoitteet terapiajaksolle (x? (3) = 13,458;

p = 0,004). Vanhemmat olivat terapeutteja epdvarmempia siitd, ovatko terapeutit
kdyneet ldpi syitd, miksi lapsi edistyi tai ei edistynyt tavoitteissaan

(x?(3) =11,491;p = 0,009) ja oliko terapeutin tarjoama tieto hyodyllista lapsen
kuntoutumiselle (Fisherin tarkka testi 7,400; p = 0,041). Asiakasldhtoisyyden
osioissa sekd vanhemmat ettd terapeutit arvioivat heikoiten toteutuneen sen,
miten terapeutti on motivoinut vanhempia toteuttamaan lapsen kuntoutusta
omatoimisesti. (Kuvio 16, s. 87.)
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Kuvio 16. Terapian asiakaslahtoisyys ja yhteistyo vanhempien (n = 239-242) ja
terapeuttien (n = 290-292) arvioimana, %.?

Vanhemmilla on ollut mahdollisuus
keskustella vapautuneesti

rnennor R RF

Terapeutti on laatinut yhteistydssa
tavoitteet terapiajaksolle **

—— - | . F

Terapian sisaltd vastasi
lapseni tarpeita ja tavoitteita ***

Terapeutti on tarjonnut
hyodyllista tietoa vanhemmille *

Terapeutti kdvi kanssani syita
lapsen edistymiseen liittyen **

s

Terapeutti motivoinut toteuttamaan
kuntoutusta omatoimisesti

o T
reepeor. | TSR

0 % 20% 40% 60% 80% 100%

m Tdysin samaa mieltd m Jokseenkin samaa mielta
m En samaa, enkd eri mieltd  mJokseenkin tai taysin eri mielta

a Ryhmien valisten erojen tilastolliset merkitsevyydet (x?-testi ja Fisherin tarkka testi):

*p<0,05;* p<«0,01; ***p<0,001.

3.7.2 Yhteistoiminnan rakentuminen varhaiskasvatuksen ja perusopetuksen
toimintaympaéristdissa

Yhteistoiminnan toteutumista kehitysvammaisten lasten ja nuorten toimin-
taympadristoissa selvitettiin vanhemmille sekd varhaiskasvatuksen ja opetuksen
ammattilaisille tehdyilla haastatteluilla seka terapeuteille suunnatulla kyselylla.
Varhaiskasvatuksen ja opetuksen toimintaympdristdissd terapeuttien keskeiset
vaikuttamisen keinot on kuvattu taulukossa 12 (ks. s. 71). Yhteistoiminnan raken-
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tumiseen vaikuttavat yhteiskunnalliset seka yksilo- ja yhteisotekijadt. Yhteistoimin-
nan edellytykset liittyvat ilmapiiriin ja asenteisiin, sitoutumiseen ja vuorovaikutus-
suhteisiin sekd kdytannon jdrjestelyihin ja puitteisiin. Yhteistoiminnan edellytykset
mahdollistavat lapsen arjen osallisuutta tukevan asiantuntijuuden jakamisen.
(Kuvio 17.) Asiantuntijuuden jakaminen vaatii eri toimijoiden asiantuntemuksen
tunnistamista ja tunnustamista, saanndllista yhteistyota seka yhteisten tavoittei-
den ja toimintasuunnitelmien laatimista. Ndmad edelld mainitut teemat nayttivat
osin toteutuvan arjessa, mutta toisaalta ne vaativat myos edelleen kehittamista.
Seuraavaksi tarkastellaan yhteistoiminnan edellytyksia ja asiantuntijuuden jaka-
mista tarkemmin.

Kuvio 17. Yhteistoiminnan rakentumisen elementit varhaiskasvatuksen ja opetuksen
toimintaympadristdissa.

Yhteistoiminnan edellytykset

Lapsen arjen

llmapiiri ja asenteet osallisuutta tukevan Terapian toteutuksen
asiantuntijuuden kdytannon puitteet
jakaminen ja jarjestelyt

Sitoutuminen ja
vuorovaikutussuhteet

Ilmapiiri ja asenteet. Ammattilaiset ja vanhemmat kokivat avoimen ilmapiirin,
ammattilaisten ja vanhempien positiivisen asenteen ja toisten osaamisen arvos-
tamisen edistdavan yhteistoimintaa. Kiinnostus toisten tyota ja asiantuntijuutta
kohtaan koettiin merkitykselliseksi. Ammattilaiset kokivat tarkeaksi tutustumisen
jaymmarryksen lisdantymisen eri ammattilaisten toimintatavoista ja -kulttuureista,
mutta haasteeksi koettiin yhteisen ajan l6ytyminen vuorovaikutukselle.

”No varmaan se yhteistyo just ehka se fyysinen kohtaaminen, ja se yh-
teinen keskustelu tavoitteista ja se yhteinen tavoitteitten miettiminen ja
my06ski semmonen avoin yhteistyd. Puolin ja toisin, sitten pystytaan niista
asioista ja se et se lapsi on siella keskiossad. Sehdn on meian kaikkien
toive et se lapsi oppii, kehittyy, kasvaa, asioita niin kyl ma ehkd ndan sit
se on se.” (Opetus, haastattelu 6)
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Opetuksen ammattilaiset toivat esille, ettd esteena avoimelle ja toisten toimintaa
kunnioittavalle ilmapiirille oli opetuksen ja kuntoutuksen ammattilaisten valisen
yhteisen kielen ja ymmarryksen puuttuminen. Opetuksen ammattilaisilla ei valt-
tamattda myodskdan ollut ymmarrysta terapeutin toiminnasta koulussa. He kokivat
my0s turhauttavana ja epdoikeudenmukaisena ”koulu kuntouttaa” -keskustelun,
silld se johti esimerkiksi kuntoutustehtdvien siirtymiseen opettajille ja terapioiden
vdhentdmiseen tai lopettamiseen perusopetuksessa. He kertoivat kokevansa, ettd
terapeutit eivdat ymmarra koulun toimintatapoja ja siirtavat lilkaa vastuuta opetta-
jille. Terapeutit taas toivat esille, ettd lapsen pdivakodin tai koulun yhteisdihin on
vdlilld vaikea pdasta mukaan.

”Joo, ma nakisin silld tavalla, etta koulun paatehtdva on opetus ja kas-
vatus, se on se mita on laissa ja asetuksissa sdddetty. Me voidaan ottaa
sinne myos kuntouttavia elementtejd — — Ettd se on tarkee joskus linjata,
ja kotiinpdin on myds tdrkeetd linjata, etta koulu ei oo terapialaitos.
Elikka joskus saattaa olla niinkin, etta koti odottaa koululta terapiapalve-
lua, et nyt pitds saaha keskustelutukea, nyt pitds saaha sitd, tdtd, tuota
tukee. Terapiat on sitd varten ja terapeuttien kanssa tiivis yhteistydn se
pointsi, mihin me tahdatdan ja mika on se tdarkee juttu. Mutta koulu ei
anna terapiaa, se on ihan hyvin selkee linjaus.” (Opetus, haastattelu 7)

”Joihinkin yhteisoihin (koulu, paivékoti) ei vain padse sisdlle. Terapeutille
osoitetaan tyotila ja ohjataan lapsen kanssa sinne. Joissain yhteisdissa
yhteistyon syntyminen on vaikeaa ja silloin on vaikeaa pddstd mukaan
lapsen tiimiin. Tottakai aina pitaa yrittda mutta aina se ei ole terapeutista
kiinni.” (Puheterapeutti, kysely 267)

Eri toimijoiden toimintatapojen ja ndkemysten ymmartaminen vahvisti moni-
toimijaisen ilmapiirin syntymista ja lisdsi kuntoutusmyonteisyytta. Terapeutit

sekad varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaiset nostivat esille tarkedna
yhteistoiminnan edellytyksenad kuntoutusmyodnteisyyden, kaikkien toimijoiden
avoimuuden sekd oman ja muiden positiivisen asenteen yhteistydn toteutumista ja
onnistumista kohtaan.

”Avointa, arkipdivdadn sisdltyvda ja moniin tilanteisiin koulussa siirto-
vaikutuksena kotiin kodista siirtovaikutuksena kouluun, harrastuksiin.
Semmonen yhteen hiileen puhaltaminen ja sit tosiaan avoimuutta. Ei

se jos me vaan tadlla puuhastellaan tadlla tai terapiassa puuhastellaan
jotain niin ei se, se yhteistoimi- yhdessa tekeminen, se on se avainase-
massa oleva juttu. Tiimityota. Tdd on mitd me tehhdan taalla luokassaki
niin tiimityotd ja tdssa, me, meil on kolme nditd pienryhmaa tassa niin
me tehhdan koko ajan yhteistyotd ja yhessa mietitdan ndita juttuja ja, sit
tosiaan terapeutit ja perheet ja kaiken maailman [naurahtaa] yhteistyéta-
hot mitd tdssa nyt itse kelldkin on. Yhteistyolld.” (Opetus, haastattelu 5)
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Sitoutuminen ja vuorovaikutussuhteet. Sitoutumisen kuntouttavaan yhteistoimin-
taan koettiin vaativan avoimuutta ja kuntouksen merkityksen tunnistamista osana
oppimista ja kasvatusta. Ammattilaisten mukaan aito halu hydédyntad omassa tyos-
sd toisten ammattilaisten osaamista oli tarkedd. Terapeutit toivat esille, etta joskus
henkilokunnan motivaatio ja kyky ottaa vastaan ohjausta ei aina ollut mydnteinen
ja silloin arjen tukitoimien kdytanndn toteuttaminen ei ollut mielekdsta. Toisaalta
varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaiset kokivat, etteivat terapeutit valtta-
mattd arvosta tai hyddynnd heidan asiantuntijuuttaan tai eivat halua jakaa omaa
asiantuntijuuttaan heille. Haasteena pidettiin myds sitd, ettd asiantuntijuuden
jakaminen koettiin ajoittain omaa tyota kuormittavana tekijana.

”Kyl mie sanoisin tdhdn se avoimuus et puhutaan ihan oikeesti asioiden
nimilld puolin ja toisin. Joo, sama tunne kyl. Et jos se puuttuu tai se on
tai jos sielt tulis vastapallona, 'tama on minun asiani, se ei kuulu sinulle'
tai 'sind et osaa, sina et tiedd, tamad on vain terapiaa, ettd mina hoidan
tdman minun tonttini'. Ni se [dhtdkohta ois niin erilainen. Sit puuttus
vuoropuhelu ja oltas aika kaukana kuntoutuksesta.” (Varhaiskasvatus,
haastattelu 8)

Henkildiden valisten vuorovaikutussuhteiden koettiin vaikuttavan yhteistoimin-
taan. Haasteeksi koettiin henkilokemioiden kohtaamattomuus ja liian varovainen
suhtautuminen yhteistyohon. Pitkd yhteistyokokemus, tutuksi tuleminen ja toisten
toimintatapojen ymmadrtaminen oli ammattilaisten mielesta erityisen merkityksel-
listd hyvdn yhteistoimintasuhteen ja mydnteisen asenteen muodostumiselle.

”Mulla nyt tana syksyna alotti, monta uutta terapeuttia, mun kanssa yh-
teistydn. Tietenki se on sitte ettd millon kemiat kohtaa, niin sehdan menee
tosi nopeesti. Yks terapeutti esimerkiks sano ettd, tda on aivan huippua,
ku hdan hanta kuunnellaan ja hdnen kanssa keskustellaan. Sano etta
hdnelld on paljon sellasia ettd on tosi vdhdstd se yhteistyo koulun kanssa.
Mutta, han oli aivan hirvedn otettu. Ja sit taas siind on pari terapeuttia,
jotka ovat heiddn tyduransakin on aika lyhyt vield, he on aika lailla
vastavalmistuneita niin, huomaa etta pikkuhiljaa. Nyt ku ollaan tdssad jo
kdyty muutama kuukausi, sita yhteistyota niin nyt pikkuhiljaa alkaa tulla
hedelmadllisemmaksi se, no tietenki ku tutustutaan, niin uskaltaudutaan
paremmin ja, he uskaltaa sitten tuoda niita omia ajatuksiaan sieltd. Ja

he uskaltaa sitten esittdd, se vaan must tuntuu et he varoo, sillon alkuun
varsinkin niin tuntuu, ettd toi on koulu tai sillai, uskaltaako sinne omia
ajatuksiaan kertoa. Sen huomaa, etta nyt on vapauduttu, tdssa pikkuhil-
jaa.” (Opetus, haastattelu 5)

Terapian toteutumiseen liittyvat kdytannon puitteet ja jarjestelyt. Ammattilaisten
mukaan terapioiden toteutuminen sujuvana osana pdivakodin ja koulun toimin-
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taympadristodja vaati tarkoituksenmukaisia tila- ja aikatauluratkaisuja, terapioiden
sovittamista arjen toimintoihin ja sdddds- sekd vastuukysymysten selkiyttamista.
Ammattilaiset ja vanhemmat kokivat tarkedksi sujuvan tiedonkulun, erilaisten
yhteistyohon liittyvien kdytannon esteiden ja haasteiden purkamisen ja terapia-
resurssien riittdvyyden, jotta asiantuntijuuden jakaminen mahdollistuisi. Terapioi-
den toteuttaminen joustavasti osana paivdkodin ja koulun arkea, niin erillisessa
tilassa kuin osana lapsiryhmien toimintaakin, vaati sdannéllista yhteista suun-
nittelua. Joustavuutta tarvittiin puolin ja toisin niin aikatauluista kuin tiloistakin
sovittaessa. Tama edellytti sitd, ettd terapeutit ymmarsivat pdivakodin sekd koulun
arkea ja ottivat arjen kdytannot huomioon sopiessaan terapiakdynteja.

”Sillaihan noi on ollu ihania noi terapeutit, ettd ne kuitenkin on ollu tosi
joustavia. Ne on aina niitten puolesta aina muokannu enemman niita
aikatauluja. Et jos ei meille oo kdyny joku, ettei oo yksinkertasesti ollu
niita tiloja, niin sit ne jotenkin ite pyorittelee ja vaihtaa niita asiakasai-
kojaan sielld. Nytkin toi yks puheterapeutti, vaihettiin etta han kaykin
yhtend iltapdivand, koska hdnen on sitte helpompi, ku jatkaa tohon
koulun puolelle taas saman tien siita. Et sitd joustavuutta loytyy sieltd tosi
paljon.” (Varhaiskasvatus, haastattelu 6)

Tilojen vahdinen saatavuus ja toimintaan sopimattomuus rajoittivat ajoittain
terapian toteuttamista, erityisesti opetuksen toimintaymparistdissd. Terapioiden
toteuttamista kouluympadristdssa oli jouduttu jopa rajoittamaan. Suurin osa haas-
tatelluista opettajista piti kuitenkin koulun arjessa toteutettavia terapioita lapsen
arjen osallistumista edistdva tekijand. Terapioiden toteutuessa irrallaan koulun
arjesta terapeutit ja opettajat eivat oppineet tuntemaan toisiaan, opettajilla ei ollut
tietoa ja ymmarrystd yksiloterapioista eikd terapeuteille muodostunut ymmarrysta
lapsen toiminnasta koulun arjessa.

Tiedonkulku ja sen mahdollisuudet arjessa nousivat merkityksellisiksi tekijoiksi.
Haasteena tiedonkululle olivat toimijoiden erilaiset aikataulut, tavoittamisen
haasteet, terapioiden toteutuminen pdivakodin tai koulun ulkopuolella ja yhteisten
tiedonvaihtoon sopivien tilojen puute. Ammattilaiset kokivat, ettd tieto ei aina kul-
je vanhemmilta ammattilaisille. Myds tietosuoja- ja lupa-asiat estivdt tiedonkulkua.
Opettajat toivoivat aloitteellisempaa ja aktiivisempaa yhteydenpitoa terapeuteilta.

”Viel tohon sanoisin ettd se tieto liikkuis, tiedon liikkuminen, ettei se jaa
johonkin, suljettuu tietoo mika ei liiku. Jos se on vaan jollain paperilla
yhden tiedossa niin mitd se hyddyttda sitd lasta, kun se ei liilku arkeen...
Tiedon liikkuminen on, osa tulee avoimuudest et tieto liikkuu. Se on ihan
hirvittavan tarkeetd. Mika must taas ohjaajan roolis on se et mahan en
sais lukea lapsen papereita. Ne usein jdd jonnekin pimentoon, laatikkoon
niin sanotusti. Vanhempien suostumuksella, jos sellasen saan et saanko
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lukea, saanko vilkasta. Vaikka se pitdis olla mun ensisijanen tyovdline
niin ma en ehkd naa ees koko paperia koskaan. Tai on kdyny osastojaksol-
la. Md tieddn et mun lapsi kdy osastojaksolla ja tulee sieltd. Mita selvis,
eihdn ne sulle. Se on must jaatavaa.” (Varhaiskasvatus, haastattelu 8)

Opetuksen ammattilaiset ja terapeutit kertoivat haasteista terapioiden sovittami-
sessa osaksi koulun arkea ja opetussuunnitelmaa. Sdddokset ja vastuukysymykset
estivdt terapioiden toteutusta koulupdivien aikana ja opetuksen ammattilaisten
osallistumista yksiloterapioihin. Erilaisten organisaatioon liittyvien rajoitteiden ja
sdaantdjen koettiin estavan ammattilaisten yhteistoimintaa ja yhteisten toimintata-
pojen syntymistd ammattilaisten vdlille. Erityisesti perusopetuksen toimintaympa-
ristdssa yhteistoiminnan haasteeksi ja jopa esteeksi muodostuivat erilaiset ohjeet,
sdaadokset ja vastuukysymykset. Opettajat kokivat epdselvien vastuukysymysten
seka yhteistyohon liittyvan byrokratian kuormittavan heita.

”Niin ne on, niin kuin valilla haastavia tilanteita sitten kun pitda lahtee
jonkun auttaa jostain jonnekin. Ja sen lisdksi siihen liittyy myds byrokra-
tiaa, ettd meille opettajille tulee niista lippulappuja taytettavaksi, jos se
on kesken oppitunnin tai kesken koulun, plus kaikki muut palautteet sun
muut niin kuin, mikd sindllaan on ihan positiivista ja mielellaan tekee sita
yhteistyotd mutta niihin liittyy paljon, en tiedd, jos joskus laskis oikein
aikaa, etta kuinka paljon menee aikaa siihen yhteistydhon niin, menee
kylla tosi paljon.” (Opetus, haastattelu 8)

”Koulu kieltaa terapian toteuttamisen kouluaikana, jolloin opettajaa ja
ohjaajia mahdoton ohjata, tehda yhteistyotd.” (Puheterapeutti, kysely 55)

Terapeutit nostivat esille myds pdatosten byrokraattisuuden ja niiden aikataulujen
venymisen ja joustamattomuuden. Terapiaresurssien riittamattomyys vaikeutti
yhteistoimintaa. Terapeuttien mukaan ohjauskertoja ja terapia-aikoja oli liian
vdahan lasten tarpeisiin nahden.

”Kelan sdadnnoksen yhteistydstd ja joustamattomat toimintamallit esim.
arkikdynti taytyy olla juuri tammainen, jotta se kelpaisi ja niitd on aivan
lilan vahan. Ohjauskdynteja ei saa. Lahitoimijoiden (pdivakoti, koulu)
omat resurssipaineet ja asenteet kuntoutusta vastaan.” (Puheterapeutti,
kysely 69)

”Monelle asiakkaalle on mydnnetty vdhemman terapiakertoja kuin
kuntoutussuunnitelmissa on suositeltu. Perusteet ovat, kuten 'koulussa
tapahtuva arjessa toteutuva kuntoutuksellinen toiminta/ pedagogiikka on
nyt sinun kohdallasi tarkeintd tms.". Koulun ja pdivakodin henkilokunnan
osaaminen eroaa terapia-alan osaajien henkilokunnan osaamisesta,
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vaikka ndissa toki on myos padllekkadisyyttd.” (Toimintaterapeutti,
kysely 136)

Koulun henkildsto piti tarkeana sitd, ettd koulun johto sitoutuu edistdimaan ja sel-
kiyttdmadan koulun ja kuntoutuksen yhteistyota ja poistamaan esteitd yhteistyolta.

”Sehdn on toimintakulttuurin muutos. Kyl se silla rehtorilla, joka sita
toimintakulttuuria ohjaa, niin kylla sen silla pitds olla. [nimi] koulussa
sillon aikoinaan se oli niin, sielld oli rehtori joka, se mika oli sen rehtorin
vahvuudet oli se, et se osas rekrytoida ihmisia sinne ja osas teha niista
heti tyopareja.” (Opetus, haastattelu 3)

Lapsen arjen osallistumista tukevaa asiantuntijuuden jakamista edistivat asiantun-
tijuuden tunnistaminen ja tunnustaminen, sdaanndéllinen yhteisty6 arjen toiminnois-
sa sekd yhteinen tavoitteen ja toiminnan suunnittelu.

Asiantuntijuuden tunnistaminen ja tunnustaminen. Kaikkien ammattilaisten
mielestd eri toimijoiden roolien ja asiantuntijuuden tunnistaminen ja ammatillisten
tehtavien ja roolien hyvdaksyminen oli tarkeda. Terapeuteilla oli paljon erityisosaa-
mista, joka hyddytti varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaisia. Jalkimmdiset
kertoivat saaneensa terapeuteilta konkreettisia kdaytannon harjoitteita ja tukea
opetuksen suunnitteluun ja toteuttamiseen. Varhaiskasvatuksen ammattilaiset
puolestaan kertoivat saaneensa terapeuttien osaamisesta uusia nakdkulmia
omaan tydhonsd, osaamista kohdata lapset kokonaisvaltaisesti ja ohjeita omasta
tydergonomiasta huolehtimiseen. Vanhemmat toivat esille, etta terapeuttien
ohjaaminen auttoi varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaisia ymmartamaan
lasta ja antoi keinoja lapsen tukemiseen. Tarkedksi koettiin, ettd yksiloterapioista
asiat siirtyvdt toimintaympariston arkeen. Haasteeksi kuitenkin koettiin se, etta

ei tunneta toisia tai toisten toimintatapoja, eri ammattilaiset toimivat eri tavalla ja
selkedt yhdenmukaiset toimintatavat puuttuivat.

”Kerran olin kylla tosi ilonen tassa syksylld, ku yks puheterapeutti tuli
havainnoimaa lasta ja siind vaha juteltii, ja hdn sano ettd han on ajatellu,
ettd nyt ensimmaisenad tavotteena meillda on jaetun ilon l6ytdminen. Ku ma
olin jo jotenki vaha valmiina, et han antaa semmosta enemman, ettd nyt
ruvetaan harjottelemaan [auta-viittomaa] ja sellasta, just sita toimintaky-
kya lahtee jostakin ja sitten. Et minusta se kuulosti ihanalta tavotteelta
lapselle, ettd semmosta on kiva ldhtee ryhmédssakin hakemaan.” (Varhais-
kasvatus, haastattelu 2)

Opetuksen ammattilaiset toivat esille, ettd terapeuttien asiantuntijuus ja terapiat

ovat merkittavid lapsen osallistumiselle ja oppimiselle koulussa. He pitivat erittdin
tarkeina terapeuttien osaamista ja vinkkeja, joita he pystyivat hyddyntamadan
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osana lasten opetusta ja toimintaympariston muokkausta. My0s terapeutit kokivat
merkityksellisend asiana sen, ettd heiddn osaamistaan hyddynnettiin varhaiskas-
vatuksen ja opetuksen arjessa.

” — — musiikkiterapiassa tdlla hetkelld meilld on semmonen, etta
harjotellaan niin kuin niita taitoja mita me harjotellaan luokassa, mutta
se menetelmd milld niitd harjotellaan on ettd se oppilas, sit kun hdan on
oppinu sen niin han tuo sen meille luokkaan meidadn kaikkien, hdan on se
taitava joka tuo sen meille ja ndin tehddan. Ettd se oppilas saa ikddn kuin
opettaa niitd kavereita ja koko luokka hydtyy siita, etta sillon se siirtovai-
kutus on jotenkin vaikuttavampi kylld ihan ehdottomasti.” (Opetus,
haastattelu 8)

Sdanndllinen yhteisty6 arjen toiminnoissa. Kaikki osapuolet, niin vanhemmat
kuin ammattilaisetkin, kokivat, ettda he jakoivat lapsen arjen osallistumista tukevaa
asiantuntijuutta keskindisissa kohtaamisissaan ja keskusteluissaan varhais-
kasvatuksen ja perusopetuksen toimintaympdristdissa. Asiantuntijuutta jaettiin
yhteisissd suunnittelupalavereissa, ammattilaisten yhteistoiminnassa pdivakodin
ja koulun arjessa seka terapeuttien ohjaustilanteissa. Lasten vanhemmat osal-
listuivat koulussa ja pdivakodissa jarjestettyihin palavereihin ja pitivat yhteytta
ammattilaisiin erilaisilla viestintavalineilld. Kaikki ammattilaiset pitivadt tarkeand,
ettd keskindinen tiedonvaihto oli sujuvaa. Olennaista sujuvassa tiedonvaihdossa
oli se, ettd eri toimijat olivat tarpeen mukaan tavoitettavissa seka oli riittavasti
aikaa ja sopivat vdlineet tiedonvaihtoon.

”— — nii varmaan tdssd on se ettd tunnettas toinen toisemme et soitettas
et hei, et md oon tdan, mun mielestdni se ois sen terapeutin tehtdva et hei,
mul on tammonen sun oppilas ja, mitd sa ajattelet tast lapsest. Sit voitas
keskustella ja jakaa niitd kokemuksia. Ma ainaki kiitollinen oon siit tosi
paljon et saa mahollisimman paljon lapsest tietdd ja tosi arvokasta. Se
ois varmaan mun mielestdni, mitd tal hetkel tammadses tilantees tulee
mieleen.” (Opetus, haastattelu 4)

Yhteisen toiminnan yhdistdvaksi tekijaksi kuvattiin aito kiinnostus toimia lapsen
parhaaksi. Varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaiset kokivat tarkeaksi,

ettd opetuksen ja varhaiskasvatuksen nakdkulmat ja asiantuntijuus huomioidaan
terapioiden suunnittelussa. He kuitenkin toivoivat monipuolisempaa yhteistyota
terapeuttien kanssa sekd monitoimijaista yhteista suunnittelua ja asiantunti-
juuden jakamista. Tarkednd he pitivdt etenkin terapeuttien mukanaoloa arjessa,
keskustelua havainnoista keskustelua seka konkreettisesti toiminnan ohjaamista
ja lapsen kanssa toimimisen mallintamista. Vastaavasti myos terapeutit kokivat
kohtaamisten arjessa edistaneen toimintaa lapsen parhaaksi. Varhaiskasvatuksen
ja opetuksen ammattilaisten arvostamien arkeen nivoutuvien ohjeiden ja vinkkien
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antaminen vaati terapeutilta halua ja aikaa tutustua lapsen arkeen ja eri
toimijoihin.

”Tuli mieleen vield omastaki historiasta nyt aina nousee mieleen, meilld
oli ainaki sielld ku ma olin toisessa talossa tdissa se terapeutti, puhete-
rapeutti se tuli sinne lapsiryhmdan, ja ruvettiin jotaki vauvaa hoitaan tai
kotileikkia ja sinne tuli muita lapsia leikkiin, se oli tosi kivaa ja tehtiin
myds yhteistyotd niin ettd fysioterapeutti ja puheterapeutti piti yhta

aikaa terapiaa ja mind saatoin olla kans siind mukana. Ettd ne oli siind
ryhmdssd, se oli ihan semmonen luonnollinen juttu tai aamutuokiolla oli
mukana ja kommentteja tuli tai huomioita aina kerto ettd, hei ettd miten
kannattais tassa tilanteessa toimia, miten lapsi kannattais asettaa ettd se
kuulee ja ndkee hyvin ja tammosta.” (Varhaiskasvatus, haastattelu 5)

Arjen yhteistydssa toteutui tarkedd tiedon vaihtoa lapsen toiminnasta ja sen tuke-
misesta. Varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaiset toivoivat, ettd terapeutit
olisivat enemman mukana arjessa osana tydryhmaa ja osa terapioista voitaisiin to-
teuttaa ohjatuissa ryhmatilanteissa. He kertoivat hyvistd kokemuksista yhteistyds-
td terapeuttien kanssa esimerkiksi ryhmatilanteiden ja oppituntien suunnittelussa
ja toteuttamisessa. Samalla he toivat kuitenkin esille, ettd yhteistoiminta arjessa
oli melko vdhdistd. Opettajat kokivat haasteeksi terapeutin osallistumisen vain
havainnoijan roolissa arjen toimintaan. Terapeutit puolestaan nostivat esille sen,
ettd oppitunneille ei ollut aina mahdollista pdastd, vaikka lapsen oppimismah-
dollisuuksien ldytdminen olisi vaatinut ldsndoloa luokkatilanteessa ja toimimista
opettajan kanssa yhdessa.

”Se on aika paljon juuri se et, jos se yhteistyd toimii, niin sillon myds
meilld on selvilla ne tavotteet ja me pystytdan niitd varhaiskasvatuksessa
ldhtee toteuttamaan ja miettimaan niita, et jos on jotain fysioterapiassa,
ettd on haastetta — — me saadaan fysioterapeutilta hyvdt ohjeistukset

et tahdn kannattais ja huomiokaa tammaosta et tulis molemmat kadet
kdyttoon ja sitd vois tdassad ja tdssd huomioida. Meilla on sillon helppo
lahtee sitd arjessa viemdan eteenpdin ja etsid niitad tilanteissa mis me
kiinnitetddn huomiota, se nivoutuu sinne meidan arkeen. Koska jos on
paljon sitd, ettd me joudutaan silleen et meiddn taytyy antaa sille lapselle
yksildllisesti koko ajan niin meilld loppuu aika siihen. Se mitd me taalla
tarjotaan, niin se nivoutuu siihen arkiseen aherrukseen, et se tapahtuu
sielld, arjessa se tekeminen.” (Varhaiskasvatus, haastattelu 1)

Yhteiset tavoitteet ja toimintasuunnitelmat. Ammattilaiset ja vanhemmat kokivat,
ettd yhteistoimintaa vahvisti kaikkien yhteinen ndakemys lapsen kokonaiskuntou-
tuksesta osana oppimista ja kasvatusta. Yhteistyon vdahyyden koettiin vaikuttavan
siihen, ettei varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaisille ja terapeuteille
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muodostunut yhteistd ndkemysta lapsen arjen osallisuutta tukevista tavoitteista ja
samaan pdaamaddrddn tavoittelevasta yhteistoiminnasta. Tavoitteiden ja toiminta-
mallien siirtdminen arkeen tapahtui jatkuvan keskustelun, ohjauksen ja yhteistyon
avulla. Yhdessa sovittu toimintamalli ohjasi avoimempaan ja sujuvampaan yhteis-
tyohon, jolloin osaamisen jakaminen oli myds luontevampaa.

Yhteistyotd heikentavdksi tekijaksi koettiin hektinen arki ja vahdiset mahdollisuu-
det tutustua toisiin toimijoihin. Haastatteluissa kuvattiin myos koronaepidemian
ajanjakson vaikuttaneen negatiivisesti kohtaamisiin ja yhteistyohon, myos
koronan jdlkeisend aikana. Erityisesti opetuksen ammattilaiset kokivat haasteeksi
terapeuttien kanssa kohtaamattomuuden ja vuorovaikutuksen vahdisyyden
arjessa. Tahdn vaikuttivat terapioiden toteutuminen padosin koulun ulkopuolella
sekd terapeuttien suuri maara ja vaihtuvuus koulun arjessa. Kohtaamiset jdivat
usein pikaisiksi keskusteluiksi ovensuussa. Koska kohtaamiset arjessa olivat
satunnaisia, kokivat terapeutit puolestaan olevansa pdivdkoti- ja kouluyhteison
ulkopuolella. Opetuksen ammattilaisten toiveena oli, ettd koululla voisi olla oma
terapeutti ja terapeutilla voisi olla omat tilat koulun yhteydessa.

”Yhteistyon mahdollistamiseksi tarvittaisiin sadnnollista kommunikaa-
tiota, hojksiin osallistuminen kerran tai edes kaksi kertaa vuodessa ei
riitd. Valitettavasti koulujen arki on usein niin kiireistd, ettei sdannollinen
kuulumisten vaihtaminen tai ohjaaminen onnistu.” (Toimintaterapeutti,
kysely 136)

Varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaiset kokivat haasteeksi myos sen, etta
tavoitteet laadittiin erikseen terapiaan, pdivakotiin, kouluun ja kotiin eivdatka ne
valttamattd olleet kaikkien ammattilaisten tiedossa. Haasteena yhteiselle tavoittei-
den asettamiselle ndhtiin se, ettd terapeutit eivdt tunteneet pdivakodin tai koulun
arkea ja lapsen toimintaa pdivakodissa tai koulussa. Hyvia kokemuksia oli siitd,
ettd kokenut terapeutti tai opettaja tai varhaiskasvattaja oli perehdyttanyt koke-
matonta terapeuttia. Myos kokeneen terapeutin perehdytys uudelle opettajalle oli
koettu toimivaksi kdytannoksi.

Terapeutit nostivat yhteistoiminnassa yhdeksi merkitykselliseksi tekijaksi posi-
tiivisen tyfotteen, kannustamisen ja motivoinnin. Lapsen rohkaiseminen haas-
teellisempaan toimintaan esimerkiksi leikin, leikillisyyden ja pelillisyyden avulla
oli tarkedd. Tahan kytkeytyi lapsen itsetunnon ja mindapystyvyyden vahvistuminen
onnistumisen kokemusten kautta. Lapsen omien voimavarojen ja tarpeiden vahvis-
tuminen oli tarkeda.

”Mun mielesta tarked aspekti siind on mydski se jatkuva keskustelu sen

terapeutin kanssa tai terapeuttien kanssa siitd et mitd sen lapsen kanssa
tadlla pdivakodissa tehddn. Eli sieltd tulee niita vinkkejd, et hei me tehtiin
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tdtd, taa onnistu hyvin ja taa oli mielekdsta harjotusta. Tai ettd tammaosta
asiaa vois tehd ja voisitte kokeilla tata tammaodsena ja tammosend. Se tuo
myds meille niitd yhteisid, tavallaan et ollaan yhteisten asioitten ddressa
ja tuo myds varmistusta siihen, ettd me tehdan oikeita asioita, kun niita
yhessd pohditaan ja mietitdadan.” (Varhaiskasvatus, haastattelu 6)

Ammattilaiset ndkivat, ettda yhteistoimintaa ohjaavana periaatteena tuli olla lapsi-
ja perheldhtdinen ldhestymistapa. Tiedon jakamisesta tuli pyrkid yhteisen ymmar-
ryksen luomiseen, lapselle merkityksellisten yhteisten tavoitteiden laatimiseen ja
niita kohti etenemiseen.

3.7.3 Palvelujen yhteensovittaminen ja kuntoutuksen verkostoyhteistyon
toteutuminen

Kehitysvammaisen lapsen ja hdanen perheensad tukipalvelut koostuivat yleensa
useista eri palveluista ja toimijoista. Kyselyssa kartoitettiin, miten lapsen kuntou-
tukseen liittyvadt terapeuttien palveluita oli sovitettu yhteen, miten kuntoutuksen
verkostoyhteistyd toteutui eri toimijoiden kanssa sekd kuntoutuksen toteutukseen
liittyvien tekijoiden merkitystda. Myds vanhemmilta kysyttiin heidan kokemuksiaan
verkostoyhteistyosta.

Palvelujen yhteensovittaminen ja kuntoutuksen verkostoyhteistyd. Terapeuteista
78 prosenttia koki kuntoutusmuotojen ja palvelujen yhteensovittamisen toimivan
melko tai erittdin hyvin. Hieman varovaisemmin terapeutit arvioivat kuitenkin sitd,
miten hyvin kehitysvammaisten lasten ja nuorten eri yhteisdjen kanssa tehtavaa
yhteistyotd on mahdollista toteuttaa osana lapsen terapiaa. Terapeuteista

52 prosenttia oli sitd mieltd, ettd yhteistyo sujui melko tai erittdin hyvin, mutta

16 prosenttia koki sen toimivan melko tai erittdin huonosti. (Kuvio 18, s. 98.)

Vanhemmat ja terapeutit arvioivat, miten terapeutin ldhiverkoston ohjaus on toteu-
tunut, ja terapeutit arvioivat myos laajemminkin kuntoutuksen verkostoyhteistydn
toteutumista. Vanhemmista ldhes puolet (48 %) oli sitd mieltd, ettd terapeutti on
ohjannut erittdin hyvin lapsen lahiverkoston henkilditd, esimerkiksi opettajia tai
avustajia, lapsen taitojen soveltamiseksi arjessa. Vajaan kolmanneksen (31 %)
mukaan tama toteutui melko hyvin. Vanhemmista 13 prosenttia arvioi, ettd ohjaus
toteutui kohtalaisesti ja muutamat vanhemmat (2 %) arvioivat sen toteutuneen
melko tai erittdin huonosti.
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Kuvio 18. Palvelujen yhteensovittaminen ja mahdollisuus eri yhteisdjen kanssa tehtavaan
yhteistyohon terapeuttien arvioimana, %.

70
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50 45
40 33
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20 17 17 14
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. ] L R
Erittdin hyvin Melko hyvin Ei hyvin, eika Melko huonosti Erittain
huonosti huonosti

B Kuntoutusmuotojen ja palvelujen yhteensovittaminen (n = 282)

B Mahdollisuus toteuttaa yhteistyota eri yhteisojen kanssa osana terapiaa (n = 268)

Kuviossa 19 (s. 99) on kuvattu kuntoutuksen verkostoyhteistyohon liittyvia tera-
peuttien arvioita. Kaksi kolmasosaa (65 %) terapeuteista kertoi osallistuneensa
kaikkien lasten verkostokdynteihin ja yksi neljdsosa (26 %) useimpien lasten. Vain
muutama prosentti arvioi, ettd verkostokdynnit eivdt kuulu terapiaan. Valtaosa
terapeuteista (84 %) ilmoitti tekevansa verkostotyodtd vahintddn useimpien lasten
perheiden ja lahiverkostojen kanssa. Hieman varovaisemmin terapeutit arvioivat
sitd, missa madrin he ohjaavat lapsen lahiverkostojen henkilgitd, esimerkiksi
opettajia tai avustajia, taitojen soveltamiseksi arjessa. Terapeuteista 76 prosenttia
ilmoitti ohjaavansa vahintdadn useimpia, vajaa viidesosa (19 %) arvioi tdman
toteutuvan enintdan puolella ja pieni osa (5 %) koki, ettd tama ei kuulu terapiaan
tai koske lasta. (Ks. myds luku 3.2 terapeuttien arviot terapia- ja ohjauskertojen
maddran sopivuudesta).
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Kuvio 19. Kuntoutuksen verkostoyhteistyohon liittyvid terapeuttien (n = 278-286) arvioita.

koti- ja muussa arkiymparistossa
Teen verkostoty6td lapsen perheen tai _-IIII
muiden laheisten ja lahiverkostojen kanssa 25 29 ‘N : .
Ohjaan lapsen lahiverkostojen henkiloita HE
(esim. opettaja) taitojen soveltamiseksi )

0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

| Kaikkien kohdalla m Useimpien kohdalla m Noin puolella
m Joidenkin kohdalla = Ej kenenkddn kohdalla = Ei kuulu terapiaan

Terapeuteilta tiedusteltiin myds tarkemmin, miten he arvioivat yhteistyon sujuneen
eri toimijoiden kanssa. Asteikolla 1-10 (1 = ei toimi lainkaan, 10 = toimii erittdin
hyvin) terapeuttien arvioiden keskiarvot eri toimijoiden suhteen olivat seuraavat:
vanhemmat 8,7; pdivdkodit 8,4; lasten palveluverkoston muut toimijat, esimerkiksi
muut terapeutit 8,0; koulut ja oppilaitokset 8,0; hoidosta vastaava taho 7,9 ja
muut arjen toimijat esim. harrastusverkostot 4,8.

Eri tekijoiden merkitys lapsen kokonaiskuntoutuksessa. Vanhemmilta ja terapeu-
teilta tiedusteltiin tarkemmin, miten tarkeitd lapsen kuntoutumiseen liittyvat eri
tekijat ovat. Molemmat ryhmat pitivat monia tekijoita tarkedana, mutta tuloksissa
ilmeni myds painotuseroja. Vanhemmat arvioivat terapeutin tai terapeuttien toteut-
tamat terapiakerrat erittdin tarkedaksi useammin kuin terapeutit itse (Fisherin tarkka
testi = 22,503; p <0,001), samoin lapsen suoriutumista tukevan harrastustoimin-
nan (x?> (3) =53,318; p < 0,001). Terapeutit arvioivat useammin kuin vanhemmat
erittdin tarkedksi lapsen ldhiaikuisten kyvyn mukauttaa omaa vuorovaikutusta

ja toimintatapoja lapsen suoriutumista mahdollistamaan (Fisherin tarkka testi =
10,350; p = 0,014), lapsen ja vanhemman yhteisen harjoittelun (x? (3) = 8,565;

p = 0,036) sekd ikdtoverisuhteiden merkityksen ja lapsen mahdollisuudet viettda
aikaa vertaisten kanssa (x? (3) = 8,565; p < 0,001). (Kuvio 20, s. 100.)
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Kuvio 20. Vanhempien (n = 235- 242) ja terapeuttien (n = 279-280) arvioita lapsen
kuntoutumiseen liittyvien tekijoiden tarkeydestd, %.?

Terapeutin tai terapeuttien
toteuttamat terapiakerrat ***

vannermt | e
rerapci: | MO

Lapsen oma aktiivinen toiminta
ja tuettu harjoittelu

Paivah. tai koulussa toteutettu
toimintakykya tukeva toiminta

vanhemmat - | I
rerapeutit | V|

Lahiaikuisten kyky mukauttaa oma
toiminta lasta tukemaan *

Ympdriston mydnteiset asenteet

vannermt N W TN

Lapsen ja vanhempien yhteinen harjoittelu *

I

Ikdtoverisuhteet ja vertaisten kanssakdyminen ***

vannernc: TN

Suoriutumista tukeva harrastustoiminta ***

0 % 20% 40% 60% 80% 100 %

m Erittdin tarkea m Melko tdarked mEikovin tai lainkaan tarkea m Ei kuulu kuntoutumiseen

a Ryhmien valisten erojen tilastolliset merkitsevyydet (x?-testi ja Fisherin tarkka testi):
*p¢0,05;* p<0,01; *** p <0,001.
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4 Yhteenveto ja pohdinta

Taman tutkimuksen keskeiset tulokset ja pohdinta kuntoutuksen suunnittelusta,
terapioiden koetuista vaikutuksista seka kuntoutuksen yhteistoiminnasta on koottu
seuraaviin alalukuihin.

4.1 Kuntoutuksen suunnittelu

Kuntoutussuunnitelma ohjaa merkityksellisen ja tavoitteellisen kuntoutuksen
toteuttamista arjessa. Lddkdrin yhdessd vanhempien, lapsen ja terapeuttien seka
muiden lapsen kanssa laheisesti toimivien ihmisten laatima kuntoutussuunnitelma
tukee lapsen ja hdnelle [dheisten ihmisten sitoutumista kuntoutumisen edellyt-
tamaan tyoskentelyyn. (Vrt. Melkas ym., 2022.) Tdssa tutkimuksessa vanhemmat
arvioivat, etta he tuntevat kuntoutussuunnitelman sisallon hyvin, ja he olivat varsin
tyytyvaisia siihen, miten heidan mielipiteensa oli huomioitu kuntoutussuunnitel-
massa. Kuitenkin kuntoutussuunnitelma-asiakirjojen perusteella vanhempien rooli
oli lahinnd tiedonantaja ja vastaavasti lapsen rooli ldhes ainoastaan arviointien ja
niihin pohjaavien suunnitelmien kohde. Terapeuttien arviot tukivat samaa havain-
toa. Heidan mukaansa kuntoutussuunnitelma-asiakirjat olivat terapeuttipainottei-
sia ja niissa ndkyi joskus tai harvoin lapsen ja vanhempien tai perheen rooli.

Jos kuntoutussuunnitelmiin ei ole kirjattu lapsen ja vanhempien roolia, osallistu-
mista, toiveita ja tarpeita, ei voi varmuudella tietdd, mikd rooli heilld on ollut tai
onko heiddn toiveensa ja tarpeensa huomioitu. On mahdollista, ettd lapsella ja
vanhemmilla on ollut tilanteessa aktiivisempi rooli kuin suunnitelma-asiakirjaan

on kirjattu, mutta se jda nakymattomaksi ilman dokumentointia. Jos kuntoutuja on
lapsi tai hdnelld on kognitiivisia haasteita, tulee hdnella siita huolimatta olla oikeus
kuntoutuksensa suunnitteluun ja omien toiveidensa tai tavoitteidensa esittamiseen
(STM 2022b, s. 84; UN, 1990). Kuten Olli (2021) toteaa, tulisi myos toimintakdytan-
noissd ottaa huomioon lapsen ndakdkulma, jottei lapsen ndakdkulman huomioiminen
jaa yksittdisen ammattilaisen osaamisen tai halun varaan. Talléin on keskeista, etta
ammattilaisella on riittdva osaaminen osallistaa myds niita lapsia, jotka tarvitsevat
osallistamiseen erityisid keinoja. Kuntoutussuunnitelmassa on tarkeda madaritella
myds lapsen ja hdanen ldheistensd omat roolit kuntoutuksessa ja ottaa huomioon
vanhempien ja perheen jaksaminen (vrt. Duodecim, 2023).

Kuntoutussuunnitelmiin oli varsin harvoin kirjattu myds lapsen muiden laheisten
ihmisten tai palveluiden edustajien rooli ja tehtdvat kuntoutuksessa. Paivakodin ja
koulun rooli ndkyi kuitenkin useammin kuin esimerkiksi muiden tukipalveluiden,
harrastustoiminnan tai jarjestojen rooli ja tehtavat. Kuntoutussuunnitelma-asia-
kirjojen tulisi valittaa tietoa ja edistda eri toimijoiden valistd yhteydenpitoa seka
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vahvistaa kuntoutujan sitoutumista kuntoutumiseensa ja kuntoutusprosessin
toteuttamiseen (Nikkanen, 2010). Taman tutkimuksen tulosten perusteella herada
kysymys, kuinka kuntoutussuunnitelma-asiakirjat todellisuudessa vastaavat ndihin
tarkoituksiin.

Toimintakykyd oli useimmissa tarkastelluissa suunnitelmissa kuvattu monipuoli-
sesti. Haasteena oli kuitenkin suunnitelman ammattilaislahtdisyys. Kuntoutuksen
ammattilaisten ja muiden verkostoon kuuluvien ammattilaisten seka erityisesti
lapsen ja vanhempien ndkemysten yhdistamistd ei juuri ollut dokumentoitu. Jollei
suunnitelmaan ole kirjattu selkeasti ja tiiviisti keskeisia toimintakyvyn haasteita ja
voimavaroja, jokainen dokumenttia kayttava tekee oman tulkintansa ja eri kayttaji-
en tulkinnat voivat erota toisistaan.

Kuntoutussuunnitelmissa oli esitetty [dhes aina suositeltavien terapioiden kohden-
netut tavoitteet, mutta muiden suositeltujen palvelu- ja tukimuotojen tavoitteet
oli ilmaistu harvoin. Myds kuntoutuksen kokonaistavoitteet oli kerrottu suunnitel-
missa harvoin, eika lapsen omia tai perheen tavoitteita ollut raportoitu selkedsti.
Tutkimuksessa tarkasteltujen kuntoutussuunnitelmien analyysin perusteella
kuntoutussuunnitelmien kirjauksessa tulisi kehittaa lapsen toimintakyvyn haastei-
den ja voimavarojen ilmaisemista tiiviisti eri toimijoiden yhteisenda ndkemyksena.
Lisdksi tulisi kehittdd lapselle ja perheelle merkityksellisten, kuntoutumista
edistdvia palveluja ja tukimuotoja yhdistavien kokonaistavoitteiden maarittamista
ja niistd johdettujen palvelukohtaisten tavoitteiden asettamista. Arjen osallistumi-
seen tahtddvien kuntoutuksen tavoitteiden tulisi olla sopusoinnussa myds laa-
jemmin eldman kokonaisuuden ja arjen toiminnan taustalla vaikuttavien arvojen,
uskomusten ja identiteetin kanssa. Kehittamistydssa olisi mahdollista hyodyntda
esimerkiksi Dekkerin ym. (2020) kolmivaiheista mallia monitoimijaisesta tavoit-
teiden asettamisesta. Ndistd ensimmaisessa keskitytdan tunnistamaan eldman
kokonaisuutta koskeva tavoite; mitd henkild haluaa saavuttaa tai tehdd elamdssa.
Taman jdlkeen on mahdollista maaritellda mielekds kuntoutuksen kokonaistavoite,
joka on linjassa elaman tavoitteen kanssa ja johon kuntoutuksen asiakas (tassa
tapauksessa lapsi ja hdnen perheensd) voi sitoutua. Vasta sitten on mahdollista
maddritelld kokonaistavoitteen toteutumista tukevat tarkemmat palvelukohtaiset
tavoitteet.

4.2 Terapioiden koetut vaikutukset

Terapioiden koetut myonteiset vaikutukset kohdistuivat vanhempien ja terapeut-
tien mukaan etenkin lapsen vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitoihin, pdivit-
tdisten toimintojen sujumiseen ja omatoimisuustaitoihin. Arvioihin vaikuttivat
kuitenkin myds lapsen ikd ja eldmdntilanne sekd se, minka erikoisalan terapeutista
oli kyse. Esimerkiksi puheterapeutit kokivat toteuttamansa terapian vaikuttavan
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erityisesti kommunikaatioon, kun taas fysioterapeutit tunnistivat myonteisia
vaikutuksia erityisesti lapsen fyysiseen hyvinvointiin ja suoriutumiseen. Toimin-
taterapeuttien arvioissa myonteiset vaikutukset jakautuivat tasaisemmin useam-
malle eri alueelle; eniten lapsen pdivittdisten toimintojen sujumiseen, fyysiseen
hyvinvointiin ja suoriutumiseen, itsendistymiskehitykseen ja omatoimisuuteen
sekad vuorovaikutustaitoihin. Vanhempien ja terapeuttien mukaan lapsen terapia
tukee myds perheen arjen sujumista, vanhempien arjen kuntoutuksen osaamisen
vahvistamista sekd koko perheen hyvinvointia ja jaksamista. Vanhempien ja
terapeuttien lisdksi varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaiset kokivat tera-
peuttien tuen vahvistaneen heiddan ymmarrystdadn ja osaamistaan kuntoutumista
tukevista toimintatavoista.

Vaikka terapioista koettiin padosin olleen hydtya ja niiden vaikuttaneen myontei-
sesti niin lapsen toimintakykyyn ja osallistumiseen kuin perheen arjen sujumiseen-
kin, kuvatut vaikutukset eivdt aina olleet pelkdstddan myonteisid. Noin kolmasosa
kyselyyn vastanneista vanhemmista koki terapioiden haittaavan vahintdadn jonkin
verran tydjdrjestelyjd. Vajaa neljdsosa vanhemmista arvioi terapioilla olevan
vahintdan jonkin verran haittaa tai kielteisia vaikutuksia lapsen tai vanhempien
jaksamiseen ja voimavaroihin. Kielteiseksi vanhemmat kokivat myés monimutkai-
sen palvelujdrjestelmdn, kuntoutuksen hakemiseen liittyvdan byrokratian ja lapsen
kuljetusjarjestelyt. Tutkimus vahvistaa Harkdpdan ja kumppanien (2020) esittamia
havaintoja siitd, ettd kuntoutus voi olla myds arkea kuormittavaa ja etenkin lapsen
saadessa yksiloterapiaa vanhemmat voivat kokea psyykkistda kuormittumista

ja omat voimavaransa riittamattomaksi. Vanhemmat ovat joutuneet tekemaan
erilaisia tydjarjestelyja lapsen terapian takia tai lapsen terapia on voinut vdahentaa
koko perheen yhteistd vapaa-aikaa. Lapsen kuntoutukseen on myos liitetty aika-
taulutuksiin, kuljetusjdrjestelyihin tai kuntoutuksen saamisen byrokratiaan liittyvia
haasteita. (Harkdpda ym., 2020, s. 77-166.)

Kyselylomakkeiden avulla selvitettiin terapioista aiheutuvia haittoja painottuen
terapioiden kielteisiin vaikutuksiin, jotka liittyvdat perheen ajankdyttoon, jaksami-
seen ja voimavaroihin sekd lapsen kuljetusjdrjestelyihin ja vanhempien tyojarjes-
telyihin. Lisaksi kysyttiin mahdollisia kielteisid vaikutuksia, joita on aiheutunut
perheen ja terapeutin vuorovaikutuksesta. Terapioiden toteutustavoista ja sisal-
l6ista aiheutuvia haittoja ja kielteisid vaikutuksia ei kysytty erikseen. Vanhempien
oli kuitenkin mahdollista tuoda avovastauksissa esille myos muita haittoja tai
kielteisia vaikutuksia. Vanhemmat eivdt avovastauksissakaan kuvanneet terapioi-
den sisaltéihin liittyvia haittoja.

Lapsen kehitysvamma ja siihen liittyvat kasvatuksen tukemisen erityistarpeet
voivat aiheuttaa suuria vanhemmuuden vaatimuksia ja psyykkistda kuormittumista
(Scherer & Kuper, 2019). Mikali asiakkaiden kokonaistilanne jad huomioimatta
kuntoutuksen suunnittelun ja toteutumisen prosessissa, hyvaa tarkoittavat kuntou-
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tustoimet voivatkin olla asiakkaalle uusia kuormitustekijoita (Harkdapaa ym., 2020,
s. 166). Kuntoutuksen tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita usein hyodyista ja
koetuista myonteisistd vaikutuksista tai vaikuttavuudesta, mutta erityisen tarkeaa
olisi selvittda enemman myds kuntoutuksesta aiheutuvia mahdollisia haittoja ja
kielteisid kokemuksia. Kuntoutuksen alueella on kuvattu erityisesti psykoterapiaan
liittyvid haittoja, mutta siitakin tutkimusta on tehty vahan ja tutkimuksessa on
useimmin keskitytty hyotyjen todistamiseen. Laadukas hoito ja kuntoutus edellyt-
tavat vaikutusten mutta myds mahdollisten haittavaikutusten seurantaa. Tarkeda
olisi kehittdd myos vaikutusten seurannan valineitd. (Klatte ym., 2018; Linden &
Schermuly-Haupt, 2014; Sailas ym., 2019.) Seurannan valineiden pitdisi mahdol-
listaa myds lapsen ndkdkulman selvittdminen. Lasten ja nuorten omat kokemukset
kuntoutuksen merkityksesta seka osallisuutta edistdvista ja estavista tekijoista
auttavat kehittdméaadn kuntoutuspalveluiden lapsiléahtoisyytta (vrt. Lindsay, 2016;
Teleman ym., 2021).

Terapeutit kdyttivat monipuolisesti erilaisia toimintatapoja myodnteisten vaikutus-
ten tavoitteluun. Nditd olivat muun muassa kohdennetut harjoitukset ja keinot,
sitouttaminen, opettaminen, kompensaatiokeinojen hyddyntaminen, palveluihin
ohjaaminen ja konsultointi (vrt. Townsend ym., 2007). N&illad toimintatavoilla
terapeutit pyrkivdt edistamdan arjen sujumista lapselle keskeisissd arjen toimin-
taympdristdissa. Terapeuttien ndakemysten mukaan heidan ydintehtavdnsa oli
lapsen valmiuksien ja taitojen harjoittaminen. Kohdennetuissa harjoituksissa
korostuivat muun muassa vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitojen, motoriikan
sekd itsetunnon, tunnesdatelyn ja mindpystyvyyden harjoitukset. Harjoituksissa
huomioitiin lapsen erityispiirteet. Ndilld harjoituksilla pyrittiin valmistamaan lasta
paivakotiin ja kouluun tai harrastuksiin osallistumiseen.

Osallistuminen arjessa ei ole kuitenkaan riippuvainen ainoastaan lapsen taidoista
ja kyvyistd, vaan kontekstuaalisilla tekijoilld on vahintadnkin yhta suuri rooli.
Terapioissa olisikin tarvetta siirtya nykyistd aktiivisemmin lapsen ominaisuuksia
muuttamaan pyrkivistd toimintatavoista tunnistamaan niitda prosesseja, jotka edis-
tdvat tai estdvat lapsen osallistumista hdanen arjen ymparistdoissaan. (Maciver ym.,
2019.) Kdytannossad tama tarkoittaa sitd, ettd hyvaksytaan ja arvostetaan sitd, etta
lapsella on omat erityispiirteensd, ja mahdollistetaan hanen osallistumisensa yh-
teisonsd toimintaan sellaisena kuin han on (vrt. Autti-Ramo ym., 2022c). Yhteis6on
osallistumista tukisivat sellaiset terapioiden toteuttamisen lahestymistavat, jotka
suuntautuvat yksittdisen lapsen sijaan koko yhteisén toimintaan, kuten Partnering
for Change (P4C) -mallissa osana koulun toimintaa toteutettavat toimintaterapia-
palvelut (Campbellym., 2023). On todettu, ettd tallaisissa kuntoutuspalveluissa,
jotka ovat osa yhteis04d, toteutuu kolme vaikutusmekanismia: yhteistoiminnalliset
vuorovaikutussuhteet, palvelujen antaminen luonnollisissa arjen toimintatilanteis-
sa seka vastavuoroinen valmiuksien kehittaminen (VanderKaay ym., 2023).
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Lapsen arjen toimintaan osallistumista tukevien terapioiden toteuttamisessa on
tarpeen huomioida kolme keskeistd [dhtokohtaa. Ensinndkin eri toimijoiden tulisi
olla mukana aktiivisesti kaikissa terapiaprosessin vaiheissa. Toiseksi lapset itse
voivat antaa tarkedad tietoa ja olla aktiivisina mukana suunnittelussa, toteutuk-
sessa ja arvioinnissa. Kolmanneksi on painotettu yhteistoiminnan tarkeyttd, jotta
osallistumista arjessa voidaan mahdollistaa yksildllisten ja rdataloityjen keinojen
avulla. (Granlund & King, 2022.) On todettu, ettd aktiivinen osallistuminen ratkai-
sukeskeisen, valmentavan kuntoutuksen tavoitteiden ja suunnitelmien laadintaan
motivoi lasta ja perhettd sekd antaa toivoa ja voimaannuttaa (Kingym., 2017).
Kiinnostus lasta osallistavien menetelmien vaikutuksia kohtaan on muutamien
viime vuosien aikana lisddntynyt. Esimerkiksi pyritdan selvittamdan sitd, tuottaako
lasta tavoitteen asettamiseen osallistava toimintatapa taloudellisia hyotyja verrat-
tuna tavanomaiseen kdytantoon (Pritchard-Wiart ym., 2022).

Kehitysvammaisten lasten on todettu osallistuvan tyypillisesti kehittyneitd ikdtove-
reitaan vdhemman sosiaaliseen, vapaa-ajan ja virkistystoimintaan ja usein ndissd
toiminnoissa ovat myos vanhemmat ovat lasna (Kaljaca ym., 2019). Tutkimuksen
aikaisessa Kelan yksiloterapioita ohjaavassa palvelukuvauksessa terapian toteut-
tajia on ohjeistettu hakeutumaan kuntoutujaa paikallisiin, kuntoutusta tukeviin
palveluihin, kuten kokeilemaan erilaisia liikunta- ja harrastusmuotoja (Kela, 2021).
Niin vanhempien kuin terapeuttienkin arvioissa painottuivat ensisijaisesti toimin-
takyvyn valmiuksien (esim. keskittymisen ja hahmottamisen) ja kotona ja lapsen
lahiympdristossa tehtdvien vapaa-ajanviettopuuhien (esim. kotiaskareiden, pelien
pelaamisen ja lilkunnan) tukeminen sekd edellytysten luominen sille, ettd lapsi voi
osallistua harrastustoimintaan. Suora osallistumisen ohjaus esimerkiksi kerho- tai
seuratoimintaan oli vahaistd. Koettiin esimerkiksi, ettd lapsen valmiudet tai per-
heen voimavarat eivat olleet riittdvid, terapeuttien mukaan ndma toiminnot eivat
kuuluneet terapiaan tai ndista ei ollut sopivaa tarjontaa lahiymparistossa.

Samankaltaisia haasteita tai esteitd harrastuksiin osallistumisessa on kuvattu
my0ds aiemmissa tutkimuksissa (Chien ym., 2017; Eriksson & Saukkonen, 2022;
Shields & Synnot, 2016; Shikako-Thomas ym., 2014). Vammaisten lasten
vapaa-ajan toimintaan osallistumisen koettuja edistadvia ja estdvia tekijoita
tutkittaessa on kiinnitetty huomiota siihen, etta vanhemmat ja ammattilaiset ovat
keskittyneet lapseen liittyviin esteisiin, kun taas lapset itse ovat keskittyneet omiin
mieltymyksiin, ystavyyksiin sekd iloon ja nautintoon tarkeimpind osallistumisen
edistdjind (Steinhardtym., 2021). Jokaisella lapsella ja nuorella tulisi olla mahdol-
lisuus harrastukseen, joka tuottaa iloa ja merkityksellisyyttd elamaan (OKM, 2019).
Terapioiden tulisi entistd enemman toteutua osana yhteison toimintaa niin, etta
terapeutti mahdollistaa lapselle esimerkiksi mielekkddseen vapaa-aikaan tai
harrastukseen osallistumisen. Kuntoutuksessa on tarkeda huomioida jaetutilon
kokemukset ja terapeutin on tarked auttaa lasta tekemadan sellaisia asioita, jotka
ovat hanen mielestdan mielekkditd ja hauskoja (Rosenbaum & Gorter, 2012).
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On myd0s tdarkeda pyrkia vaikuttamaan myonteiseen asenneilmapiiriin ja ympariston
esteettomyyteen, jotta kaikille lapsille ja nuorille tarjoutuu mahdollisuuksia harras-
tamiseen.

Lapsen tuen lisdksi sekd vanhemmat ettd terapeutit kokivat terapialla olleen mydn-
teisid vaikutuksia perheen arjen sujumiseen kotona. Vanhemmat kokivat merkityk-
selliseksi sen, ettd terapeutti huomioi perheen eldmantilannetta ja voimavaroja.
Seka vanhempien etta terapeuttien mukaan tama toteutui yleensa hyvin. Terapeutit
jakoivat tietoa, kannustivat ja ohjasivat vanhempia. Valtaosa vanhemmista koki,
ettd terapeutti on ohjannut perhetta erittdin tai melko hyvin taitojen soveltamiseksi
arjessa. Myos terapeutit kokivat ohjaavansa vahintdaan useimpien lasten vanhem-
pia taitojen soveltamiseksi arjessa. Kuitenkin reilu kaksi kolmasosaa terapeuteista
arvioi Kelan yksiloterapioihin sisdllytettdvien ohjauskdyntien mdaran liian
vahdiseksi. Tdma viestii tarpeesta lisatd ohjauskertojen mdaraa. Toisaalta Kelan
(2021) palvelukuvauksessa linjataan, ettd asiakkaan terapiakayntiin voi osallistua
hanen huoltajansa tai arjessa toimiva ldahitoimija, jotta he saavat mahdollisuuden
harjoitella arjessa tarvittavien taitojen ohjausta seka antavat ja saavat tietoa. Tama
linjaus mahdollistaa sen, ettd terapiakdynnin aikana voi ohjata ldhiaikuisia lapsen
ollessa lasna. Erityisesta syystd voidaan mydntdaa myos erillisia ohjauskdynteja
asiakkaan huoltajalle esimerkiksi toimintatapojen merkityksen ymmartamiseksi ja
muokkaamiseksi. (Kela, 2021.)

Koettujen mydnteisten vaikutusten tarkastelussa on tdrkea kiinnittdd huomiota
seuraavaan: jotta terapian vaikutukset siirtyisivat arkeen, taytyy terapian tavoit-
teiden olla konkreettisia ja nivoutua arkeen ja lapsen vanhempien sekda muiden
l[dhiaikuisten tulee saada riittavdsti ohjausta. Sekd vanhempien ettd terapeuttien
arviot terapian asiakaslahtdisyydestd olivat pddosin myonteisid, mutta molempien
ryhmien mukaan heikoiten terapeutit onnistuivat motivoimaan vanhempia toteut-
tamaan lapsen kuntoutusta omatoimisesti. Kuntoutuksessa on ndhty keskeisend
asiana vahvistaa omakuntoutusta seka kiinnittad huomiota sen edellyttamiin
taitoihin ja strategioihin (Salminen, 2022). Tama tarkoittaa usein myds sitd, etta
perhe muuttaa toimintaansa, jotta lapsen oppiminen ja hanen mydnteinen muu-
tosprosessinsa mahdollistuisi (vrt. Sipari, ym., 2022).

4.3 Osallistumista edistdva yhteistoiminta

Hyvan, lapsen osallistumista tukevan yhteistoiminnan rakentuminen vaatii paitsi
lapsen itsensd, vanhempien ja ammattilaisten kykya ja halua yhteistydhdon myds
yhteistoimintaa mahdollistavia rakenteita organisaatioissa ja laajemmin koko
yhteiskunnassa. Kansallinen lapsistrategia nojautuukin strategisissa linjauksis-
saan monitoimijaiseen yhteistyohon ja ohjaa vahvistamaan lasten asemaa ja
osallistumista niin omassa kehitysympadristossddn kuin yhteiskunnassakin
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(Valtioneuvosto, 2021). Samalla tavoin myés Maailman terveysjarjestdo WHO:n
(2023) kehitysvammaisia henkildita koskevissa kuntoutuksen interventiokuvauk-
sissa on painotettu osallistumisen tukemista yhteison eldmaan.

Vanhemmat kokivat, ettd heillda on monenlaisia rooleja lapsensa kuntoutumi-
sessa. He kokivat padosin olevansa aktiivisia toimijoita lapsen kuntoutumisen
prosessissa ja olivat yleensa tyytyvdisia rooliinsa. Vanhemmat toimivat lastensa
kannustajina, tekivat lapsen kanssa toiminnallisia harjoitteita arjessa ja tukivat
tavoitteiden saavuttamista pienilld arjen teoilla yhdistden kuntoutuksessa saatuja
tietoja ja vinkkejd perheen arkeen. Vanhemmat toivat myos esille, ettei lapsi itse
pystynyt valttamattd osallistumaan oman kuntoutuksensa suunnitteluun ja myds
siksi vanhempien rooli lapsen puolestapuhujana oli tarked. Lapsen ndakdkulman
tarkasteluun kehitettyjen toimintamallien ja vdlineiden hyddyntaminen kuntou-
tuksessa onkin tarpeen (vrt. Kaitsalmi, 2024). Lasta voidaan tukea tunnistamaan
hanelle merkityksellisid toimintoja, jotka tuottavat iloa ja joita han haluaa oppia
tai joihin hdn toivoo saavansa apua. Lapsen kuntoutusosallisuutta voidaan edistdaa
hyodyntamalld toiminnallisia menetelmid, kuvia, piirroksia, keskusteluita ja dialo-
gista leikkia. (Olli ym., 2021; Pollari & Toivonen, 2016; Rosenbaum, 2022; Sipari
ym. 2017; Tulensalo ym. 2021.)

Vanhemmat osallistuivat aktiivisesti myds kuntoutusjdrjestelyista huolehtimiseen.
Noin neljdsosa vanhemmista kuitenkin arvioi olevansa enemman sivustaseuraaja
ammattilaisten hoitaessa varsinaisen kuntoutuksen. Useampi perusvammaistukea
saaneiden lasten vanhemmista koki olevansa sivustaseuraaja verrattuna ylinta
vammaistukea saaneiden lasten vanhempiin. Lapsen terapian pidempi kesto

oli myds yhteydessa vahdisempiin epavarmuuden kokemuksiin. Tama voi viitata
siihen, ettd lapsen suuremmat tuen tarpeet edellyttavdt osaltaan vanhempien
vahvempaa osallistumista ja pidempi kuntoutuksen kesto rakentaa syvempaad
luottamusta terapeuttiin, mika selkeyttdd rooleja.

Vanhemmat ja terapeutit pitivat luottamusta ja turvallisuutta hyvan terapiasuhteen
kulmakivina. Vanhemmat kokivat hyvan yhteistoiminnan olevan mutkatonta,
joustavaa, tasa-arvoista ja toista kunnioittavaa. Yhteistyota edisti tuttuus, henki-
lokemioiden kohtaaminen ja ymmarrys toisten tavasta toimia. Terapeutit kuvasivat
tarkeind yhteistoiminnan elementteind empaattisen vuorovaikutussuhteen ja
sadnnollisen keskustelun. Vanhempien ja terapeutin hyvad yhteistoiminta edellytti
my0s sitd, ettd terapeutti ymmarsi perheen arjen ja kaikilla oli yhteinen nakemys
kuntoutuksen pdamadadrdstd, jota kohti tyoskenneltiin yhteistydssa.

Vanhemmat, jotka ymmartdavat oman merkityksensa ja roolinsa lapsensa kuntou-
tuksessa, uskaltavat olla aktiivisia toimijoita sekd tekevat itsendisesti valintoja eri
roolien (esim. diti vs. kuntouttaja) ja toimintamahdollisuuksien valilla. Vanhemmat
tarvitsevat eri tahoilta kuitenkin tukea lapsen kuntoutusprosessiin osallistumi-
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seen. Keskeinen osallistumista ja sitoutumista edistdva tekijd on vanhempien ja
terapeutin vdlinen vuorovaikutussuhde. Hyvan vuorovaikutussuhteen kulmakivia
ovat molemminpuolinen luottamus ja arvostus. (D’Arrigo ym., 2019; Edney &
McHugh, 2021; Phoenix ym., 2020.) Perheen ja ammattilaisen valiselld suhteella
on positiivinen vaikutus vanhempien sitoutumiseen ja terapian tuloksellisuuteen
(An & Palisano, 2014). Vanhempien sitoutumista edistad terapeuttien kyky
reagoida ja huomioida vanhempien tunteet ja tarpeet. Vanhemmat myds sitoutuvat
paremmin terapiaan, jos he kokevat saavansa siitd tietoa ja osaamista, jotka
voimaannuttavat heitd. Haasteena osallistumiselle voivat olla aikataulut, perheen
muun eldmantilanteen yhteensovittaminen ja vanhempien voimavarat. (D’Arrigo
ym., 2019; Edney & McHugh, 2021; Phoenix ym.,2020.)

Yhteistoiminnan tarkeaksi elementiksi nousi eri toimijoiden saannéllinen dialogi-
nen vuorovaikutus. Dialoginen kohtaaminen ja toimintatapa edellyttavat toisten
asiantuntemuksen tunnistamista ja tunnustamista, joka puolestaan edellyttaa
toisten ajatuksien kunnioittamista (Kekoniym., 2019). Tamén tutkimuksen
tulosten mukaan asiantuntijuuden tunnistaminen ja tunnustaminen ovat avaimia
toimivaan yhteistoimintaan. Dialogisessa kohtaamisessa erilaiset nakemykset
pyritddn saattamaan yhteen ja toisten asiantuntemusta hydodynnetdadn oman asian-
tuntijuuden laajentamiseksi (Monkkonen ym., 2019). Tama vaatii kulttuuristen,
asenteellisten, rakenteellisten rajojen ja asiantuntijuuden ylittavda toimintatapaa
(Kekoniym., 2019).

Yhteistoimintaa arjessa ohjaavat sddnndlliset tapaamiset, yhdessa sovitut tavoit-
teet ja toimintasuunnitelmat. Brewerin ym. (2014) mukaan perheen ja ammattilais-
ten kanssa yhdessd suunnitellut tavoitteet auttavat toimijoita sitoutumaan kun-
toutukseen ja toimimaan tavoitteiden suuntaisesti yhdessa. Erilaisten ndkemysten
tunnistaminen ja yhteisen ymmarryksen léytyminen edistavat kuntoutuksen
toteuttamista arjessa (Anaby ym., 2022). Vanhempien ja lapsen asiantuntijuuden
tunnistaminen on olennaista (An & Palisano, 2014; Kinnunen, 2021). Tdman tutki-
muksen mukaan kehitysvammaisten lasten ja nuorten terapioiden tulisi kohdentua
entistd enemman yhteistoimintaan perheiden kanssa. Tahan terapeutit tarvitsevat
myds malleja ja tyokaluja siitd, kuinka toimia (esim. An & Palisano, 2014).

Kehitysvammaisen lapsen kuntoutukseen liittyvd varhaiskasvatuksen ja opetuksen
ammattilaisten vdlinen yhteistoiminta rakentui mydnteisistd asenteista, asiantun-
tijuuden jakamisesta ja sadnnollisestd yhteydenpidosta. Keskeista oli jokaisen
osaamista arvostava ilmapiiri sekd avoin ja saannollinen vuorovaikutus. Kun-
toutuksen yhteistoiminta ei kuitenkaan aina toteutunut onnistuneesti, vaan sita
rajoittivat erilaiset organisaatioiden toimintakulttuurit seka ryhmien ja yksiléiden
tyoskentelytavat. Opetuksen ammattilaiset kokivat turhautumista niin sanotusta
”koulu kuntouttaa” -keskustelusta. He kokivat, ettd terapeutit eivdt ymmarra
koulun toimintakulttuuria, ja vastuuta kuntoutuksesta pyritddn siirtamdan liikaa

KUNTOUTUS KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN TOIMINTAKYVYN JA OSALLISTUMISEN MAHDOLLISTAJANA 108



kouluille. Terapeutit toivat esille, ettd lapsen pdivakodin ja koulun yhteis6ihin on
vdlilla vaikea pddstda mukaan. Yhteisen kielen ja ymmarryksen puuttumisen nahtiin
olevan esteend avoimelle ja toisten toimintaa kunnioittavalle ilmapiirille. Ammat-
tilaisten mukaan terapioiden toteutuminen sujuvana osana paivdkodin ja koulun
toimintaympadristdja edellyttda toimivia kaytannon puitteita ja jarjestelyjd, kuten
tarkoituksenmukaisia tila- ja aikatauluratkaisuja, terapioiden sovittamista arjen
toimintoihin ja sdados- sekd vastuukysymysten selkiyttamistda. Samankaltaisia eri
organisaatioiden ja toimijoiden toimintakulttuureihin ja tyokdytantoihin liittyvid
haasteita on kuvattu myds aiemmin yksiloterapioiden kuntoutusyhteistydssa
(Harkdpdaym., 2020, s. 170-171), perhekuntoutuksessa toteutuvassa yhteistoi-
minnassa (Lautamo ym., 2023, s. 84) sekd laajemminkin lapsi- ja perhepalvelui-
den yhteistyokdytdantojen kehittamisessa (Owal Group, 2019, s. 40-42).

Opetuksen ammattilaiset kokivat haasteeksi terapeuttien mdaran ja vaihtuvuuden
koulun arjessa ja toivat haastatteluissa esille toiveen koulun omasta terapeutista,
jolla olisi omat toimitilat koulun yhteydessa. Taman visioitiin sujuvoittavan opetuk-
sen ammattilaisten ja terapeutin yhteistoimintaa sekd terapioiden toteuttamista
osana koulun arkea. Tamd ndakdkulma nousi esille myds LAKU-perhekuntoutuksen
arviointitutkimuksessa, jossa opettajat pohtivat, etta yhteistyota edistdisi se, etta
kouluilla olisi omat tutut terapeutit tai kuntoutusyhteistyohdn nimetty vastuu-
henkilo (Lautamo ym., 2023, s. 68).

Kansallisessa lapsistrategiassa todetaan, ettd varhaiskasvatuksessa ja koulutuk-
sessa on varmistettava monialaisen yhteistyon toteutuminen, osaamisen kehitta-
minen ja resurssien lisddaminen lasten hyvinvoinnin tukemiseen (Valtioneuvosto,
2021). Oppilaan tukemisessa on tdrkedd antaa yksilollista tukea ja tehda yhteis-
tyota eri osapuolten kesken. Viime vuosina tydon maadra kouluissa on kuitenkin
lisdantynyt ja monimuotoistunut ja opetushenkildsto tarvitsisi koulutuksellisia

ja tydnohjauksellisia resursseja seka vertaistukea, jotta se pystyisi vastaamaan
oppilaiden erilaisiin tuen tarpeisiin. Kolmiportaisen tuen kdytdanteisiin on arvioitu
tarvittavan kansallisella tasolla tehtavda yhtendistamistd. (Nykdnen, 2021.)

Heinijoen ym. (2022) tutkimuksessa varhaiskasvatuksen ja kuntoutuksen yhteis-
toiminnan erityispiirteena nousi esille arjessa yhdessa tekeminen, joka vaati aikaa
ja tilaisuuksia arjen toiminnan keskelld ja virallisten tapaamisten ulkopuolella.
Meuserin ym. (2023) tutkimuksen mukaan ammattilaisten (opettajien ja tera-
peuttien) yhteistoiminta kouluympaéristossa on hyodyllistd ja arvokasta lasten
osallistumiselle, mutta se myds mahdollistaa asiantuntijuuden jakamisen arjen
tilanteissa. Kdytannossa terapeuttien ja opettajien yhteistoimintaa voi edistaa
my0s se, jos opettajilla on enemman ymmarrysta terapeuttien erilaisista rooleista
kouluympadristossd sekd keinoista, joita terapeutit voivat tarjota luokkahuoneessa
hyddynnettavaksi (Edickym., 2023).
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Tassa tutkimuksessa sdaanndlliset tapaamiset ja vuorovaikutus nousivat myds mer-
kityksellisiksi tekijoiksi yhteistoiminnassa, joka mahdollisti toisten ammattilaisten
toimintakulttuurin ja -tapojen ymmartamisen, aidon asiantuntijuuden jakamisen
sekd myonteisen moniammatillisen ilmapiirin syntymisen. Terapeuttisen yhteis-
toiminnan konteksti muodostuu ympdristdsta ja -kulttuurista. Lisdksi se edellyttda
vastavuoroista vuorovaikutussuhdetta, harkintaa ja muutoksen toteutusta
konkreettisesti. (Harra, 2014.) Terapeuttien osallistuminen paivédkodin ja koulun
arjen toimintoihin koettiin tarkedksi kuntoutumisen keinojen siirtymiseksi arkeen.
Tutkimusten mukaan yhteistoiminta varhaiskasvatuksen ja opetuksen arjessa
vaatii sitoutumista yhteistyohon ja valmiutta oppia toisilta (Meuserym., 2023;
Waisman-Nitzan ym., 2022).

Kehitysvammaisen lapsen ja hdanen perheensa tukipalvelut koostuvat usein eri
palveluista ja toimijoista. Palvelujen yhteensovittaminen ja kuntoutuksen ver-
kostoyhteistyd on tarkedaa kokonaiskuntoutuksen toimivuuden varmistamiseksi.
Terapeuteista valtaosa arvioi kuntoutusmuotojen ja palvelujen yhteensovittamisen
sujuvan vahintdan melko hyvin. Hieman epdvarmempia terapeutit olivat kuitenkin
siitd, miten hyvin eri yhteisdjen kanssa tehtdavaa yhteistyotda on mahdollista
toteuttaa osana lapsen terapiaa. Heikoimmin terapeutit arvioivat harrastusver-
kostojen kanssa tehtdavan yhteistyon toteutumista, mihin todenndkdisesti vaikutti
se, ettd terapeutit eivdat muutenkaan osallistaneet tai tukeneet suoraan lapsen
osallistumista ohjattuun kerho-, seura- tai muuhun harrastustoimintaan (ks. myos
luku 4.2). Valtaosa terapeuteista arvioi tekevansa verkostoyhteistyotd useimpien
lasten kohdalla, mutta hieman epdvarmempia terapeutit olivat siitd, missa madrin
he ohjaavat lapsen lahiverkostoja taitojen soveltamiseksi arjessa. Vanhemmista yli
kolme neljdsosaa arvioi, ettd terapeutti on ohjannut lapsen ldahiverkoston henkildi-
ta vahintdaan melko hyvin.

Kuntoutuksen yhteistoiminta edellyttaa sitd tukevia rakenteita, samoin kuin
ammattilaisten vuorovaikutus- ja yhteistyttaitoja. Ndma ovat keskeisid element-
tejd sitoutettaessa kuntoutujaa ja hdnen perhettddn kuntoutusprosessiin seka
mahdollistettaessa toimintakykymuutoksia ja kuntoutuksen vaikuttavuutta arkeen.
(Autti-Ramo ym., 2022a; Malmivaara, 2019; STM, 2022b, s. 60-61.)

4.4 Tutkimuksen arviointi

Tutkimuksen eettinen ennakkoarviointi tehtiin Kelan tutkimuseettisessa toimikun-
nassa, joka arvioi tutkimussuunnitelman liitteineen ja antoi tutkimuksen toteu-
tuksesta myonteisen lausunnon joulukuussa 2020. Tutkimus kohdistui erityisesti
kuntoutuksen suunnittelun ja tavoitteiden asettelun toteutukseen, yksiloterapioi-
den koettuihin vaikutuksiin ja kuntoutuksen yhteistoimintaan liittyviin teemoihin.
Nditd teemoja on tarkasteltu monindkdkulmaisesti ja monimenetelmallisesti.
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Tutkimuksessa aineistoja kerdttiin vanhemmilta, terapeuteilta sekd varhaiskasva-
tuksen ja koulujen toimijoilta. Lisaksi aineistoina kdytettiin lasten kuntoutussuun-
nitelmia. Maarallisia ja laadullisia aineistoja analysoitiin erikseen, minka jalkeen
niitd yhdisteltiin ja vertailtiin keskendadn prosessinomaisesti. Monindkdkulmainen
ja -menetelmallinen tarkastelu on antanut kattavan kokonaiskuvan tutkimuksen
teemoista ja lisdannyt tiedon luotettavuutta.

Tutkimukseen liittyy kuitenkin rajoituksia, jotka on huomioitava tulosten tarkas-
telussa. Vastausprosentti vanhempien postikyselyssa jdi alhaiseksi (9 %) eika
tutkimukseen ollut resursoitu uusintakyselyd. Kyselyaineiston sukupuoli- ja ikdja-
kaumat sekd vammaisetuuksia koskevat jakaumat vastasivat kuitenkin perusjou-
kon jakaumia. Tutkimus ei anna tietoa siitd, miten osallistuneet ovat valikoituneet
tutkimukseen ja mitd syitd oli vastaamatta jattamiselle. Vanhempien kyselylomak-
keeseen vastasivat useimmin didit, mikd on todettu monissa muissakin lasten
tarpeita ja kuntoutuspalveluita selvittdvissa tutkimuksissa (esim. Alsem ym., 2014;
Kippola-Pdadkkonen, 2020). Tulokset voisivat olla osin erilaisia, jos myos useammat
isat olisivat vastanneet kyselyyn.

Lapsen oli mahdollista osallistua vanhemman kanssa yhdessd hantd koskevan
kyselylomakkeen tayttamiseen, mutta vain kuusi lasta oli osallistunut. Kohderyh-
mana olleet lapset olivat niin idltddn kuin toimintakyvyltdankin heterogeeninen
joukko. Valtaosa lapsista sai korotettua tai ylinta hoitotukea eli heiddn tuen
tarpeensa oli vaativaa. Lasten nakdkulman selvittdminen olisi edellyttanyt lahi-
kontakteja ja lapsilahtdisid, aidosti lapsia osallistavien menetelmien kdyttéd, mitd
ei taman tutkimuksen resursseilla ollut mahdollista toteuttaa. Tama on kuitenkin
tarked jatkotutkimuksen aihe, samoin kuin laajempi perhendkdkulma, jossa
huomioidaan myds sisarusten kokemuksia. Lasta osallistavien menetelmien avulla
voidaan tutkimuksessa tasoittaa myds valta-asetelmaa aikuisen ja lapsen valilla
(Lehto-Lundén, 2020).

Terapeutteja koskevan aineiston perusjoukkoa ei voitu tarkasti maaritella tiedon-
keruun toteuttamistavan vuoksi. Terapeuteille kohdistettiin Webropol-kysely Kelan
palveluntuottajarekisterista saatujen yhteystietojen pohjalta, mutta taman lisdksi
kyselystd informoitiin myos terapeutteja edustaville tahoille. Kaikilla terapeuteilla
ei ollut kyseisella hetkelld asiakkaina lapsia tai nuoria, joilla oli kehitysvamma.
Aineistoon sisdllytettiin myds nditd terapeutteja, koska terapiassa olevien lasten
ja nuorten diagnoosit voivat vaihdella ja koska saatteessa oli informoitu, etta
kysely on tarkoitettu terapeuteille, jotka tekevat ty6ta myos lasten kanssa, joilla on
kehitysvamma. Kyselyyn vastaajat olivat pddasiassa kokeneita terapeutteja, milld
on voinut olla vaikutusta tuloksiin. On mahdollista, etta kyselyyn vastanneista
terapeuteista useat ovat muutenkin aktiivisia ja kehittdmismyonteisia.
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Kyselylomakkeiden vastaajamadarissa oli runsaasti kysymyskohtaista vaihtelua, ja
selkeyden vuoksi vastanneiden mdarat kuvattiin yleensa tuloksien kuvailussa. Van-
hempien ja terapeuttien kyselyissd osa kysymyksista kohdistui yleisempiin kun-
toutusta koskeviin kysymyksiin ja osa erityisesti Kelan terapioihin. Erityista tukea
tarvitsevien lasten kuntoutus on usein laaja kokonaisuus erilaisia palveluita ja on
mahdollista, ettd vastaajien kuntoutuskokemukset ovat rakentuneet laajemmassa
kontekstissa kuin yksinomaan Kelan yksiloterapioihin liittyvista kokemuksista.
Kyselyiden tayttamiseen voi liittyd myos vastausharhoja, kuten mahdollisesti
sosiaalisesti toivottujen vastausten valitsemista (esim. Van de Mortel, 2008),

mitd ei tutkimuksessa ole voitu kontrolloida.

Laadullisten aineistojen (vanhempien haastattelut sekd varhaiskasvatuksen ja
opetuksen haastattelut) keruun suunnitteluun osallistui kolme tutkijaryhman
jasenta (AV, MK, AK-P) ja haastattelujen suunnittelussa hyddynnettiin vanhempien
ja terapeuttien kyselyn alustavia tuloksia. Vanhemmat antoivat kyselyn yhteydessa
luvan haastattelua koskevaan yhteydenottoon ja lapsen kuntoutusasiakirjojen
kdyttéon. On mahdollista, ettd haastatteluun on valikoitunut enemman niitad
vanhempia, jotka muutenkin aktiivisemmin osallistuvat lapsensa kuntoutukseen.
Kaikki haastatellut vanhemmat olivat erittdin motivoituneita osallistumaan haastat-
teluun. Vanhempien haastattelujen toteutuksen luotettavuutta lisdsi tutkija, jolla
oli kokemusta erityislasten vanhempien kanssa tyoskentelystd, mutta ei kuiten-
kaan omakohtaisia kokemuksia terapeuttina tai terapeuttien yhteistydkumppanina
toimimisesta.

Varhaiskasvatuksen ja opetuksen henkildston ryhmadhaastatteluihin osallistui

eri puolilta Suomea pdivakotien ja koulujen henkilostéd. Kaikki haastatteluihin
osallistuneet tydskentelivat kaupungeissa, joissa on yli 50 000 asukasta, joten
haastattelut eivdt tuo nakyvaksi mahdollisia erityispiirteita, joita sisaltyy tera-
peuttien sekd varhaiskasvatuksen ja opetuksen henkiloston yhteistoimintaan
pienemmilld paikkakunnilla. Haastatteluryhmdt muodostuivat lahinnd tietyn pdiva-
kodin tai koulun henkilostostd, jolla on kokemusta terapeuttien kanssa tehtdvasta
yhteistyosta ja terapioiden toteutumisesta heiddn yksikdssaan. Haastatteluryhmiin
osallistujat olivat useimmiten entuudestaan tuttuja keskendan, mika voidaan
nahdd samanaikaisesti seka etuna etta haittana. Tuttuus auttoi ryhmaldisia kes-
kustelun aloituksessa, mutta tutun ryhmadn paine saattoi myods estdad esittamasta
eridvid nakemyksid. Suurin osa haastateltavista toi esille kiireen ja haastateltavista
osa saattoi joutua poistumaan paikalta tyotehtdviin kesken haastattelun. Tama on
saattanut vaikuttaa haastattelun kulkuun ja esitettyihin nakemyksiin. Ryhmdhaas-
tattelut toteutti kaksi haastattelijaa, joiden roolit oli sovittu ennalta. Ndin toinen
haastattelija toimi haastattelua eteenpdin kuljettavana ja toinen saattoi tarttua
aiheisiin, jotka nousivat esiin haastattelun aikana. Kahden asiantuntemukseltaan
eri taustaisen haastattelijan lasndolo vahvisti jo haastattelutilanteessa erilaisten
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tulkintojen huomioimisen niin, etta tarkentavilla kysymyksilla oli mahdollista saa-
da esille rikkaampaa tietoa kuin yhden haastattelijan toteuttamalla haastattelulla.

Kaikki haastattelut toteutettiin etdyhteydelld, mika on saattanut vaikuttaa seka
haastatteluissa esille tulleisiin ndkemyksiin ettd myds niistd tehtyihin tulkintoihin.
Nonverbaalien viestien tulkinta jdi haastatteluissa vdistamattd vahdisemmaksi
kuin lahikontaktissa toteutetussa haastattelussa olisi ollut mahdollista, etenkin
niissd haastatteluissa, joissa yhteysongelmien vuoksi ei ollut mahdollista pitaa
kameraa paalla.

4.5 Johtopaatokset ja kehittamissuositukset

Vanhemmat arvioivat tuntevansa lapsensa kuntoutussuunnitelman sisallén hyvin
ja kokivat mielipiteensa tulleen huomioiduksi suunnitelmien sisalldissa. Kuitenkin
kuntoutussuunnitelma-asiakirjoissa korostuivat [ddkdreiden ja terapeuttien nake-
mykset, ja niissd vanhempien ja lasten rooli sekd muiden toimijoiden ndkemykset
tulivat esille vain harvoin. Lapselle ja perheelle merkitykselliset tavoitteet jdivat
my06s usein epdselviksi.

Yksiloterapioiden koetut hyddyt ja vaikutukset liittyivdt lapsen toimintakyvyn

ja taitojen kehittymiseen sekd perheen arjen sujumiseen. Toisaalta terapiat ja
kuntoutusjarjestelyt saattoivat kuormittaa perheen arkea ja voimavaroja. Terapeutit
kayttivat monenlaisia toimintatapoja tavoitteisiin pyrkiessdan. Kuitenkin terapiois-
sa painottui toimintakyvyn valmiuksien tukeminen kohdennetuilla harjoituksilla.
Terapioissa tulisi edistda kdytantoja, joissa pyrittdisiin vaikuttamaan sosiaaliseen
kontekstiin, kuten ldhihenkildiden toimintaan sekd toimintojen ja ympdariston
muokkaukseen.

Varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaiset kokivat terapeuttien tuen vahvis-
taneen heiddn ymmarrystddn ja osaamistaan kuntoutumista tukevista toimintata-
voista. Kuntoutuksen yhteistoiminta ei kuitenkaan aina toteutunut onnistuneesti,
vaan sitd rajoittivat erilaiset organisaatioiden toimintakulttuurit seka ryhmien ja
yksiloiden asenteet ja tydoskentelytavat. Yhteistoiminnan edellytykset rakentuivat
ilmapiiristd ja asenteista, sitoutumisesta ja vuorovaikutussuhteista seka kaytan-
non jdrjestelyistd ja puitteista. Namad yhteistoiminnan edellytykset kytkeytyivat
lapsen arjen osallistumista tukevan asiantuntijuuden jakamiseen.

Perheen kokemukset terapioista tulivat tdssa tutkimuksessa esille painottuen
ditien ndkokulmaan. Jatkossa on tarpeen tutkia aihepiirid lasten itsensd seka
muiden perheenjdsenten, kuten isien ja sisarusten, ndkdkulmista. Vaikuttavuus- ja
implementaatiotutkimusta tarvitaan eri toimijoiden yhteistoiminnasta, osallistu-
mista mahdollistavista sekd yksilon ja ympdriston yhteensopivuuteen kohden-
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tuvista menetelmista sekda ympadriston esteettomyyteen ja saavutettavuuteen
tahtadvista keinoista.

Tulosten pohjalta laaditut kehittamissuositukset on kuvattu sivulla 115. Osa
suosituksista on asioita, joita on kuvattu aiemminkin hyvan kuntoutuskdytannon
kuvauksissa. Kuitenkin tutkimustulokset antavat viitteitd, etta kdytannon toteutuk-
sessa on edelleen kehitettavaa.
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KEHITTAMISSUOSITUKSET
Kuntoutuksen suunnittelu

e Lasten ja vanhempien ndakokulmien tulee ndakya kuntoutussuunnitelman tavoitteissa
ja keinoissa. Lapsen, vanhempien ja muiden ldheisten rooli ja tehtdvat tulee kirjata
kuntoutussuunnitelmaan.

e Ldhiverkoston, kuten varhaiskasvatuksen ja opetuksen ammattilaisten, tietoa, osaamista ja
ndkemyksid tulee hyddyntdd vahvemmin kuntoutuksen suunnittelussa.

e Kuntoutuksen tavoitteet ja suunnitelmat tulee kytked arjen toimintoihin ja ne tulee kirjata
konkreettisesti. Ensin tulee tunnistaa lapselle merkityksellinen kokonaistavoite, ja sen
jalkeen kokonaistavoitteen toteutumista tukevat tarkemmat tavoitteet. On myos tarpeellista
ottaa huomioon keinot, joilla ymparistdod voidaan muokata lapsen osallistumista tukevaksi.

e Kuntoutussuunnitelmissa tulee integroida eri henkildiden tuottamat tiedot ja koota yhteinen
tulkinta toimintakyvyn voimavaroista ja haasteista sekd kokonaistavoitteesta.

Terapioiden koetut vaikutukset

e Terapian sisalloissa tulee huomioida lapsen kokemukset merkityksellisista toiminnoista
ja kuunnella vanhempien sekd muiden perheenjdasenten nakemyksia ja ohjata heita
selvittdmadan lapsen omaa ndkdkulmaa.

e Terapioiden laadukas toteutus edellyttaa erilaisten vaikutusten — myés mahdollisten
kielteisten kokemusten ja haittavaikutusten — seurantaa.

e Terapioiden vaikutuksia tulee arvioida menetelmilld, jotka kohdentuvat arjen toimintaan ja
osallistumiseen.

e Terapioita tulee entistda enemman toteuttaa osana yhteisdjen toimintaa niin, etta terapeutti
mahdollistaa ja edistdd lapsen arjen toimintaa ja osallistumista.

e Terapioissa tulee huomioida perheen voimavarat sekd keskustella perheelle sopivista
kuntoutumista edistdvista kdytanteistd ja ohjata niiden toteuttamista konkreettisesti. Lapsen
vapaa-ajan toimintojen ja harrastusmahdollisuuksien edistaminen tulee olla osa terapiaa.

Kuntoutuksen yhteistoiminta

e lapsia javanhempia tulee rohkaista ottamaan puheeksi kokemus omasta roolistaan
kuntoutuksessa ja siitd, ovatko he tyytyvdisid rooliinsa.

e Eritoimijoiden, myds lapsen, roolit ja asiantuntijuus tulee tunnistaa ja sanoittaa.

e Yhteistoiminnan tulee olla sdanndllistd, arjen toiminnoissa tapahtuvaa ja yhdessa sovittua.

e Terapeuttien osallistuminen varhaiskasvatuksen ja koulun arjen toimintoihin tulee
mahdollistaa, jotta kuntoutumisen keinot siirtyvat arkeen.

e Yhteistoimintaa tukevan ilmapiirin ja kdytantojen luominen tulee olla kaikkien toimijoiden
vastuulla. Organisaatioiden ja ryhmien toimintakulttuurien ja -tapojen tulee mahdollistaa
yhteistoimintaa tukevat kdytannon jarjestelyt.
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