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Esipuhe

Lapsen ja nuoren hyvi kuntoutus on Vgaaliikkeisten
Kunto ry:n (VLK) projekti, jokaon toteutettu padosin Raha-au-
tomaattiyhdistyksen tuella. VLK (www.vlikunto.fi) on arkkiat-
ri Arvo Y Ipon aloitteesta vuonna 1953 perustettu valtakunnal -
linen vapaaehtoisyhdistys, joka pyrkii edistaméaén ja jarjesté
mé&an vammaisten lasten tarvitsemia asioita. Sen runko koos-
tuu toimikunnista, jotka mukailevat sairaanhoitopiireja alueel-
lisesti ja joiden jésenind on ammattilaisia ja lasten vanhempia.
Jésenjarjestdjen ja koko maan kattavan toimikuntaverkoston
kautta silla on ollut merkittava vaikutus kayténndssa toteutu-
vaan tyéhon.

Vajaaliikkeisten Kunto ry:n Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus -projektin tarkoitukse-
na on ollut koota ne kaytannon seikat, jotka ovat térkeita kuntoutuksen onnistumisen ja
mahdollisimman hyvan lopputuloksen kannalta. Néin muodostuva kokonaisuus on pe-
rusteltu linjaus siitd, miten projektin esille nostamat ajatussuunnat sovelletaan arkeen.
L agjaan, sekélasten vanhempia etta tyontekij 6ité késittdneeseen kehittamistydskentelyyn
pohjautuen VLK on julkaissut perustellun toimenpide- ja organi saatioehdotuksen (M atti
Koivikko & Salla Sipari: Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus, VLK, 2006).

Tamajulkaisu on osaprojekti VLK:n” Lapsen januoren hyva kuntoutus’ -projektista.
Projekti on tuottanut ja tuottaa tdmén julkaisun lisdksi useita rajattuja osaprojekteja pai-

kalliseen kokemukseen ja kdytantton perustuvasta hyvasta kuntoutusty osta.
VLK:n asiantuntijatoimikunnat: Joensuu, Jyvaskyla, Kajaani,
Kuopio, Lahti, Lappeenranta, Mikkeli, Oulu, Pori, Rovanie-
mi, Seingjoki, Tampere, Turku, Vaasa ja Jorvin péivys

tyspiiri
VLK:n jasenjérjestét: Lastensuojelun kes-
kusliitto, Mannerheimin Lastensuojeluliit-
to, Samfundet Folkhé san, Suomen CP-
liitto, Suomen Lastenlédkariyhdistys,
Vammaisten lasten ja nuorten tu-
kis&atio




Johdanto

Vagjaaliikkeisten Kunto ry:n Seindjoen asiantuntijatoi mikunnan osahankkeen aihevalinta
"eldménkaariajattelu lasten kuntoutuksessa” nousi ryhman pitkéaikaisen tyokokemuk-
sen pohjalta. Vajaan 200 000 asukkaan alueella on vain yksi lasten erikoissairaanhoidon
toimipiste, ja samat tyontekijét ovat hoitaneet ja seuranneet kuntoutettavia lapsia kesko-
| asta rippikoul uik&an saakka.

Tassa tydssa mietitéddn kunkin ikdkauden kehitystehtévia ja haasteita ja sen jalkeen
arvioidaan vammai sta lasta gj atellen erityisia riskitekijdita néi den haasteiden saavuttami-
sessa. Samoin mietitddn kuntoutuksen keinoja ja ikakauden kehityshaasteiden yhteenso-
vittamista.

Itse eldménkaaren vaiheital 8hestytéin seuraavan jaottel un pohjata: vauvaika, leikki-
ikd, esikouluikd, kouluikd, murrosikd, nuoruus. Katsomme, etté korostetulla ik&kauden
tiedostamisella on monia etuja:

Lapsen kuntoutus, habilitaatio, eroaa suuresti aikuisen kuntoutuksesta, rehabilitaati-
"tietod” Siitd miten toimitaan. Vamma ja toiminnanvajaus muuttavat hdnen mahdolli-
suuksiaan ja ohjaavat kehitysté tavanomaisesta poikkeavasti. Kuntouttgjien ja ympéris-
t6én huomio on herkasti vammassa ja puutteen minimoimisessa, kun sen pitdisi ollamyds
mahdollisuuksissa ja siind, miten opettaa toimimaan vajaan kyvyn kanssa ja siité huoli-
matta. Kuntoutus on siten erittéin kokonaisvaltaista tukemista, joka ei voi rgoittuavan
ns. ammattihenkilGille, vaan tulee joko tiedostettuna tai tiedostamatta kaikkien lapsen
eldméssa olevien osaksi. Tehtdvana kuntoutus e my6skaén rajaudu tiukasti eri terapeut-
tien toimenkuviin, vaan on tavoitteellista, tulevaisuuteen suuntautuvaa toimintaa. Liit-
teessd 1 on kuvattu paikalliset toimijatahot.

Tamén tyon tavoitteena on luoda visiota tidhidn kuntoutuksen
kokonaisuuteen:
» luoda perheelle visiota tulevaisuuteen
* luoda kokonaiskuvaa eri kuntoutustydn sektoreilla tydskenteleville
e luoda yhteistd ndkemystd lapsen kasvuympdristén ihmisille
e muistuttaa, ettd vaikka vammaisella lapsella on erityisia tarpeita,
hénelld on myds tavalliset lapsen tarpeet.

Né&emme tédman tyon ensisijaisen merkityksen koulutusmateriaalina opiskelijoille ja
vammaisten lasten kanssa eri tavoin tyonsa puolesta oleville. Materiaali on hyodynnet-
tévissa my0Os perheiden kanssa keskusteluissa kayttokel poisena runkona ja kirjalisena
materiaalina.
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Elamankaaren osat

Painopistealueet lapsen kehityksessa vaihtelevat eri ikdkausina. Ikdkaudet heijastavat
lapsen elinympériston |agjenemista:

* vauvaikg

* leikki-iké

* esikouluvaihe

* kouluikg

* murrosikd ja nuoruus

Eri ikékausien kasvu- ja kehitysvaiheissa tulee tiedostaa, mika on k.o. vuosina tar-
keda.

Kun cp-vammaisilta aikuisilta kysyttiin, mika on elamassa térkeda (Le Blanc 1972),
vastaukset olivat

1) kommunikaatio

2) jokapdivéisista tehtévistd selvidminen mahdollisimman itsendisesti (ADL)
3) liikkuminen

4) kavely.

N&méa ovat oikeastaan samoja asioita, joita itse kukin pidamme térkeind omassa el&-
massamme. Liikuntavammaisen osaltavain herkasti kuvittelemme, ettéa hénelle ensisijai-
sen tarkedd olisi liikkuminen esim. kévely. Tama gjattelu vie herkasti yksipuoliseen suh-
tautumiseen ja myos yksi puoliseen kuntoutukseen.

On myo6s huomattava, etté se mikéa tassi 30 vuotta sitten tehdyssa kyselyssa nousi
esiin, patee varmaan nytkin, mutta hiukan erilaisena. Maailma on vaatimuksineen tullut
monimutkaisemmaksi. Vaikka lykkyytta ei listauksessa mainita, eiké se yksin takaa mi-
tédn, e se ole pahaksikaan. Toisaalta sopeutumiskyky, |aheisten ihmisten verkosto, talo-
udellisen ja muun tuen saanti vaikuttavat oleellisesti itsendi stymiseen.

Térkedd on osallistuminen ja osallisuus.



Mita on ADL (Activities of Daily Living)?

ADL-arvioinnilla selvitetddn vammaisen lapsen tai nuoren kykya selviytyaitse jokapéaivéi-
sesta elamast, esim. syomisestd, pukemisesta, riisumisesta, oman hygienian hoidosta ikéa
vastaavasti. Samalla arvioidaan, missd madrin apua néissa tarvitaan. Kasitetta voi lagjentaa
itsendisessi asumisessa tarvittaviin taitoihin ja yhteiskunnassa omien asioidensa hoitoon.
Tietotekniikan kehittyminen, mahdollisuudet ja hyvéksikaytto ovat térked osa nykypéaivaa.
Tavallisten internetin tuomien mahdollisuuksien liséks esim. ympéristonhallintal aitteet
auttavat itsendistymista sekaitse tietokone esim. koulutydskentelya. Jokainen meistatarvit-
see gpuajossain. Oledllista on tuntea kykynsa ja rgjansa seka osata pyytéa ja vastaanottaa
apua. Liitteeseen 2 on koottu esimerkkeja eri terapioiden yleisisté kuntoutustavoitteista.

Vammaisen lapsen perhe

Lapsi on osa perhettdan, ja lapsen sairaus tai vamma on perheelle uudenlainen, suunnit-
telematon asia, joka vaikuttaa kaikkien eldamaéan. Vammaisuus voi joskus ollatiedossa jo
sikiGaikana, tai se on todettavissa heti vastasyntyneend. Usein se kuitenkin ilmenee vasta
vahitellen ensimmai sten kuukausien tai vuosien aikana. On my6s vammauttavia sairauk-
Sig, jotka puhkeavat vasta esim. kouluidssa. Siten lapsen ja perheen haasteet ja sopeutu-
misprosessit ovat varsin erilaisia.

My6s vammai sten |asten perheet ovat yhtd monenlaisia tavoiltaan, tottumuksiltaan ja
haaveiltaan kuin mitka tahansa perheet. Osa on ulospéin suuntautuneita, osa hyvin omis-
sa oloissaan olevia, joku haluaa lapsen varhain paivahoitoon, toinen nékee térkedksi hoi-
taa hanta kokonaan kotona. My6s kuntoutuspal vel ujen tuli-
s kyetd joustamaan tarpeiden mukaan, kuitenkin kes-
kustellen ja tuoden kuntoutuksen kannalta tarkeiksi
nékemi&an asioita perheelle pohdittaviksi.

Perhekurssit tarjoavat eri vaiheissa tie-
toa ja térkeédn vertaistukimahdollisuuden,
kunhan niistd annetaan tietoa ja perhe
haluaa osdllistua. Monet kokevat
kurssin térkedks tueksi esim.
alkuvaiheessa, sitten koulu-
ian lahestyessd ja jélleen
itsendi stymisvaiheen
kynnyksella.

Lapsen ja nuoren hyvé kuntoutus -osaprojekti
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Eri ikdkausien
kehitystehtavat ja -haasteet

Jatkossa ikékausi pohjaisen |ahestymisen lisaks tarvitaan soveltamista erityisesti silloin,
kun kyse on fyysisesti tai henkisesti kaikkein vaikeimmin vammaisista lapsista. Kun-
toutuksessa rakennetaan sen varaan, mitéa on jo saavutettu, kuitenkin myds kalenteri-ika
huomioiden.

Kuntoutus sisdltéa suunnitelmallisuutta ja tavoitteellisuutta, jotka on térkeéa kirjata,
vaikkausein ndkdalat ulottuvatkin vain l8hitavoitteisiin, varsinkin ensimmaisind vuosina.

Vauvaika

lkdkaudelle tyypillista

Vuorovaikutuksen pohjana oleva varhainen kiintymyssuhde sekd kokemusten ja tilan-
teiden jakaminen toisen ihmisen kanssa ovat psyykkisen, kielellisen ja sosiaalisen kehi-
tyksen kulmakivid. Motoriikassa vauvaika on voimakkaan ja nopean kehityksen aikaa.
Motoriset kyvyt tukevat muiden alueiden orastavia taitoja. Oman liikkumisensa kautta
lapsi saa kokemusta itsestéén suhteessa ympéristoon. Liikkuminen antaa my6s mahdolli-

suuden herdavélle uteliaisuudelle.

Riskit

Kiintymyssuhteen kehittymista voi haitata esimerkiksi lapsen aistivammaisuus. Van-
hempien suru ja masennus voivat osaltaan vaikeuttaa vuorovaikutusta samoin mahdolli-
set runsaat sairaalassaol ot ja toimenpiteet. Liikuntavammainen vauva ei voi havainnoida
ympérist6adn terveen laillaja poikkeavat liikemallit vahvistuvat, ellei niité tunnisteta.

Kuntoutus
Motorista kehitysté ohjaava fysioterapia varhai skuntoutuksena on téssa iassa tarkeds,
kunhan otetaan huomioon my6s muut osa-alueet. Vauvaikéisend terapia onnistuu usein
parhaiten lapsen vuorokausirytmin mukaisina kotikdynteind. Niiden aikana voidaan
my®s parhaiten antaa vanhemmille terapiaan liittyvaé ohjausta / opetusta lapsen kasitte-
lyssé esim. nostamisessa ja kantamisessa.

Perheelle lapsen vammai suus ja kuntoutustarve on uusi ja alkuun varsin hahmottuma-
tontilanne. Sitd el helpota se, ettd usein neurol ogisen vamman tarkka diagnoos jamerkitys



selvidvét hitaasti, usein muutaman en-
smmaéisen vuoden aikana. Vanhempi-
en tukeminen uudessa jaoudossatilan-
teessa on myds vauvan kokonaisvaltai-
sen kehityksen tukemista. Tukeminen
voi olla pé8asiassa sosiaalityontekijan
tai kuntoutusohjagjan tehtdvd, mutta
jakautuu myos kaikkien muiden per-
heen kanssa tydskentelevien osalle.

L asta hoitava terapeutti tapaa per-
hetté usein ja voi kokea riittdmétto-
myyttd. Téssa vaiheessa on téarkeda
ndhda lapsi ennen kaikkea lapsena, e
diagnoosina, kuntoutuskohteena, puu-
tekimppuna! Neuvolan on kohdattava
perhe heidan tarpeistaan |ahtien.

Perhe voi saada suurta apua myos
vertaistuesta, samoin "ekakurssi”-
tyyppisestd  sopeutumis-valmennus-
kurssista.

Mista sellainen laki?

Kylla laissa pitdisi

mé&drétd, ettei vammaisia

lapsia saa syntyd endé.

Jos se auttaisi asiaa-

mindkin kavisin allekirjoittamassa heti-
mutta-

el kukaan saa valita lastaan

vaan lapsi valitsee vanhempansa.
Siksi se on turhaa-

se harmittelu lapsen vanhemmille,
silloin kun he pyytavéat

jotain lapselleen.

Mieluummin hekin soisivat
kaikkien syntyvien lapsien

olevan tdydellisen terveitd.

Niin ei kukaan tarvitsisi

erityisid jarjestelyjd,
erityisavustajia,

erityisid kulkuneuvoja,

erityisig leluja,

erityisia mitaén!

(Sirpa Lammi)
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Leikki-ika

lkdkaudelle tyypillista

L apsesta kehittyy véhitellen min&. Laps oppii leikkimallg, ilmaisu kehittyy, ja hén hakeu-
tuu toisten lasten joukkoon. Motoriset taidot kehittyvét edelleen ja uteliaisuus liséantyy.
Késien kaytén, puheen ja ADL-taitojen kehittyminen tuovat |apselle itsel uottamusta.

Riskit
Vaarana on kohdellalasta hénen heikoimman taitonsa mukaan séélien tai lapsen puolesta
liikaa tehden. Ei jakseta odottaa lapsen hidasta suoritusta. Kannustaminen jakiittdminen
unohtuvat. Lapsi e opi uskomaan itseensd ja motivaatio yrittémiseenkin sasmmuu. Erityi-
sesti kielellisen kehityksen viivastyminen hidastaa lapsen muutakin kehitysta. Sosiaaliset
taidot jédvét puutteellisiksi, ellel |asta voida vieda ikéi stensa joukkoon esimerkiksi avus-
tajan puuttumisen vuoksi.

Perhe on lujilla sovittaessaan yhteen arkea, 1apsen hoitoajakuntoutusasioita. Epavar-
muus tulevaisuudesta vie voimia. Perhe voi kokea myds epavarmuutta siitd, mitka saata
villaolevistaterapioistaolisivat omalle |apselle soveliaita. Osa
perheista haluaa myds kaikilla kaytettavissaan olevil-
la resursseilla etsia erilaisia vaihtoehtokuntoutuksia.
Péivahoitoratkai sutkin vaativat paneutumista.

Kuntoutus

Leikki-ika on aktiivisen harjoituksen aikaa, jol-
loin terapiatkin on toteutettava leikinomai sesti
ja lasta motivoivasti. Lapsen kanssa on kom-
munikoitava monikanavaisesti, tarvittaessa
tukiviittomia ja kuvia apuna kayttéen. Leik-
ki-iassa lapsen terapiaan saattaa tulla mukaan
useita tyontekijoita essm. puhe-, toiminta- ja/
tai fysioterapeutti. Joskus saattaa olla jarke-
vaa jarjestda osa terapiasta yhteiskaynteina
On tarkeda, etté terapeutit ovat yhteistyos-
hoidon tyontekijéiden kanssa niin lasta
koskevissa palavereissa kuin tarvittaessa
muulloinkin. Myos Tikoteekin asiantunte-




mus saattaa olla tarpeen jo leikki-iassa. Tikoteekki on osa Alueellista apuvalinekeskusta
ja sen toimialaan kuuluu tietotekniikka- ja kommunikaatioapuvdlinepalvelu. Leikki-ian
lopulla on otettava kantaa vahitellen my6s siihen, koskeeko lasta pidennetty oppioikeus,
mikavois merkité esikoulun alkamistajo viisivuotiaana.

Esikouluika

lkakaudelle tyypillista

L apsen maail malagj enee entistd enemman kodin ulkopuol elle ja hdnen eldamaansitul ee vii-
meistéan nyt vanhempien liséks muitakin aikuisia. Laps tarvitsee enenevasti kykya ottaa
toiset huomioon, oppia toimimaan ryhméssd, odottaa vuoroaan, voittaa ja havita. Myos
keskittyminen paranee jalapsi oppii kuuntelemaan tarkkaavammin. Hén alkaa nauttia op-
pimisesta, jolloin itsetunto paranee. Motoriikassa liikunnalliset taidot kehittyvét erilaisten
liikunnallisten leikkien jakiipeilyn kautta. Erilaiset itse suoritetut silmén-kaden yhteisty6té
vaativat arkiaskareet pukeutumisesta piirtémiseen tukevat hienomotoriikan ja hahmottami-
sen kehittymisté. V éhitellen myo6s kaverit ja harrastukset tulevat térkeiksi.

Riskit

Riskit ovat suunnilleen samoja kuin leikki-iassakin: Nahdaan lapsen puutteet eikataitoja
jasen seurauksena hanté kohdellaan ik&tasoa nuoremman tapaan. Vammaisuus voi haita-
ta lapsen kommunikaatiota, eik& hénesta saada oikeaa kuvaa. Sivuun jédminen ja passii-
visuus uhkaavat. Voi olla pulaa anmattitaitoisesta avustgjasta. Avustgjan pagtehtéva on
mahdollistaa lapsen osallistuminen, e tehda lapsen puol esta vaan auttaa lasta tekemaan.

Tulevaa koulua selvitetdan yhteistyssi vanhempien, paivakodin/esikoulun ja hoitavan

tydryhman kanssa. Kouluvalintatapahtuu padasiassa kognitiivisten edellytysten pohjalta
lapsen tarpeet huomioon ottaen. Koulun on oltava lasta varten.

Kuntoutus

Lapsen tarpeiden mukaiset terapiat jatkuvat padmaérana lapsen koulunkaynnin mahdol-
listaminen. Niissd on kiinnitettéva huomiota erityisesti kommunikointitaitoihin.

My®s avustaja hyOtyy terapeuttien antamasta ohjauksesta ja tukee siten osaltaan lap-
sen kehitystéa noudattamalla terapiatavoitteisiin téhtédévia ohjeita péivittéisessid kanssa
ké&ymisessdan lapsen kanssa.

Koulun alun Idhestyessé perhe saattais hydtyd uudesta sopeutumi sval mennuskurssista.
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Kouluika

lkakaudelle tyypillista

Seuraavat 11 vuotta kestéva kouluika on merkittava seka oppimisen etta henkisen kas-
vun ja kykyjensé tuntemisen kannalta. Omat rajat ja mahdollisuudet alkavat realisoitua.
Nuori 16ytéa véahitellen paikkansa ikétoveriensa joukossa. Séanndllisesti toistuvat har-
rastukset ovat térkeitd. Monet osallistuvat liikunnallisiin aktiviteetteihin toisille térkei-
té ovat lukeminen, tietokone, musiikki ym. Maailma lagjenee kodin ulkopuol€elle entista
enemman.

Riskit

Vammaisen koululaisen eléméassa on paljon riskejd, jotka osin liittyvét arjen vaatimusten
kohtaamiseen. Sivuun jaaminen porukasta, sopivien koulujen ja tukitoimien niukkuus tai
avustgjan puute rgjoittavat sekd oppimista etté osallistumista vapaa-aikana. Y mpériston
on myds vaikeahuomata” normaaliutta’ vammai suuden |8pi; nuortaei huomata ohjatatai
ottaa harrastuksiin, joihin han kykenisi osallistumaan - vaikka ehké tavallista hitaammin.
Ajankayttd yleensakin rgoittaa ehtimistd muuhun kuin pakolliseen.




Vammaisen lapsen kouluaika on jaettavissa kolmeen jaksoon: ” alkuun paasy, juoksu
jalopuksi saattaen vaihto”. Suurimmat riskigjat liittyvét alkuun ja myds loppuvai heessa
jatkon suunnitteluun.

Koulun tarjoamat mahdollisuudet eivét aina ole kyllin yksilolliset. Erityisluokkaa ei
ainaole, vaikkase osdle olisi paras ratkaisu. Tavalliseen luokkaan integrointi ei ainajar-
jesty kylliksi koululaisen ehdoilla, tukitoimet jé8vét vajaiksi.

Fyysiset riskit liittyvét kunnon laskuun. Ennen koulualapsi on viettanyt paljon aikaa
| attiatasossa, liikkunut vaihtel evasti. Kouluiéssé hdn enimmakseen istuu tuolissatai pyo-
rétuolissa. Toisaalta siirtyminen latti atasosta tuo lapsen ikéistensa tasolle. Runsas istumi-
nen liséé kuitenkin virheasentoja, niveljéykistymisté ja lihaskiristyksid. Paino nousee ja
toiminnallisuus laskee.

Henkisiin riskeihin kuuluu kuntoutusvédsymys. Kun odotukset ovat usein olleet
isommat kuin saavutukset, on vaikea ndhda taitojen ylldpitoa saavutuksena.

On myostaloudellisiariskegjd, sillé erityisratkaisut ovat ainakalliimpiakuinns. yleis-
ratkai sut. Sa8stOsyistd vammaisen tarpeet saatetaan ohittaa tai esim. avustgjan ammatti-

taidosta ja pitké&aikai suudesta tinkié hal vempien ratkaisuiden takia.

Kuntoutus

K oulussalaaditaan yhdessa perheen kanssa henkil 6kohtai nen opetuksen ja kuntoutuksen
suunnitelma HOJK'S, joka méérittelee yksilolliset oppimistavoitteet ja toteutustavat seké
tarvittavat tukitoimet. Myds 188kinndllisen kuntoutuksen toteuttamistarpeet tulisi sen laa-
timisen yhteydessa huomioida ja yhteen sovittaa. Samalla tarjoutuu luonteva yhteisty -
mahdollisuus muiden lapsen kanssatytskentel evien kanssa. Suunnitelma sisaltééliikku-
miseen, kommunikointiin ja opiskeluun tarvittavat henkil6- ja koulukohtaiset ja joskus
jopa harrastukseen liittyvat apuvédlineet hankinta- ja huoltovastuineen. HOJK S:ssa on
mainittava myds konsultointimahdollisuudet, esim. Tikoteekki ja vammaisten lasten eri-
tyiskoulujen tukijaksot, joita on niin liikuntavammaisten lasten erityiskouluilla kuin né-
k6- jakuulovammaistenkin oppilaitoksissa. My6s ns. matkaopettajan kotikunnassa kdyn-
nit ovat mahdollisia.

Léékinnéllisen kuntoutuksen osalta aletaan olla ns. yll&pitéavassa vaiheessa. Toimin-
nallista edistymistéd e ole paljon odotettavissa, vaikka muu itsendistyminen ja apuvdli-
neiden kayttoé voivat lisdta omatoimisuutta ja litkkumista. Terapeutilta vaaditaan kek-
selidisyytta ja jaksamista, kun hén motivoi koululaista. ”Henkil 6kohtaisen valmentajan
rooli” esim. liikuntatunneillavoi keventda ja syventéé oppilaan jaterapeutin yhteistyota.
On keksittéava monipuolisuutta, harjoiteltava ignmukaisia liikunnallisia taitoja mahdolli-
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suuksien mukaan. Joillekin kdy "kuntosalimaisuus’. Venyttelyt ovat térkeita. Harjoitte-
luun otetaan mukaan enenevasti my6s jokapéivé seen elaman tilanteita: siirtymiseen, pu-
kemiseen ja peseytymiseen liittyva asioita seké keittiOaskareita.

Liikunnallista itsendisyytta lisda monella séhkopyorétuoli tai séhkdmopo, jotka sa-
mallaoledlisesti lisddvat lapsen henkistaitsendisyyttd, kun ainaei tarvitse ollariippuvai-
nen kotivaesta tai avustajasta.

Olis tarkea |6ytéa sellainen harrastus, jossa koululainen voisi kokea olevansa hyva
jajonka parissa vielé luontevasti 16ytyisi kavereitata ainakin yhteytta toisiin, vaikkapa
tietokoneen valityksella




Murrosika, nuoruus

Ikakaudelle tyypillista

Koulunk&ynnin loppuvaiheessa useimmat nuoret ovat murrosidn myllerryksessa. Itse-
néistymiskehityksen my6ta korostuu vastakkai nasettel u aikuisten maailmaa ja erityisesti
vanhempien arvoja kohtaan. Y hteys omaan ikéryhméén korostuu, ” porukka, jengi” tukee
irtautumista kotoa. Nuoren haaveet tulevaisuudesta, opiskelusta, ammatista ja seuruste-
lusta vaihtelevat, mutta tulevat vahitellen realistisemmiksi.

Nuoren rahan tarve on suuri ja taloudellinen riippuvuus kotoa kestda pitkaan ja tuo
haasteensa vuosiksi.

Riskit

Itsendi stymiseen liittyvét tarpeet ja haasteet ovat suuret. Vammaisella nuorella, varsinkin
joshan on ollut ainaintegroitunans. normaaliryhmaan, el valttamétté ole mallia eikd mie-
likuvaa siitd millainen oma aikuisuus voisi olla.

Murrosikéan vai liittya kapinaa ja masennusta, koska nuori ei paase mukaan aikai-
sempien toverien rientoihin. On vaikea luoda ystévyys- tai seurustelusuhteita ym. Kotoa
irtautuminen onvaikeaajohtuen osittain omastatodellisesta avuntarpeesta, osittain myos
siitd, etté kotivéen on vaikea luottaa nuoren selvidmiseen. Nuori e ole liioin tottunut ta-
vallisiin asiointeihin. Kulkeminen ja kuljetusten jérjestaminen on vaikeaa, jolloin avus-
tajapal velun tarve korostuu.

Peruskoulun jélkeinen aika on hahmottumaton. Valinnan mahdollisuudet seké opis-
kelun ettd ammatin suhteen ovat rajalliset, jatieto niistd on hgjanaista ja sattumanvarais-
ta seka perheilld, koulussa etta kuntouttgjilla. Oman hankaluutensa tuo noin 16 vuoden
ikéén sijoittuva ladkinndlisen kuntoutusvastuun siirtyminen lasten erikoi ssairaanhoidos-
taaikuisten puolelle, vaikkaragjanveto e olekaan ehdottoman jyrkka.

Fyysiset riskit liittyvét kasvuun ja litkunnallisuuden vahenemiseen, runsaaseen istu-
miseen ja painonnousuun. Tall6in syntyy helposti lihaskiristyksig, nivelkontraktuuria ja
ryhtivirheita.

Kuntoutus

16 vuoden i&ssé on otettava kantaa nuoren tulevaan tyokykyyn jalaadittavalausunto Ke-
lale.
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Kuntoutustavoitteet oval t4ssd idssd korostetusti sekd lddkinndllisia ett4 itse-
ndistymisen ja ammatillisen kuntoutuksen tavoitteita. Téssa tarvitaan lasjaa yhteistyota
nuoren, perheen jakoulun seka 188kinndl lisen ja sosiaalisen kentdn valilla Myos amma:
tinvalinnanohjaus on térkeé osa suunnittelua. Y hteistyémuoto voi olla yhteinen palaveri
tai kasitysten vaihtaminen ainakin puhelin- ja paperikonsultaatioin.

Oledllismmat asiat ja suunnitelmat kirjataan toisaalta B-lausuntoon (/4ékinnal-
linen kuntoutussuunnitelma, ammatillinen kuntoutussuunnitelma/nuorella koulutus-
suunnitelma) sekd palvelusuunnitelmaan, jossa kartoitetaan nuoren tarpeet ja kei-
not niiden ratkaisemiseksi. Palvelusuunnitelman tekeminen auttaa kaikkia osapuolia n&-
kemaan kokonai suuden. Palvel usuunnitel ma laaditaan yhdessa oman kunnan Sosiaalitoi-
men kanssa. Palvelusuunnitelman laadinnassa voi vanhempien kanssa sopien olla muka-
na my6s muita lapsen kanssa toimivia tahoja esim. péivakoti, koulu, terapeutit.

Vammai suuden asteestajalaadustariippumatta tavoitteena on mahdollisimman suuri
itsendisyys jaitsendinen selvidminen kotiympyrdissd, kuten itsensé, kotinsa ja asioiden-
sa hoito mahdollisimman itsendisesti. Tém& on monen vuoden prosessi usein terveillékin
nuorilla, vammaisen osalta se vaatii erityista huomiotajatukea.

Itsendistymisen lisaksi tavoitteissa voidaan erottaa ainakin kolme
paaryhmaa:

1. Osalla vammaisuus on sen asteinen, etté péddasiallinen toimeentulo koostuu elédkkeesté

sekd hoito- ja asumistuista. Silti eldmdén sisaltéa rikastuttavat tekemiset, mm. harrastukset,

ovat tarkeitd. Jokapdivéisistd asioista itse selvidminen on arvokasta. "Ammattina” on oman
kotinsa kodinhoitajana toimiminen.

2. Osalle on mahdollista I6ytda soveltuva ammatti ja koulutus, jopa toimeentulo. Osittainen-
kin ammatista lisédtulojen saaminen eldkkeeseen antaa tdrkedn tunteen siita, ettd voi itse vai-
kuttaa

oman eldménsa laatuun ja sisaltéon.

3. Osalla vammaisuus vaatii apua ja tukea 24 tuntia vuorokaudessa, jolloin térkein kuntou-
tustavoite on mahdollisimman hyvén eldmisen puitteiden muodostuminen niin vammaiselle
kuin hdnen ladheisilleenkin. Vammaisen tarpeet tarjoavat silloin tyémahdollisuuden jollekin toi-
selle. Tdmad olisi ndhtévé positiivisena asiana yhteiskunnassa ja tunnustettava mm. oikeute-
na omaishoidon tukeen ja vaikeavammaisen oikeutena avustajaan. Laitos on osalle koti.

Nai sta tavoittei sta | ahdettdessa kuntoutuksel liset toimet siis vaihtel evat.



Laakinnallinen kuntoutus on luonteeltaan taitoja ylldpitdavad. Silla pyritddn eh-
kdisemddn ennalta lisdongelmia ja haittoja. Se siséltdd terapioita, apuvdélineitd seka
itsendistymistd tukevia ja virkistysta tuovia kursseja.

Vammaisen nuoren niin kuin vammattoman aikuisenkin on vaikea ndhda fyysisen
kunnon yll&pitamisen térkeyttd. Kuntoa yll&pitavan liikunnallisen harrastuksen [8ytami-
nen voi ollayks motivoivaratkaisu (esim. pydrétuolitanssi, uinti, séhly ym. vammaisur-
heilulgji tai omakuntosaliohjelma). Terapiassa voidaan harjoitellamyds ndissatarvittavia
valmiuksiaym. itsendisyytta lisddvia taitoja.

Ammatillinen kuntoutus / koulutussuunnitelma sisdltéd usein kahdenlaisia
eementteja: itsendistymista tukevaa koulutusta (esim kansanopisto, kymppiluokka) se-
k& varsinaista jatkokoul utusta. Kansanopisto voi tarjota mahdollisuuden myds taydentd&
ja syventéda peruskoulutietoja. Osa menee lukioon, osa réaté didysti ammattikouluun tai
erityisammatti koul uun. Oppisopimuskoulutuskin voi olla osalle sopiva ratkaisu. Y hteis-
kunnan yleinen tydllisyystilanne ja tydvoiman rakenteellinen tarve vaikuttanevat erityi-
sesti vammaisen nuoren tyollistymiseen. Siihen tulisi vaikuttaa erdiden muiden Euroo-
pan maiden tapaan erityistyodllistamistuella, jonka hydtysuhde olisi korkea pitkélla téh-
taimella.
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Joitain erityiskysymyksia

Lapsen persoonallisen kasvun haasteet:

L apsuudessa ja nuoruudessa on kaikkien 10ydettéva minuutensa, kokeiltava rajojaan, hy-
vaksyttava itsensd. Erityisesti kouluidssa ja nuoruudessa korostuu samanlaisuuden tarve,
osallistumisen mahdollisuus ja omien juttujen 18ytéminen. Nykyisendintegraation koros-
tamisen aikana voi |apsen kokemus toisista vammaisista nuorista jaédé varsin sattuman-
varaiseksi. Vertaisryhmille jarjestettévét kurssit ja leirit tarjoavat yhden mahdollisuuden.
Myos itsed vanhempien selviamisen mallin ndkeminen saattaa olla ensiarvoisen tarkeda
jaauttaa luottamaan omaankin tulevaisuuteen.

Nuoren itsendisyyden ja sosiaalisen kuntoutuksen kannalta on térkedd, etté kuljetus-
ja avustajapalveluja olisi riittévasti. On luonnollista, etté perhe vastaa pédosin lapsensa
avustamisesta kotona, mutta kodin ulkopuolella, missa lapset ja nuoret ovat yleensi il-
man vanhempia, olisi avustaja tarpeen. Avustgjan sasaminen subjektiiviseksi oikeudeksi
vaikeavammaisella on edelleen tavoite. Tarkedd on myds avustgjan ammettitaito, kou-
lutus ja pitk&aikaisuus. Silloin hanelld on kykya ja motivaatiota tydhonsi. Talldin myds
kaikki osapuolet, lapsi, perhe ja yhteiskunta, hyotyvét eniten. Myds integraatiolla on tal-
16in mahdollisuus onnistua.

Saumakohdat

Péivahoidosta koulumaailmaan seka aikanaan jatko-opiskeluun siirtyminen ovat tér-
keitd neuvottelu- ja saattokohtia, joissa joudutaan valmistelemaan etuké&teen tiedonsiir-
toajavarmistelemaan tarvittavia tukia. Avustajavoi tassdkin ollase linkki, jollaon aikai-
sempaa tietoa ja kokemusta.

Lapsen kuntoutuksessa on eri vaiheissa useampia terapeutteja. On térkedd, etta lap-
sen kanssa toimivat ihmiset ovat pagpiirteissédn selvillé tilanteesta ja mukana lasta kos-
kevissa palavereissa.



Johtopaatokset

Mita elamankaari-ajattelu antaa kuntoutukseen?

Elamankaariajattelu

* auttaa tekemdén oikeita asioita oikeaan aikaan

e estdd juuttumasta johonkin vaiheeseen

e auttaa harjoittelemaan “vajaan kyvyn kanssa” kehityksen ja idnmukaisia asioita
e auttaa muistamaan tulevaisuuden ndkékulman kuntoutuksessa

e muistuttaa ettd kuntoutuksella rakennetaan tdmén yksilén ainutkertaista eldmaé

Vammaisuuden kohtaamisessa on haasteensa niin perheel |, l1apsellakuin terapeuteil -
lakin. On varottava liikaa empatiaa ja toisaalta lukkiuttavaa pel okkuutta puuttua tarvit-
taessa kuntoutusta haittaaviin tekijéihin. Paras keino on ammatillisuus, tietoon ja koke-
mukseen nojaava asenne, joka auttaa myos perhetta turvallisesti eteenpéin.

Lapsen ja nuoren hyvé kuntoutus -osaprojekti
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Lopuksi

Seindjoen toimikunnan osaprojektin toteutumisesta téhén julkaisuvaiheeseen saam-
me kiittdd suurelta osin Auli Nuutilaa. Han on toimikunnassamme kokoava voima joka
omalla esimerkill88n kannustaa muun tydryhman antamaan itsestédn parhaansa yhteisen
tavoitteen saavuttamiseksi.

Lastenneurologi Auli Nuutila on Vajaaliikkeisten kunnon Seingjoen toimikunnan pe-
rustgjajasen ja puheenjohtaja. Han kokosi tydryhman ympérilleen vuonna 1994 ja omal -
lainnostavalla asenteellaan sai toimikunnan jésenet sitoutumaan yhtei seen tavoitteeseen.
Seingj oen toimikunnan kahdestoi sta toimintavuosi tayttyi 2/06. Toimikunnan sitoutumis-
hahmottaa kuntoutuksen a aa kokonaisuutena, tarttuu kentalté esiin tuleviin ongelmiin ja
hénen visionsavastaavat kentén tarpeisiin. Auli pystyy astumaan ihmisen arkeen jahéanen
toimintansa on perusteltua, arkeen ja kdytantoon sovellettua.

Lastenneurologian alallaAuli Nuutila on ollut alueella aktiivinen kehittgjg, jahan on
tehnyt ansiokkaasti yhteistyttéd myos valtakunnan tasolla. Han on kaikessa mihin ryhtyy
tunnollinen jaavoin kehittymiselle ja hén on pitanyt itsensa seka ldhityStoverinsa lasten-
neurologian kehittyessa gjanhermolla. Aulin syddmellinen jalammin persoonallisuus on
heijastunut asi akassuhteisiin jaty6ryhmén sisdiseen ilmapiiriin. Kiirei sesta tyorytmistaan
huolimatta hanell& on aina ol lut aikaa pysahtya kuuntel emaan, rohkai semaan jatukemaan
tydryhman jasenia. Auli Nuutila on omalla esimerkillédn ja olemuksellaan [uonut avoi-
men ja vapaan keskusteluilmapiirin.



Liitteet
Liite 1
Paikallisia toimijatahoja alueellamme:

LAPSI JA PERHE

Lastenneuvola
Terveyskeskus
Kouluterveydenhuolto
Paivahoito

Varhennettu oppioikeus
Koulu

Fysioterapeutti
Toimintaterapeutti
Puheterapeutti

ym. erityistyontekijat

KELA
Sosiaalitoimi
Tybvoimatoimisto
ammatinvalinnanohjaus
Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtymé Seinédjoen keskussairaala
esim. lastenneurologia, lastentaudit, Apuvélinekeskus (Tikoteekki, kuntoutusohjaus)
Eskoon sosiaalipalvelujen kuntayhtymé
Kehitysneuvola Silmu
Intervallijaksot
Kuntoutusohjaus

Alavuden erityisammattikoulu
Lehtim&en opisto

Kotikunnan palvelut

Jdrjestét (http://www.jarjestotaloseinajoki.net/jarjestot.html)
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Liite 2

Esimerkkeja fysioterapian kuntoutustavoitteista, oleellisina
vaikuttajina ika ja diagnoosi

lihasjéntevyyden normalisointi ja liikesuorituksen opettelu

vauva- ja leikki-idssd: taidoissa tyvestd puuhun Dperiaatteella vamma huomioiden, pdén
hallinta, keskiviiva, kdéntyminen, vatsallaolo, k&siin tukeminen jne.

vanhempien ohjaus mm. késittelyssd, huomioinnissa jne.

lihaskiristysten rentoutus, venyttelyt, kontraktuurien ja virheasentojen esto

Saavutettujen taitojen ylldpito

lihasvoiman harjoittelu, kuntosalimaiset harjoitukset

oman harjoitusohjelman luominen

idnmukaisten liikuntataitojen opettelu vamman kanssa ja siitd huolimatta, esim hiihto,
uinti, pyordéily, pallon kasittely

Esimerkkejia toimintaterapian tavoitteista:

vuorovaikutuksen harjoittelu

aistiherkkyyden tai sen aistien puutosten arvio ja "karaisu”, harjaannutus

kdden kdytdén mahdollistaminen esim. tukemisen, lastojen avulla,

leikin arviointi ja mahdollistaminen

kehitysvaiheen arviointi arki- ja sosiaalisissa taidoissa, sitd kautta myds tavoitteet
vanhempien ja lapsen l&hiaikuisten ohjaus

ryhmd&vuorovaikutustaitojen harjoittelu

Esimerkkeja puheterapian /lkommunikaatioterapian tavoitteista:

vuorovaikutuksen mahdollistaminen

ilmaisukeinojen luominen ja rohkaisu

mahdollisten esteiden mielesséd pitdminen ja analysointi ja huomioiminen

(kuulo, henkinen taso)

ei-sanallisten ilmaisukeinojen kdytdn rohkaisu, " monikanavainen ilmaisu”

sana- ja kdsitevaraston arvio, vanhempien ja ldhiaikuisten ohjaus, kdsitevaraston
kartutus, aktiivisen kdytdén rohkaisu

korvaavien kommunikaatiokeinojen kdytté osalla: tukiviittomat, viittomat, kuvat, Bliss,
kommunikointilaitteet ja tietokoneavusteinen kuntoutus

perheen ja ldhi-ihmisten ohjaus






