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Tyon nimi

Lapsen huomioiminen kuntoutuksessa vanhempien ja lastenneurologian osaston
ammattilaisten ndkékulmasta

Suomelle on YK:n lapsen oikeuksien sopimusta valvovan lapsen oikeuksien komitean
puolelta noussut huoli vammaisten lasten oikeudesta tulla kuulluksi omassa kuntoutuk-
sessaan. Vammaisilla lapsilla tulee olla oikeus osallistua aktiivisena toimijana omaan
kuntoutusprosessiinsa. Opinnaytetydn tavoitteena oli selvittaa, miten lapsi tulee huomi-
oiduksi omassa kuntoutuksessaan opinnaytetyémme tekohetkella Paijat-Hameen kes-
kussairaalan lastenneurologisella osastolla ja kuinka osallisuutta voitaisiin tulevaisuu-
dessa osastolla kehittdd. Tavoitteena oli myos kartoittaa, miten lasten vanhemmat ja
osaston ammattilaiset kokevat kuntoutuksen toteutumisen osastolla opinnaytetydn teko-
hetkelld. Saimme opinnaytetydmme aiheen idean lastenneurologian osastolta.

Toteutimme opinnaytetydn kvantitatiivista tutkimusmenetelmaa hyédyntaen. Kerasimme
aineistoa paperisella kyselylomakkeella lastenneurologian osaston ammattilaisilta ja
osaston lasten vanhemmilta. Kyselylomakkeet toimitimme yhteyshenkiléllemme, joka
jakoi lomakkeet meidan puolestamme osastolla. Lomakkeiden lapikaynnin jalkeen
kvantifioimme ja taulukoimme saamamme vastaukset. Taulukoiden pohjalta loimme ku-
viot vastauksista. Vanhempien kyselylomakkeissa oli my6s avoin kysymys ja ammatti-
laisten lomakkeissa vapaansanan mahdollisuus, joiden pohjalta kerdsimme koosteet tu-
losten yhteyteen. Avoimet kysymykset analysoimme sisaltdanalyysin avulla, jossa ai-
neistosta tarkasteltiin yhtalaisyyksia ja eroja seka tiivistettiin ja eriteltiin aineistoa. Tutki-
musaineisto kerattiin syksylla 2019.

Kyselyn tuloksista nousi esille, ettd vanhemmat olivat tyytyvaisia saamaansa tukeen
osaston ammattilaisilta. Vanhempien jaksamisessa arjessa nakyi jonkun verran ongel-
mia seka tukimuodoista arjessa ei ollut tietoa riittavasti.

Ammattilaisten seka vanhempien vastauksista nousi esille huoli siitd, miten hyvin puhe-
vaikeuksista karsiva lapsi tulee kuulluksi. Ammattilaisten vastauksissa kavi myds ilmi,
ettd he eivat aina ole tietoisia, miten lapsen kuntoutus kotona sujuu.

Koemme, etta tydomme pohjalta olisi mahdollista tehda tulevaisuudessa jatkotutkimuksia
aiheesta seka laajentaa sita esimerkiksi toisen sairaanhoidon piiriin. Jatkotutkimuksen
voisi jatkossa mahdollisuuksien mukaan kohdentaa suoraan lapsille, kun tassa tydssa
kasittelimme aihetta vanhempien ja ammattilaisten ndkemysten kautta.

Avainsanat:

Lapsen oikeudet, kuntoutus, lastenneurologia



Abstract

Author(s) Type of publication Published

Salmi, Heidi Bachelor’s thesis Autumn 2019
Sipari, Lotta Number of pages Name of degree
Vaija, Emilia (47, 8 pages of appendices) Bachelor of Nursing

Title of publication

The implementation of rehabilitation in a department of pediatric neurology

The Children’s rights committee in United Nations has pointed out a concern regarding
Finnish disabled children’s right to be heard during their rehabilitation. Disabled chil-
dren must have a right to be an active factor in their own rehabilitation process. The
goal of this thesis was to study how the children were considered in their own rehabili-
tation at the time the thesis was made on the pediatric neurological ward of the central
hospital in Paijat-Hame and how child participation could possibly be improved there.
The other goal was to survey how the pediatric neurology specialists and parents of
the children in rehabilitation see the implementation of the rehabilitation process on the
pediatric neurological ward. The theme of our thesis was suggested by the pediatric
neurological ward.

The thesis was executed by using quantitative research. We gathered information with
a survey for the pediatric neurology specialists and parents of the children in rehabilita-
tion. The survey forms were delivered to our contact who then distributed them on our
behalf. After going through the forms, we quantified and charted the answers. The sur-
vey forms for parents also had an open question and specialist’s forms had a vacant
space for comments. Open questions we analyzed with the help of content analysis,
where answers were checked for similarities and differences. We also compressed
and structured the material. The research material was gathered in the fall of 2019.

The results revealed that parents were satisfied with the support they received from
the department's specialists. Parents seemed to have problems coping with their eve-
ryday life. The results also revealed that they didn’'t have enough information on differ-
ent forms of aid or support groups.

The responses of specialists and parents raised concerns on how well the child suffer-
ing from speech difficulties was heard. The specialists’ responses also revealed that
they were not always aware of how the child's rehabilitation was organized at home.

On the basis of our work, it would be possible to carry out further research on this sub-
ject and extend it to other medical care. Further research could be targeted directly to
the children if possible, as in this thesis we studied the view of parents and specialists.
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1 JOHDANTO

Suomelle on YK:n lapsen oikeuksien sopimusta valvovan lapsen oikeuksien komitean toi-
mesta tuotu ilmi huoli siitd, ettd vammaisten lasten oikeus tulla kuulluksi ei toteudu maas-
samme asianmukaisesti. Lapsen oikeuksien komitea edellyttéd, ettd lapset, joilla on jokin
elamaéan vaikuttava vamma, voisivat myos yhdenvertaisesti esittdd omia nakemyksiaan
itsedan koskevissa asioissa. Vammaisilla lapsilla tulisi olla oikeus osallistua omaan kun-

toutusprosessiinsa aktiivisena toimijana. (Sipari, Vanska & Pollari, 2015.)

Lapsen kuntoutuksessa tarkeda on, etta kuntoutus lahtee lapsen omista tarpeista. Tar-

keda on myos perhekeskeinen yhteistoiminta. (Sipari, Vanska & Pollari, 2015.)

Lapsen kuntoutuksella on pyrkimyksena toisaalta helpottaa lapsen hoidon huoltajalle ai-
heuttamaa kuormitusta ja toisaalta myo¢s kasvattaa lasta mahdollisimman itsenéiseen ai-
kuisuuteen. Tahan liittyy olennaisesti lapselle parhaan mahdollisen kommunikaatiotavan
etsiminen, seka lapsen omatoimisuuden ja itsenaisen liikkumisen tukeminen. (Heiskala,

2000.)

Opinnaytetyo toteutettiin yhteistydssa Paijat — Hameen keskussairaalan lastenneurologian
osaston kanssa. Opinnaytetydn toteutuksessa hyoddynnettiin kvalitatiivista tutkimusmene-
telmaa. Tieto kerattiin kirjallisilla kyselylomakkeilla toteutetun strukturoidun haastattelun
avulla. Kyselylomakkeita oli kahdenlaisia ja ne olivat kohdennettu osastolla tydskentele-
ville ammattilaisille seké osastolla tutkittavien lasten vanhemmille. Kyselylomakkeet jaet-
tiin lastenneurologian osastolle, jossa yhteyshenkilomme jakoi lomakkeita edelleen vas-
taajille. Lasten vanhemmille suunnatulla kyselylomakkeella kartoitettiin erityisesti vanhem-
pien kokemuksia perheen huomioimisesta lapsen ollessa osastojaksolla, seka selvitettiin
vanhempien saaman ohjauksen ja tuen laatua kotona toteutettavan arkisen kuntouttami-
sen suhteen. Ammattilaisille suunnatulla kyselylomakkeella kerattiin tietoa siita, kokevatko
ammattilaiset kaytdssa olevat resurssit riittaviksi laadukkaan kuntouttamisen toteutumi-
seen, seka siita, miten lasten vanhemmat ammattilaisten ndkdkulmasta suhtautuvat ja si-

toutuvat lapsensa kuntouttamiseen.

Opinnaytetydn tavoitteena oli selvittaa, miten lapsi tulee huomioiduksi omassa kuntoutuk-
sessaan seka pohtia, kuinka tata voisi tarvittaessa tulevaisuudessa osastolla kehittédd. Ta-
voitteena oli myos kartoittaa, miten lapsen kuntoutus talla hetkella toteutuu lastenneurolo-
gian osastolla; onko kuntoutuksen laadukkaaseen toteutumiseen riittavasti resursseja, mi-
ten perhe tulee huomioiduksi osastojaksolla ja kokevatko he saamansa ohjauksen ja tuen

riittaviksi ja miten vanhemmat sitoutuvat lapsen kuntouttamiseen.



2 OPINNAYTETYON TAUSTAA
2.1 Lastenneurologian osasto

Opinnaytetyo toteutettiin yhteistydssa Paijat-Hameen keskussairaalan lastenneurologian
osaston kanssa. Saimme idean opinnaytetydlle lastenneurologian osastolta.

Lastenneurologian osastolla tutkitaan noin viiden osastopaivan ajan alle kouluikaisia kehi-
tyksellisia pulmia omaavia lapsia seké alle 16-vuotiaita likuntavammaisia lapsia. Tyypilli-
sia osastolla hoidettavilla lapsilla ilmenevia sairauksia ovat muun muassa puheen ja kie-
lenkehityksen hairitt, kehitysviivastymat, lihassairaudet ja liikuntavammat.

(PHHYKY, 2019.)

Lastenneurologian osastolla hoidettavien lasten hoito on usein pitkaaikaista. Lapset ovat
osastolla tavallisesti kerrallaan viiden paivan ajan ja kotiutuvat osastolta aina yoksi ko-
teihinsa. Osastojakson lopussa jokaiselle lapselle laaditaan henkildkohtainen kuntoutus-
suunnitelma yhteistydssa osaston moniammatillisen tyéryhman ja lapsen vanhempien
kanssa. Suunnitelmat pohjautuvat lapsille tehtyihin tutkimuksiin ja heille yksil6llisesti laa-
dittuihin tavoitteisiin. Tutkimusjaksolla jokaiselle lapselle laaditaan oma lukujarjestys osas-
toviikolle. Lapsi tapaa osastolla eri kuntoutusryhméan jasenia ja ladkarin. Paivien pituudet
ovat vaihtelevia riippuen lapsen tutkimisen tarpeesta. Tutkimusaikojen vélissa lapset ovat
hoitajien kanssa osastolla leikkimassa ja mukana ohjatuissa lasten ryhmissa.

(PHHYKY, 2019.)

Lastenneurologian osastolla korostuu moniammatillisen tydryhman merkitys. Lasten hoi-
toon ja tutkimuksiin osallistuu tavallisesti laakérin ja sairaanhoitajan lisdksi fysio-, toiminta
— ja puheterapeultti, sosiaalityontekija, psykologi, kuntoutusohjaaja seké osastonsihteeri.
(PHHYKY, 2019.)

2.2 Keskeisia kasitteita

Lapsen kehitysta ja elamaa turvaavat lapsen oikeudet, jotka koskevat kaikkia lapsia.
Lapsen oikeudet pohjautuvat erityisesti neljadn periaatteeseen; lapsia ei saa syrjia, heidan
etunsa tulee ottaa huomioon, lapsella on oikeus eldméaéan ja kehittymiseen ja lapsen omaa
nakemysta tulee kunnioittaa. Lapsen oikeuksia suojaa erityisesti YK:n lapsen oikeuksien
sopimus, sekd Suomessa my6s Suomen lait (esimerkiksi lastensuojelulaki). My6s Suo-
men perustuslaissa on mainittu, etta "lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksilding, ja hei-
dan tulee saada vaikuttaa itsedan koskeviin asioihin kehitystaan vastaavasti.” (Eduskun-

nan oikeusasiamies, 2019.)



Lastenneurologia on ladketieteen oppiala, joka kasittdd lapsuus- ja nuoruusian normaa-
lin kehityksen (liikkeet ja liikunta, hienomotoriikka, puhe ja muu viestinta, alyllinen kehitys
yms.) seka kehityksen hairididen esiintymisen, selvittelyn ja seurannan seka arvioinnin.
Lapsen neurologisen kehityksen poikkeavuudesta voidaan puhua, jos lapsella ilmenee toi-
minnallista poikkeavuutta aivoissa, selkaytimessa, aareishermostossa/hermostossa tai li-
haksistossa. Lastenneurologia tutkii sairauksia seké vammoja, joita esiintyy edella maini-
tuissa elimissa. Lasten neurologisia sairauksia, - vammoja tai vikoja ovat esimerkiksi kie-
lellisen kehityksen hairiot, alylliset kehitysvammat, epilepsia, autismin kirjon hairitt, seka

cp - vamma. (Sillanpaa, Herrgard, livanainen, Koivikko, Rantala, 2004, 14-15.)

Lapsen normaalissa neurologisessa kehityksesséa keskeisend ominaispiirteena pidetaan
taitojen saavuttamisajankohdan ja niiden ilmenemisjarjestyksen yksildllista laajaa vaihte-
lua. Taitojen oppimiselle on saadetty optimaalinen ylaikaraja, johon mennessa suurin osa
lapsista on oppinut kyseiset taidot. Kehityksen viivastyessa lisatutkimusten tarve voi olla
ajankohtaista. Normaalissa kehityksessa lapsen oppiminen on aina etenevaa. Lapsen
opetellessa uusia asioita, jotkin vanhat taidot saattavat hetkellisesti unohtua uusien taito-
jen karttuessa. Taidot kuitenkin palaavat lapselle takaisin. Lapsen oppiminen tulee aina
yksil6llisesti suhteuttaa hanen taustoihinsa, jossa voi olla esimerkiksi erindisia kehitykseen
vaikuttavia riskitekijoita tai taitojen saavuttamisikéa lapsen suvussa on voinut olla normaalia
korkeampi. (Pihko, Haataja & Rantala 2014: 21.)

Terveend syntynyt lapsi tuottaa erilaisia spontaaneja aania ja liikkeita. Uusien taitojen op-
piminen voi viivastya, jos ymparist6lla ei ole tarjota tarpeeksi virikkeita lapselle. Myds lap-
sen ja vanhempien huono vuorovaikutussuhde seka pitkia sairaalajaksoja tai useita leik-
kauksia sisaltdneet somaattiset sairaudet voivat vaikuttaa negatiivisesti lapsen normaaliin
kehitykseen. On tunnettava, miten lapsen normaali kehitys etenee, jotta voidaan erottaa
hyvanlaatuinen keskimaaraista hitaampi kehitys poikkeavasta kehityksesta. (Pihko ym
2014: 21.)

Kehitysvammaisella henkil6lla hanen kehityksensa tai henkinen toimintakyky on synnyn-
naisen tai kehitysidssa saadun sairauden vamman vuoksi estynyt. Kehitysvammainen
henkil6 tarvitsee muiden ihmisten apua lapi koko eldamansa. Terveena syntyneeseen ihmi-
seen verrattuna kehitysvammaisella henkil6lla sosiaaliset-, kielelliset-, alylliset-, motoriset-

, omatoimiset taidot ja hahmottamiskyky ovat paljon heikommat. (Pihko ym 2014: 90.)

Keskushermoston puutteellinen toimintakyky on kehitysvamman taustalla. Sen taustateki-
joina voi olla sairaus, aivojen vaurioituminen esimerkiksi synnytyksessa aiheutuneesta ha-

penpuutteesta, sikidaikainen kehityshairio tai geneettinen oireyhtyma. Kehitysvamma



paikantuu lukuisiin aivokuoren alueisiin vaikkakin kyse on aivojen kuorikerroksen toiminta-
hairiosta. (Pihko ym 2014: 90.)

Suomessa lievasti kehitysvammaisten osuus on noin 0.6% eli noin 30 000 ihmista. Keski-
vaikeasti kehitysvammaisia on noin 0.2% eli 10 000 ihmista ja vaikeasti kehitysvammaisia
0,1% eli noin 5000 ihmistd. Ennen kehitysvammaisten keski-ik& oli 30 vuotta, mutta nyky-
aan se on lahempana 50 vuotta. (Pihko ym 2014: 91.)

Kehitysvammadiagnoosi perustuu aina l&adkérin ja psykologin teettamiin tutkimuksiin. Tut-
kimuksia tdydennetéan tarvittaessa puhe- ja toimintaterapeutin arvioilla. Laakarin tehta-
vana on maarittaa kehitysvamman taustalla oleva syy ja psykologi tutkii vamman vaikeus-
astetta. Psykologin kaytdsséa on vaikeusasteen arvioinnissa yleisimmin Wechslerin-testit,
Leiter-R, Raven seka Bayley Scale Ill. Testien tulosten perusteella psykologi pystyy laati-
maan tutkittavalle henkildlle suoritusprofiilin, joka on apuna kuntoutus-, palvelu- ja opetus-
suunnitelmaa laadittaessa. 1CD-10-tautiluokituksen kriteereilla kehitysvammadiagnoosi
maadritellaan. Kehitysvammadiagnoosi asetetaan henkildlle usein ennen kouluikdd, mutta
myds nuorelle alle 18-vuotiaalle henkildlle se on myds mahdollista maarittdd. (Pihko ym
2014: 90-91.)

Olisi hyva, mitd nopeammin pystyttaisiin maarittelemaan lapsen kehitysvamman todenna-
koiset syyt. Se nopeuttaa hoitojen aloitusta ja on tarke&da ennusteen, kuntoutuksen ja ope-
tussuunnitelman kannalta. Joihinkin kehitysvammaryhmiin liittyy ominaisia terveyden ris-
keja, jota olisi hyva alkaa hoitamaan mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Vanhempia
usein myos helpottaa lapsen diagnoosin varmistuminen, se auttaa heitd asennoitumaan
paremmin tulevaan lapsen kanssa. Aina ei voida arvioida syyta lapsen vammautumiselle.
Silloin kuitenkin pyritaan selvittamaan voiko vamma olla periytyvaa tai johtuuko se ulkoi-
sista tekijoista. Perusterveydenhuollossa lapselle tehdaan ladkarin ja psykologin tutkimuk-
set, erikoissairaanhoidon puolelle jaa kehitysvammadiagnoosin asettaminen ja etiologiset
tutkimukset. (Pihko ym 2014: 93-94.)

Kehitysvammat jaetaan taustalla olevien syiden mukaan neljaan eri rynméaan: geneettiset
sairaudet ja oireyhtymat, kehityksen aikaiset vahingoittavien tapahtumien jalkitilat, monite-
kijaiset kehitysvammat ja tuntemattomasta syysta johtuviin kehitysvammoihin. Kehitys-
vamma tuo mukanaan paljon eri litdnnaisoireita. Naita voivat olla epilepsia, nako- ja kuu-
lovammat, hengitysteiden toiminnallisia ongelmia, tuki- ja liikuntaelinten rakenteellisia

poikkeamia seka iho-ongelmia. (Pihko ym 2014: 93-94.)

Kuntoutuksella on tarkoitus auttaa kuntoutujaa saavuttamaan paivittaisissa toiminnois-
saan parhain fyysinen toimintakyky ja henkilokohtainen tyytyvaisyys itseensé. Kuntoutuk-

seen on hyva ryhtya varhaisessa vaiheessa muun mahdollisen sairaanhoidon ohella, néin



pystytdan lyhentdmaan sairausaikaa ja pystytddn ehkdisemaan sairaudesta tai vammasta
johtuvaa toimintakyvyn alenemista. (Kaski, Manninen, Pihko 2012: 218.)

Kuntoutukseen kuuluu la&kinnéllinen-, sosiaalinen-, kasvatuksellinen- ja ammatillinen kun-
toutus. (Kaski ym 2012: 218). Kuntoutus suunnitellaan henkilokohtaisesti jokaiselle kun-
toutujalle. Kuntoutus on omanlaisensa prosessi, joka siséltédé seka lyhyen etté pitkan aika-
valin tavoitteita. Kuntoutuksen perusperiaatteena on, ettd kuntoutuja itse ja hanen lahei-
sensa haluavat osallistua prosessiin. Ennen kuntoutuksen aloittamista tulee arvioida lap-
sen tai nuoren kokonaistilanne ennen varsinaista kuntoutussuunnitelmaa. Kuntoutettavan
vahvuudet ja heikkoudet puntaroidaan tarkasti. Maailman terveysjarjesto WHO on laatinut
kansainvélisen toimintakyvyn luokituksen (ICF-luokitus), jossa on yhteiset kasitteet ja viite-
kehykset ladketieteelliseen, sosiaaliseen ja pedagogiseen kuntoutukseen. Lasten kuntou-
tuksen arvioinnissa kaytetaan ICF-CY-luokitusta, jossa huomioidaan lasten kehityksen ja
toiminnan piirteet. ICF-luokitus mahdollistaa eri ammattiryhmien arvioida laaja-alaisesti

lapsen ja nuoren toimintakykya. (Pihko ym 2014: 210.)

Kuntoutuksen tulee olla lapselle mielekésta ja hanen omista mielenkiinnon kohteistaan
lahtoista. Lapsella on luontainen halu oppia asioita, jotka luovat mahdollisuuden tutkia ym-
parist6a, selviytymaan sosiaalisesti ja olemaan positiivisessa vuorovaikutuksessa ympa-
ristéon ja ihmisiin. Keskeisin tekija lapsen tai nuoren kuntoutuksessa on hanen oma mie-
lenkiintonsa ja motivaationsa siihen mita tehdaan. Kuntoutus voi epaonnistua tai jaada va-
javaiseksi, jos lapsen toiveita ei tarpeeksi tai ollenkaan kuulla prosessin aikana. Perheita
kuullaan kuntoutuksen suunnitteluvaiheessa, mutta lapsen oman &anen osuus tassa on
edelleen hyvin vahaista. Tyoyhteistissa tulisi jarjestaa tarpeeksi aikaa lapsen toiveiden
kuuntelulle ja sita tulisi pitda myds tarkeana. (Pihko ym 2014: 211.) Jotta kuntoutus tapah-
tuisi toivotusti, on koko ajan kuultava kuntoutettavan voimavaroja, tarkasteltava hanen toi-
mintakykyaan, oppimista, tiedon kasittelya seka poistetaan ymparistdsta hanen toiminta-
kykyaan haittaavat ja rajoittavat tekijat. On tarkeaa, etta kuntoutujan kanssa toimitaan
vuorovaikutussuhteessa, jossa han on tasa-arvoisessa ja itsenaista suoriutumista palkit-
sevassa suhteessa kuntouttajaan. Kuntoutuksessa on tarkedé ottaa huomioon kuntoutet-
tavan toimintarajoitteet. Kuntoutussuunnitelmaa ja tehdyn tyén vaikutusta kuntoutujaan
tarkastellaan jatkuvasti. Suunnitelma kokonaisuutena arvioidaan uudestaan aina sovittu-
jen aikavélien puitteissa. Kuntoutujalla on aina oma yhteyshenkild, joka valvoo kuntoutuk-
sen toteutumista. Yhteyshenkilon tehtdvana on seurata kuntoutussuunnitelmassa mainit-
tujen asioiden toteutumista ja han on tarpeen tullen yhteydesséa kuntoutustydryhmén jase-
niin. (Kaski ym. 2012: 229.)



Lapsella on seka hyvia ettd huonoja paivid kuntoukseensa liittyvassa motivaatiossa. On
tarkeaa, ettd lasta hoitavat terapeutit tuntevat lapsen ja tamén perheen hyvin, jotta voivat
tukea seka vanhempien ja lapsen jaksamista. (Pihko ym. 2014: 211.)

Kuntoutuksen suunnittelu l&htee kuntoutustydryhman maarittamisesta. Ryhmaan kuuluu
kuntoutuja itse, hdnen huoltajansa, laakari, psykologi ja sosiaalitytntekija. Toimintarajoit-
teiden laadun ja yksilén elamanvaiheen perusteella suunnitteluun voi tarvittaessa osallis-
tua myds muun muassa lapsen paivahoitaja, erityisopettaja, toimintaterapeutti, puhetera-
peutti tai tydvalmentaja. (Kaski ym. 2012: 225.)

Kuntoutussuunnitelman perustana on kuntoutustutkimus, jolla kartoitetaan toimintakykya
ja perussairauden tai vamman laatua. Huomioidaan myés mahdollinen pitkaaikaissairaus
tai usein lapsella toistuvat tilapaissairaudet, aiemmin tehdyt tutkimukset, tdhéan asti kesta-

nyt hoito ja kuntoutus sek& miten ne ovat lasta auttaneet. (Kaski ym. 2012: 226.)

Lopullinen kuntoutussuunnitelma koostuu kehitysvammaisen henkilon tarvitsemasta koko-
naisuudesta kuntoutuksessaan. Suunnitelmassa kaydaan lapi henkilon esitiedot, kuvaus
hanen nykytilastaan, maaritelladn kuntoutustarpeet, tavoitteet kuntoutuksessa ja suunni-
telma toimenpiteistd kuntoutuksessa. Kuntoutussuunnitelma on tarpeellista tarkistaa aina

kuntoutuspalveluihin tullessa olennaisia muutoksia. (Kaski ym. 2012: 228.)

Kuntoutustavoitteet kirjataan hoitotyon hoitosuunnitelmaan konkreettisina tehtavina tapah-
tumaan paivittain tai maarattyina aikavaleina. Kuntoutujan hoitopaikassa tulisi maaraytya
toteutumisesta vastaava henkild. Hoitosuunnitelmaan kirjataan tarkasti mitéa ja missa kun-
toutujan kanssa tehdaan, kuinka usein, kenen kanssa, kuinka kauan, miten tekemista ar-
vioidaan, kuka toteutumisen arvioi ja milloin suunnitelma tarkistetaan. (Kaski ym. 2012:
229.)

Hoito- ja kuntoutussuunnitelma ovat apuvalineita kuntoutukseen osallistuvien valilla. Kun-
toutujan omaisten tulee olla tietoisia kaikista yksityiskohdista kuntoutussuunnitelmassa.
Palveluohjaajan tai avohuollonohjaajan tuki ja ohjaus ovat lapsen kuntoutuksessa tarpeel-

lisia, koska kuntoutus tapahtuu kuitenkin paasaantdisesti kotona. (Kaski ym. 2012: 229.)

Hyva kuntoutus pohjautuu tieteelliseen nayttéon sen vaikuttavuudesta. Kuntoutukseen liit-
tyva terapia voi olla yksil6llistd, moniammatillista tai ryhmissa tapahtuvaa toimintaa. Las-
ten terapioiden olisi hyva tapahtua tilassa, josta on hyva siirtya kodissa tapahtuvan kun-
toutuksen piiriin. Kuntoutuksen siséltda suunniteltaessa on tiedettava tarkasti miten eri
menetelmét vaikuttavat, miten menetelmét toimivat konkreettisesti, lapsen ja hénen per-
heensd ominaisuudet, mita resursseja kuntoutukselle on kaytdssa ja mita asioita tulisi

muuttaa. Kuntoutuksen yksi haasteista on ajan uupuminen kotiharjoitteiden tekemisesta,



jolloin koko perheeltd voi motivaatio kadota. Tavoitteet saattavat tdssa tilanteessa olla
lian haasteellisia, jolloin niita tulee muokata realistisemmiksi. Kuntoutus tulisi saada sisal-
lytettyé normaaleihin lapsen ja nuoren arjen toimintoihin kuten leikkeihin, harrastuksiin ja
opintoihin. Yksiloterapiassa keskitytdan likunnassa tarvittaviin taitoihin, mutta lapsen ar-
jessa hanen tulee jatkuvasti pyrkid parantamaan ja yllapitamaan fyysista suorituskykyaan.
My®0s terveellinen ravinto ja riittava lepo kuuluvat kokonaisvaltaiseen kuntoutukseen.
(Pihko ym. 2014: 215-216.)

Kuntoutuksen jarjestaminen maaritelladn terveydenhuoltolaissa tapahtuvaksi aina julki-
sessa terveydenhuollossa. Kuntoutus on ladkinnallistd kuntoutusta, johon kuuluu myds
kuntoutusheuvonta ja -ohjaus, toimintakyvyn arviointi, kuntoutustarpeen arviointi, kuntou-
tustutkimus, toimintakyvyn yllapito ja parantamistoimenpiteet, apuvalinepalvelut, sopeutu-
misvalmennus seka kuntoutusjaksot laitos- ja avohuollossa. Kunta ei ole velvollinen jarjes-
tamaan kuntoutusta, joka on Kelan jarjestamisvastuulla. Jos Kela ei kuitenkaan hyvaksy
kunnan anomaa kuntoutusta, tulee kunnan jarjestaa kuntoutus joka tapauksessa. Kelan
jarjestama kuntoutus koskee ammatillista kuntoutusta, vaikeavammaisten laakinnallista
kuntoutusta ja 16-17- vuotiaiden psykoterapiaa. Henkilé voidaan maaritella vaikeavam-
maiseksi, jos hanen sairautensa tai vammansa aiheuttaa yleisen ladketieteellisen tai toi-
minnallisen haitan, josta aiheutuu hanelle vahintaankin vuoden mittainen kuntoutustarve.
Héanen sairautensa tai vammansa tulee olla myds niin haittaava, ettei han parjaa normaa-
leissa arjen asioissa kotona, koulussa, tydelamassa ja muissa elamantilanteissa laitos-
huollon ulkopuolella. Jotta henkild voi saada Kelan tukemaa vaikeavammaisten kuntou-
tusta, hanen tulee saada alle 16-vuotiaan vammaistukea, korotettua 16 vuotta tayttaneen
vammaistukea tai elakettd saavan korotettua hoitotukea. Vammais- ja hoitotuet Kelalla

ovat kolmiportaisia: perustuki, korotettu tuki ja ylin tuki. (Pihko ym. 2014: 216.)



3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Perhekeskeinen toiminta ja lapsen omista tarpeista lahteva kuntoutus on ensisijaisen tar-
ke&a lapsen kokonaisvaltaisessa kuntoutustydssa. Talla hetkelld kaytetaan kuitenkin va-
haisesti jarjestelmallisia keinoja lapsen kehitysympéristossa, joilla lapsen aktiivista osallis-
tumista mielekkaissa arjen toiminnoissa vahvistettaisiin. Myos lapsilla, joilla on elaméaéansa
vaikuttava vamma, on tasavertainen oikeus omien nédkemyksien ilmaisuun heitad koske-
vissa asioissa. Lapsen ian ja kehitystason mukaisesti hanen mielipiteilleen tulee antaa
asian vaativa painoarvo. Vammaisille lapsille tulisi luoda mahdollisuus olla aktiivisen osal-
listujan roolissa henkilokohtaisessa kuntoutusprosessissaan. (Sipari S, Vanska N, Pollari
K. 2015.)

Opinnaytetydémme tarkoituksena on kartoittaa, miten lapset huomioidaan omassa kuntou-
tuksessaan Paijat-Hameen keskussairaalan lastenneurologian osastolla opinnaytetyén
kirjoitushetkella. Koska lapsen oikeudet osallistua omaan kuntoutukseensa Suomessa on
herattanyt huolta lapsen oikeuksien komiteassa, on tarkeaa tutkia, miten lapset voisivat
tulla paremmin kuulluksi itsedén koskevissa kuntoutusasioissa. Tutkimuksenne tuloksien
avulla voimme pohtia mahdollisia kehitysehdotuksia sekd avartaa nakemyksia mahdollisia

jatkotutkimuksia varten.

Tavoitteena on kvalitatiivista tiedonkeruujarjestelméa apuna kayttaen selvittdd, miten lapsi
tulee huomioiduksi omassa kuntoutuksessaan seka pohtia, kuinka téata voisi tarvittaessa
tulevaisuudessa osastolla kehittaa. Tavoitteena oli myos kartoittaa, miten lapsen kuntou-
tus talla hetkella toteutuu lastenneurologian osastolla; onko kuntoutuksen laadukkaaseen
toteutumiseen riittavasti resursseja, miten perhe tulee huomioiduksi osastojaksolla ja ko-
kevatko he saamansa ohjauksen ja tuen riittaviksi ja miten vanhemmat sitoutuvat lapsen

kuntouttamiseen. Opinnayteyémme tutkimuskysymykset ovat siis:

1. Miten lapsi tulee huomioiduksi omassa kuntoutuksessaan ja miten tata voitaisiin

tarvittaessa kehittaa.

2. Miten lapsen kuntoutus talla hetkella toteutuu lastenneurologian osastolla lasten

vanhempien seka osastolla tydskentelevien ammattilaisten nakokulmasta.






4 LAPSEN EDUN TOTEUTUMINEN KUNTOUTUKSESSA

Sipari, Vanska ja Pollari (2017a) ovat tutkineet runsaasti lapsen edun toteutumista kuntou-
tuksessa. "Lapsen edun toteutuminen kuntoutuksessa. Osallistumista ja toimijuutta vah-
vistavat hyvat kaytannot” —tutkimuksessa vuodelta 2017 pyrittiin tuottamaan kuvaus lap-
sen kuntoutuksen hyvista kaytanndista, jotka vahvistavat lapsen osallistumista ja toimi-
juutta arjessa. Tutkimuksessa haastateltiin niin lapsia kuin lasten vanhempia ja kuntoutuk-
seen osallistuvia ammattilaisiakin. Tarkea huomio on, etté lapsen edun toteutumiseksi
kuntoutuksessa tulee varmistaa, etta turvatuksi tulee YK:n lapsen oikeuksien sopimuk-

seen Kirjattu lapsen oikeus osallistua. (Sipari S, Vanska N, Pollari K, 2017 a, 3.)

Siparin, Vanskan ja Pollarin (2017a) tutkimuksen tuloksista kay ilmi, etta lapselle merkityk-
sellisen toiminnan toteutumiseksi arjessa vaaditaan kolme elementtia — lapsi toimijana,
mieluisa toiminta seka yhteistoiminta. Lapsi toimijana sisaltda lapsen mindkuvan ja identi-
teetin, haaveilun, tunteet, lapsen oman tahdon ilmaisun ja asioihin vaikuttamisen seka
osallisuuden yhteistssa. Lapsen mieluisalla toiminnalla taas tarkoitetaan toimintaa, joka
on lapsentahtista ja joka kiinnittyy lapsen maailmaan. Lapsen mieluisa toiminta siséltéa
oppimista ja onnistumisen kokemuksia, leikkisyytta, elamyksellisyytta ja iloa. Kolmas ele-
mentti, yhteistoiminta, rakentuu vastavuoroisessa neuvottelussa ja sisdltaa jatkuvuutta,
vastuun ottoa ja joustavuutta. Yhteistoiminta vaatii valmistautumista ja se rakentuu yhtei-
send oppimisprosessina, jonka ohjaajina ovat yhteistuumin sovitut kaytannét ja tavoitteet.
Lapsen merkityksellisen toiminnan toteutumista arjessa ohjaavat tietyt arvot; luottamus,
turvallisuus, rehellisyys, yhdenvertaisuus ja rohkeus. Hyvassa lapsen kuntoutuksessa ko-
rostetaan yksildllisia voimavaroja, perheen arjen sujumisen tarkeytta seka ratkaisujen 16y-
tymista lapsen osallistumisen tavoitteisiin. Jotta lapsen etua kuntoutuksessa pystyttaisiin
pohtimaan mahdollisimman hyvin, vaatii taméa lapsen, perheen ja ammattilaisten neuvotte-
lua yhteisesti. (Sipari ym. 2017 a, 3.) Kun lapsen etua arvioidaan, tulee huomioida muun
muassa se, miten eri ratkaisut turvaavat lapsen mahdollisuuden osallistumiseen ja omissa
asioissaan vaikuttamiseen, lapsen itsenaistymisen, tasapainoisen kehityksen ja hyvinvoin-

nin seka laheiset, jatkuvat ihmissuhteet. (Sipari ym. 2017 a, 86.)

Ammattilaisten keskusteluissa lapsen osallistumista ja toimijuutta edistavista toimintata-
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voista ilmeni erityisesti nelja eri aihetta; "lapsen yksildllinen tuki”, "perheen sujuvan arjen

tukeminen”, "lapsen arjen ymparistoon vaikuttaminen” ja "ammattilaisten osaaminen”. Tut-
kimuksen tulosten perusteella ammattilaiset kokivat, etta lapsen osallistumista ja toimi-
juutta kuntoutuksessa on pohdittu viela varsin vahan, eiké hyvia, yhteisia toimintatapoja ei

olla sovittu tai jaettu riittavasti. Ammattilaisten keskusteluissa esille noussut "lapsen



yksiléllinen tuki” muotoutuu toimiessa lapsen kanssa yhdessa samalla edistden lapsen yk-
silollistd oppimista. (Sipari ym. 2017 a, 38-39.)

Eréas lapselle osallistumista edistava, keskeinen toimintatapa oli tutkimuksen perusteella
lapsen kanssa yhdessa toteutettava, keskusteleva suunnittelu. Tasséa toimintatavassa lap-
selta kysytdan taméan omia ajatuksia ja tarkeiksi kokemia asioita. Lapsen kanssa keskus-
tellaan esimerkiksi siita, mita lapsi itse haluaisi oppia, minka han kokee hankalana tai
mika hanta mahdollisesti harmittaa, misté lapsi itse pitaa ja miten han itse toivoisi terapian
toteutuvan. Keskusteluissa on tarkeda painottaa lapsen omien kommunikointikeinojen
kayttod. Ammattilaiset saattoivat esimerkiksi piirtda yhdessa lapsen kanssa, mita millakin

terapiakerralla tehdaan. (Sipari ym. 2017 a, 39.)

Vanhempien haastatteluissa korostuneita asioita tutkimuksessa oli muun muassa ensitie-
don antamisen merkitys. Vanhemmat kokivat, etta perheille annettava hyva ensitieto tu-

kee vanhempia ja on taten myds lapsen edun mukaista. (Sipari ym. 2017 a, 50-51.)

Vanhemmat kokivat myos tarkeaksi yhteistyon ammattilaisten kanssa. Vanhempien liséksi
my6s ammattilaiset pitivat tarkeéna sita, ettd vanhemmat tietavat lapsen terapian tavoit-
teista ja lapsen etenemisestd. Vanhemmat toivat tutkimuksessa esille, etta he toivovat voi-
vansa olla mukana lapsen kuntoutuksessa ja harjoitella myds kotona lapselle tarkeita tai-
toja. Vanhempien keinot osallistua kuntoutukseen heratti pohdintaa niin ammattilaisten
kuin vanhempienkin keskuudessa. Ammattilaiset kokivat, ettd vanhempien mukanaolo te-
rapiatilanteissa tuo seka haasteita etta etuja. Ammattilaiset kokivat, ettd vanhemman tul-
lessa mukaan terapiatilanteeseen taméa myds sitoutuu olemaan kiinnostunut lapsen tyos-
kentelystd terapiassa. Ammattilaisten mukaan vanhemman osallistuminen terapiaan olisi
merkittévaa erityisesti silloin, kun vanhemmat ja terapeutit miettivat yhdessa sopivia har-
joitteita hyddynnettavaksi lapsen arjessa. Ammattilaiset kokivat vanhempien sitoutumisen
lapsen terapiaan lapsen edun mukaisena, mutta toisaalta tarkeéna koettiin myds tera-
peutin mahdollisuus tyéskennelld kahdestaan lapsen kanssa, jolloin terapeutin on mahdol-

lista paremmin keskittya lapseen ja taman harjoitteluun. (Sipari ym. 2017 a, 53.)

Osa tutkimukseen osallistuneista vanhemmista toivoi voivansa olla enemman mukana
lapsen terapiatilanteissa, mutta toiset vanhemmista kokivat tarkeana, etta lapsella on
mahdollisuus toimia terapeutin kanssa kahdestaan. Vanhemmat kuitenkin olivat yhta
mielta siita, etta heille on tarkeaa olla tiedossa, miten terapia etenee, mité terapiassa har-
joitellaan ja miten he voivat omien mahdollisuuksiensa mukaan tukea lapsen edistymista

myos kotioloissa. (Sipari ym. 2017 a, 53.)

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kokivat huonona asiana sen, etta pikkulapsivai-

heen jalkeen vastuuta lapsen kuntoutuksesta siirretddn heilta likaa lapselle itselleen.



Vanhemmat kokivat, etta pikkulapsivaineen jalkeen he eivéat paasseet osallistumaan lap-
sen terapiatilanteisiin, vaikka olisivat tdmén itse kokeneet tarkeaksi. Vanhemmat kritisoi-
vat myos vuodeksi tehtavaa kuntoutussuunnitelmaa, silléa vuoden aikana lapsen tai per-

heen tilanne voi muuttua. (Sipari ym. 2017 a, 53.)

Vanhemmat kaipasivat myds joustoa seka yksil6llisyytta tydskentelyyn lapsen ja perheen
kanssa. My6s ammattilaiset kokivat organisaation melko joustamattomien saantojen esta-
van lapselle parasta mahdollista kuntoutusta menemalla joustavamman, lapsen edun mu-
kaisen harkinnan edelle. Ammattilaiset kuitenkin toisaalta kokivat myds, etta joustamatto-
muus luo kaikille yhdenvertaista palvelua, jolloin kaikilla lapsilla on mahdollisuus saada

yhdenvertaista kuntoutusta. (Sipari ym. 2017 a, 53-54.)

Vanhemmat toivat tutkimuksessa ilmi myds kokevansa, etta he eivat saa riittavasti tukea.
Vanhemmat joutuvat usein ottamaan runsaasti vastuuta lapsen terveydenhuollon ja ope-
tustoimen koordinoinnista ja tiedon valittamisesta eri viranomaistahojen vélilla. Vanhem-
milla on usein myds huoli, saako lapsi riittavasti ja tasavertaisesti palveluja. Vanhemmat
kokivat, etta vasymyksesta huolimatta heidan tulisi jaksaa, jotta lapsi saisi riittvasti palve-

luja ja tdman etu tulisi huomioiduksi kuntoutuksessa. (Sipari ym. 2017 a, 54-55, 70.)

Tutkimuksessa tiedusteltiin ammattilaisilta, miké on esteena lapsen havainnoimiselle ja
seurannalle myos lapsen arjessa, vaikka tama koettiin kuitenkin myés tarkeaksi. Yksiselit-
teinen vastaus oli resurssien vahyys ja organisaation tehokkuusvaatimukset. Vanhemmat
kokivat myds haasteena tiheasti vaihtuvat ammattilaiset sille, ettd lapsen toiminnasta ar-

jessa syntyisi luotettava kuva. (Sipari ym. 2017 a, 57.)

Vanhemmat ja ammattilaiset olivat samaa mielta siita, etta terapian pitaisi pyrkia vahvista-
maan lapsen osaamista seka mahdollisuuksia selvita arjessa. Vanhemmat kokivat térke-
aksi, etta lapsen terapiassa lapsi saisi onnistumisen kokemuksia, eika korostettaisi likaa

lapsen toiminnan vaikeuksia. (Sipari ym. 2017 a, 59.)

Suurta huolta niin ammattilaisissa kuin vanhemmissakin herattivat lapset, jotka eivat kom-
munikoi puheella ja heidan mahdollisuutensa. Pohdintaa aiheutti se, miten lapset, jotka
kayttavat vaihtoehtoisia kommunikaatiokeinoja voisivat saada oman aanensa kuuluviin ja
voisivat itse luottaa siihen, etta myds heilla on oikeus esittda omia nakemyksiaan ja vaatia
niiden huomioon ottamista. Kaikki haastateltavat kokivat, ettd huomionarvoinen asia on,

ettd lapsi saisi riittvasti tukea ja apua itsensa ilmaisuun. (Sipari ym. 2017 a, 59.)

Sipari & Vanska (2017) ovat luoneet myds kehittamisprosessia osallistumisen ekologi-
sesta arvioinnista lapsen kuntoutuksessa. Sana "ekologinen” tdssa yhteydessa merkitsee

lapsen ja ympériston valistd vuorovaikutusta, jossa lapsi kasitetdan aktiiviseksi toimijaksi.



Lapsi on talldin yhdessa aikuisen kanssa oman kuntoutuksensa paatdksentekija, suunnit-
telija ja arvioija. Osallistumisen ekologinen arviointi perustuu yhteistoimintaan perheen ja
ammattilaisten valilla. Jotta osallistumisen ekologista arviointia voitaisiin hyodyntaa, tulee
lapselle merkitykselliselle osallistumiselle asettaa tavoitteet ja vahvistaa niiden saavutta-
mista lapsen kuntoutuksessa. (Sipari & Vanska, 2017, 5-6.)

Ekologinen ldhestymistapa tarkastelee lapsen toimintakyvyn toteutumista lapsen toiminta-
ja kehitysymparistdssa, sosiaalisissa verkostoissa ja perheen rutiineissa. Ekoloisessa ar-
vioinnissa arvioidaan lapsen, perheen ja ammattilaisten toimesta yhdessa mité vaaditaan,
ettd lapselle merkityksellisen osallistumisen tavoitteet voidaan saavuttaa. Ekologinen arvi-
ointi on vield melko uusi menetelma ja se ohjaa kuntoutuksen perustehtéavien toteutusta
mahdollistaen samalla luottamussuhteen rakentumisen perheen ja ammattilaisten vélille.
(Sipari & Vanska, 2017, 6.)

Lapsen tavoitteet kuntoutukselle ovat aina yksil6lliset ja ne sisdltavat toimintaa, joka on
lapselle merkityksellista arjessa. Kuntoutuksen yleisina tavoitteina voidaan kuitenkin usein
pitédéd lapsen oppimista, tdman voimavarojen vahvistumista, parempaa selviytymista paivit-
taisissa toimissa, uusien mahdollisuuksien 16ytymista ja toimintakyvyn paranemista. (Si-
pari & Vanska, 2017, 6.)

4.1 Lapsen metkut — lapsen merkityksellinen toiminta kuntoutuksessa

Lapsen metkut ovat Look — hankkeen tuotoksena syntynyt “3 konstin toimintatapa erityista
tukea tarvitseville lapsille ja nuorille”. Onnistuneessa kuntoutuksessa lapsen metkuja kayt-
tavat yhdessa niin lapsi, perhe kuin kuntoutuksen ammattilaiset. Lapsen metkut on suun-
niteltu siten, etta niita voitaisiin kayttaa soveltaen niita eri tavoin lapsen ja perheen omat
lahtokohdat huomioiden. Niitd on mahdollista myds kayttda kertaluontoisesti tai vaiheittain
etenemalla - tassakin on tarkeda huomioida erityisesti lapsen tahti. Lapsen metkut mah-
dollistavat lapsen voimakkaamman osallistumisen kuntoutukseen seka voimavaralahtdi-
sen oppimisprosessin lapselle, perheelle sekd ammattilaisille yhdesséa. Lapsen metkujen
tavoitteena on lapsen edun toteutuminen seka lapsen parhaan huomioiminen. Lapsen
metkujen avulla lapsen, perheen seka ammattilaisten on mahdollista varustautua hyvan
kuntoutusprosessin suunnitteluun, toteutukseen seka arviointiin. ((Sipari S, Vanska N, Pol-
lari K. 2017c.)

Lapsen kuntoutuksessa voidaan hyddyntdd kolmea metku — konstia; Metku — kirjaa, Metku
— neuvottelua seka Metku — muistiota. Metku — kirjaa voidaan hyddyntaa erityisesti lapsen

kuntoutusprosessin alkuvaiheessa. Metku — kirjaan lapsi ja perhe voivat esimerkiksi



valokuvata tai kirjoittaa lapselle tarkeda toimintaa seka sitd, mité lapsi haluaisi arjessa op-
pia. Metku — kirja toimii perustana lapsen kuntoutuksen suunnittelulle. (Sipari ym. 2017c.)

Lapselle merkityksellisen toiminnan kuvaus toimii lahtokohtana lapsen omiin tarpeisiin
vastaavan kuntoutuksen suunnittelussa. Metku — kirja on s&hkoinen tydkalu, jonne lap-
selle merkityksellinen toiminta kuvataan. Metku — kirja kertoo lapselle sekd tdman per-
heelle tarkeisté asioista arjessa. Metku — kirjassa lapsen oma nékdkulma hanelle itselleen
merkityksellisiin asioihin tuodaan esille ja jaetaan muiden kuntoutukseen osallistuvien toi-
mijoiden kanssa. Metku — kirjan avulla voidaan vahvistaa lapsen osallistumista oman kun-

toutuksensa suunnitteluun seké lapsen omaa toimijuutta arjessa. (Sipari ym. 2017c.)

On hyvin tarke&a, etté lapsi saa tuoda ilmi itselleen merkityksellisia toimintoja tai asioita,
joita lapsi haluaisi itse oppia. Lapselle merkityksellisten asioiden huomioiminen vahvistaa
lapsen identiteetin kehitystd. Kun asiat kuvataan Metku — kirjaan, tulevat lapsen omat aja-
tukset huomioiduiksi kuntoutuksen suunnittelussa seka toteutuksessa. Kuntoutuksen
suunnittelun lisdksi Metku — kirjaa voidaan hyddyntaa myos lapsen oppimisen ja kehityk-
sen seurannassa, seka lapsen kanssa toimivien henkildiden perehdytyksessa lapselle tar-

keisiin asioihin ja lapsen arkeen. (Sipari ym. 2017c.)

Lapselle merkityksellisen toiminnan kuvaaminen on tarkoitus tehda Metku — kirjaan ennen
kuntoutuksen suunnittelua. Metku — kirja otetaan mukaan kuntoutuksen suunnittelutilan-
teeseen. Tilanteissa, joissa lapsi ei kayta puhuttua kieltd kommunikoidessaan, onnistuu
lapsen oman nakékulman huomiointi siten, etté lapsen vanhemmat tai muut lapsen hyvin
tuntevat aikuiset esimerkiksi valokuvaavat lapsen arkea seka toimintoja, jotka tuottavat
lapselle iloa ja ovat lapselle merkityksellisia. Metku — kirjaan voidaan kuvata asioita valo-
kuvin, videoin tai kirjoittaen. Tarke&dd on huomioida merkityksellisen toiminnan kuvaami-

sessa myds lapsen omat kommunikointikeinot. (Sipari, Vanska & Pollari, 2017¢)

Metku — kirjan laatimisen jalkeen laaditaan kuntoutukselle suunnitelma. Kuntoutuksen I&-
hettava taho tekee arvion lapsen toimintakyvysta seka kuntoutussuunnitelman, jonka lah-

tokohtina kaytetaan siis Metku — kirjassa esille tuotuja asioita. (Sipari ym. 2017c.)

Kuntoutussuunnitelman laadinnan jalkeen on vuorossa Metku — neuvottelu. Metku — neu-
vottelussa lapsi, perhe ja ammattilaiset laativat yhdessa lapsen osallistumisen tavoitteet
seka toimintasuunnitelman. Taméan jalkeen suunnitelmaa ryhdytaan toteuttamaan arjessa.
Toteutusvaiheessa Metku — kirjaan kuvataan lapsen oppimista ja kehittymista. (Sipari ym.
2017c.)

Metku — neuvottelun toteuttamista ohjaavat tietyt periaatteet. Lapsella ja vanhemmilla tu-

lee olla mahdollisuus valmistautua neuvotteluun ennalta. Lisaksi neuvottelun toteuttamista



tulee ohjata vastavuoroisen neuvottelun keskeiset piirteet; luottamuksellinen ilmapiiri, ta-
savertainen ja kunnioittava vuorovaikutus, neuvottelun osapuolien yhdenvertainen mah-
dollisuus osallistumiseen, lapselle merkityksellinen toiminta keskustelun lahtokohtana,
osallistujien sitoutuminen yhteiseen prosessiin, ymmarrettava ja rakentava keskinainen
kommunikointi, kaikkien osallistujien nakemysten ja kokemusten hyédyntaminen yhteisen
toiminnan kehittdamiseksi, pyrkimys yhteisesti hyvaksyttyyn tulokseen seka olennaisten
asioiden priorisoituminen. Neuvottelun toteuttamista ohjaa myds se, etta lapsi paasisi

osallistumaan neuvotteluun itselleen mielekkaalla tavalla. (Sipari ym. 2017c.)

Metku — neuvottelu koostuu neljasta vaiheesta. Ensimmainen neuvottelun vaihe on koolle
kutsuminen, jossa perhe ja ammattilaiset sopivat neuvottelun kaytannon jarjestelyista.
Neuvotteluun osallistujille l&ahetetddn Metku — neuvottelun ohjeistus, josta ilmenee neuvot-
telun aika ja paikka, kuka toimii neuvottelun puheenjohtajana ja kuka sihteerina, seka lap-
selle mielek&s tapa osallistua neuvotteluun. Seuraava neuvottelun vaihe on valmistautu-
minen. Perhe valmistautuu Metku — neuvotteluun tutustumalla neuvottelun ohjeistukseen
ja kuvaamalla Metku — kirjaan lapselle merkityksellista toimintaa arjessa. Ammattilaiset
valmistautuvat neuvotteluun tutustumalla neuvottelun ohjeistukseen seké lapsen toiminta-
kykyyn vaikuttaviin tekijoihin. Mahdollisuuksien mukaan ammattilaiset voivat tutustua jo
ennalta lapsen Metku — kirjaan. Ammattilaiset jarjestavat myos tilan ja mahdolliset video-
yhteydet neuvottelua varten. Valmistautumista seuraa neuvottelun toteutus. Neuvottelu
alkaa osallistujien esittaytymiselld, aloittaen lapsesta ja vanhemmista. Taman jalkeen kay-
daan lapi neuvottelun tavoite ja tarkoitus seka kaytannon asioita. Neuvottelussa tulisi olla
valittuna puheenjohtaja, joka huolehtii neuvottelun aikataulusta seka siita, etta jokainen
tulee kuulluksi. Puheenjohtaja pitdd huolen myds siitd, etté keskustelu kohdentuisi lapselle
merkityksellisiin arjen toimintoihin seka yhteisen tavoitteen ja toimintasuunnitelman laati-
miseen. Neuvottelussa tulisi olla myos sihteeri, joka kirjaa yl6s muun muassa laaditut ta-
voitteet ja toimintasuunnitelman. Toimintasuunnitelmassa lahtékohtana tulisi olla asiat,
jotka lapsi ja perhe kokevat arjessa tarkeiksi. Yhdessa keskustelemalla laaditaan suunni-
telma siita, miten laadittuihin tavoitteisiin pyritaan. Neuvottelussa sovitaan myos viestin-
nasta, eli miten ajankohtaiset asiat saadaan jatkossa eri osapuolten tietoon. (Sipari ym.
2017c.)

Lapselle voi olla haastavaa tuoda neuvottelussa ilmi omia ajatuksiaan. Taman vuoksi
mahdollisuus valmistautua neuvotteluun ennakkoon seka lapselle mielekkaan osallistu-
mistavan suunnittelu on lapselle erityisen tarkeaa. Lapsen omaa ilmaisua voidaan tukea
neuvottelutilanteessa esimerkiksi hyddyntdmalla valokuvia tai videoita. Lapsi voi my@s itse
nayttdd Metku — kirjasta itselleen merkityksellisia asioita huomioitavaksi tavoitteiden aset-

tamisessa. Jotta neuvottelutilanne olisi lapselle mahdollisimman mielekas, tulisi



neuvottelun suunnittelussa huomioida lapsen jaksaminen. Lapsi voi tarvittaessa osallistua
neuvotteluun esimerkiksi videoyhteyden avulla omasta kodistaan. Lapsella on myés oi-
keus olla osallistumatta neuvotteluun. Neuvottelutilanteessa tulisi valttaa lapsesta puhu-
mista negatiiviseen savyyn vaan lapsen voimavaroihin keskittyen. Asioista tulisi puhua

lapselle hanelle ymmarrettavalla tavalla. (Sipari ym. 2017c.)

Kolmas Metku — konsti on Metku — muistio, jossa on ammattilaisten kayttéén tarkoitettu
muistilista lapsen osallistumisen vahvistamiseksi arjessa. Metku — muistion tarkoituksena
on auttaa identifioimaan tekijoita, jotka mahdollistavat lapsen aktiivisen toimijuuden seka
lapselle merkityksellisen toiminnan arjessa. Metku — muistiossa on lista asioista, joilla lap-
sen osallistumisen talle merkityksellisiin toimiin voidaan mahdollistaa. Metku — muistio on
tarkoitettu ensisijaisesti lapsen kuntoutukseen osallistuvien ammattilaisten kayttéén. Metku
— muistio on kehitetty kuntoutuksen ammattilaisille, vaativaa kuntoutusta saaville lapsille ja

heidan vanhemmilleen tehtyjen haastattelujen perusteella. (Sipari ym. 2017c.)

Metku — muistio ohjaa pohtimaan, miten lapselle merkityksellisia toimintoja voitaisiin mah-
dollistaa kuntoutuksessa ja onko tarpeen muuttaa joitakin asioita toiminnassa. Muistion

avulla voidaan tarkastella toimintoja kuntoutusprosessin eri vaiheissa. (Sipari ym. 2017c.)

Metku — muistioon kirjataan lapsen nimi, paivamaara, asiayhteys ja lapsen kuntoutumisen
tavoite. Muistiossa on sarake, johon voidaan kirjata hyodyllisia huomioita, kuten kuvauksia
lapsen tdmanhetkisestd toiminnasta ja suunnitelmat siitd, miten toimintaa kehitetaan tar-
peen mukaan. Metku — muistiossa on muun muassa seuraavanlaisia kohtia; "Lapsella on
mahdollisuus ilmaista omia nakékulmiaan”, "lapsella on mahdollisuus tehda valintoja”,
"lapsen ilmaisun oikein ymmartdminen varmistetaan” ja "lapsen myodnteista minakuvaa
tuetaan toiminnassa”. Kunkin vaittdman vieressa on tila muistiinpanoille: miten vaittama
toteutuu muistion tayttdhetkelld ja mita kehitettdvaa tai huomioitavaa on mahdollisesti tule-

vaisuudessa. (Sipari ym. 2017c.)



5 TIEDONKERUUMENETELMA JA AINEISTO

5.1 Tiedonkeruumenetelma

Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus on tieteellisen tutkimuksen menetelmésuuntaus,
joka sisaltda lukuisia erilaisia aineistonkeruu- ja analyysimenetelmia sekéa lahestymista-
poja ihmisen ja taman elaman tutkimiseksi. Laadulliselle tutkimukselle keskeista on ela-
mismaailman tutkiminen. "Laadullinen” tutkimus nimitysta voidaan joskus pitda harhaan-
johtavana — nimitys voi antaa kuvan paremmasta tutkimuksesta pinnallisempaan kvantita-
tiiviseen tutkimukseen verrattuna. Kaikki tutkimus on kuitenkin ns. “pinnan raapimista”,
eika tutkimuksella voida koskaan saavuttaa tutkittavaa ilmiota taydessa kokonaisuudes-
saan. Perusteellisella tutkimuksella ja tutkimuksia toistamalla voidaan kuitenkin saada mo-

nipuolista tietoa tutkittavasta aiheesta. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006.)

Kvalitatiiviselle tutkimukselle on tyypillista se, etté tutkittavien nakdkulma on tutkimuksen
keskeinen ndkokulma. Laadullisen tutkimuksen piirteitd ovat myds harkinnanvarainen
otanta seka aineistolahteinen analyysi. (Jarvenpaa, 2006, 8.) Kvalitatiivinen tutkimusme-
netelma vastaa kysymyksiin "miksi”, "miten” ja "millainen”. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa
tutkittavaa ilmiéta ei ole tarkoitus kuvata numeerisen, vaan niin kutsutun "pehmean” tiedon

pohjalta. (Heikkild, 2014: 7-8.)

Hyddynsimme opinnaytetydssa kvalitatiiviselle tiedonkeruumenetelmalle tyypillista struktu-
roitua haastattelua, eli toteutimme haastattelun kirjallisilla kyselylomakkeilla. Struktu-
roidussa haastattelussa kysymysten muotoilu ja jarjestys on sama kaikille vastaajille.
Strukturoidussa haastattelussa vastaajille annetaan valmiit vastausvaihtoehdot. (Jarven-
paa, 2006, 15.)

Strukturoidussa haastattelussa keratty aineisto voidaan kvantifioida analyysia varten, el

sanallisesti kuvatusta aineistosta voidaan tuottaa maarallisia tuloksia. (Silius, 2005.)
5.2 Kyselylomakkeen laadinta

Kerasimme aineistoa toteuttamalla lastenneurologian osastolla hoidettavien lasten van-
hemmille seka osastolla tydskenteleville eri alojen ammattilaisille strukturoidun haastatte-

lun. Strukturoitu haastattelu toteutettiin kirjallisilla kyselylomakkeilla.

Vanhemmille suunnatussa kyselyssa keskityttiin erityisesti perheen huomioimiseen lapsen
ollessa osastojaksolla, seka selvitettiin vanhempien saaman ohjauksen ja tuen laatua ko-
tona toteutettavan arkisen kuntouttamisen suhteen. Lastenneurologian osastolla tydsken-

televille puhe-, toiminta- ja fysioterapeuteille seké& sairaanhoitajille suunnatussa kyselyssa



pyrimme selvittamaan, ovatko sairaalan resurssit terapeuttien mielesta riittavat laaduk-
kaan kuntouttamisen toteutumiseen. Kysymykset liittyivét myos paljon siihen, miten van-

hemmat suhtautuvat ja sitoutuvat lapsensa kuntouttamiseen.
5.3 Aineiston kerays

Aineiston opinnaytety6hon kerasimme aikavailla 16.9. — 18.10.2019. Kysely toteutettiin
kirjallisilla kyselylomakkeilla. Laadimme omat kyselylomakkeet lastenneurologian osas-
tolla tydskenteleville ammattilaisille (LIITE 1) ja osastolla hoidettavien lasten vanhemmille
(LITE 2). Kyselylomakkeiden liitteeksi laadimme saatekirjeen (LIITE 3). Vastauksia ke-
rdsimme neljan viikon ajan. Kyselylomakkeet toimitettiin lastenneurologian osastolle, jossa
yhteyshenkildmme edelleen antoi kyselylomakkeet ammattilaisille ja lasten vanhemmille.
Kun vastaukset oli saatu kerattya, haimme vastauslomakkeet lastenneurologian osastolta.
Vanhemmille suunnatusta kyselysta saimme 10 vastausta, ammattilaisille suunnatusta ky-

selysta 15 vastausta.

Vanhemmat vastasivat yhteen lomakkeeseen kokemuksistaan oman lapsensa kuntoutuk-
sesta. Kyselyyn vastanneet ammattilaiset vastasivat yhteen lomakkeeseen kokemuk-
sensa yhden lapsen kuntoutuksesta, joten ammattilaiset saivat halutessaan vastata use-

ampaan kyselylomakkeeseen.

Kyselylomake toteutettiin anonyymisti, joten vastaajilta ei keratty tunnistetietoja.
5.4 Aineiston analyysi

Kokosimme tassa opinnaytetydssa vastauslomakkeet yhteen vastaamiseen varatun maa-
raajan paatyttya ja kavimme vastauslomakkeet lapi; ammattilaisten sekéd vanhempien lo-
makkeet erikseen. Kaytyamme vastaukset lapi kvantifioimme ja taulukoimme vastaukset.

Taulukoiden pohjalta loimme kuviot saaduista vastauksista.

Vanhemmille suunnattuun kyselyyn saatiin 10 vastausta, ammattilaisille suunnattuun ky-
selyyn 15. Monivalintakysymysten vastauksissa ei ollut puutteita. Joissakin kysymyksissa
osa vastaajista oli valinnut vastausvaihtoehdon 3 "en osaa sanoa”. Tama kasitellaan toisi-
naan analyysissa puuttuvana havaintona. Vaihtoehdon voi ottaa mukaan analyysiin
omana "en osaa sanoa” luokkana tai jattaa pois kokonaan. Vastaus "en osaa sanoa” voi
merkitd monenlaisia asioita. Vastaus voi merkita joko sitd, ettei vastaajalla ole 1.) Asiaa
koskevaa tietoa, 2.) Vastaajalla on tieto, mutta hén ei osaa/halua muodostaa asiasta
omaa mielipidetta, 3.) Vastaaja ei viitsi vastaustilanteessa pohtia vastausvaihtoehtoja ky-
sytyn asian vaikeuden vuoksi tai 4.) Vastaaja ei ymmarra kysymysta. Mikali syyna vas-

tausvaihtoehdon valitsemiselle on kohta 1.) tai kohta 2.), vastausvaihtoehto mittaa oikeaa



asiaa. Nain ei taas ole kohdissa 3.) ja 4.). Kun vastauksia analysoidaan, on haastavaa ar-
vioida, miksi vastaaja on paatynyt kyseiseen vastausvaihtoehtoon. (Vilkka, 2007, 109.)

Kyselylomakkeissa oli myds vanhemmille suunnattu avoin kysymys ja ammattilaisille an-
nettu tila vapaalle sanalle, joista kerdsimme koosteet tulosten yhteyteen. Avointen kysy-
mysten analysoinnissa hytdynsimme siséllonanalyysia. Sisdllonanalyysissa analysoitavaa
aineistoa tarkastellaan etisen yhtélaisyyksia ja eroja seka tiivistamalla ja erittelemalla ai-
neistoa. Sisallonanalyysi on tekstianalyysia, jossa tarkastellaan valmiiksi tekstimuotoista
aineistoa. Sisallbnanalyysissa tavoitteena on pyrkid muodostamaan tutkittavasta aiheesta

tiivistetty kuvaus. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006.)



6 TULOKSET
6.1 Taustatiedot

Lastenneurologian osastolla tydskentelevan henkilokunnan maéaran seka kyselytutkimuk-
sen toteuttamiseen varatun ajan perusteella arvioimme ennalta, miten paljon vastauksia
toteuttamaamme kyselytutkimukseen olisi mahdollista saada. Lopullisena tavoitteena ol
saada lasten vanhempien vastauksia n. 10 — 15 kappaletta ja ammattilaisten vastauksia n.
20 kappaletta. Kyselyyn vastasi lopulta 10 lapsen vanhemmat. Ammattilaisilta saatiin vas-
tauksia 15 lomakkeen verran.

6.2 Vanhempien kokemuksia

Vanhemmille suunnatut kysymykset késittelivat heidéan kokemuksiaan lastenneurologisen

osaston jaksoista, seké miten lapsen kanssa parjataan kotona.

Lasten vanhemmista 80% koki, etté lapsen osastojaksolla he ovat saaneet hyvin ohjausta
sen hetkiseen osastojaksoon liittyen ja arkeen jatkoa varten. Vanhemmista 20% oli jok-

seenkin samaa mieltd saamastaan tuesta.

Jaksolta saa hyvin apua ja tietoa elamaan jakson jalkeen. Matala kynnys pyytaa ja

saada apua on hyva.

Henkilékunta loistavaa.

Tulemme perheena henkilokohtaisesti
huomioiduksi osastojaksolla (saamme
mielestamme tarpeeksi henkilokohtaista
ohjausta osastojaksoon liittyen ja jatkossa

arkeen lapsen kanssa)
100%

N I
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mieltd eri mielta sanoa samaa mieltd samaa mielta

M Vastaajat prosentteina

KUVIO 1. Lasten vanhempien kokemuksia siitd, miten heidat huomioidaan lapsen osasto-

jakson aikana.



Kysyttédessa miten vanhemmat kokevat ammattilaisten lastenneurologisella osastolla vas-
taavan heidan kysymyksiinsa lapsen hoidosta jakautui niin, ettd 80% kokee ammattilais-
ten vastaavan heille selkeasti ja 20% kokee, etta heille vastataan jokseenkin hyvin.

Saan lapseni hoitoon liittyviin kysymyksiin
selkeat vastaukset ammattilaisilta
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20% -
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KUVIO 2. Vanhempien kokemuksia ammattilaisilta saaduista vastauksista.

Kyselytutkimukseen osallistuneiden vanhempien mielesté lastenneurologisen osaston
henkilokunta on helposti lahestyttavaa. 100 % vastausosuus oli kysymyksessa taysin sa-

maa mielta.

Osaston henkilokunta on mielestani helposti
|ahestyttavaa
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KUVIO 3. Vanhempien kokemuksia lastenneurologian osaston henkilékunnasta.

Lasten vanhemmat kokivat, ettd heidéan lapsensa huomioidaan henkilokohtaisesti hyvin
osastolla eik&a ainoastaan heidéan kauttansa. 90% vanhemmista oli tdysin samaa mielta,

10% jokseenkin samaa mielta.



Lapseni huomioidaan jakson aikana
henkilokohtaisesti, eikd ainoastaan minun

kauttani
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KUVIO 4. Vanhempien kokemuksia lapsen kohtaamisesta osastolla.

Lasten tahdonilmaisu viittomalla ja suullisesti oli selkeasti enemman jakautumista. 10%
vanhemmista oli taysin erimieltd, toiset 10% jokseenkin erimieltd. 40% vanhemmista oli
tdssé asiassa jokseenkin samaa mielta ja toiset 40% taysin samaa mieltd, eli heilla kom-

munikointia ja viittomista kaytetdan jokapaivaisessa arjessa.

Lapseni ilmaisee tahtoaan suullisesti tai
viittomalla
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KUVIO 5. Vanhempien kuvauksia lapsen kommunikointikeinoista.

Vaihtoehtoisten kommunikaatiomenetelmien (viittomat, kuvat) kayttssa arjessa oli paljon
jakaumaa. 30% néita keinoja ei ole ollenkaan kaytossa arjessa. 10% vanhemmista oli jok-
seenkin erimielté. Toiset 10% ei osannut vastata mika tilanne heilla on kommunikaatiome-
netelmien kayt6ssa kotona. 20% oli jokseenkin samaa mielta, eli heilla saattaa joissain tie-
tyissa tilanteissa olla vaihtoehtoisia kommunikaatiomenetelmia kaytossa. 30% nama me-

netelméat ovat arjessa kaytossa aktiivisesti.



Kaytamme vaihtoehtoisia
kommunikaatiomenetelmia arjessamme
(kuvat, tukiviittomat)
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KUVIO 6. Vanhempien kuvauksia vaihtoehtoisten kommunikaatiomenetelmien kaytosta.

Lapsen kuntoutuksen tuominen arkeen on tarke&éa kuntoutuksen jatkuvuuden kannalta.
Kysyessamme lapsen kuntoutuksen helppoudesta siséllyttéda sita perheiden arkeen 20%
vastanneista vanhemmista koki olevansa jokseenkin erimieltd. 10% ei osannut vastata.

60% vanhemmista oli jokseenkin samaa mieltéd ja 10% vastanneista taysin samaa mielta.

Kuntoutuksen liittdminen arjen toimintoihin on valilla ty6lasta, erityisesti vahvatah-
toisen tytén motivoiminen apuvalineiden kayttéon ja itsendiseen tekemiseen. Tera-
pioihin kuljettaminen 3 kertaa viikossa on aina sovittelemista ja joustamista omasta

tyosta.

Koen, etta lapseni kuntoutus on helppo
sisallyttaa normaaliin arkeemme
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KUVIO 7. Vanhempien kokemuksia siitd, miten helppoa lapsen kuntoutus on sisallyttéa

perheen arkeen.



Lapsen osallistuminen toimintakykynsa sallimissa rajoissa arjen toimintoihin jakautui van-
hempien mukaan niin, ettéd 40% koki olevansa jokseenkin samaa mieltd ja toiset 40% tay-
sin samaa mieltd. 10% ei osannut sanoa ja toiset 10% oli tAysin eri mielta.

Lapseni osallistuu oma-aloitteisesti
toimintakykynsa sallimiin arjen toimintoihin
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KUVIO 8. Vanhempien kokemuksia lapsen osallistumisesta arjen toimintoihin.

Arjessa jaksamisessa oli selvasti kaikilla vanhemmilla jotakin haastetta, yhtaan taysin sa-
maa mielta vastausta ei annettu. 20% vanhemmista oli jokseenkin samaa mielta. 40%
vanhemmista ei osannut sanoa mielipidettddn, 30% oli jokseenkin erimieltd. 10% oli tdysin

erimielta, eli jaksamisessa arjessa on selvia haasteita.

Arjessa jaksaminen on vaihtelevaa

Jaksan arjessa hyvin
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KUVIO 9. Vanhempien kokemuksia omasta jaksamisestaan arjessa.



Erityislapsen arjen tukimuodoista kysymyksessé saimme kuvan, etta tietous tukimuo-
doista ei ole saavuttanut kaikkia vanhempia. 10% koki olevansa jokseenkin erimielté.
50% ei osannut sanoa ovatko he saaneet tarpeeksi tietoa eri tukimuodoista. 10% koki ole-
vansa jokseenkin sitd mielta, etta tietoa tukimuodoista ovat saaneet ja 30% olivat taysin

samaa mielta.

Tukimuotoja? Mita silla tarkoitetaan? Vertaistukea emme saa. Ollemme toivoneet
vertaisperhettd, mutta sairaanhoitopiiristé ei 10ydy toista hemiplegia (toispuolihal-

vaus) tyttda, ilman kehitysvammaisuutta.

Vertaistukea samankaltaisessa tilanteessa olevilta kaipaisin enemman tai etté heita

tapaisi tai 10ytaisi paremmin ja helpommin. Tilapaishoito ja terapiat toteutuvat.
Tilapaishoito. Tuki vaihtelee tilanteiden mukaan.
Erityislasten tukimuodoista saada helpommin neuvoa.

Omaishoidon sijaisen palveluseteli.

Lyhytaikaishoito. Tukihenkil® satunnaisesti. Loma-ajan paivahoito. Koululaisen ilta-

paivahoito. Ei aikaa kdyda vertaistukiryhmassa.

Olen saanut tarpeeksi tietoa erityislapsen
arkielamaan liittyvista tukimuodoista
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KUVIO 10. Vanhempien kokemuksia tukimuodoista tiedottamisesta.

6.3 Ammattilaisten kokemuksia

Ammattihenkiléille suunnattuun kyselyyn saimme yhteensa 15 vastaajaa. Ammattihenki-
|6stéon lukeutuu lastenneurologian osaston sairaanhoitajia, puheterapeutteja, toimintate-
rapeutteja seka psykologi. Koska kyselymme suoritettiin anonyymisti, emme tied&a onko

jokaisesta ammattiryhmasta tullut vastaajia.



Ammattihenkildston kyselylla kartoitimme tutkimustilanteiden toimivuutta seké lasten
orientoitumista niihin, lasten osallisuutta osastolla ja arjessa sekéd vanhempien nakyvyytta

ja voimavaroja.

Ammattilaisista 7% koki, etta lapset eivat keskimaarin orientoidu tutkimustilanteeseen lain-
kaan. 20% vastaajista eivat osanneet sanoa. 67% taas koki, etta lapset orientoituvat jok-
seenkin hyvin. 7% oli sitd mieltd, ettd lapset orientoituvat taysin tutkimustilanteessa.

Lasten orientoituminen tutkimustilanteisiin vaihtelee suuresti: tdméan viikon lapsista

toinen on asteikolla 1 ja toinen asteikolla 5.

Lapset orientoituvat kannustuksen kautta hyvin, koska asiat ovat vaikeita niin kiin-

nostus on usein vahvemmin leikeissa kuin tehtavissa.

Keskimaarin lapset orientoituvat
tutkimustilanteessa hyvin
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KUVIO 11. Ammattilaisten kokemuksia lapsen orientoitumisesta tutkimustilanteeseen.

40% ammattihenkilostdn vastanneista oli havainnoinut, etta lasten vanhemmat eivét ole
lainkaan lasna tutkimustilanteessa. 33% vastaajista oli jokseenkin eri mielta siitd, ettd van-
hemmat osallistuvat tutkimustilanteisiin. 7% ei osannut sanoa ja toiset 7% kokivat, etta
lasten vanhemmat osallistuvat jonkin verran tutkimustilanteisiin. 7% kokivat, etta van-

hempi osallistuu aina tutkimustilanteeseen.



Vanhempi on aina mukana lapsen
tutkimustilanteessa
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KUVIO 12. Ammattilaisten havaintoja vanhempien osallistumisesta lapsen tutkimustilan-

teeseen.

Kysyttdessa tutkimusympariston rauhallisuudesta 13% olivat taysin eri mielta. 13% olivat
jokseenkin eri mielté ja 13% eivat osanneet sanoa. Viidesosa ammattilaisista kokivat tutki-

musympariston jokseenkin rauhalliseksi kun 40% kokivat ymparistén taysin rauhalliseksi.
Osastolla harvoin taysin rauhallinen tutkimisymparisto, ei riittavasti tiloja.

Remontti vaikuttaa tutkimustilanteen rauhallisuuteen.

Tutkimusymparisté on rauhallinen
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KUVIO 13. Ammattilaisten kokemuksia tutkimusymparistosta.

Ammattihenkildstdn jasenistd 7% eivat osanneet sanoa, onko tutkimustilanteeseen varattu
tarpeeksi aikaa. 40% olivat osittain samaa mielta ja 53% taysin samaa mielta siita, etta ai-

kaa on varattu tarpeeksi.



Tutkimustilanteeseen on varattu tarpeeksi
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KUVIO 14. Ammattilaisten kokemuksia ajallisista resursseista.

Kysyttdessa tutkimustilanteeseen varattujen, lasta motivoivien esineiden ja tavaroiden
maarasta 7% oli osittain eri mielta siitd, ettd tavaroita on riittavasti. 13% ei osannut sanoa.

40% vastaajista oli osittain samaa mielta ja 40% koki materiaalin maaran olevan riittava.

Tutkimustilanteessa on tarpeeksi valineita
lapsen tutkimiseen ja hanen
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KUVIO 15. Ammattilaisten kokemuksia tutkimustilanteesta.

Lasta on harjoitettu kayttamaan tarpeeksi kuntouttavia keinoja -vaittaman vastaukset ja-
kautuivat seuraavasti; 26% vastaajista oli osittain eri mielta, 46% eivat osanneet sa-

noa,13% osittain samaa mielta ja 13% taysin samaa mielta vaittdman kanssa.

Lapsen taitotaso vaikuttaa olennaisesti kuntouttavien keinojen kayttamiseen.



Lasta on harjoitettu kayttamaan arjessa
tarpeeksi kuntouttavia keinoja
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KUVIO 16. Ammattilaisten kokemuksia lapsen kuntouttavien keinojen kaytosta arjessa.

67% vastaajista olivat sita mieltd, etta lapsen annetaan tehda niin arjessa kuin tutkimusti-
lanteessakin asioita ja toimia itse. 26% vastaajista olivat osittain samaa mielta, kun 7% ei-

vat osanneet sanoa.

Tutkittavilla lapsilla ei omaa puhetta -> vanhempi toimii tulkkina -> lapsen oma

dani”’ ei tule valttamaétta esiin.

Lapsen annetaan tehda seka arjessa etta
tutkimustilanteessa/osastolla asioita ja
toimia

80%

60%

40%

20% .
-

0%
1tdysineri 2 jokseenkin 3 en osaa 4 jokseenkin 5 tdysin samaa
mieltad eri mielta sanoa samaa mielta mielta

M Vastaajat prosentteina

KUVIO 17. Ammattilaisten kokemuksia lapsen toiminnasta.

8% ammattihenkiloston jasenista kokivat, ettéd lasten vanhemmat eivat nayta ollenkaan
vasymystaan osastojakson aikana. Viidesosa vastanneista ilmaisi, etta lapsen vanhem-
mat eivat juurikaan nayta vasymystaan jakson aikana. 59% eivat osanneet sanoa. 13%
vastaajista olivat jokseenkin sitéd mieltd, ettd vanhemmat nayttavat vasymystaan rehelli-

sesti.



Vanhemmat nayttavat rehellisesti
vasymyksensa lapsen ollessa osastojaksolla
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KUVIO 18. Ammattilaisten kokemuksia vanhempien jaksamisesta.

Vanhempien vasymys ei laheskaan aina nay osastoviikon aikana.

6.4 Kehittamisehdotukset

Opinnaytetydmme tavoitteena oli tarkastella, miten lapsen oikeus osallistua omaan kun-
toutukseensa toteutuu lastenneurologian osastolla opinnayteyon tekohetkelld. Laadimme
lastenneurologian yksikdssa tydskenteleville ammattilaisille kyselytutkimuksen seka las-
tenneurologian osastojaksolla olevien lasten vanhemmille oman kyselytutkimuksensa.
Tarkoituksemme oli tutkimuksemme pohjalta pohtia, miten lapsen osallistumista voisi

mahdollisuuksien mukaan tulevaisuudessa kehittaa yksikossa.

Mielestdmme saimme riittavasti vastauksia seka vanhemmilta ettd ammattilaisilta, vaikka
otanta jai vanhempien osalta melko pieneksi. Tavoitteenamme oli saada kyselytutkimuk-
sella tietoa siita, miten seka ammattilaiset ja vanhemmat kokevat lapsen kuntouttamisen
osastojaksolla, etta kotioloissa. Kyselylomakkeissa oli vapaalle sanalle jatetty tilaa, mutta
naita vastauksia olisimme toivoneet saavamme enemman kuin mitd lopulta saimme. Saa-
mamme tulokset olisivat olleet mahdollisesti syvéallisempia, jos olisimme haastatelleet yhta

ammattilaista ja yhta vanhempaa kyselyn toteuttamisen liséksi.

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli selvittdd, miten lapsen osallistuminen kuntoutuk-
seensa toteutuu talla hetkella lastenneurologisessa yksikdssa, ja tutkimuksemme pohjalta
tarkastella, miten mahdollisuuksien mukaan osallistumista voisi tulevaisuudessa kehittaa.
Kyselytutkimusten kautta saimmekin hyvia kehitysideoita. Kyselytutkimuksemme kysy-
mykset eivat taysin tuoneet vastauksia tutkimuskysymykseemme, tdman takia paadyimme

tutkimuskysymyksen muotoa tyon loppupuolella muuttamaan. Tarkastelimme aihetta



lopulta vanhempien ja ammattilaisten kautta. Osastolla tutkittavat lapset ovat paaasiassa
viel& melko pienia ja useilla heisté on haasteita kommunikoinnissa, joten lasten omia mie-
lipiteita ei todennékoisesti olisi kyselytutkimuksella saatu selville. Koimme, ettd saamme
tietoa kerattya lapsia hoitavilta ammattilaisilta ja heidan omilta vanhemmiltaan.

Vanhempien kyselylomakkeiden kautta sai nopeasti kuvan, etté he ovat tyytyvaisia las-
tensa osastojaksoihin lastenneurologian osastolla. He kokivat saavansa hyvin ohjausta
ammattilaisilta, kun he sita tarvitsivat. Henkilokunta sai kehuja seké avoimissa vastauk-

sissa, etta monivalintakysymysten kautta.

Lasten kommunikoinnissa on hyvin paljon eroja heid&n toimintakykynsa huomioiden. Ko-
emme, ettd Metkuista olisi hyotyd ammattilaisille ja vanhemmille. Osastolla on paljon lap-
sia kuntoutustutkimusjaksaoilla, joiden kommunikointi on rajoittunutta, eika heidéan oma aa-
nensa valttdmatta tule kuulluksi rajoitteiden takia. Metkuilla lapsi pystyisi havainnoimaan

ja tuomaan ilmi itsed&n muutenkin kuin puheen kautta.

Lapsen kuntouttamisen siséllyttdminen perheiden arkeen koettiin ajoittain hankalana. Las-
ten mahdolliset monetkin terapiakaynnit viikossa oli hankalaa sovittaa normaalin arjen
kanssa. Tuotiin myds esille sitd, ettei lapsi aina halua yrittdd omatoimisesti ja motivoimi-
nen itse tekemiseen tuo haasteita. Arjessa jaksamisessa on jonkin verran haasteita. Vas-
tanneista vanhemmista kukaan ei kokenut arjen olevan taysin helppoa. Avoimessa vas-

tauksessa kerrottiin arjen sujumisen olevan hyvinkin vaihtelevaa.

Erityislapsen arjen tukimuodoista kysyttaesséa nousi esille, etta kaikilla vanhemmilla ei ole
tarpeeksi tietoa erilaisista tukimuodoista. My6s vertaistukea toivotaan l6ytyvan helpom-

min, ei ehka itse tiedeta mista sita voisi saada. Toisaalta taas mahdollisuus vertaistukeen
on jo olemassa, mutta aika ei riita vertaistuen yllapitoon. Koemme, ettd vanhemmille olisi
hyva olla esimerkiksi jokin keskitetty kanava tai lista, jonka kautta he pystyisivat matalalla

kynnyksella I6ytamaan vertaistukiryhmia ja tukimuotoja arjen avuksi.

Ammattilaisten kyselylomakkeista nousi paallimmaisena esiin, ettéa suurimmaksi osaksi
lapsen tutkimustilanteisiin varatut ajalliset resurssit osastolla ovat riittavét. Vastauksista
selvisi, etta aikaa tutkimiseen on riittavasti ja lapset kohtuullisen hyvin pystyvat orientoitu-
maan tutkimustilanteeseen. Kyselytutkimuksemme aikaan sairaalan tiloissa oli remontti
meneillddn, joka osaltaan vaikutti lasten tutkimiseen. Myds toisenlaista nakdkulmaa ol
tédssé nahtavilla. Tiloja ei osastolla aina ole tarpeeksi, kun lapsia on monta. Tama myods

nakyy levottomana tutkimusymparistona.



Vapaista kommenteista nousi esiin tilanteita, joissa lapsi ei pysty tuottamaan puhetta ja
hanen vanhempansa toimivat tilanteissa "tulkkina”. Naissa tilanteissa nousee esiin kysy-
mys, tuleeko lapsen oma aani ja toiveet oikealla lailla esiin ja voisiko téllaisissa tilanteissa

Ioytaa keino, jolla lapsen oma mielipide voitaisiin saada selville.

Vanhempien vasymys ei aina vality ammattilaisille osastojaksoilla. Vasymys voi negatiivi-
sesti heijastaa kuntoutukseen sitoutumiseen arjessa. Ammattilaiset eivéat vastausten pe-

rusteella mydskaan jokaisen perheen kohdalla tieda miten paljon lasta on harjoitettu kayt-
tdmaan kuntouttavia keinoja kotona. Pohdimme, voisiko tietoutta lapsen kayttdmista kun-
touttavista keinoista edistaa jatkossa esimerkiksi opinnaytetytn teoriaosuudessa esitelty-

jen Metku — kirjan ja Metku — muistion avulla.



7 POHDINTA
7.1 Opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus

Haimme opinnaytetydlle tutkimusluvan Paijat-Hameen hyvinvointikuntayhtyman kaytanto-
jen mukaisesti kesdkuussa 2019. Opinnaytetydlle myonnettiin tutkimuslupa (LITE 4). Vas-
taukset kyselylomakkeisiin kerattiin lastenneurologian osastolla yhteyshenkilondmme toi-
mineen osaston sairaanhoitajan toimesta. Analysoitavissa lomakkeissa ei ole vastaajien
nimia tai muitakaan tietoja, joista voisi paatella vastaajan henkilollisyyden. (Aineistonhal-
linnan kasikirja, 2019.)

Tutkimuksen luotettavuuden arviointi on tarke& osa tutkimusprosessia. Tutkijan itse on tar-
keé&é arvioida kriittisesti tutkimuksen luotettavuutta ja tuoda esiin asiat, jotka mahdollisesti
alentavat luotettavuutta. Tallaisia asioita voivat olla muun muassa alhainen vastauspro-
sentti, vaarin ymmarretyt kysymykset tai epatarkka kohderyhma. Tutkimuksen luotetta-
vuutta voidaan edesauttaa esimerkiksi rajaamalla tutkimusongelma tarkasti ja selkeésti,
maarittelemalld perusjoukko selkeasti, laatimalla hyvan kyselylomakkeen, edustavalla ja
tarpeeksi suurella otoksella, seka selkean ja objektiivisen raportin laadinnalla. (Heikkila,
2014, 14 - 15))

Kun tutkimuksen luotettavuutta tarkastellaan, arvioidaan myés tutkimuksen validiteettia ja
reliabiliteettia. Jotta tutkimus olisi validi, tulee sen mitata sita, mitéa tutkimuksessa oli tar-
koituskin mitata. Validissa tutkimuksessa ei myodskaan ole systemaattisia virheita ja tutki-
mus antaa keskimaarin oikeita tuloksia. Tutkimuksen validius tulisi varmistaa jo ennen tut-
kimuksen toteuttamista suunnittelemalla tutkimus huolellisesti ja kerdamalla tietoa harki-
tusti. Suunnitellessa tutkimusta tulisi kiinnittdd huomiota oikeita asioita mittaaviin, tutki-
musongelman kattaviin kysymyksiin, perusjoukon selkedédn maarittelyyn, edustavaan
otokseen ja korkeaan vastausprosenttiin. Opinnaytetydn tutkimuksen validiutta olisi ollut
mahdollista parantaa esitestaamalla kyselylomaketta. Tallin olisimme saaneet tietoa ky-

selylomakkeen toimivuudesta. (Heikkila, 2014, 11.)

Reliaabeli tutkimus antaa tarkkoja tuloksia sattumanvaraisten tulosten sijaan. Jotta luotet-
tavia tuloksia saataisiin, tulee varmistaa, etta tutkimuksen otos on riittavan suuri ja edus-
tava. Tiedonkeruun, tulosten sy6ton ja kasittelyn tulee olla huolellista ja virheetdnta. Tulee
kuitenkin muistaa, etta vaikka aineisto kasiteltaisiin hyvin tarkasti ja asiantuntevasti, ei se
pelasta tutkimusta, mikali tutkimus on huonosti suunniteltu tai kyselylomakkeen kysymyk-

set eivét tuo vastauksia tutkimusongelmaan. (Heikkila, 2014, 12 - 13.)

Suunnittelimme opinnaytety6n kyselylomakkeen hyvin varhaisessa vaiheessa opinnayte-

tyoprosessia. Kyselylomakkeessa keskityttiin kartoittamaan osastolla tutkittavien lasten



vanhempien kokemuksia osastojaksoista, saadusta tuen maarasta, lapsen huomioinnista
ja lapsen kuntoutuksesta. Ammattilaisille suunnatussa kyselylomakkeessa kartoitettiin am-
mattilaisten kokemuksia tutkimusten resursseista, lapsen toiminnasta arjessa seka kun-

touttavien keinojen kaytosta lapsen arjessa.

Tutkimustulosten tarkastelun jalkeen nousi ilmi, ettéa tutkimuksen luotettavuutta olisi ollut
mahdollista parantaa tarkentamalla kyselylomakkeen kysymyksia vastaamaan viela tar-
kemmin tutkimuskysymyksiin. Nyt toteutetussa kyselytutkimuksessa ei tullut ilmi taysin
selkeita vastauksia tutkimuskysymyeksiin, joskin suuntaa antavaa tietoa kyselylomakkeilla
saatiinkin. Toisaalta kyselytutkimuksella lasten omaa aanta ei todennakoéisesti olisi saatu
luotettavasti kuuluviin, silla lastenneurologian osastolla tutkittavat lapset ovat vield hyvin
nuoria ja monilla heistd on haasteita kommunikoinnissa. Saimme kuitenkin vastauksia
vanhemmilta, joita pidimme kysymyksiin liittyen tarkeimp&na tekijana lasten oman &énen

puuttumisen vuoksi.

Optimaalisen vastaajien tavoitettavuuden kannalta alkuperdisena suunnitelmana oli antaa
riittdvan pitka vastausaika, jotta otannasta saataisiin mahdollisimman laaja. Vastaajien pe-
rusjoukko oli hyvin rajattu ja vanhemmille suunnattua kyselya pyrittiin kohdistamaan erityi-
sesti jo pidempaan osastolla tutkittujen lasten vanhemmille. Taman vuoksi riittavan pitka
vastausaika olisi parantanut tutkimuksen luotettavuutta. Kaytannossa opinnaytetydn pro-
sessi paasi kuitenkin venymaan, jonka vuoksi jouduimme rajaamaan vastausaikaa suun-

niteltua lyhyemmaksi, jotta saisimme arvioitua kyselylomakkeet aikataulussa.

Tavoitteenamme oli toteuttaa opinnaytetyd, josta myds lastenneurologian osasto voisi

hyo6tya. Tutkimuksen lahtokohtana oli kartoittaa, miten lapsen osallistuminen omaan kun-
toutusprosessiinsa toteutuu osastolla talla hetkella ja miten osallistumista voitaisiin mah-
dollisesti kehittdd. Koemme, etta opinnaytetydssa hankitut tiedot ja tulokset antavat poh-

jaa lapsen kuntoutukseensa osallistumisen kehittamiselle.
7.2 Johtopaatokset ja kehitysideat

Osa toteuttamamme kyselytutkimuksen kysymyksista sivusi samoja aiheita, kuin luvussa
4 esitellyn Siparin, Vanskan ja Pollarin. "Lapsen edun toteutuminen kuntoutuksessa. Osal-
listumista ja toimijuutta vahvistavat hyvat kdytannot” —tutkimuksessa esiin tulleet asiat. Si-
parin, Vanskan & Pollarin (2017a) tutkimuksessa oli haastateltu kuntoutettavien lasten

vanhempia seka kuntoutukseen osallistuvia ammattilaisia.

Opinnaytetydmme kyselytutkimukseen vastanneista vanhemmista osalla oli haasteita ar-
jessa jaksamisessa. Kaikki vastanneet vanhemmat eivat mytskéaén kokeneet saaneensa

riittvasti tietoa mahdollisista tukimuodoista. Siparin, Vanskan & Pollarin (2017a)



tutkimuksessa haastatellut vanhemmat kokivat, etteivat saa riittavasti tukea. Tasta voisikin
tehda jonkinlaisia paatelmia siita, ettéd vanhemmat kaipaisivat myos tukea seké tietoa tuki-

muodoista.

Siparin, Vanskan & Pollarin tutkimuksessa ilmeni, etta tutkimuksessa haastatellut van-
hemmat kokivat tarke&na yhteistyon ammattilaisten kanssa. Vanhemmat kaipasivat myos
joustoa seka yksiléllisyytta tydskentelyyn lapsen ja perheen kanssa. Vanhemmat toivat
tutkimuksessa esille, etta he toivovat voivansa olla mukana lapsen kuntoutuksessa ja har-
joitella myds kotona lapselle tarkeité taitoja. Asioita sivuttiin myés opinnaytetydmme kyse-
lytutkimuksessa. Kyselytutkimuksemme perusteella vanhemmat vaikuttivat olevan hyvin
tyytyvaisid lastenneurologian osaston henkilokunnan toimintaan. Vanhemmat kokivat, etta
heidan lapsensa huomioidaan osastolla henkilokohtaisesti eikéa pelkastaan vanhempiensa
kautta. Ammattilaisilta kysyttiin vanhempien osallistumisesta lapsen tutkimustilanteisiin:
vastausten perusteella vanhemmat osallistuvat tutkimustilanteisiin melko vahan. Jatkossa
voitaisiinkin selvittdd, miten lastenneurologian osastolla tutkittavien lasten vanhemmat ta-
man kokevat — olisivatko he halukkaita osallistumaan lapsen tutkimus — ja kuntoutustilan-
teisiin enemman. Siparin ym. tutkimuksessa ilmeni ammattilaisten kokevan, etta vanhem-
pien osallistuessa tutkimustilanteisiin tulisi heidén sitoutua olemaan kiinnostuneita lapsen

tydskentelysta terapiassa.

Kyselytutkimuksessamme tiedusteltiin asioita myds lapsen kuntoutuksesta arjessa. Miltei
puolet ammattilaisista valitsivat vaihtoehdon “en osaa sanoa” vaittamaan "lasta on harjoi-
tettu kayttdmaan arjessa tarpeeksi kuntouttavia keinoja”. Taman perusteella ammattilai-
silla ei valttamatta ole tarkkaa tietoa, miten lapset kuntouttavia keinoja arjessa kayttavat.
Vanhempien kokemukset kuntoutuksen tuomisesta arkeen olivat melko vaihtelevia. Myos
Siparin, Vanskan & Pollarin tutkimuksessa ilmeni, etta haastatellut ammattilaiset eivat re-
surssipulan vuoksi pystyneet havainnoimaan ja seuraamaan lapsen toimintaa arjessa.
Tutkimuksessa ilmeni myds, ettd vanhemmat kokivat tarkeaksi, ettd heilla olisi tiedossa,
miten lapsen terapia etenee, mité terapiassa harjoitellaan ja miten he voisivat omien mah-

dollisuuksiensa mukaan tukea lapsen edistymista myos kotioloissa.

Siparin, Vanskan & Pollarin tutkimuksessa seka ammattilaisia etté vanhempia huolestutti
lasten, jotka eivat kommunikoi puheella, asema. Myds opinnaytetydssa toteutetussa kyse-
lytutkimuksessa tuotiin erdén vastanneen ammattilaisen toimesta ilmi huoli siitd, tuleeko

lapsen, jolla ei ole omaa puhetta, oma &ani todella esiin.

Siparin ym. tutkimuksessa ammattilaiset toivat ilmi nelja eri aihetta lapsen osallistumista ja
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toimijuutta edistavista toimintatavoista; "lapsen yksilollinen tuki”, "perheen sujuvan arjen

tukeminen”, "lapsen arjen ymparistodn vaikuttaminen” ja "ammattilaisten osaaminen”.



Opinnaytetyon tutkimuksen perusteella lasten vanhemmat kokivat, etta heidan lapsensa
tulee lastenneurologian osastolla huomioiduksi henkilokohtaisesti. Vanhemmat kokivat
my0s paasaantoisesti saavansa tarpeeksi henkilokohtaista ohjausta myds arjessa toimi-
miseen lapsen kanssa. Toisaalta osa vanhemmista koki kaipaavansa lisaa tietoa mahdol-
lisista tukimuodoista. Vanhemmat kokivat lastenneurologian osaston ammattilaiset hel-
posti lAhestyttavina ja kokivat saavansa heiltd hyvin vastauksia mahdollisiin kysymyk-

siinsa.

Siparin, Vanskan & Pollarin tutkimuksessa ilmeni joitakin mielenkiintoisia seikkoja, joita
opinnaytetyon tutkimuksessa ei kartoitettu. Tallaisia olivat muun muassa vanhempien ko-
kemus siita, etta pikkulapsivaiheen jalkeen vastuuta lapsen kuntoutukseen siirretaan lilkkaa
vanhemmille. Lisaksi tutkimuksessa korostuivat lapsen osallistumiseen liittyvat asiat; se,
ettd lapsen olisi tarkedd saada itse esittdd omia ajatuksiaan ja itselleen merkityksellisia
toimintoja seka paasta opettelemaan asioita, joita lapsi itse haluaisi oppia, lapselle arjessa
merkityksellisten asioiden pohtiminen yhdesséa lapsen kanssa, lapsen kanssa yhdessa to-
teutettava kuntoutuksen suunnittelu sek& perheen tapojen merkityksellisyys lapsen edun
kannalta. Naiden toteutumista lastenneurologian osastolla voisi olla hyddyllista tutkia jat-

kossa.

Siparin & Vanskan (2017) luoma osallistumisen ekologinen arviointi kuntoutuksessa pe-
rustuu yhteistoimintaan perheen ja ammattilaisten valilla. Lapsi on talléin yhdessa aikui-
sen kanssa oman kuntoutuksensa paatoksentekija, suunnittelija ja arvioija. Jotta osallistu-
misen ekologista arviointia voitaisiin hyddyntaa, tulee lapselle merkitykselliselle osallistu-
miselle asettaa tavoitteet ja vahvistaa niiden saavuttamista lapsen kuntoutuksessa. Tutki-
muksessamme ei tullut ilmi, miten lapsen osallistuminen oman kuntoutuksensa suunnitte-
luun ja paatdoksentekoon toteutuu lastenneurologian osastolla. Tata olisi jatkossa mielen-

kiintoista tutkia.

Vaikka opinnaytetydmme avarsi melko hyvin nakemysta neurologisesti oireilevien tai sai-
raiden lasten huomioimisesta kuntoutuksessa, on jatkotutkimuksia myés mahdollista ai-
heesta tehda. Opinnaytetydmme tutki lasten huomioimista lapsia ympardivien seikkojen
avulla, joten jatkotutkimus olisi hyva kohdentaa suoraan lapsiin. Opinnaytetydmme on
vasta pintaraapaisu ja mikali uutta tutkimusta tehdaan, olisi se hyva tehda ajan kanssa,

laajasti ja hyvin suunnitellusti.

Tutkimusta voisi syventaa esimerkiksi haastattelemalla ammattilaisia, lapsia, heidan van-
hempiaan tai vertaistukiryhmaa kokonaisuudessaan tai rakentamalla laajemman, katta-
vamman kyselyn. Tutkijat voisivat myos mahdollisuuksien mukaan havainnoida lapsia, jol-

loin ei-verbaalinen ilmaisu toisi lisda siséltoa ja lapsen oma kanta nakyisi selkedmmin.



Naiden kaikkien yhdisteleminen toisi myos erilaisia nakokulmia lasten oikeuksien tutkimi-

seen.

Tulevaisuudessa olisi hyva, jos eri sairaanhoitopiirin lastenneurologinen osasto tutkisi las-
ten oikeuksia, jolloin vertaileminen ja toiminnan kehittdminen olisi huomattavasti helpom-

paa seka kattavampaa.
7.3 Opinnaytetybprosessi

Opinnaytetydprosessi alkoi kevaalla 2019. Tallgin valitsimme Paijat-Hameen keskussai-
raalan lastenneurologian osastolta saadun idean pohjalta opinnaytetydn aiheeksi lapsen
oikeuden osallistua omaan kuntoutukseensa. Tarkensimme opinnaytetyon aiheen koske-
maan erityisesti sita, miten lapsen oikeus osallistua omaan kuntoutukseensa toteutuu las-
tenneurologian osastolla lasten vanhempien seké osastolla tyoskentelevien ammattilais-

ten nékdkulmasta opinnayteyon tekohetkella.

Haimme opinnaytetydllemme Paijat-Hameen Hyvinvointikuntayhtyman tapojen mukaisesti
tutkimuslupaa, jonka saimme elokuussa 2019. Opinnaytety6hon liittyvan tutkimuksen paa-
simme aloittamaan syyskuun 2019 lopussa. Vastauksia kyselylomakkeisiin kerattiin neljan

viikon ajan, jonka jalkeen aloitimme aineiston analysoinnin.

Aineistoa analysoituamme muokkasimme opinnaytetydn tutkimuskysymysta siten, etta to-
teuttamamme kysely vastaisi tahan paremmin. Alkuperainen tutkimuskysymys koski sita,
miten lapsen oikeus osallistua omaan kuntoutukseensa toteutuu lastenneurologian osas-
tolla opinnayteyon tekohetkella. Tarkensimme alkuperéista tutkimuskysymystamme ja li-
sasimme toiseksi tutkimuskysymykseksi vanhempien ja ammattilaisten kokemukset lap-

sen kuntoutuksen toteutumisesta.

Alun perin tavoitteenamme oli opinnaytety6n valmistuminen alkusyksysta 2019. Tutkimus-
luvan saamisessa kesti odotettua kauemmin, joten prosessi venyi. Opinnaytetyén valmis-
tumisessa tuntui lopulta tulevan hieman kiire, silla osalla opinnaytetyon kirjoittajista oli toi-

veena valmistua vuoden 2019 lopussa.
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LITTEET

Kyselylomake ammattilaisille (LIITE 1)
Kyselylomake vanhemmille (LIITE 2)
Saatekirje (LIITE 3)

Tutkimuslupa (LIITE 4)



Liite 1: Kyselylomake ammattilaisille

Kyselylomake

Talla kyselylla kartoitamme teidan mielipidettanne siité, miten asiakkaanne hoito ja kun-
toutus toteutuu PHHYKY:n Keskussairaalan lastenneurologian osastolla 14. Kyselyn to-
teuttaa Lahden Ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijat osana opinnaytetyotutki-

mustaan. Kysely suoritetaan anonyymisti.

Ympyro6i vastauksesi vaittamaan asteikosta 1-5 (1 tarkoittaa taysin eri mielta, 2 jokseenkin
eri mieltd, 3 en osaa sanoa, 4 jokseenkin samaa mielté ja 5 taysin samaa mieltd) tai vas-

taa avoimiin kysymyksiin.

Keskimé&arin lapset orientoituvat tutkimustilanteessa hyvin

Vanhempi on aina mukana lapsen tutkimustilanteessa

Tutkimusymparistd on rauhallinen

Tutkimustilanteeseen on varattu tarpeeksi aikaa



Tutkimustilanteessa on tarpeeksi vélineita lapsen tutkimiseen ja hanen mielenkiintonsa

kiinnittdmiseen

Lasta on harjoitettu kayttdmaan arjessa tarpeeksi kuntouttavia keinoja

Lapsen annetaan tehda seka arjessa etta tutkimustilanteessa/osastolla asioita ja toimia
itse

1 2 3 4 5

Vanhemmat nayttavat rehellisesti vasymyksensa lapsen ollessa osastojaksolla

Vapaa sana

LAMK

Lahden ammattikorkeakoulu
Lahti University of Applied Sciences



Liite 2: Kyselylomake vanhemmille

Kyselylomake

Talla kyselylla kartoitamme teidan mielipidettanne siitd, miten lapsenne hoito ja kuntoutus
toteutuu PHHYKY:n Keskussairaalan lastenneurologian osastolla 14. Kyselyn toteuttaa
Lahden Ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijat osana opinnaytetydtutkimustaan.

Kysely suoritetaan anonyymisti.

Ympyro6i vastauksesi vaittamaan asteikosta 1-5. (1 tarkoittaa taysin eri mielta, 2 jokseen-

kin eri mieltd, 3 en osaa sanoa, 4 jokseenkin samaa mielta ja 5 taysin samaa mielta.)

Tulemme perheena henkilokohtaisesti huomioiduksi osastojaksolla (saamme mieles-
tamme tarpeeksi henkilékohtaista ohjausta osastojaksoon liittyen ja jatkossa arkeen lap-

sen kanssa).

Saan lapseni hoitoon liittyviin kysymyksiin selkeét vastaukset ammattilaisilta.

Osaston henkilokunta on mielestani helposti lahestyttavaa.



Lapseni huomioidaan jakson aikana henkilokohtaisesti, eika ainoastaan minun kauttani.

Lapseni ilmaisee tahtoaan suullisesti tai viittomalla.

Kaytamme vaihtoehtoisia kommunikaatiomenetelmia arjessamme (kuvat, tukiviittomat).

Koen, etta lapseni kuntoutus on helppo sisallyttdd normaaliin arkeemme.

Lapseni osallistuu oma-aloitteisesti toimintakykynsa sallimiin arjen toimintoihin.

1 2 3 4 5

Jaksan arjessa hyvin.

Olen saanut tarpeeksi tietoa erityislapsen arkielamaan liittyvista tukimuodoista.



Onko kaytdssanne jotain tukimuotoja? Saatteko vertaistukea?

Vapaa sana/palaute

LAMK

Lahden ammattikorkeakoulu
Lahti University of Applied Sciences



Liite 3: Saatekirje

Saatekirje

Lahti 16.8.2019

Hyvat lastenneurologian yksikén ammattilaiset,

Olemme kolme sairaanhoitajaopiskelijaa Lahden ammattikorkeakoulusta ja teemme opin-
naytetydmme Paijat-Hameen keskussairaalan lastenneurologiselle yksikolle. Tydémme ai-
heena on tarkastella, miten lapsi tulee talla hetkelld kuulluksi omassa kuntoutuksessaan,
ja kuinka hanen osallisuuttaan voitaisiin vahvistaa tulevaisuudessa. Tutkimuksen tekemi-
seen olemme saaneet asiaan kuuluvat luvat organisaatiolta. Teiltd ammattilaisilta ke-
raamme tietoa lomakkeiden avulla, jotka sisadltdvat monivalintakysymyksid. Vastaaminen
kyselyyn on vapaaehtoista ja anonyymia.

Kiitos mielenkiinnostanne!

Ystavallisin terveisin

Emilia Vaija emilia.vaija@student.lamk.fi

Heidi Salmi heidi.salmi@student.lamk.fi

Lotta Sipari lotta.sipari@student.lamk.fi
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Liite 4: Tutkimuslupa

PAUAT-HAMEEN
fyvirvointikuntayftymad VIRANHALTIJAPAATOS
Honservativinen tulosyksikks
‘Ylihaitaja DBOB.2018/8 §
Asianumers 0/1248/13.00.00.01/2013
Piataslaji Opinnayietyd
Otsikho Luvan myontaminen opinnaytetyohon: Lapsen oikeus tulla
kuulluksi omassa kuntoutuksessaan - totewtuminen
Lastenneurologian yksikossa
Pastosperustelut Dpinndytetydn tavoitt=ena on kartoitaa, rmiten lapsen osallisuus
omaan kuntoutukseen totewtuu 315 heteelld lastenneuralogian
yhsikdssa. Lisaksi tarkoituksena on pohtis, miten osallistumists vaisi
mahdolisuuksien mukaan fulevaisuudessa kehittds
Tutkimuksests ei aiheudw kuluja P33a-Hameen hyvinvointiyhiymalle.
Piitos

Lisitietojen antaja

P3atan myontaa tutkomusluvan 31.12.2019 sazkks seuraavin ehdain
15 edelytyksin:
- saadut fiedot ovat salassa pidetiavia ja nitd sas kiytias
vain lupahakemuksessa masniehyyn iutkomukseen, rekistenselosteen
mukaisest

- tutikimubksen aikana rekistenngitajan on huolehditava
siits, sta tutkimuksessa muodostuvat yksitaisen henkildn
sdentficinnin mahdollistavat tutkimusaineistot s3illytetasn omina
asiakirjoista erillising aineisioina ja suojataan asiattomilia paasyilts
sekd manuaslisten =ttd atk-fiedostojen osalta

- jos tutkimusassielmissa, -henkiltis=3 tai fiedonkeruusss
tules ruutoksia, tules niistd iimaittaa lupaviranomaisellz ja
tanvittaessa hakea vusi lupa

- tishoswojasyista tutkimuksen tulakset tulee julkistsa siten,
=itei miists voi tunnistsa yksitizistia henkilda. Tulosten rmportginnissa ja
julkzisermisessa on noudatstizva tistesn e=ttisid ohjeita. - lupa
voidazn peruuttaa, jos lupspdsitksen ehioja rkotaan - lupapaattksen
saajan tulse snias paatis tisdoksi kaikille tutkimusryhman jSsenilz j3
vahwoa shiojen tiytymists

- henkildtietajen kasittely tapahtuy ELER yleisen tistoswojs-
asetuksen (GOPR) mukaisest

Luwan =aanut on vehollinen toimittamaan tutkimuksesta fullziden
julkzisujen kopiot tai muu kirjallinen sslvitys wuikimuksen tuloksisia.

Taman lvan myontarmizesn lithwat wikimuslupahakemusasiakinat
on tallennsti asianhallintajarjzstzima TWebiin,

Tutkimuskoordinaattor Mago Soini puh. 044-718 5283
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