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Esipuhe

Tama julkaisu esittelee valtakunnalliseen VLK:n " Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus’ —
projektiin liittyvan ja Jorvin asiantuntijatoi mikunnan toteuttaman Espoon paikallishank-
keen tuloksia.

Valtakunnallinen " Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus® on Vajaaliikkeisten Kunto ry:n
(VLK) projekti, joka on toteutettu pddosin Raha-automaattiyhdistyksen tuella
VLK (www.vikunto.fi) on v. 1953 perustettu vapaaehtoisarjestd, joka pyrkii edistamaan
vammaisten lasten asioita. Sen runko koostuu toimikunnista, jotka mukailevat sairaan-
hoitopiirgja alueellisesti ja joiden jasenind on ammattilaisia ja lasten vanhempia. Jasen-
jarjestdjen ja koko maan kattavan toimikuntaverkoston kautta silla on ollut merkittava
vaikutus kaytannéssa toteutuvaan tyshon.

Vgjaaliikkeisten Kunto ry:n Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus -projektin tarkoituk-
sena on ollut koota ne kaytannon seikat, jotka ovat téarkeita kuntoutuksen onnistumisen
kannalta. VLK on julkaissut perustellun toimenpide- ja organisaatioehdotuksen, joka pe-
rustuu laajaan, lasten vanhempien ja tyontekijoiden kehittdmistyohon (Matti Koivikko &
Salla Sipari: Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus, VLK, 2006).

VLK:n projekti on tuottanut ja tuottaa edelleen té&méan julkaisun liséksi useita
rajattuja osaprojekteja kaytantoon perustuvasta kuntoutuksen kehittamistydsta

©
£
S
S
=
‘G
c
S
AS)
S
=
AS
RS
<
<
3
o)
95}
S
S
9
S
Q.

ja arjen sujuvuus

Lasten ja nuorten kuntoutuksen




Sisallys

Alkusanat............................. 5
Tavoitteena kuntoutuksen ja arjen sujuvuus......................................................... 6
Tutkimuksen toleUlus ...t 6
Perheiden ja lahitoimijoiden KUUIEMINEN ........ocvviiiiiiic e 6
PrOJEKINYNIMA. .. 7
KONAEJOUKKO ... e 7
TUIOKSEeL. ... 8
Perheiden kokemuksia tuen tarpeesta ja kuntoutuksesta.............ccooceevviiiiiiiii, 9
Perheiden kokemuksia tiedon kulusta ja siirtymavaiheista .............cccccooovvviin, 11
Perheiden kokemuksia arjen sUjuvUUAESTa. ........cooviiiiiiiiiii 14
Lahitoimijoiden kokemuksetl..............................................e 16
PoRdinta .................................oo i 17
LT ... 20

1 Perheiden kysymyslomake

2 Lahitoimijoiden kysymyslomake

3 Ohjausryhman jasenet

4 Selvitys Jorvin poliklinikan kavijdista
5 Otantamenetelma




Alkusanat

Tama tutkimus on Espoossa toteutettu paikallishanke Vajaaliikkeisten Kunto ry:n (VLK)
Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus —projektissa. Taman tutkimuksen jarjesti Jorvin piirin
asi antuntijatoimikunta. Y htei styokumppanina oli Uudenmaan CP-yhdistysry. Tutkimuk-
sen aineisto kerdttiin 1.10.2005—30.9.2006.

Tassa raportissa tarkastellaan tutkimusaineistoa kuntoutuksen sisallon, sujuvuuden
sekd arjen toimivuuden nakokulmista. Aineisto koostuu perheiden haastatteluista ja [&
hitoimijoille tehdysta kyselysta. Aineisto kuvaa perheiden ja l&hitoimijoiden omaa néke-
mystéa lasten ja nuorten kuntoutuksen ja arjen sujuvuudesta.

Haluan esittda |dmpimét kiitokset VLK:n Jorvin piirin asiantuntijatoimikunnalle oh-
jausryhmana toimimisesta. Erityisesti haluan kiittd& Marjatta Jaakkolaa ja Marja-Liisa
Rissaa heidan arvokkaista panoksistaan téman julkaisun laatimisessa. Lahetén kiitokset
my6s Ouluun Outi Ervastille julkaisun kielenhuollosta. Uudenmaan CP-yhdistyksesta
kiitan projektin hallinnoimisesta.

Suurin kiitos kuuluu mukanaolleille perheille jaldhitoimijoille, jotka antoivat sisél-
[6n tahan tutkimukseen mukaan lukien oma perheeni, jolta olen saanut kaytannon nako-
kulman aiheeseen.

Espoossa 6.6.2007
Marju Silander
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Tavoitteena kuntoutuksen
ja arjen sujuvuus

Nykyé&én kuntoutus on usein pirstaleista seka jarjestelmé& ja menetelméakeskeista. Tut-
kimuksen tavoitteena oli kartoittaa kuntoutuksen toimivuutta ja arjen sujuvuutta lapsen
perheen jalahiverkoston ndkokulmasta. Tutkimuksessa haluttiin selvittéé Espoon alueen
nykyisia kuntoutuskaytantdja suomenkielisillalapsillajanuorilla, joillaon pitkékestoisia
terveydenhuollon toimenpiteitd vaativia vaikeuksia. Lisdksi tarkasteltiin lapsen ikatasoi-
sen normaalin toimintaympdriston (kotihoito, paivahoito, koulu) ja kuntoutuksen yhteen-
sovittamista. Perheiden arkeen liittyy lagjoja verkostoja, joiden optimaalinen hyodynté-
minen olisi 16ydettéava. Tutkimuksessa keréttiin myds tietoa siitd, miten kuntoutus toteu-
rapeutit ja avustagjat, ovat kuntoutuksen sujuvuudesta. Tama tieto auttaa suunnittelemaan
jatoteuttamaan lapsil8htdi sté kuntoutusta ja suuntaamaan sité tarkoituksenmukaisella ta-
valla. Tarkoituksenaei ollut tutkia kuntoutuksen vaikuttavuutta.

Tutkimuksen toteutus

Perheiden ja Iahitoimijoiden kuuleminen

Tietoja keréttiin kahdella erilaisella kyselylomakkeella. Ensimméinen lomake oli suun-
nattu perheille ja se taytettiin haastattelijan kdynnin yhteydessa (liite 1). Kysymyksilla
kartoitettiin muun muassa sitd, mité apua ja tukea perheen mielesté lapsi tai nuori juuri
silloin tarvitsi jaoliko se jarjestynyt. Tavoitteena oli kuullamyds perheen lastata nuor-
ta. Kéytanndssa néité vastauksia el tullut mukaan tutkimukseen, koska osallistuneet lap-
set olivat niin nuoria

Toinen kyselylomake oli suunnattu perheiden valitsemille l&hitoimijoille, kuten
esmerkiksi omaiselle, opettgjalle, lastentarhanopettajalle, terapeutille tai avustgjalle
vuutta, tavoitteita seka keinoja. Lisdksi kysyttiin, mitéd ongelmakohtia arjen ja kuntoutuk-
sen yhteensovittamisessa havaittiin. Palautuneita vastauksia verrattiin perheen kokemuk-
siin jandkemyksiin

Té&hén tutkimukseen ei 16ytynyt téysin sopivaa kyselylomaketta. Kysymyksiavalitta-




essa kaytettiin taustamateriaalina eri kyselylomakkeita, joita oli aiemmin kaytetty muis-
satutkimuksi ssa kokemuksel lisen tutkimustiedon kerd&miseen. A punakaytettiin mm. Jy-
vaskylan yliopiston VARHE / Erityispedagogiikan laitoksen Kunnallisen kuntoutusoh-
jauksen arviointi — lomaketta, sairaalan lastenosaston Mielipidetiedustelu palveluista —
kyselya, japanilaisen tutkija Tsutsuin kyselylomaketta Vammaisten lasten vanhempien
tunteet, Ruskeasuon koulun Kuntoutusmallin arviointi vanhempainpéivéna 3.4.2004 |o-
maketta ja Varhis-tyéryhman raporttia Erityista tukea tarvitsevan lapsen Kuntoutuskaa
ri 2000 Pirkkalassa.

Taman tutkimuksen lopulliset kysymykset muodostuivat néin ollen ohjausryhman laa
timina lomakkeiksi, joissa oli hyviks katsottuja kohtia edella mainituista kysymys omak-
keista seka omiatérkeiks katsottuja kysymyksia aiheeseen liittyen (katso liitteet 1 ja 2).

Projektiryhma

Taman VLK:n osaprojektin toteuttgjina olivat VLK:n Jorvin piirin asiantuntijatoi mikun-
ta ohjausryhmaéna (kokoonpano liitteessd 3) ja Uudenmaan CP-yhdistys hallinnollisena
tahona. Projektityontekija oli Marju Silander, jokatoimii VLK:n Jorvin piirin asiantunti-
jatoimikunnassa vammaisten lasten vanhempien edustajana.

Kohdejoukko

Tutkimukseen kutsuttiin 52 perhettd, joista 16 vastasi kutsuun myonteisesti. Vastanneet
perheet kokivat hyvéana asiana mahdollisuuden vaikuttaa lasten ja nuorten kuntou-
tuksen kehittamiseen.

Haastattelu tehtiin 16 perheelle, yhteensa 17 lapselle. Padosin haas-
tattelupaikkana oli perheen koti. Y ksittéinen haastattel ukerta vaihte-
li 45 minuutista 3 tuntiin. Tutkimuksessa mukana olleiden per-
heiden lasten ja nuorten idn keskiarvo oli 7 vuotta. Osal-
listujista nuorin oli 1,5 vuotta ja vanhin oli i

13 vuotta. Y -
Tutkimukseen haettiin lupa HUS: &J Y :
in eettiseltd toimikunnalta. Koh- 43 \

deryhman valinta perustui Jor- - AT
vin lastenneurol ogian yksikds- =3 ; "
sa tehtyyn selvitykseen (liite
4). Lapset ja nuoret valit-
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tiin tutkimukseen satunnaisotannalla, joka on kuvattu raportin lopussa (liite 5).

Ohjausryhma paétti valintakriteereiksi seuraavaa:

Lapsellatai nuorellaon pitkakestoisiaterveydenhuollon toimenpiteité vaativiavaike-
uksia. Lapsi tai nuori on saanut liitteessé 4 mainitun, lastenneurol ogista kuntoutusta edel -
lyttdvan diagnoosin ja saa Kelan korotettua hoitotukea tai on saanut viimeksi kuluneen
vuoden aikana vahintédn 60 kertaa yksil Gterapiaa.

Tulokset

Tassa kappal eessa esitetdén perhe- ja ldhitoimijoiden kyselyiden tulokset yhteenve-
toina, kuvioina ja vastausesimerkkeiné.

Tutkimukseen osallistuneilla lapsilla ja nuorilla oli tuen tarpeita monilla kehityksen
alueilla alla olevan kuvion mukaan. Eniten tukea tarvittiin puheen, kielen ja kommuni-
koinnin kehityksen alueella Seuraavaksi eniten tukeatarvittiin liikunnallisen kehitykseen
jakeskittymisvaikeuksiin. Tutkimustul oksia tarkasteltaessa on hyvéa huomioida, etta tut-
kimukseen valittiin tietoisesti lapsiajanuoria, joillaon jo kuntoutusta.

Puheen/kielen kehitys W

Liikunnallinen kehitys

Keskittymisvaikeudet

Hahmotusvaikeudet

Kirjoittamaan oppiminen
Lukemaan oppiminen

Tunne-eldmaén tasapaino

Sopeutumisvaikeudet

Kéyttdytymisvaikeudet

[
[T
T
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

Kuvio 1. Lasten/nuorten tuen tarpeen alueet

Noin kolmasosalla lapsistatai nuorista oli tuen tarve yhdella alueella, lopuillaoli tu-
en tarvetta kahdesta yhdekséan eri alueella
Seuraavasta kuviosta ndkyy, missa tutkimukseen osallistuneet lapset tai nuoret olivat

péivisin. Yksi lapsi oli kotihoidossa, seitseméan péivahoidossa ja kuusi koulussa. Témén
listksi osalapsistaoli esikoulussaja/tai aamu- jailtapéivatoiminnassa.




Kotihoito -

Paivahoito/erityisryhmaé

Péivahoito/pienennetty ryhmé

Péivahoito/ryhméperhepéivahoito

Esikoulu
o r

Alakoulu/harjaantumisopetus

Alakoulu/osittain mukautettu

Aamu- ja iltapéivétoiminta

0 1 2 3 4 5 6 7

Kuvio 2. Misséa lapset tai nuoret olivat péivisin?

Lahes kaikilla tutkimuksen lapsillaja nuorillaoli Kelan hoitotuki. Kolmella oli alin,
neljalla korotettu ja neljala ylin hoitotuki. Neljéassa vastauksessa ei ollut mééritelty hoi-

lan hoitotukea.

Perheiden kokemuksia tuen
tarpeesta ja kuntoutuksesta

Uselmmissa tapauksissa oma vanhempi huomasi lapsen tai nuoren tuen tarpeen.

vanhempien toimesta

lastenneuvolassa

sairaalassa

péivédkodissa

0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
perheiden maara

Kuvio 3. Missé tuen tarve huomattiin?

Useimpien perheiden mielesta tuen tarvetta selvitettiin riittévasti. Vastauksissa oli
hieman enemman eroja, kun kysyttiin tuen tarpeen selvidmisen gjankohtaa. Enemmisto
perheista koki, ettd tuen tarve selvisi oikeaan aikaan kun taas noin kolmasosan mielesta
tuen tarve selvisi liian my6hadn. Kahdessa vastauksessa perhe vastasi molempiin kohtiin,
sillajoillain osa-alueillatuen tarve oli selvinnyt gjoissajajoillain liian myochaan.

Mukana olleet lapset ja nuoret saivat eniten puheterapiaa. Seuraavaksi eniten heilla

oli fysioterapiaa.
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puheterapia

fysioterapia

toimintaterapia

musiikkiterapia

ratsastusterapia #
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 1
lapsia

Kuvio 4. Lapsen tai nuoren saamat terapiamuodot

Perheet olivat lapsien ssamaan kuntoutukseen padosin tyytyvéisia ja heidan mieles-
téén terapioitaoli riittavasti. Puolet perheista oli sitd mieltd, etté tutkimushetkella ei ollut
varsinaisia puutteita. Vastausten mukaan suurin lisétarve olisi puheterapiaan: sitd oli liian
vahan, ei ollenkaan tai se toteutui epasaanndllisesti. Tutkimusjoukosta yhdella perheel -
[&oli oman jalahitoimijoiden kokemuksen mukaan suuria puutteita kuntoutuksessa, silléa
meneill&an e ollut mitéén terapiaa.

Tutkimukseen osallistuneiden |asten ja nuorten kdytossa oli myos lagja mééra erilai-
siamuitatukimuotoja. Perheet kertoivat osallistuneensa sopeutumisvalmennuskurssille,
useillalapsillaoli avustgja (ryhmatai henkil 6kohtainen). Perheet kayttivét luonnollisesti
myos |&8kérin ja terveydenhoitagjien palveluita. Neljalle oli myonnetty omaishoidontuki.

14akéri/neurologi W

sopeutumisvalmennus
avustaja/ryhma
tilapéishoito
kuljietuspalvelu/koulu

omaishoidontuki

terveydenhoitaja

kodinmuutostyt
inva-pysékaointilupa

palveluohjaus

awvustaja/henkilékohtainen *

Kkiertédva erityisopettaja
kuljetuspalvelu/virkistysmatkat

kotipalvelut/yksityinen
lastenneuvola
tulkkipalvelut

Kuvio 5. Perheiden kadytdssé olevia yleisid tukimuotoja




Perheilta kysyttiin myos esimerkkeja siité, mita tukimuotoja olisi kaivattu liséé. Vas-
tausten mukaan vanhempien mielesta lisétarvetta olis mm. monipuolisiin tilapéishoidon
paveluihin. Tutkimushetkelld oli liian véhéan erityisesti lapsille ja nuorille sopivia tila
péi shoitomuotoja. Erityislapsille sopivaa kerhotoimintaa toivottiin myds liséé.

Perheet kertoivat kéyttavansa erilaisten yhdistysten palveluita melko vahan. Vajaa
puolet osallistujistavastas kayttavansa joitain yhdistysten palveluita. Loput eivét kaytté
neet niitélainkaan tai eivét tienneet sopivistayhdistyksistétai vastaavistatahoista. Vasta-
uksissa mainittiin Epilepsiayhdistys, Dysfasidiitto ry, Jaatinen ry, Juvenalia, Kahvakes-
kus, Kuulovammaisten tukiliitto ja www.perheklubi.net.

Perheiden kokemuksia tiedon
kulusta ja siirtymavaiheista

Tutkimuksen yhtena tavoitteena oli selvittéd, miten perheiden mielesta tieto kulki ja
oliko seymmarrettévad jariittavas. Pédosa perheisti sai tietoa selkedllakielelldja 12 per-
hetta sai mielestéan tietoa riittavasti. Viiden perheen mukaan tiedon saannissa ja riitté:
vyydessa olisi ollut parannettavaa.

Kaikki perheet pitivét tarkeénd, etta tieto lapsen tai nuoren tarvitsemasta tuesta siir-
tyy asianmukaisille tahoille. Enemmiston mielesté tieto siirtyi nyt melko hyvin. Perheet
pitivat myds tarpeellisena ja tdrkeéna avointa yhtei sty 6té neuvol an, pédivahoidon, koulun
jakuntoutustyontekijoiden kesken.

Vastauksista on muodostettu seuraavat kahdeksan tekijaa, jotka kuvaavat vanhempi-
en mielesta hyval siirtyméavai hetta:

1. Tarpeet: Lapsen tarpeet ja yksildllisyys huomioidaan kuntoutus- ja terapiajérjestelyissa.
2. Tieto: Kaikilla toimijoilla on yhtendinen tieto asioista ja tieto siirtyy joustavasti.

3. Yhteisvastuullisuus: Kaikki toimivat yhdessé lapsen hyvéksi.

4. Siirtymavaiheen valmistelut: Vaimistelut aloitetaan ajoissa ja niihin kdytetaéan riit-
tavésti aikaa. Vanhemmille annetaan tietoa riittdvésti ja ajoissa tulevista koulujarjestelyisté,
koulukuljetusasioista, iltapdivdhoidosta ja terapioiden jédrjestymisestd. Lapsen hyvin tunteva
henkild, esim. avustaja péivdhoidosta, voisi mennd aluksi mukaan kouluun opastamaan lap-
sen kanssa toimivia uusia henkildité

5. Neuvottelut: Jirjestetédan perheen ja mahdollisimman monien lasten ja nuorten paris-
sa toimivien henkiléiden kesken sdénndllisesti ja riittdvan usein neuvotteluja.

6. Lahiympiristo: Vanhemmat toivovat tietoa ja tukea lahiympéristdstaén. Tukea tarvi-
taan erityisesti esimerkiksi tiedon siirtoon lapsen eri nivelvaiheissa, kuten neuvolasta pé&ivé-
hoitoon, pdivdhoidosta kouluun, esikoulusta alakouluun, alakoulusta yldkouluun ja yldkoulus-
ta toiselle asteelle.

7. Kuunteleminen: \anhempia kuunnellaan aidosti, silld he tuntevat lapsensa parhaiten.
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Vanhempien vastausten mukaan yhteisty6 sujui parhaiten terapeuttien kanssa ja lap-
set menivét terapiaan mielelldén. Muutama perhe toivoi saavansa enemman ohjausta te-
rapeuteilta. Muutaman lapsen kohdalla vastauksessa tuctiin esille toive |8&kéareiden sel-
kedmmésta viestinndstéd.  Vastausten mukaan yhteistydssé oli eniten pulmia avustgjien
kanssa. Ongelmia aiheuttivat mm. avustgjien suuri vaihtuvuus, lyhytaikaiset tydsuhteet
ja perehdytyksen puute. Perheiden mukaan namé heikensivét arjen sujuvuutta. Vastauk-
sien mukaan joillain perheilld e yhteisty®d sujunut neuvolan kanssa lapsen erityisyyden
vuoksi. Muutaman vastauksen mukaan pulmiailmeni esimerkiksi asioitaessa kaupungin
vammai spalveluiden kanssa. Perheiden mielesta oli raskasta hallita kokonai suutta ja teh-
da yhteisty6téa useiden eri toimijoiden kanssa. Vanhempien mielesta olisi ollut helpom-
paa toimia yhden yhteyshenkilén kanssa asioitaessa sosiaalitoimen eri palveluiden (las-
tensuojelu, vammaispal vel ut, kehitysvammapal velut) kanssatai toimittaessayli kuntara-
jojen. Perheet korostivat erityisesti sitd, etta lapsen tarve tulee asettaa etusijale jarjeste-
lyissd. Vanhempien mielesta olisi hyva, ettd kunnat voisivat hoitaa sisdisesti esim. mak-
suihin liittyvét asiat. Lisdks tulisi panostaa javaratariittavasti aikaa joustavaan tiedon-
kulkuun.

Yhteistyé sujuu hyvin

terapeutit
pdivdhoito

koulu

l&&kérit

avustajat #

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14

Kuvio 6. Perheiden kokemus eri toimijoiden kanssa hyvésta yhteistydsta

Perheilld oli vaihtelevia kokemuksia kuntoutukseen liittyvistd neuvotteluista. Lo-
makkeen kysymys ei ollut ehka riittavan selva. Kuntoutusneuvottel ut-késite ymmarret-
tiin monella tapaa. Kuudella perheelld oli yhteinen tapaaminen lapsen kuntoutuksen pa-
rissatoimivien henkil 6iden kanssa kerran vuodessa, seitsemalla perheellaoli kaksi tapaa-
mista vuodessa ja yhdella perheel |4 neljatapaamista vuodessa. Kahdella perheella ei vas-
tauksen mukaan ol lut kuntoutusneuvottel ua kertaakaan vuodessa.

Neuvotteluissa oli mukana vaihtelevasti eri henkilGitd. Esimerkiksi joillain perheil-
laoli neuvotteluissa mukana laékari, puheterapeutti ja opettaja. Toisilla perheilld oli mu-

kana eri alojen terapeutteja ja koulussa tai péivahoidossa toimivia henkilGita. Lisak-




s osa vanhemmista kertoi vaihtavansa tietoa ja kuulumisia terapiasta lyhyesti viikoit-
tain terapeuttien kanssa. Edellisten liséksi osa mainitsi erikseen koulun kanssa kéytavét
neuvottelut lapsen henkilokohtaista opetuksen jérjestamista koskevasta suunnitel masta
(HOXYS).

Yleisesti ottaen perheiden mielesta lasten ja nuorten kanssa toimivia henkil6ita oli
tarked tavata sdannollisesti. Tapaamiset voivat lisdta myds perheen luottamusta ja antaa
jatkuvuuttalapsen asioiden hoitoon. Neuvottel ut konkretisoivat tukiverkon olemassaolon
jatéten voisivat auttaa perhettd arjen hallinnassa. Samoin selkeét suunnitelmat edistivét
kuntoutuksen ja arjen sujuvuutta.

Enemmist6 vanhemmista oli sitd mieltd, ettd kuntoutuksesta oli ollut selvasti hyotya
lapselle (15). Kuntoutus oli useimpien kohdalla toteutunut séénndllisesti ja suunnitelman
mukaan (12). Kuntoutus oli vastannut perheiden odotuksia. Kuntoutukseen (12) ja tutki-
muksiin (13) oli enemmistén mukaan paasty riittavan nopeasti.

Vastausten mukaan samalla perheelld saattoi olla erilaisia kokemuksia riippuen siité,
mista terapiastatal kuntoutuksestaoli ollut kyse. Enemmiston mielesté lapset olivat hyoty-
neet terapioista ja ne olivat vastanneet perheiden odotuksia. Kuntoutuksen toimivuudesta
perheet antoivat seuraavia esimerkkegla siitd, mikatoimii hyvin jamika huonommin.

Kuntoutuksessa toimii hyvin:

1) Terapeutit olivat ammattitaitoisia ja tieto kulki hyvin.
2) Terapiat olivat toteutuneet lapsia ja nuoria lahelld (esim. pdivakodissa) ja ne oli jaksotet-
tu hyvin.

Kuntoutuksessa ei toimi niin hyvin:

1) Perheiden mielestd kokonaisvaltaisessa kuntoutuksen jarjestdmisesséa oli puutteita.

2) Jotain terapiaa oli liian védhén tai ei ollenkaan, vaikka perheen mukaan tarve oli todettu
(esim. puhe- ja toimintaterapia).

3) Kelan kanssa toiminta oli hidasta tai vaikeata esim. hoitotukiasioissa.

4) Samana toistuva paperityd oli perheiden mielesta raskasta.

Seuraavalla sivulla olevassa kuviossa on terapioiden
jarjestdmispaikat. Tassa kohdassa ei tullut esiin var-
sinaisia pulmia tai puutteita. Vanhempien vasta- _
usten mukaan lasten yksil6lliset terapiat ,-!:.f
tulee toteutua mahdollisimman 1&hel- o
& lapsen arkitoimintaympéristba
jakotia Arki sujuu parhaiten, kun
kuntoutus on jarjestetty luon-
tevasti lapsen paivarytmiin.

Perheiden seké ladhitoimijoiden ndkokulma

ja arjen sujuvuus

Lasten ja nuorten kuntoutuksen



kuntoutus tapahtuu

pdivdhoidossa

terapeutin luona

koulussa

kotona

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Kuvio 7. Yksilbllisten terapioiden nykyinen toteutumispaikka

Perheiden kokemuksia arjen sujuvuudesta

Tutkimuksen yhten& keskeisené tavoitteena oli selvittéa miten lapsen ja perheen arki ja
kuntoutus terapioineen sujuvat perheen nakdkul masta katsottuna. Vanhemmat olivat paé-
osin sitd mieltd, ettd arki sujuu suhteellisen hyvin. Vastauksista on koottu kaksitoista ny-
kytilanteen huomiota lapsen ja perheen kannalta:

Lapsi saa tarpeensa ja kehityksensd mukaista tukea ja apua.

Otetaan huomioon lapsen arkirytmi kuntoutuksen ja terapioiden jérjestdmisessé.

"Lapsi saa olla lapsi — ei pelkkd kuntoutuja”.

Vanhemmilla oli yleisesti ottaen huoli ajan riittdvyydestéa lapselle. Tdhdn vaikuttavat per-

heen muu eldmé ja arjen Kiireisyys.

Perhe otetaan huomioon kokonaisvaltaisesti. Tukea kaivattiin mm. byrokratian hoitami-

seen. “ltsestddn selvien papereiden tihedn pydrittelyn sijaan aikaa voitaisiin viettdd lap-

sen kanssa.” Apua voisi tuoda laadukas palveluohjaus tai muu keskitetty asioiden hoito-

muoto.

Vanhempien ndkemykset kuntoutustarpeista otetaan vakavasti huomioon.

Vanhemmilla oli huoli tiedonvélityksesté ja he kokivat tiedon jakamisvastuun suureksi.

Esimerkiksi yksinhuoltajat ja sijaisperheet, kertoivat saavansa liian vdhan tukea.

Vanhemmat pitivat tdrkednd vertaistapaamisia ja sopeutumisvalmennuskursseja.

10 Vanhempien mielesté oli positiivista, ettd joskus terapeutit huomioivat myds sisaruksia,
Jotka saivat mahdollisuuden osallistua terapiaan.

11. Vanhemmat toivoivat myds muuta tukea, kuten kodinhoitoapua, joka toisi helpotusta ar-
Jen pydrittdmiseen ja antaisi aikaa lapsen kanssa olemiseen.

12. "Vanhemman on saatava olla vanhempi eikd aina vain kuntouttaja”.
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Vanhempien toivomuksia ja ajatuksia kuntoutuksen ja arjen
sujuvuuden tulevaisuuden kehittamisesta.

1 Lapsi
a) Kuntoutus toteutuu luontevana osana lapsen arkea ja ldhelld normaalia elinympdristoa.




b) Kun lapsi on usean eri toimijan palveluita kdyttdva asiakas, on kuntoutuksen jarjestami-
sessd kiinnitettdva erityistd huomiota siihen, ettd palvelut jarjestetdén lapsen tarpeen mu-
kaan.

c) Toimialarajat eivét saa haitata, estéd tai hidastaa lapsen kuntoutusta tai esim. terapioiden
Saamista ja jarjestdmista.

2 Vanhemmuus ja perhe-elama

a) Vanhemmat tarvitsevat kokonaisvaltaista kuntoutusohjausta.

b) Vanhemmat toivovat vertaistukea mm. sopeutumisvalmennuskursseja.

c) Vammaisen lapsen sisarukset otetaan huomioon, silld asiat kiinnostavat ja mietityttavét
myds heité.

d) "Perheen tukeminen arjessa kuntouttaa myds lasta”.

3 Tiedottaminen

a) Vanhemmille annetaan tietoa yksildllisesti oikeaan aikaan. Varsinkin alussa, kun lapsi saa
diagnoosin, tietoa voi mennd ohi. Perheelld on tallsin paljon mietittdvid asioita.

b) Tiedon tulee kulkea sujuvasti ja luotettavasti toimijoiden kesken.

c) Tiedonsiirtoon varataan riittdvéasti aikaa, esimerkiksi siirtymévaiheissa.

Perheiden seké ladhitoimijoiden ndkokulma

4 Terapiat

a) Terapiat tulee jdrjestda joustavasti

b) Kouluikdéisilld lapsilla pitéisi olla tarvittaessa mahdollisuus ryhméterapiaan.

c) Kuntoutus ja terapiat toteutuvat ldhelld lasta, mikd on ” mutkatonta toi-
mintaa”.

d) Kuljetukset kuuluvat mydénnettyyn kuntoutukseen tai terapiaan.

5 Kuntoutuksen jarjestelyt ja paperityot

a) Koordinointiapua kaivataan paperityéhén. "ltse taytyy olla ak-
tiivinen, joskus todella rasittavaa! Pitdd hakea samoja juttuja
vuodesta toiseen, vaikka vamma ei hadvid mihinkdan, esim.
Kelan tuet”, "Pitéisi tietdd mit4 tarvitsee, jotta osaa pyy-
t44 oikein”.

b) Kehitetddn yhteistydtd Kelan kanssa. Esimerkiksi voi-
taisiin nimetd oma Kela-henkild, joka hoitaa koko-
naisvaltaisesti lapsen tai nuoren kuntoutusasioita
(esim. terapioita ja hoitotukiasioita). Apua toisi
myds pidempiaikaisesti tehdyt Kelan terapia-
ja hoitotukipdétdkset, jolloin arki olisi sujuvam-
paa ja jélleen aikaa lapsen kanssa olemiseen
Jaisi paremmin.

c) Jarjestetdédn perheen ja tarvittavien I&hitoi-
mijoiden kesken sdénndlliset yhteisneuvot-
telut véhintéén kerran vuodessa.

ja arjen sujuvuus

Lasten ja nuorten kuntoutuksen



Lahitoimijoiden kokemukset

L &hitoimijoiden kyselyssa haluttiin selvittds, miten kuntoutus sujuu jatoteutuu lapsen tai
nuoren arjessa. Lahitoimijoiden vastauksia saatiin takaisin runsaasti, yhteensa 33 kappa-
letta. Y hté lasta kohden tuli enimmill&én neljavastausta. Paédosin vastauksia palautui kak-
s lasta kohti. Ainoastaan yhden lapsen kohdalla |8hitoimijoilta ei saatu vastauksia

Kyselyyn tuli vastauksia monilta eri 1&hitoimijoilta. Enemmisto vastagjistaoli paivéa
hoidon henkil 6st6a.

Yleisesti ottaen Iahitoimijoiden ja perheiden vastaukset kuntoutuksen sujuvuudesta
olivat samankaltaisia. Perheiden vastaukset eivét siséltaneet kovin tarkkojatietojatai ku-
vauksia kuntoutuksesta L ahitoimijoiden vastaukset kuvasivat tarkemmin kuntoutuksen

Vastaajista oli

paivakodin henkicsto | N N

fysioterapeutti
opettaja

puheterapeutti

ldhiomainen
henkilbkohtainen avustaja

ryhmd&avustaja

toimintaterapeutti

Kuvio 8. Lahitoimijavastaajat

Vastauksissa oli kasitelty kuntoutuksen ja arjen sujuvuutta lahinna terapioiden kan-
nalta. Téssa herési kysymys, ohjasiko kysymystenasettelu tdhén suuntaan vai kuvasivat-
ko saadut vastaukset vield jonkin verran terapiakeskeista toimintaa, eivétka niinkaén lap-
sen kokonaiskuntoutusta arjen kannalta. Lapsen muusta arjen sujumisesta ei ollut kovin
paljon mainintoja. Muutamasta vastauksesta selvisi, miten kuntoutus on yhdistetty lap-
Perheiden térked rooli kuntoutuksen onnistumisessa tuli esille 18hes kaikissa vastauksis-
sa. Kuntoutuksen onnistumisen kannalta avoimen yhteistyon merkitys ja sen kehittémi-
nen nostettiin esille erittdin térkeind. Joidenkin lasten kohdalla tuli esille kuntoutukseen




liittyvia haasteita, kuten epasaanndllinen hoitoaikatai vaihtelevat hoitopéivéat. Myos ryh-
rastelu saattoi vastagjien mukaan vaikuttaa kuntoutuksen tuloksiin heikentévasti.

Osa vastagjista oli huolestunut perheiden jaksamisesta. Vastausten mukaan yhteis-
kunnan tulisi ottaa paremmin huomioon nama perheet. Tukeaja apuaolisi tarjottava eri-
tyisesti &killisissa eldmantilanteiden muutoksissa. Lapset osallistuivat vastagjien mukaan
erittéin hyvin terapioihin ja hyotyivét niista

Pohdinta

Tutkimuksessa selvitettiin Espoossa paljon kuntoutusta tarvitsevien suomenkielisten las-
ten ja nuorten arjen ja kuntoutuksen sujuvuutta ja kerdttiin tietoa hyvista k&ytannon toi-
mintatavoista. Naiden pohjalta voitaisiin uudistaa toimintatapoja. Tulosten avulla
toivotaan my6s voitavan parantaa kuntoutusresurssien
suuntaamista. Eniten tuen tarvetta ilmeni puheen,
kielen ja kommunikaation kehityksen alueella
(katso liite 5).
Perheiden mielestd lasten ja nuor-
ten kuntoutus ja arki sujuivat melko
hyvin. Lapsen tai nuoren kuntoutus-
jarjestelyissé yhdella perheellda oli
suuria pulmia ja yhdella perheel-
la olivat asiat erittéin hyvin. Ver-
rattaessa kyselyn tuloksia esim.
vammaigarjesttjen  saamaan
palautteeseen tai  huomioi-
hin nettikeskusteluryhmien
keskusteluista, johtopd&a
tokset ovat melko saman-
suuntaisia.  Lahitoimi-
joilta saadut vastaukset
olivat padosin samas-
sa linjassa perheiden
vastausten  kanssa.
Mikali vanhempien
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vastausten mukaan oli pulmia lapsen arjen ja kuntoutuksen sujuvuudessa, se kavi ilmi
my6s |hitoi mijoiden vastauksista. Perheen ja l&hitoimijoiden valilla kaytettiin yhteises-
ti ymmarrettya selkedta kielta

Tuloksia tarkasteltaessa on muistettava, ettd kysely kohdistui sellaisiin tukea tarvit-
seviin lapsiin ja nuoriin, joilla oli jo runsaasti terapioita. Haluttaessa lagjempi nékemys
kuntoutuksen toteutumisesta, tulisi tehda toinen selvitys, jossa kohderyhméén valittaisiin
niita lapsia ja nuoria, joiden kuntoutusta ei viela ole jérjestetty. Suurempi vastagjamaara
olisi my0s saattanut antaa erisuuntaisia tuloksia.

Jatkoa gjatellen olisi hyva pohtia, miké kaikki on lapselle ja nuorelle kuntoutusta. On
tarkedtd, etta kaikillatoimijoillaon yhteinen pd@maara. Tama edel lyttda yhteisty6ta ja so-
pimista asioista. Apunavoi kayttéd monenlaisia kysymyksia, kuten: Mita tukea lapsi tai
nuori ikénsa ja kehityksensa mukaan tarvitsee? Mika kaikki on lapselle kuntoutusta? Mi-
ten jatkossa voitaisiin parhaiten jérjestda kuntoutus ja terapiat niin lapsen ja nuoren kuin
perheen nakokulmasta? Miten tulee ottaa huomioon, jotta perheet saisivat arkensa suju-
maan hyvin?

1. Kuntoutus ja tarpeet kohtaavat. Sovitetaan kuntoutus lapsen tai nuoren tarpeisiin,
ikdan ja arkirytmiin.

2. Tyénjako on selked. Kiinnitetddn huomiota mité tehddan, miksi ja ketkéa tekevét.

3. Paatoksenteko on joustavaa. Tehdadén kuntoutukseen liittyvéat péétokset ajoissa,
sujuvasti ja pitkdjénteisesti.

4. Jarjestetdaan kuntoutusneuvottelut. Jirjestetddn kuntoutusneuvottelut ja péivite-
taén suunnitelmat sddnndllisesti ja riittdvan usein.

5. Tieto kulkee hyvin. Kiinnitetaén erityistd huomiota tiedonkulkuun salassapitoa unoh-

tamatta.




Perheen arjen ja kuntoutuksen sujuvuutta edistavét asiat (kuvio mukailee Koivikko & Sipari,

2006, Lapsen ja nuorten hyvéa kuntoutus, s. 144 ajatusta.
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Liite 1
Vajaaliikkeisten Kunto — Bot fér Rérelsenhindrare Ry .2005

Tutkimuksen yhteyshenkilo:
Marju Silander
puh. 050 439 0448, msilander@hotmail.com

Tutkimushankkeen nimi:
Erityisté tukea tarvitsevan lapsen/nuoren kuntoutuksen ja arjen suju-
vuuden kartoitus perheen ja lahitoimijapiirin nakékulmasta

Perheiden kysymysiomake

Taustatieto-osuus

1. Lapsen ik4 vuotta

2. Lapseni/nuoreni tarvitsee erityistd tukea seuraavilla eldman aloilla:
(valitse kaikki sopivat)
2.1.  puhe/didinkielen kehitys
2.2.  liikunnallinen kehitys
2.3.  keskittymisvaikeudet
2.4.  Kéyttdytymisvaikeudet
2.5.  sopeutumisvaikeudet
2.6.  hahmotushdiriot
2.7.  Kirjoittamaan oppiminen
2.8. lukemaan oppiminen
2.9. tunne-eldmadan tasapaino
2.10 muu syy; mikd?

3. Lapseni/nuoreni on nyt: (valitse sopivat)

3.1.  kotihoidossa

3.2.  pédivdhoidossa ((ryhmé)perhepéivahoito/ normaaliryhmé / erityisryhmé / pienryhmé)

3.3.  esikoulussa

3.4.  koulu alakoulussa / yldkoulussa (normaaliryhmé / erityisryhmaé /pienryhmé /luokaton
erityisopetus / mukautettu opetus: normaaliryhmd, mukautettu joitain aineita,
kokonaan mukautettu opetus?)/ harjaantumisopetus

3.5. aamu- tai iltapdivédtoiminnassa

4. Mitd muita tukimuotoja Teilld on parhaillaan kdytdsséa? (valitse kaikki sopivat)
4.1.  kotipalvelut (siivous, lastenhoito tai muu vastaava)
4.2.  ryhmdavustajat (koulu vai péivdhoito)
4.3.  henkilékohtaiset avustajat (koulu vai paivahoito?) )

4. kiertava erityisopettaja (koulu),

5. muut erityistyéntekijét; ketkd?

.6. terveydenhoitaja

7. ldakéri (neurologi)

8. koulukuljetus

9. muu kuljetuspalvelu (virkistysmatkat)

10. tulkkipalvelut




4.11. omaishoidontuki ja/tai sen vapaapdivien lomitus
4.12.  tilapdishoito
4.13.  kotihoidontuki
4.14. sopeutumisvalmennus (kurssit perheille / nuorille)
4.15.  kuntoutusjaksot
4.16. muu pdivétoiminta
4.17.  kodinmuutostydt
4.18. palveluohjaus
4.19. Kelan hoitotuki (alin / korotettu/ylin)
4.20. Inva-pysékdintilupa
Mita tarvitsisitte, mutta ei ole kdytdssé tai ei ole mainittu edell&?

5. Onko kdytdsséa vapaaehtoisten yhdistysten palveluita? Jos on, mitd? (esim. erityisharrastusryh-
mét kuten uinti, jalkapallo, taide, musiikki)

6. Miten lapsen/nuoren tuen tarve huomattiin?
6.1.  vanhemmat havaitsivat vaikeuden
6.2. lastenneuvolan seurannassa
6.3.  yksityisldékérin vastaanotolla
6.4.  sairaalassa
6.5.  perheneuvolan tutkimuksissa
6.6. pdivakodissa (misséd= perhe, ryhmd, erityis, normaali?)
6.7. esikoulussa
6.8.  kunnan /yksityisen aamu- tai iltapédivékerhossa
6.9. alakoulussa
6.10. yldkoulussa
6.11. jossain muualla, miss&?

W
£
S
S
=
‘Q
c
S
AS)
S
=
AS
RS
<
A
3
o)
n
S
kS
9
3
Q.

9. Mitd kuntoutusta lapsi/nuori saa nyt? (valitse kaikki sopivat)
9.1.  puheterapia
9.2,  fysioterapia
9.3.  toimintaterapia
9.4.  ratsastusterapia
9.5.  musiikkiterapia
9.6. taideterapia
9.7.  psykoterapia
9.8.  terveyskeskuspsykologin palvelut
9.9. lastenneuvolan palvelut
9.10. perheneuvolan palvelut
9.11. tukiopetus
9.12.  koulukuraattorin palvelut
9.13. sopeutumisvalmennuskurssit?
9.14. muu, mitad?

(/]

7. Selvisiké tuen tarve mielestdnne oikeaan aikaan? g
1. selvisi oikeaan aikaan S

2. selvisi lian myShéén 5

3. asiaan kiinnitettiin huomiota liian aikaisin 1

=

8. Tutkittiinko lapsen vaikeutta riittdvasti ja asianmukaisesti? 1. Kylla 2. Ei (7]
Tarkennus: -

(]

—

Kuntoutustarkastelu a
1]

[~ —

10. Saatteko sitd kuntoutusta lapselle/nuorelle mité teiddn mielesté tarvitaan?
1. Kylld 2. Ei.
Tarkennus:

11. Saatteko kuntoutusta mielestdnne tarpeeksi?
1. Kylla 2. Ei.

Lasten ja nuorten kuntoutuksen




Tarkennus:

12. Onko kuntoutuksessa puutteita?
1. Kylld 2. Ei. Jos on, niin miten kuvailette niitd?

13. Saatteko riittdvésti tietoa kuntoutuksesta ja sen tavoitteista?
1. Kylld 2. Ei Miten kehittaisitte tata?

14.  Saatteko tietoa "selvélld kielelld”?
1. Kylld 2. Ei Miten kehittéisitte tata?

15. Pidéttekd tarpeellisena, etté tieto lapsenne tarvitsemasta tuesta siirtyy eteenpdin asianmu-
kaisille tahoille? 1. Kylld 2. ei

16. Siirtyykd em. tieto mielestdnne nyt hyvin?
1. Kylld 2. Ei  Miten kehittéisitte tatd?

17. Pidéttekd tarpeellisena avointa yhteisydtd neuvolan, pdivahoidon, koulun ja kuntouttajien
kesken?
1. Kylld 2. Ei

18. Miten lapsen/nuoren kuntoutus on hoidettu siirtovaiheissa? (esim. kodista péaivahoitoon,
pdivdhoidosta esikouluun, esikoulusta kouluun, peruskoulussa alakoulusta yldkouluun, yl&-
koulusta toiselle asteelle) ja ovatko ne onnistuneet? Miten tétéa pitéisi kehittda?

19. Mitd mielestanne kuuluu hyvéan siirtovaiheen hoitoon ja miten haluaisitte kehittaa siirtymda-
vaiheita?

20. Toimiiko yhteystyd lapsen/nuoren kuntoutuksessa toimivien kanssa? (vastaus kohdittain
mitka ovat aiheellisia). Jos ei, miten haluaisitte kehittdd/muuttaa sita?
9.1.  péivéhoito
9.2.  koulu
9.3. awustajat
9.4. terapeutit
9.5, muut kuntouttajat; ketkd?
9.6. lddkarit
9.7.  muut; ketkd?

21. Keita ja miten usein tapaatte kuntoutusneuvotteluissa lapsen parissa tydskentelevid? (ker-
taa viikko/kk/v) Onko se riittdvd médrd ja toteutuu oikeassa muodossa? Miten kehittdisitte
1ata?

22. Miké toimii mielestdnne hyvin lapsen /nuoren kuntoutuksessa? Mikd huonosti?

23. Onko teillé riittdvat mahdollisuudet lapsen arjen tukemiseen toivomallanne tavalla?
1. Kylld 2. Ei Miten kehittaisitte tata?

24. Saako lapsen / nuoren péivéhoito / koulu riittdvéasti resursseja lapsen/nuorten arjen toimin-
nan tukemiseen?
1.Kyll4 2. Ei.
Miten kehittaisitte t4ta?

25. Tuntuuko teistd, ettd lapsen / nuoren pdivédhoito/koulu saa riittdvésti tietoa lapsen/nuoren
arjen tukemiseen?
1. Kyll4. 2 Ei.
Miten kehittaisitte tata?

26. Millaisia kokemuksia teilld on ollut lapsenne/nuorenne saamasta kuntoutuksesta? Vastaus
annetaan tarpeellisiin kohtiin. Kohtaan voi merkitd mitéd kuntoutusta kohta koskee tai ylei-
sesti kuntoutukseen pdasysta.

1. Tutkimuksiin pédstiin riittdvén nopeasti




27.

28.

29.
30.

31.

32.

33.

34.
35.

Tutkimukseen pddsyé jouduttiin odottamaan pitkdén

Kuntoutus alkoi heti sen tarpeen ilmaannuttua

Kuntoutukseen pddsyé jouduttiin jonottamaan

Kuntoutus on toteutunut suunnitellun mukaan

Kuntoutus toteutuu epédsédanndllisesti

Lapsi on mennyt mielelldéan kuntoutukseen

Lapsi on mennyt vastentahtoisesti kuntoutukseen; miksi?
Kuntoutus on vastannut odotuksia

Kuntoutus ei ole vastannut odotuksia

Kuntoutuksesta on ollut selvésti hydtyé

Kuntoutuksesta on ollut jonkin verran hydtyé (jos osasta, mista?)
Kuntoutuksesta ei ole ollut juuri mitdén hyotyé (jos osasta, mista?)
Kuntoutuksesta ei ole ollut mitdén hydtyé (jos osasta, mistd?)
Kuntoutus tapahtuu kotona (jos osin, miten)

Kuntoutus tapahtuu pdivdhoidossa (jos osin, miten)

Kuntoutus tapahtuu koulussa (jos osin, miten)
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Onko lapsi/nuori tyytyvdinen saamaansa kuntoutukseen?
1. Kyllgd 2. Ei.
Onko toiveita sen kehittdmiseen?

Onko kuntoutusta saava lapsi/nuori motivoitunut kuntoutukseen?
1. Kylld 2. Ei

Miten tdma ndkyy? Miten tété voisi kehittdd?

Mitk& nostaisitte arjen keskeisiksi pulmakohdiksi lapsen /nuoren kannalta kuntoutuksen
toteuttamisessa? Miten kehittaisitte tata?

Mitké nostaisitte arjen keskeisiksi pulmakohdiksi perheen kannalta kuntoutuksen toteutta-
misessa? Miten kehittaisitte t&ta?

Mitd asioita nostaisitte esille sisarusten ja lapsen/nuoren suhteessa ajatellen kuntoutusta
(pulmia tai hyvié tapahtumia)? Miten kehittéisitte t&ta?

Mita muita ajatuksia/toivomuksia teilld olisi erityista tukea tarvitsevien lapsien/nuorten kun-
toutuksen kehittdmiseen?

Haluan vield sanoa tdmén:

Lapsen ndkdékulmasta (ikdtason mukaan, mikdli mahdollista kysyd): Mitd kuntoutusta sinul-
la on? Mita mielté olet siitd? Ehdotuksia?
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Liite 2

Vajaaliikkeisten Kunto — Bot fér Rérelsenhindrare Ry

LOMAKE NUMERO:

Tutkimuksen yhteyshenkilo:

XX.xx.2005
Marju Silander
puh. 050-4390 448, sposti msilander@hotmail.com

Tutkimushankkeen nimi:

"Erityisté tukea tarvitsevan lapsen/nuoren kuntoutuksen ja arjen sujuvuuden kartoitus perheen ja
1&hitoimijapiirin ndkékulmasta ”

L&hitoimijoiden kysymykset

1. Miké on suhteenne lapseen/nuoreen
henkilbkohtainen avustaja
ryhmékohtainen avustaja
fysioterapeultti
toimintaterapeutti
puheterapeutti

muu terapeutti; mika:

lahiomainen
opettaja
pdivdhoidossa toimiva opettaja/hoitaja

CHEND DA W~

2. Kuka vasta toimintanne kustannuksista suhteessa tdhan lapseen/nuoreen:
1. Perhe
2. Kunta/kuntaliitto
3. Kela
4. Erikoissairaanhoito/sairaala
5. Erityishuoltopiiri
6. Vakuutus
7. Muu, mika?

3. Miten Teiddn nédkdkulmastanne lapsen/nuoren kuntoutus ja arki sujuu?

4. Mitkéd ovat tdmén hetken keskeiset lapsen/nuoren kuntoutustavoitteet?
Ent& pulmat? Kehitys / ratkaisuehdotuksianne?

5. Miten usein tapaatte lasta/nuorta (Krt/vko, t/krt tai muutoin)? Onko tamaé riittavan usein?
Kehitysehdotuksianne?

6. Taman vield haluan tuoda esille;

Kiitos avustanne!




Liite 3
Tutkimuksen paikallinen organisaatio ja yhteistyé

VLK:n Jorvin piirin toimikunta on moniammatillisesti koottu asiantuntijaryhmaé.
Toimikunta oli tutkimushankkeen ohjausryhmd ja siind olivat mukana:

Heiskala Hannu, lastenneurologi, HYKS Lasten ja nuorten sairauksien toimiala,
Lastenneurologian klinikan Jorvin yksikkd, toimikunnan puheenjohtaja;

Grénblom Minna, erityisopettaja, Keinuméaen koulu, Espoo;

Jaakkola Marjatta, neuropsykologi, HYKS Lasten ja nuorten sairauksien toimiala,
Lastenneurologian klinikan Jorvin yksikko;

Rissa Marja-Liisa, puheterapeutti, HYKS Lasten ja nuorten sairauksien toimiala
Lastenneurologian klinikan Jorvin yksikko;

Sipari Salla, fysioterapeutti;

Stubbe Péivi, erityislastentarhaopettaja, Kilon osaamiskeskus;

Tuomi Harri, toimintaterapeutti, MLL, Lasten ja nuorten kuntoutuskeskus;

Yltavéa Harry, sosiaalitydntekijd, kehitysvammatydn asiantuntija, Lohjan kaupunki;

Silander Marju, toimikunnan sihteeri, vammaisten lasten vanhempien edustaja

Tutkimusprojektin valtakunnallinen organisaatio ja yhteistyd:

VLK:n jdsenjérjestdt: Lastensuojelun keskusliitto, Mannerheimin Lastensuojeluliitto,
Samfundet Folkhélsan, Suomen CP-liitto, Suomen Lastenlaékériyhdistys, Vammaisten lasten
ja nuorten tukis&atio.

VLK:n asiantuntijatoimikunnat: Joensuu, Jyvéskyld, Kajaani, Kuopio, Lahti, Lappeenranta,
Mikkeli, Oulu, Pori, Rovaniemi, Seindjoki, Tampere, Turku, Vaasa ja Jorvin pdivystyspiiri.
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Liite 4

”Erityista tukea tarvitsevan lapsen/nuoren kuntoutuksen ja arjen suju-
vuuden kartoitus perheen ja ldhitoimijoiden nidkokulmasta”
Esiintyvyysselvitys kohderyhmistd/ Hannu Heiskala

Espoolaisille erikoissairaanhoitoa jarjestdé pddasiassa Jorvin sairaala. Alla olevassa taulu-
kossa on Jorvin sairaalassa lastenneurologisessa osasto- tai poliklinikka-arviossa vuoden
2004 aikana kdyneiden espoolaisten mééréa (joillain lapsilla useampi kdynti) tdméan projektin
kannalta térkeiden tautiryhmien osalta.

DG Kaynteja Véestosta * Seurannassa™*
vuodessa promillea promillea
N
Alyllinen kehitysvammaisuus 27 10-30 1
Puheen ja kielenkehityksen héirié 178 407 4
Oppimiskyvyn h&irié 165 1007 3
Motoriikan kehityshéirio 33 807 1
Laaja-alainen kehityshdirié 48 ? 1
"Autismispektri” 19 10-20 1
"ADHD” 121 807 3
Epilepsia 463 5 10
"CP” 27 27 1
Kehitysseuranta 176 ? 4

* promillea védestdssé (kirjallisuuden mukaan; suuntaa antavia lukuja — perustuvat padasias-
sa yksittdisiin I16ydettyihin tutkimuksiin)

**oromillea seurannassa (laskettuna kdynneisté / 49300 espoolaista 1-15-vuotiasta)
Esiintyvyyslukujen perusteella tutkimukseen todennakdisimmin tuleva lapsi / nuori oli kdynyt
Jorvin sairaalassa tutkimuksissa puheen ja kielenkehityksen tai oppimiskyvyn hairién vuok-
si. Koska haluttiin tutkia kuntoutusta arjessa, haluttiin 18ytéé lapsia, jotka saavat suhteelli-
sen runsaasti kuntoutusta (liite 5). Kun verrattiin seurannassa olevien lasten ja nuorten maa-
rig kirjallisuuden lukuihin néhtiin, ettd Jorvin potilaat edustivat kunkin ryhmén siséllé niité, jol-
la on paljon ongelmia.




Liite 5
Selostus tutkimuksen otannasta

Perusjoukon muodostivat Jorvissa tehdyn esiintyvyysselvityksen mukaan parisensataa tutki-
muksen kriteerit tdyttdvda suomenkielistd lasta tai nuorta Espoossa. Tavoitejoukoksi asetet-
tiin 50 lasta tai nuorta perheineen seka perheen itse valitsemat lahitoimijat.

Otanta tehtiin seuraavasti. Ensin arvottiin tutkimusajankohtaa edeltdvédn 11 kuukauden ajan-
jakson (syyskuu 2004 - heindkuu 2005) jokaiselta kuukaudelta yksi pdivdmdéara. Lasten-
neurologian ylildékéri Hannu Heiskala, jolla oli tybnsé puolesta tieto Jorvin yksikéssé kéy-
neistd lapsista ja nuorista, etsi ne lapset ja nuoret, jotka kdvivat arvottuina paivind Jorvin las-
tenneurologian yksikdsséd ja tayttivét valintakriteerit. Valintakriteerit olivat: 1) lapsella / nuorel-
la on pitkéakestoisia terveydenhuollon toimenpiteitéd vaativia vaikeuksia, 2) lapsi on saanut liit-
teessé 4. mainitun diagnoosin ja 3) saa Kelan korotettua hoitotukea tai on saanut viimeksi
kuluneen vuoden aikana vahintddn 60 yksilbterapiakertaa.

Tutkimuksen kutsukirje ldhetettiin 52 perheelle. Tutkimuksen suostumuskirjeen palautti 16
perhettd. Vastausprosentiksi tuli 30,7 %. Perheen palautettua suostumuslomakkeen per-
heesté tiedotettiin projektityéntekijd M. Silanderille, joka otti yhteyttd perheeseen ja sopi
haastatteluajan. Haastatteluun osallistui 16 perhettd. Otosjoukoksi muodostui 17 lasta, koska
yhdessé perheessé oli kaksi erityisen tuen tarpeessa olevaa lasta. Ohjausryhmé péétti hy-
vaksyd myds sisaruksen tutkimusjoukkoon. Haastattelutilanteessa perheille annettiin heidan
valitsemilleen I&hitoimijoille toimitettavaksi kysymyslomakkeet, jotka palautettiin suoraan tut-
kimuksen tekijélle.
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Lapsen ja nuoren hyvé kuntoutus -projektiin kuuluvan Jorvin
alueen asiantuntijatoimikunnan osahankkeessa kuvataan miten
erityistd tukea tarvitsevien lasten ja nuorten kuntoutus ja arki sujuu
Espoossa. Hankkeessa on kuultu vanhempien ja ldhitoimijoiden
ajatuksia kuntoutuksesta ja tuodaan esille seikkoja, jotka
toteutuessaan edesauttavat lasten ja nuorten hyvaa kuntoutusta.

Hyvéén kuntoutukseen kuuluu, ettd se on mahdollisimman lahelld
lapsen normaalia arkieldméé ja vastaa kunkin lapsen tarpeisiin
yksilllisesti ottaen huomioon lapsen idn. Vanhemmat ovat mukana
tasavertaisina kumppaneina kuntoutuksen suunnittelussa ja
kehittdmisessd. Kuntoutusta koordinoidaan kokonaisvaltaisesti
entisté lapsi- ja perhelédhtéisermmaksi.

Julkaisun toivotaan lisddvan vuoropuhelua lapsen ja nuoren
perheen, yhteistydta tekevien toimijoiden, organisaatioiden ja
kuntien edustajien kesken. Yhteisen pdamdéran ja avoimen
vuorovalkutuksen avulla on mahdollista edesauttaa lasten ja
nuorten hyvén, sujuvan arjen ja kuntoutuksen onnistumista.

www.vikunto.fi
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