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TIOVISTELMA

Tassd  tutkimuksessa  tarkastellaan  selkdydinvammaisten  lasten
eliménlaatua lasten ja heidan &itiensd ndkokulmasta. Taustalla ovat oma
elaméntilanteeni selkdydinvammaisen lapsen &itind ja alueen vahdinen
tutkimus. Pyrin selvittdm#dn miten selkdydinvammainen lapsi kokee
elaménlaatunsa ja vastaako lapsen didin késitys sita.

Tassa tutkimuksessa on sekd survey- ettd tapaustutkimuksen piirteita.
Olen kayttanyt kuntoutuskyselylomaketta (Brown & Bayer, 1992), jonka
nelia lasta ja heidan &itinsa tayttivat. Tietoja on taydennetty
puhelinkeskustelujen ja tapaamisten avulla. Tulosten mukaan lapset ovat
tyytyvéisia asumiseensa, mutta kaipaavat yksityisyytta. He kokevat
olevansa melko terveitd tai sairastavansa vain joskus. Lapset tapaavat
ystdvidadn vahintddn pari kertaa viikossa. Heilld on paljon harrastuksia
etenkin sukulaisten kanssa. Erikoisapuvilineiti vaativat liikunta-
harrastukset ovat harvinaisia. Suoriutuminen tehtévista on lasten ja myos
ditien mielestd useimmiten véhintddn yhta hyvaa kuin muidenkin lasten
suoriutuminen ruoka- ja vaatehuoltoa sekd linja-auton kayttod
lukuunottamatta. Lapset kayvat lahikoulua ja viihtyvat padosin hyvin.
Henkilokunnan asenne ja tieto on keskeisessd asemassa. Lapset tarvitsevat
paljon apua, mutta kokevat kuitenkin eldménsd olevan samanlaista kuin
heidan koulukavereidensa elami on. Aidit kuitenkin arvelevat lastensa
kokevan elaminsid huonommaksi kuin muut lapset.

Tulosten perusteella on paiteltavisss, ettd ympériston soveltuvuudella on
keskeinen merkitys lapsen eliminlaadun  kokemiselle, koska
selkdydinvamma on ensisijaisesti fyysinen vamma.

Hakusanat: lapsuus (childhood), vammaisuus (disability, handicap),
elamanlaatu (quality of life), selkiydinvamma (spinal cord).
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1JOHDANTO

Lapsena saatu selkdgydinvamma on harvinainen ja vaikea vamma (Vogel &
De Vivo 1994, 3-4). Lapsen selkdydinvamma voi olla joko synnynnéinen tai
my6hemmin saatu (Vogel & De Vivo 1994, 8). Vaikka on kysymys samasta
vammasta, synnynndinen vamma on erilainen ja vamman vaikutus on
erilainen kuin myShemmin saadun vamman tilanteessa (M. Kannisto,
henkilokohtainen tiedonanto 17. 10. 1993).

Olen rajannut tutkimukseni selkdydinvamman saaneisiin ala-asteik&isiin
lapsiin, koska heitd ei ole juurikaan tutkittu. Useimmiten
selkdydinvammainen joutuu kdyttdmaan pyoratuolia ja han tarvitsee myos
runsaasti avustusta paivittdisissd toiminnoissa. Monet elintoiminnot ovat
hairiintyneet pysyvisti, mikd heikentdd elaméanlaatua. Selkdydinvammaan
liittyy usein rakon ja suolen toimimattomuus sekd tunnon ja liikkuntakyvyn
puuttuminen vammatason alapuolelta (Dahlberg 1997, 2-3).

Torrosen mukaan (1994, 138) lapsipoliittinen ja yhteiskunnallinen murros
nékyy lapsia koskevassa keskustelussa, lapsia koskevissa laeissa, YK:n
lapsen oikeuksien sopimuksessa ja lapsitutkimuksessa, joka korostaa lasten
emansipaatiota ja lapsindkokulman vahvistamista yhteiskunnallisessa
padatoksenteossa. Alanen (1992, 22) toteaa, ettd lapsuuden tutkimus on
kasitettava myos historiallisena, sosiaalisena, taloudellisena, poliittisena ja
kulttuurisena ilmidna perinteisten psykologisen ja kasvatustieteellisen
ndkokulman lisiksi.

Eri toimintasektoreiden edustajat tarkastelevat lapsen etua omasta nako-
kulmastaan, jossa lapsen eldmaintilanteiden tulkinnat ovat kulttuurisia ja
usein sidoksissa keskiluokkaisiin eldm&narvoihin ja perinteisiin nais- ja
mieskasityksiin (Torronen 1994, 139). Alasen (1992, 32) mukaan feministinen
lapsitutkimus on kyseenalaistanut niit3 arvoja ja késityksid. Torrosen (1994,
139-140) mielesta lapsen kuuleminen ja omien toiveiden esittdminen ei vield
ole itsestdadn selvad, mutta lapsindkokulma, joka on yhta aikaa teoreettinen,
metodinen ja kdytannollinen, ja joka antaa tilaa lasten nidkemyksille, voi
auttaa my0s aikuista uudistumaan kuitenkaan lapsen lahella eldvien muiden
ihmisten ndkemyksia sivuuttamatta.

Erik H. Eriksonin mukaan kouluikiisen lapsen kehitystehtdvia ovat ahke-
ruus ja pystyvyys, vastakohtana alemmuudentunne sekd voima ja
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osaavuus vastakohtana tylsistyminen. Koulu ja toveripiiri harrastuksineen
ovat ikikauden tarkeat tekijat. Osaavuus on kykyjen ja dlykkyyden sujuvaa
kayttoa toiminnassa ja teoissa, ilman alemmuudentunnetta.Lapsella on
paljon energiaa ja luovuutta. Perussuhtautuminen tyohon syntyy tassd
idssd. Lapsen on tarkedd saada rakentavaa palautetta toiminnastaan, jotta
kokemus omasta pystyvyydestd muodostuisi. Tylsistyminen uhkaa, jos
lapsen omaehtoinen toiminta tyrehdytetd4n liian voimakkaasti (Dunderfelt
1991, 219).

Johan Cullberg painottaa, ettd kehityskriisit kuuluvat normaaliin ela-
méin. Akillinen ja odottamaton ulkoinen tapahtuma voi aiheuttaa
traumaattisen kriisin (Lagerheim 1992, 110). Selkdydinvammainen lapsi
joutuu siis tyostdmddn normaalia, ikdtasoon liittyvad kehityskriisia ettd
traumasta aiheutuvaa henkilokohtaista kriisid. Berit Lagerheimin (1992,195-
197) mielest4 yhdeksidn vuoden iki on erityisen kriittinen, koska lapsi kokee
pelkoa ja hénelld on huono itsetunto. Huono itsetunto kehittyy, jos lapsi ei
selviydy eikd hallitse asioita. Kolmasluokkalainen pelkda erilaisuutta
itsessddn niin paljon, ettd hén saattaa ryhtyd kiusaamaan jotakuta viela
erilaisempaa oppilasta, ettei hanen omaa erilaisuuttaan huomattaisi. Neljalla
viidestd vammaisesta lapsesta on 8-10 vuoden idssa kriisivaihe, joka nékyy
ensin ulospdin ja kaantyy sitten sisdanpdin. Joka neljatta vammaista
peruskoululaista lasta kiusataan.

Tarkastelen tutkimuksessani elamanlaatua yksildtasolla, jolloin tutkimuk-
seen osallistuneiden henkildiden subjektiivinen kokemus ja yksilolliset
mieltymykset  korostuvat. Lihtokohtana eldménlaadun  mittarin
kehittamiselle voidaan pitad WHO:n madritelméaa terveydesta: " Terveys on
tdydellisen henkisen, ruumiillisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tila eikd
ainoastaan taudin tai raihnaisuuden puuttuminen.” Eldménlaadun késite on
ndin ollen moniulotteinen kéasittden fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen
toimintakyvyn (Apajasalo 1997, 10).

Vammaisten eldméanlaatua on tutkittu enemmaén kuin muiden ihmisten.
Lahtokohtana on kisitys, jonka mukaan vammaisten elaménlaatu on
todenndkoisesti huonompaa kuin muiden ja ettd eldménlaadun arviointi
paljastaa  puutteita  yhteiskunnallisissa  palveluissa. = Ekologisessa
lahestymistavassa korostetaan vammaisen henkilon ja ympériston
yhteensopivuutta. Eldminlaatua heikentdd se, ettd vammaisuuden
aiheuttamia toiminnallisia vaikeuksia ei ole riittdvasti huomioitu.
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Elimé&nlaatua voidaan parantaa sopivilla apuvélineilld tai muokkaamalla
ymparistod niin, ettd vammainen henkilé voi toimia siind vammastaan
riippumatta (Matikka 1999, 13-14).

Kiinnostus tutkittavaan aiheeseen on syntynyt vuosien varrella oman
tyttdreni vammautumisen myota. Olen  ollut  yhteydessd
selkdydinvammaisten lasten perheisiin eri puolilla Suomea. Tietoa lasten
tilanteesta on véhin, koska kyseinen vamma on harvinainen lapsilla.
Perheet kaipaavat tietoa ja kokemuksia, joita toiset perheet voisivat tarjota
ja joita tutkimukseni voisi sisdltda. Tdssd tutkimuksessa lapset sekd heita
lahinnd oleva henkild, joka useimmiten on 4&iti, arvioivat lapsen
elaminlaatua. Koska taménikdinen lapsi on vield hyvin vanhempiensa
vaikutuspiirissi, my6s vanhempien ndkokulma on térked. Téassa
tapauksessa kuitenkin isien ndkokulma ei tule esille. Tapaustutkimukseni
ndkokulma on ekologinen, jossa taustalla ovat Michael Oliverin teoria
vammaisuudesta ja Virginian tyoryhmin eldménlaadun periaatteet.
Tulokset eivat ole yleistettavissa, koska tapauksia on vain nelja. Tama
tutkimus ei ole puhtaasti laadullinen, koska sité ei ole tehty haastattelemalla.
Tutkimuksen tehtivda on selvittid, minkalaiseksi selkdydinvammaiset
lapset itse ja heidan ditinsa kokevat lapsen elaménlaadun. Tarkastelen myos
lapsen ja didin nékokulmien eroja. Tutkimuksessani pasdasiana ei ole lasten
vertaileminen toisiinsa.

Tutkimukseni mukaan lapset kokivat elaménlaatunsa yhté hyvaksi kuin
muutkin. Lapset kokivat elamanlaatunsa paremmaksi kuin heidan &itinsa.
Suurimmat puutteet 16ytyivét fyysisen ympériston soveltumattomuudessa.



2 LAPSUUS

2.1 Lapsuus ikivuosina 7-12

Monet fyysiset ja  psyykkiset muutokset ajoittuvat koulun
alkamisvaiheeseen. Uusi sosiaalinen yhteis6 asettaa suuria vaatimuksia
lapsen sopeutumiskyvylle. Lapsella on myos paljon voimia kohdata
vaikeuksia ja uusia vaatimuksia. Hanen yksilolliset piirteensd kehittyvat
uusien kokemusten myotd. 8 -10 - vuotiaan lapsen yksildllisyyden
vahvistuessa hdn esittdd mielipiteitddn ja vaatii oikeuksiaan esimerkiksi
opettajilta, jotka ensimmadisilla luokilla olivat hénelle suuri auktoriteetti.
Lapsi kohdistaa vaatimuksia myos itseensd, mikad ndkyy oman ulkonidon
tarkkailuna. Dunderfelt (1991,74-76) kuvaa edelleen, kuinka lapsi eldd yha
fantasiamaailmassaan eikd ole saavuttanut loogisen abstraktisen ajattelun
tasoa, eikd han myoskddn pysty hahmottamaan kovin monimutkaisia
asiakokonaisuuksia. Lapsi on yhd vanhempien armoilla ja suojaamana.
Arajarven (1992, 68-69) mukaan aikuisen olisi pyrittava tajuamaan lapsen ja
nuoren tilanne olemalla hénelle rehellinen. Lasta ja nuorta on arvostettava.
Hanen tulee saada olla mukana niissa tilanteissa, joissa hénestd puhutaan tai
hidnen asioistaan paatetddnNuorelle on annettava tilaa itsendistyd, jotta
omanarvontunne paasisi kehittymaan.

Itseluottamukseen sisédltyvit omanarvontunne, kokemukset omasta sel-
viytymisestd ja tunne siitd, ettd on hyvaksytty. Itseluottamuksen kannalta
tairkeampad on lapsen oma kokemus selviytymisestd kuin vanhempien
ylihuolehtiminen tai lapsen osaamisen vahittely. Kouluikdinen selvida itse
kouluunldhdostd ja ldksyistd. Myos liikunnalliset taidot kuten hiihto,
pyordily, uinti ja luistelu edistdvat lapsen itseluottamuksen kehittymista
(Arajarvi 1988, 32-33).

Dunderfeltin (1991,76-77) mielesta 10-12 vuotiaana jatkuu esikouluidssa
alkanut samastuminen etenkin omaa sukupuolta olevaan vanhempaan.
Koska usein taméanikaisten lasten molemmat vanhemmat kayvat toissd, on
koululla tirked kasvatustehtava. Lapsen itsendinen ajattelu kehittyy. Koulun
haastava tehtdvd on tasapainottaa akateeminen ja kidytannollinen opetus.
Koulussa lapsi saa yleensa samaa sukupuolta olevia uusia ystavid, jotka
merkitsevat paljon, koska lapsi tuntee kuuluvansa ryhméaén, jossa hinet
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hyviaksytadn ja jossa lapset yrittavat olla samanlaisia, toivovat pystyvansa
tekem&dn samaa kuin muut. Se, miten kestdd onnistumisia ja
epaonnistumisia, iloja ja suruja, hyvaksyntda ja moitetta, riippuu osaksi siit4,
minké&laisen psyykkisen pohjan ihminen on lapsuudessa ja nuoruudessa
saanut (Arajarvi 1988, 33-34).

Pulkkinen (1996, 37-38) katsoo, etti lapsen ja hdnen ympéristonsa valinen
vuorovaikutus on kaksisuuntaista ja monitasoista, lasta ldheisemmin tai
etdisemmin koskettavaa. Brofenbrenner (1979) kuvaa sita nelijaon avulla: (1)
mikrosysteemi tarkoittaa lapsen valitonta lahiymparistod, kuten perhetts;
(2) mesosysteemi sisiltad niiden yhteistjen verkon (koti, koulu), joiden
jasenyyteen lapsi kuuluw, (3) ekosysteemi sisdltdad lasta kauempaa
koskettavat kuten vanhempien tyohon liittyvét asiat, ja (4) makrosysteemi,
joka tarkoittaa yhteiskunnallista tasoa, kuten koululainsaadantod, perhetuen
muotoja ja perheen arvostusta (Pulkkinen, 37). Bronfenbrennerin (1979)
mukaan makrosysteemi luo aineellisia edellytyksia perheen tehtavien
tayttamiselle samoin kuin toimintaideologian (Pulkkinen, 38).

2.2 Lapsi ja kriisit

Jaraston ja Sinervon (1998, 65) mukaan lapsen elam&dn kuuluvat myos
vaikeudet ja haasteet, vaikka aikuiset nikisivitkin lapsuuden mieluimmin
turvallisena ja onnellisena. Kriisi on hammennyksen, sekasorron ja
ristiriidan tila, jonka aiheuttaa ulkoinen tai sisdinen tapahtuma, johon liittyy
menetystd ja uhkaa, mutta my6s mahdollisuus inhimilliseen kasvuun.

Se, etta nuori kohtaa liian vaativia haasteita, kuten ruumiillisen poikkea-
vuuden voi horjuttaa kehittyvad identiteettid ja laukaista kriisin.
Nuoruuden kehitystehtdvand on sovittaa lapsuuden kokemukset,
lapsuudessa omaksutut ominaisuudet ja arvot yhteen yhteison esikuvien ja
mahdollisuuksien kanssa (Almqvist 1995,21-22).

Ala-asteen lopulla vammaiset lapset oivaltavat ettd he ovat erilaisia, etta
he onnistuvat muita huonommin, ettd eldim# on epioikeudenmukaista ja
etteivat he koskaan parane. He voivat katsella eteenpédin tulevaisuuteen ja
kuvitella, millaista heidan eldménsa tulisi olemaan. Vaikka lapset tassé idsséd
kunnioittavat aikuisia, esimerkiksi opettajia, he rupeavat tarkastelemaan
vanhempiaan realistisemmin. Vammaiselle lapselle voi olla tyrmistyttivaa
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huomata, etteivit omat vanhemmat osaakaan kaikkea. Vanhemmat eivit
pystykaan takaamaan sit4, ettd kaikki muuttuu hyviksi. Lapsi saattaa salata
vanhemmiltaan koulukiusaamisen, koska he pelkddvat vanhempien
pahantavan tilannetta. Ehka he pelkdavat tehdd vanhempansa surulliseksi.
Jos koulussa on ikidvad, he eiviat halua pilata vield kodinkin tunnelmaa
(Lagerheim 1992,194-195).

Esipuberteetin (tytoilld normaalisti 11-13 vuoden idssd, pojilla 12-14 vuo-
den idssd) aikana lapset ovat edelleen lahelld vanhempiaan ja heista
riippuvaisia. Samaan aikaan sisdinen paine pyrkii purkautumaan aiheuttaen
uhmaa ja kiukkua vanhempia kohtaan. Vammuaisilla lapsilla nakyy
merkkeja uudesta kriisistd. He saattavat kieltaytya ryhtyméstda mihink&én,
mik3 saattaa muistuttaa heiti siitd, etti he ovat erilaisia. He saattavat
kieltaytyd kayttamasta apuvilineitddn, ja joskus he saattavat kieltdytya
hoidosta. Liikuntavamma aiheuttaa kiukkua ja syyllisyydentunteita seka
nuoressa ettd vanhemmissa. Kiukkua on kuitenkin opittava purkamaan,
etta surutydn jatkaminen olisi mahdollista (Lagerheim 1992, 200-201).



3 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Aihe kiinnosti minua henkilokohtaisesti, koska minulla itsellani on
selkdydinvammainen lapsi. Hin vammautui vuonna 1991 joulukuun 30.
paivana saaden tdydellisen selkdydinvamman kylkikaaresta alaspdin. Koko
perheen oli vaikeaa tottua ajatukseen, ettd lapsemme olisi loppuelaménsa
vaikeasti lilkkuntavammainen. Ajattelin kuitenkin niin, ettd minun tirkein
tehtdvani on jarjestdd tyttarelleni hyva elamd. Olen usein ndiden vuosien
aikana joutunut pohtimaan sitd, mitd hyva elama selkdydinvammaisen
lapsen kohdalla merkitsee.

Mikko Kannisto teki vaitoskirjaansa liittyvia tutkimuksia vuonna 1993
syksylld Lastenklinikalla. Tyttareni kutsuttiin mukaan tutkimukseen, jossa
kartoitettiin  selkdrangan  epamuodostumia, luiden  mineraalista
metabolismia ja suolen toimintaa. Nam#d nuorimmat ikdluokat jatettiin
kuitenkin tutkimuksesta pois, koska heitd oli lilan vahan Tyttireni oli
tuolloin 4-vuotias. Heille ei myo6skaan tehty muita tutkimuksia kuin
fyysiseen terveydentilaan liittyvid tutkimuksia. Tapasimme sairaalassa
tytdn ja hénen &itinss, jotka olivat samasta syysta sairaalassa. Olemme
pitaneet yhteytta perheeseen ndiden vuosien aikana ja tyttdjen vilille on
kehittynyt kiinted vertaissuhde. He kirjoittelevat toisilleen, me &idit
keskustelemme puhelimessa ja tapaamme toisemme noin kerran vuodessa.
Téamaé tyttd ja hdnen ditinsd ovat mukana tutkimuksessani.

Kiinnostuin selkdydinvammaisten lasten elamanlaadusta myos siksi, ettei
sitd juurikaan ole tutkittu. Lapsia on suhteellisen vidhan ja tietoa heista on
niukasti. Maatan (1999, 65-75) mukaan Miki ja Rusanen tekivit VARHE-
kyselyn 1991 monivammaisten lasten perheille, jonka nidkokulma oli
vanhempien. Koska omaan tutkimukseeni osallistuneilla lapsilla ei ollut
kognitiivisia rajoitteita, katsoin tarkoituksenmukaiseksi ottaa huomioon
vanhemman n#kokulman lisdksi myods lapsen oman nikékulman.
Mielesténi lasten itsensa tulee myos voida arvioida omaa eldménlaatuaan.

Perheeni on ollut vuodesta 1997 mukana Suomen liikennevalistus ry:n
toiminnassa, joka on suunnattu liikenteessd vammautuneille lapsille ja
heiddan perheilleen. Olemme olleet mukana perhekurssilla ja
tukiperhekursseilla. Sain projektijohtaja Timo Rautiaisen kautta kaksi lasta
diteineen mukaan tutkimukseeni. Mind ja tyttdreni olemme my&s mukana.



4 VAMMAISUUS JA ELAMANLAATU

4.1 Vammaisuuden luokittelumalleja

Vammaisuudesta on olemassa erilaisia kasityksid ja malleja. Kansainvalinen
Terveysjarjestd  julkaisi vuonna 1980 vammojen ja sairauksien
luokitusjarjestelman (ICIDH), joka perustuu pitkdlle Philip Woodin (1975)
kehittim&dn sairauden tai vamman sairausvaikutusten malliin. ICIDH-
mallissa vamman vaikutusten arvioijaksi oletetaan terveydenhuollon
asiantuntija. =~ Vammaista henkil6da ei katsota mallissa omia
mahdollisuuksiaan  arvioivaksi, eldmanprojektejaan  suunnittelevaksi
subjektiksi, vaan objektiksi. Malli on asiantuntijakeskeinen. Malli sijoittaa
vajaakuntoisuuden syysuhteet yksiloon, ei ympéaristoon. WHO:n (1980)
mallissa sairauden tai vamman vaikutukset kuvataan kolmena eri tasona:
vauriona, toiminnanvajavuutena ja sosiaalisena haittana. Vaurio on
psyykkisessé rakenteessa tai elintoiminnossa ilmenevd puutos tai
poikkeavuus. Ihmisen tila ei tuolloin ole normaali. Toiminnanvajavuus on
rajoitus ihmiselle normaaleiksi katsotuissa fyysisissd ja psyykkisissa
toiminnoissa. Vaikutukset esiintyvat tuolloin kokonaistoimintojen tasolla
esimerkiksi kommunikoinnissa, kehon hallinnassa ja késien kéyttssi.
Sosiaalinen haitta on vaurion tai toiminnanvajavuuden aiheuttama, joka
rajoittaa tai estdd ihmista suoriutumasta toimistaan idlleen, sukupuolelleen ja
sosiaaliselle ja kulttuuritaustalleen sopivalla tavalla. (Jarvikoski, Harkapas,
Pattikangas 1999, 105).

WHO on vuonna 1999 kehittanyt vuoden 1980 luokitustaan. ICIDH-2
(International Classification of Functioning and Disability) on osa WHO:n
luokitteluperhetts, johon kuuluvat ICD-tautiluokitus, toimenpideluokitus ja
eliménlaatukysely. Luokituksessa korostetaan, etta pelkka diagnoosi ei ole
riittivd kuvaamaan yksilon toimintakykys, ennustamaan toipumista tai
ohjaamaan ja suunnittelemaan toimenpiteitdi diagnoosin asettamisen
jalkeen. ICIDH-2 on luokittelujarjestelms, joka kuvaa ja luokittelee erilaisia
terveydentilaan liittyvia piirteits ja jalkiseuraamuksia painottaen sosiaalisten
ja ympdristotekijoiden merkitystd. ICIDH-2 tarjoaa tavoitteidensa
mukaisesti yleisen kielen, joka on ymmarrettavissd eri ammattiryhmien
keskuudessa. Se tarjoaa myds systemaattisen koodausjarjestelmin, joka
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auttaa yhdistdmédan eri lahteistd saatua informaatiota. WHO:n mukaan
ICIDH-2 on tybkalu mm. seuraavilla sovellusalueilla: tiedonkeruu ja
analyysit, tutkimusty®, kliininen ty6, sosiaalipolitiikka ja koulutus.

Kehon (body) dimensiot sisaltavit kehon toiminnalliset jarjestelmét
(body functions; b) ja kehon rakenteen (body structure; s). Toiminta
(activities; a) madritelladan tehtdviksi tai toimiksi, jotka henkilo
todellisuudessa suorittaa olettaen, ettd suoriutumisen vaikeudet liittyvat
terveyden tiloihin. Osallistuminen (participation; p) madritelldan henkilon
kokemaksi osallistumisen maariksi ja laaduksi keskeisilld eldamén alueilla,
jolloin rajoituksia luonnehditaan suhteessa tdyteen osallistumiseen
madriteltynd YK:n yleisohjeiden pohjalta (Standard Rules of Equalization of
Opportunities for Persons with Disabilities). Talla hetkelld WHO:ssa pyritaan
erityisesti selventamaan activities ja participation-dimensioiden maarittelya.
Luettelo ymparistotekijoista (environment; e) muodostaa osan luokittelua.
Ympiaristotekijoilld on vaikutusta kaikkiin edelld mainittuihin dimensioihin
ja ne luokitellaan yksilon valittdomimmasta ympéristostd laajempaan
ympaéristoon. Persoonalliset tekijat vaikuttavat samoin kaikkiin edelld
mainittuihin dimensioihin, mutta niitd ei ole toistaiseksi luokiteltu
yksityiskohtaisesti.

Luokituksen kayttd on tyolédsts ja aikaa vievdd ja edellyttdd kohtalaista
perehtyneisyytta ja koulutusta (Koskinen 2000).

Voimakkaimmin WHQO:n mallia on kritisoinut Michael Oliver (1994, 14),
jonka mielest4 asiantuntijat sopeuttavat vammaisia ihmisi institutionaalisiin
normaaleihin palveluihin, eivitkd muuta yhteiskuntaa ja yhteiskunnan
palveluja vammaisille ja sairaille sopiviksi. Oliverin ndkemyksen taustalla on
hinen oma henkilokohtainen kokemuksensa vammaisuudesta. Hin
vammautui nuorena ja perehtyi titd kautta vammaismadrittelyihin ja
problematisoi niiden rajoituksia (Oliver 1996, 6-11). Oliverin
henkilokohtainen kokemus on johtanut vammaisuuden yhteisollisen
voittamisen ymmartamiseen. Vammaisuuden aiheuttamat yksilokohtaiset
ongelmat johtuvat siits, ettei yhteiskunta huolehdi tarpeeksi kansalaistensa
olosuhteista ja elamasta.

Vammaisuuden yksil6llisessa mallissa Oliver (1996) rakentaa vaurion
(impairment) kautta vammaisuuden teorian, jota hin kutsuu
"henkilokohtaisen tragedian teoriaksi". Medikalisoimisella on mallissa tirke&
osuus, vaikkei malli ole sama kuin lddketieteellinen malli. Oliverin (1996)
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sosiaalisessa mallissa ei kielletd toiminnanvajavuuden (disability)
problematiikkaa, mutta se sijoitetaan kokonaan yhteiskunnan rakenteisiin.
Yksilolliset rajoitukset eivdt ole syitd ongelmiin vaan, yhteiskunta on
epdonnistunut tarjoamaan sopivia palveluja ja vastaamaan henkildiden
tarpeisiin eri sosiaalisissa organisaatioissa.

Oliver (1996, 34) vammaisuusmallin dikotomiat:

Yksilollinen malli Sosiaalinen malli
- henkilokohtaisen tragedian teoria - sosiaalinen sortamisteoria
- henkilokohtainen ongelma - sosiaalinen ongelma
- yksilollinen kohtelu - sosiaalinen toiminta
- medikalisointi - oma apu
- professionaalinen hallinta - yksilollinen ja kollektiivinen
vastuullisuus
- asiantuntijuus - kokemuksellisuus
- sopeutuminen - tukeminen
- yksilollinen identiteetti - kollektiivinen identiteetti
- ennakkoluulot - diskriminaatio
- asenteet - kdyttaytyminen
- hoito - oikeudet
- kontrolli - valinta
- politiikan lohko - politiikka
- yksildllinen mukautuminen - sosiaalinen muutos

Suikkasen (1999, 88) mukaan yksilollisen ja sosiaalisen mallin suhde
asiakkuuden ulottuvuuksiin on mielenkiintoinen: jos asiakkuus nimetddn
elementeiksi (objekti vai subjekti, rajoitukset vai mahdollisuudet, riippuvuus
vai autonomia, passiivisuus vai itsendiset ratkaisut) voidaan niiden
perusteella arvioida vammaisuuden mallin merkittavyytta.
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4.2 Elamanlaadun kisite

Apajasalo (1997, 10) toteaa, ettd elaminlaadulle ei ole yleisesti hyvéaksyttya
madritelmad, vaan tutkijat ovat madritelleet kisitteen sisillon
tutkimuskohtaisesti. Lindstrémin (1992, 301) mukaan
elaménlaatututkimuksessa sosiologit ovat kiinnostuneita hyvinvoinnin
kasitteestd, filosofit elam&n arvoista, psykologit tyytyvédisyydestd ja
henkisestd hyvinvoinnista seki taloustieteilijat taloudellisten resurssien
kohdentamisesta. Apajasalo (1997, 11) katsoo, ettd terveyteen liittyvaa
elamanlaatua voidaan tarkastella 1ihtokohtana WHO:n maééritelma
terveydests, jossa on kysymys fyysisestd, psyykkisestd ja sosiaalisesta
toimintakyvystd. Lindstrom (1994) on tutkinut pohjoismaisten lasten
eldménlaatua laajasta nakokulmasta, jossa han on ottanut huomioon mm.
lapsen aktiivisuuden, itsetunnon ja mielialan, vanhempien koulutuksen,
perheen tulot, asunnon ja perheen koon sekd sisarusten méaardn. Goode
(1990, 54) on sitd mieltd, ettd vammaisten eliminlaatu koostuu samoista
tekijoistd ja suhteista kuin muidenkin eldminlaatu, mika sisaltad sen, ettd
henkildn perustarpeisiin vastataan ja ettd hanelld on mahdollisuus tavoitella
ja saavuttaa paaméadris tarkeissd elinympéristoissa. Goode (1990, 54) katsoo,
ettd vammaisten eldmanlaadun arvioinnissa on ensisijaisesti huomioitava
vammaisten yksiléiden ja heiddn perheidensa determinoivat subjektiiviset
tekijat ja lisdksi sosiaalisen pitevyyden determinoivat sosiaaliset tekijat.
Gooden (1990, 54) mukaan sellaiset toimet, jotka lisddvat vammaisten
henkildiden ja heiddn perheidensid vahvuuksia ja mahdollisuuksia,
parantavat elaménlaatua. Tauriaisen (1992, 69-82) mukaan perheen voimien
huomiointi edustaa ekokulttuurista ldhestymistapaa.

4.3 Voiko vammaisen elimi olla laadukasta?

Eldmanlaatu on tdlla hetkelld muotikisite, johon térméd usein sanoma- ja
aikakauslehtia lukiessaan. Seed ja Loyd (1997) ovat analysoineet arkikieless
kaytettyd elaménlaatukasitettd ja esittivat sen sisdltdvan mm. seuraavia
aspekteja: henkilokohtainen nautinto ja hemmottelu, luksus, miellyttava
aistikokemus, etuoikeus, valinnanmahdollisuus, universaali mahdollisuus,
yhteiset tavoitteet, sosiaalinen vastuu, hyvd kommunikaatio, antaminen ja
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saaminen, omistautuminen ja uhraus (Matikka 1999, 8).

Matikan (1999, 10) mukaan voidaan elaméinlaatua tarkastella ylelsmaaﬂ-
mallisella, kansallisella, paikallisella, yhteisolliselld ja yksilotasolla.
Useimmiten eldmé&nlaatua kuitenkin tarkastellaan yksilotasolla. Henkilon
subjektiiviset kokemukset ovat tdrkeitd. Henkilon pitdisi itse pystya
madrittelem&ddn, mitd eldminlaadulla tarkoitetaan, ja arvioimaan omaa
elamanlaatuaan.

Kenelld on oikeus maédéritelld yksilon elaménlaatua? Eettisid ongelmia ei
tule, jos yksilo saa itse madritelld oman eldmanlaatunsa. Jos arviointivalta
on asiantuntijoilla tai yhteis6ill4, saattaa elaménlaatu muuttua vallankayton
valineeksi (Goode 1994, 38-45).

Matikan (1999, 11) mielestd vammaisten elim#nlaatua on tutkittu enem-
mén kuin muiden ihmisten. Lihtokohtana on kasitys, jonka mukaan
vammaisten eldmanlaatu on todennikoisesti huonompaa kuin muiden ja
ettd elaménlaadun arviointi paljastaa puutteita yhteiskunnallisissa
palveluissa.

YK:n yleisohjeet “The Standard Rules of Equalization of Opportunities for
Persons with Disabilities” (1994) korostivat vammaisten mahdollisuuksien
yhdenvertaistamista vammattomiin henkil6ihin verrattuna. Normalisaation
avulla on pyritty turvaamaan vammaisille henkildille keskim&draiset
elamanolosuhteet.

Bradleyn (1990, 15) mukaan lopullisena haasteena on suunnitella laadun-
laadunvarmistusjédrjestelmid ohjelmille, jotka ovat lihempand ihmisten
koteja ja todellista tyotd. Bradley toteaa kuitenkin, ettd mitd lahemmaéksi
yhteisollisen eldman ihannetta padstdan, sitd tungettelevampi ja
kovaotteisempi sopimuksenvarainen laadun-varmistusjirjestelma on, ja
siksi tulevaisuuden tavoite onkin tunnistaa ne laadun indikaattorit, joilla
mahdollistetaan integraatio ja henkilokohtainen valinnanvapaus, héiritaan
mahdollisimman vahan ihmisten eldmii ja varmistetaan, ettei vammaisia
ihmisia kédyteta hyvaksi tai riistets.

Matikka (1999, 22) niikee, ettd monista arveluttavista kohdista selviydy-
tdan ottamalla ne, joiden eldminlaatua tutkitaan, mukaan tutkimiseen,
médrittelemadn eldminlaatua, suunnittelemaan mittareita ja osallistumaan
aineistojen keruuseen ja tulosten tulkintaan.

Virginian tyéryhmd, joka koostui alan ammattilaisista ja vammaisista, ke-
kehitteli asiakasldhtoisen ldhestymistavan, jossa elaménlaatua tarkastellaan
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yksilon nakokulmasta. Seuraava malli (kuvio 1.) on muotoiltu kirjallisuuden
pohjalta. Malli on nonlineaarinen, asiakaskeskeinen prosessimalli. Sen
tarkoitus on muistuttaa subjektiivisten ja objektiivisten muuttujien valisesta
yhtéldisyydestd kuin syysuhdemallista. Ympyrdt ovat mallin ydin ja ne
esittdvat yksilon tietoisuutta omista tarpeistaan ja hédnen tietoisuuttaan
ympéristbn resursseista ja vaatimuksista. Mallin subjektiivinen ydin
painottaa yhteyttd tarpeiden, kykyjen, vaatimusten ja resurssien vélilla.
Mikdli yksilo havaitsee ristiriitaiseksi henkilokohtaiset tarpeensa ja
sosiaaliset = resurssinsa  suhteessa  ympériston  vaatimuksiin  ja
henkilokohtaisiin voimavaroihinsa, se vaikuttaa mallin mukaan yksilon
tyytyvéisyyteen tietyissd eldaméantilanteissa ja siten henkilon yleiseen
elaméanlaadun arviointiin.

Malli osoittaa myos, ettd tyytyviisyyden asteella ja elamanlaadulla on
suora yhteys yksilon kéyttaytymiseen liittyvien objektiivisten tekijoiden
valilla. Mallin objektiiviset muuttujat ovat tekijoits, joita ulkopuolinen voi
suoraan tarkastella. Yksi muuttujaryhma on nimeltdan
“elaméntapahtumat”, jolla  tarkoitetaan  taloudellisia,  poliittisia,
koulutuksellisia, kulttuurisia, perheeseen liittyvii tai luonnollisia tapahtumia,
jotka ovat yksilon suorassa kontrollissa. “Objektiivinen yksilo” viittaa
yksilon biopsykososiaalisiin tekijoihin kuten fyysiseen terveyteen,
psyykkiseen terveyteen ja sosioekonomiseen asemaan. ”“Objektiivinen
ympéristd” edustaa erityisid elamén puitteita, késittden puitteiden fyysisii ja
sosiaalisia ominaisuuksia ja aineksia. Yksilolliset kdyttaytymisen tulokset
edustaa yksilon todellista timanhetkista kayttaytymistd puitteissa, joissa on
vajaatoimintaa. Kédyttaytymisen tulokset, kun sekd vammainen henkil6 etta
muut ovat tyytyvaisig, johtaa korkeampaan koettuun elaménlaatuun.
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Ymparistolla tarkoitetaan yksilon ympéaréiméad valitontd makrosysteemi-
4, jota (Goode 1987, 45) kuvaa kuviossa 2. Kuvio esittid, ettd jokaisessa
merkityksellisessd eldmin puitteessa on olemassa joukko yhtaldisyyksia
yksilollisten ja saatavissa olevien resurssien vililld, jotka muodostavat
henkilon  elam#nlaadun. Powers ja Goode ovat muotoilleet
“laatuperiaatteen”, jonka mukaan eldmédnlaatu on eldmaintilanteessa
ilmenevd ihmisten wvilisten suhteiden tuote. Naméd suhteet muodostavat
laatusarjan, joka voidaan ilmaista aksiomaattisesti vdittamien avulla, kuten

LAATUSARJA: KOTI LAATUSARJA: TYO
LUONNOLLINEN PERHE KILPAILEVA TYOLLISTYMINEN
KASVATUSPERHE TUETTU TYOLLISTYMINEN
YHTEISOASUNTO TYOPAJATYOLLISTYMINEN

TILANNE
TYOSSA/
KOULUSSA

LAATUSARJA: KOULU

INTEGROITU
SISAOPPILAITOS

TILANNE
YHTEISOSSA LAATUSARJA: YHTEISO
VAPAA-AIKA
SOSIAALISUUS
USKONNOLLISUUS
NAAPURIT _
ELAKKEELLA OLEMINEN

HYVINVOINTI
KASITYS ITSESTA

ELAMANLAATU

Kuvio 2. Merkityksellisten, elamanlaatuun vaikuttavien elaméantilanteiden
interaktiiviset suhteet (Goode, 1987)
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esimerkiksi: “Kotona asuvan vammaisen henkilon elaménlaatu vaihtelee
suoraan ja merkitsevisti perheenjisenten kokeman eldménlaadun
mukaan”. Olennainen nikokulma kuviossa 2. on se, ettd se elaminlaatu,
joka koetaan erityisissa elaménpuitteissa on hyvin herkkd sosiaalisille
suhteille, joita vammaisella yksilolla puitteissa on. Taman takia tekijat ja
suhteet nimettiin kuviossa 1. ndhtyna asiakkaan nakokulmasta.

Téaman viitekehyksen mukaan vammainen tai vammaton yksilo kokee e-
laman laadukkaaksi todenndkdisemmin silloin, kun hén pystyy
tyydyttamaan tiarkedat tarpeet tarkeimmissd elamintilanteissa (tyoss,
koulussa, kotona, yhteisssd) ja samalla tyydyttdd myo6s muiden taholta
tulevat normatiiviset odotukset naissd eldméantilanteissa.

4.4 Virginian tydryhmin eliminlaadun periaatteet (Goode 1990, 54)

Vammaisten eldmé&nlaatu muodostuu samoista tekijoistd ja suhteista kuin
vammattomien elamanlaatu. Henkil6 kokee elaméansd laadukkaaksi, kun
hanen perustarpeisiinsa vastataan ja kun hénella on mahdollisuus tavoitella
ja saavuttaa paamadria térkeimmissd elinympiristoissd (life settings).
Henkil6t, jotka edustavat vammaisten henkildiden, heiddn perheidenss,

voivat vapaamuotoisesti arvioida eldmanlaadun merkitystad tarkeimmissé
elinympéristdissd. Yksilon eldminlaatu on olennaisesti sidoksissa hdnen
kanssaihmistensd eldaménlaatuun. Henkilon elaménlaatu heijastaa hénen ja
hinen ympéristénsa kulttuuriperintéd Elaménlaatukésitteeseen perustuvien
mittaus- ja arviointimenetelmien kehittdminen on tirkedd voimavarojen ja
tuen kehittamiseksi vammaisille ja heidan perheilleen Elaménlaatu on kasite,
jota voidaan parhaiten arvioida siten, ettd otetaan ensisijaisesti huomioon
vammaisten yksildiden ja heidan perheidensd determinoivat subjektiiviset
tekijat, ja samoin myos niin, ettd huomioidaan sosiaalisen patevyyden
(validation) determinoivat sosiaaliset tekijit. Toiminnot, jotka korostavat
vammaisten henkildiden ja heiddn perheidensd vahvuuksia ja
mahdollisuuksia, parantavat elaménlaatua. Elamanlaadun lisd viimeistellaan
toiminnoilla, jotka painottavat vammaisen ja hinen perheensa vahvuuksia
ja kykyja.
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4.5 Tutkimuksia selkiydinvammaisten eliminlaadusta

Elaménlaatua pidetddn tdrkednd saavutuksena tutkimuksessa, kliinisessd
ladketieteessd ja terveyden edistamisessd, kun vaurio on parantumaton tai
riittdmattomasti ymmarretty. Selkdydinvammaisten henkildiden pidentynyt
elinikd ja tarve elinikdiseen seurantaan on vaikuttanut siihen, etta on tarkeaa
kehittdd tulosparametreja lidketieteellisestd hoidosta ja terveyspalveluista,
joihin on otettu mukaan mittaukset eliméanlaadusta (Hallin, Sullivan &
Kreuter 2000, 509- 523).

Mikke Kannisteo (1999,4) on tehnyt Suomessa retrospektiivisen seuranta-
tutkimuksin lapsuusidssd vammautuneilla henkil6illd, johon eosallistui 11
naista ja 25 miestd. Huolimatta vaikeasta fyysisestd vammasta ja sen
seurauksista kasvuun ja fyysisiin kykyihin ndmé potilaat arvioivat
elaménlaatunsa paremmaksi kuin muut selkdydinvammaiset henkil6t.
Kuitenkin verrattuna vammattomaan kontrolliryhmaan terveyteen liittyva
elaménlaatu oli merkitseviasti vahdisempi. Henkilot arvostivat sosiaalista
elamas ja ottivat sithen aktiivisesti, koska he olivat usein hyvin koulutettuja.
Tutkimus osoitti, ettd vaikka lapsena saatu selkdydinvamma aiheuttaa
vakavat seuraukset, niille potilaille ei ole olemassa mitdén erityistd tai
saannollista ylapitavan laakinnallisen kuntoutuksen jarjestelméaa.

Hollantilaisessa elaméanlaatututkimuksessa, johon vastasi 318 selkdydin-
vammaista henkilod (ikd 18 - 65 v.), tyytyviisyyttd elamadn pidettiin
subjektiivisena osana elaminlaatua. Keskiarvot olivat selkdydinvammaisilla
alempia kuin normaalividestolld yleisessd eldamin tyytyvéisyydessd, itsestd
huolehtimisessa, vapaa-ajan tilanteissa, ammattia koskevassa tilanteessa ja
seksuaalisessa elamassd, mutta tyytyviisyys perhe-elam&an oli suurempi
kuin normaalivéestolla. Tyytyvaisyys omasta itsestd huolehtimiseen oli
alempi tetraplegikoilla kuin paraplegikoilla.

Kuntoutus kdynnistdd vammaisen henkilon voimavarat niin, ettd heidan
sosiaalinen hyvinvointinsa ja tyytyvaisyytensd elamddn varmistetaan. Siksi
kuntoutuksen vastaanottajan subjektiivinen hyvinvointi on tirked tekija
kuntoutuksen tuloksellisuuden tutkimisessa. Muilla, mukaan luettuina
terveydenhuoltoalan. ~ ammattilaisila on  taipumus  aliarvioida
selkdydinvammaisten henkildiden koettua elaminlaatua (Pest, Van Dijk,
Floris, Van Asbeck & Schrivers 1998, 23- 30).

Ruotsalaisessa 98 selkidydinvammaista henkil6a kasittavassa tutkimuk-
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sessa on muotoiltu 22- kohtaa sisdltava kyselykaavake, jota tutkijat
ehdottivat rutiininomaiseen kliiniseen seurantaan, kun halutaan tarjota
parasta mahdollista hoitoa ja palveluja. Tutkijat havaitsivat, ettd jokaisessa
kroonisesti sairaiden tai vammaisten henkildiden eldménlaatututkimuksessa
vaaditaan heiddn oma nakdkulmansa elaminlaatuun, mutta kliinikoilla on
ollut syy kyseenalaistaa tillaisen "pehme#n" informaation luotettavuus.
Heidén syynsé ovat siséltdneet kisitteellisis, metodologisia, kiytannollisid ja
asenteellisia vastaviitteits; skeptismid itsearvioidun terveydentilan tirkeytti
ja validiteettia kohtaan; mieltymystd fysiologisiin tuloksiin ja
kuolleisuuslukuihin ja tottumattomuutta kyselyiden pisteméirid kohtaan.
kuitenkin tekniikka mitattaessa terveyteen liittyvdd elaminlaatua on
kehittynyt viimeisten vuosien aikana ja on lisinnyt niiden psykometristi
sopivuutta ja kliinistd merkityksellisyyttd (Lundqvist, Siosteen, Sullivan,
Blomstrand, Lind & Sullivan 1997, 17- 21).
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5 LASTEN SELKAYDINVAMMAT

5.1. Selkiydinvamma

Selkdydinvammaa koskevat tutkimukset joihin tassd tutkimuksessa
viitataan on tehty padasiassa aikuisilla, koska lapsilla tehtyja tutkimuksia ei
juurikaan ole. Samat asiat ovat kuitenkin merkityksellisid seké lasten ettad
aikuisten kohdalla.

Harrisonin ja Dijkersin (1991, 233-246) mukaan selkdydinvamma on erés
kaikkein  katastrofaalisin vamma, joka ihmistd voi kohdata.
Selkdydinvamman tuhoavan luonteen vuoksi ja tilan parantumattomuuden
vuoksi ennaltaehkaisylla on suuri merkitys.

Dahlbergin (1997, 2) mukaan selkdydinvamma on sattuessaan aina katas-
trofi sekd vammautuneelle itselleen ettd myos omaisille ja tavallaan
yhteiskunnallekin. Asiantuntevan ldiketieteellisen hoidon lisédksi tarvitaan
neuvontaa, tukea seka positiivisia esimerkkeja.

Kannistokin (1999, 10) aloittaa viitoskirjansa mainitsemalla, ettd lapsena
saatu selkdydinvamma on erds kaikkein vammauttavimpia ja yksilon
elaménkaareen vaikuttavimpia tiloja.

Odotettavissa on Vestergaardin, Kroghin, Rejnmarkin ja Mosekilden
(1998, 790- 796) mukaan heikentyneiden luiden osteoporoottisia murtumia ,
insidenssiepédsuhtaista vammatason alapuoleista kasvua ja selkdrangan
epdmuodostumia, jotka vaikuttavat asentoon.

Lundqvistin, Sidsteenin, Blomstrandin, Lindin ja Sullivanin (1991, 78- 83)
mukaan yleisia ladketieteellisia komplikaatioita selkdydinvammaisilla
lapsipotilailla, kuten my6s aikuisilla selkdydinvammaisilla, ovat
painehaavaumat, virtsatieinfektiot, spastisiteetti, dysrefleksia, kivut 'ja muut
hankalat selkdydinvamman vaikutukset.

Selkdydinvammaisten odotettavissa oleva elinikd on lyhyempi kuin nor-
maaliviestolld, mutta suhteellisesti kuitenkin pitka (Frankel , Coll &
Charlifue 1998, 266- 274 ).

Ennen toista maailmansotaa kuolevuus selkdydinvammoihin kahdessa
vuodessa oli yli 80%. Ladketieteen kehitys sekd keskitetty hoito muutti
tilanteen nopeasti paremmaksi. Uranuurtaja oli Sir Ludvig Guttmann
perustaessaan Stoke Mandeville- keskuksen 1944 Englantiin. Spinal center-
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organisaatiomalli on sittemmin hiljalleen levinnyt kaikkialle maailmaan.
Pyrkimyksend on kuljettaa vammautunut tapaturmapaikalta vilittéméan
ensiavun jilkeen suoraan selkdydinvammakeskukseen, jossa hoidetaan
sekd akuuttihoito ettd kuntoutus. Alkuvaiheen hoidon keskittdmisestd on
keskusteltu 60-luvun lopulta ldhtien ja erityisen voimakkaasti sitd
painotettiin Erityiskuntoutustydoryhméan muistiossa vuodelta 1991. Hoito
toteutuu kuitenkin edelleen hajautettuna kaikkiin keskussairaaloihin. Myos
elinikdisen seurannan jarjestiamisen tarpeellisuus on tiedostettu, mutta
kaytannon toimenpiteisiin ei ole ryhdytty. Hoito-organisaatio on siis 1960-
luvun lopulta sdilynyt kdytinnossd ennallaan ja Suomi on jadnyt talla
terveydenhuollon sektorilla selkedsti muita lansimaita jilkeen (Dahlberg
1997, 3-4).

5.2. Lapsena saadun selkiydinvamman tyypilliset piirteet

Pediatrinen selkdydinvamma poikkeaa paljon aikuisena saadusta
vammasta. Koska lapsen selkdranka on elastisempi kuin aikuisen,
vammautumista tapahtuu ilman rontgenkuvassa ndkyvad murtumaa tai
nikaman sijoiltaan menoa (Campbell & Bonnett 1975, 114- 123).
Selkdydinvammassa, jossa rontgenkuvassa ei ndy mitadn poikkeuksellista
(SCIWORA), lapsen luinen selkdranka sallii lihasten ja luiden rakenteen
muodonmuutoksen fysiologisten &arirajojen yli. Tamd mahdollistaa sen,
ettd luisen selkdrangan palautuminen aiheuttaa suoran selkdydinvamman
(Kriss & Kriss 1996, 119-124). Lasten tapauksissa SCIWORA tapahtuu 20-
40%:ssa selkdydinvammoista ja jopa 63%:lla lapsista, jotka ovat alle 10
vuotiaita (Pang 1996, 139-160). Horalin, Nachemsonin ja Schellerin (1972,
491- 503) mukaan selkirangan kompressiomurtumat, joissa hermon
vaurioitumista ei ole tapahtunut, kiyttdytyvat samalla tavalla. Trauman
jalkeisia muutoksia seurataan vain noin puolessa tapauksista. Téssa
potilasryhmaissa trauman jilkeinen skolioosi tai kyfoosi on harvinainen.
Dearolfin (1990, 214- 218) mukaan niill4 selkdydinvammaisilla lapsipoti-
lailla, joilla vammautuminen on tapahtunut ennen nuoruusidn
kasvupyrahdystd, skolioosi on muodostunut yli 90%:ssa tapauksista.
Aikuisilla, joilla kasvupyrihdys on mennyt ohi, trauman jalkeinen luiden
epdmuodostuma itsessadn aiheuttaa skolioottisen epdmuodostuman



21

kehittymisen. Lasten selkdydinvammoissa on myds muita kasvusta
riippuvaisia liikkumiseen vaikuttavia hairioitd, joita ei aikuisilla
selkdydinvammaisilla ole. Vaikutuksiin luetaan kiihtynyt luiden
mineraalisen metabolismin ké4ntyminen pédinvastaiseksi, mihin littyy
Maynardin (1986, 41- 44) mukaan hyperkalsemia ja myohemmin havaittava
sentraalisten ja perifeeristen luiden demineralisaatio (Leslie & Nance 1993,
960- 964).

Lundqvistin, Sidsteenin, Blomstrandin, Lindin ja Sullivanin (1991, 78- 83)
mukaan yleisia ladketieteellisia komplikaatioita selkdydinvammaisilla
lapsipotilailla, kuten myos aikuisilla selkdydinvammaisilla, ovat
painehaavaumat, virtsatieinfektiot, spastisiteetti, dysrefleksia, kivut ja muut
hankalat selkdydinvamman vaikutukset.

Selkaydinvammaisten odotettavissa oleva elinikd on lyhyempi kuin nor-
normaalivéestdlls, mutta suhteellisesti kuitenkin pitkd (Frankel ym. 1998,
266- 274 ). Tamin wvuoksi tarvitaan monipuolinen hoitojarjestelma
vastaamaan pitkdn tidhtidimen tarpeisiin niille potilaille taataksemme sen,
ettd heiddn elamansé on tuotteliasta ja tyydyttavaa (Vogel, Klaas, Lubicky &
Anderson 1999, 1496- 1503).

Alarannan, Valtosen ja Dahlbergin (1999) mukaan Suomessa tapahtuu vuo-
sittain 55-60 uutta vaikeaa selkdydinvammaa. Jos otetaan mukaan
lievemmatkin tapaukset, insidenssi on kaikkiaan 100.

Alle 16-vuotiaiden liikuntavammaisten lasten méaarasta ei maassamme o-
le tarkkaa tietoa, silli terveydenhuollon piirissd pidetddn ainoastaan ns.
epamuodostumarekisterid. Kaikki tiedot eri vammojen méérista perustuvat
arviointeihin uusista tapauksista vuodessa (Kotiranta 1985, 15).

Johnsonin, Berryn ja Goldeenin (1991, 11- 19) mukaan selkidydinvam-
maisten lasten ja nuorten kuntoutus on erityinen haaste
kuntoutustydryhmalle. On tarkead ottaa vammautunut lapsi tai nuori ja
hinen perheensi mukaan yhteiskunnan tarjoamiin palveluihin kuten
koululaitokseen, ettd helpotettaisiin paluuta yhteiskuntaan.
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6 TUTKIMUSMENETELMA

6.1 Tutkimukseen osallistuneet henkilot

Tutkimuksessa mukana olleille henkiléille on yhteista varhaislapsuudessa
saatu traumaattinen selkdydinvamma. Rajasin tutkimuksestani pois
meningomyelocele-diagnoosin. Lasten nimet on muutettu.

Maija oli tutkimushetkelld juuri tdyttdnyt yksitoista vuotta. Héanelld on
synnytyksen aikana kiertoliikkeen seurauksena aiheutunut
selkdydinvamma. Maijan oikean kdden hermotus on myos vaurioitunut
synnytyksen aikana. Maijan tuntoraja on noin navan korkeudella. Hanelld
on epatiydellinen selkdydinvamma. Maijan diti oli tutkimushetkelld 44-
vuotias. Hanelld on edellisestd avioliitosta kaksi aikuista lasta.

Tiina oli tutkimushetkelld 10-vuotias. Héan vammautui
liikenneonnettomuudessa 3-vuotiaana. Tiinan vamma on
kaularankavamma, josta aiheutuu hermotusvaikeuksia myos kisien
alueelle.Tiinan &iti oli tutkimushetkelld 35-vuotias. Han on toisessa
avioliitossa, josta hanelld on yksi lapsi. Tiinan isé ja kaksi veljed kuolivat
rajussa kolarissa.

Anna oli tutkimushetkelld 10-vuotias. Hdn vammautui my6s n. 3-vuotiaana
liikenneonnettomuudessa. Annalle aiheutui tiydellinen selkdydinvamma
kylkikaaresta alaspdin. Annan &iti oli tutkimushetkellds 42-vuotias.
Perheeseen kuuluu Annan isén lisiksi 6-vuotias pikkuveli.

Mikko oli tutkimushetkelld 7-vuotias. Hidn on myds vammautunut
liikenneonnettomuudessa. Hanelld on myos diagnoosina paraplegia ja
sithen liittyy spastisuutta. Mikolla on liséksi diagnosoitu tarkkaavaisuuden ja
keskittymisen vaikeuksia sekd lievid visuomotorisia ja hienomotorisia
ongelmia.Mikon &iti oli tutkimushetkelld 48-vuotias. Mikon perheeseen
kuuluu lisaksi Mikon is&, kaksi siskoa ja kaksi veljed.
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6. 2 Tutkimuksessa kiytetty mittari

Kuntoutuksen tehokkuuden arviointi perustuu systemaattiseen seurantaan
ja arviointiin. Kuntoutuksen tiarkeimpid tavoitteita on toimintakyvyn
lisdidaminen. Toimintakyvyn arviointiin on kehitetty satoja mittareita.
Kuitenkin luotettavasti validoituja ja arvioituja mittareita on vahén. Monet
asiat vaikuttavat kuntoutujan eldméntilanteeseen ja kuntoutuksen
lopputulokseen. Toimintakyvyssd tapahtuvat muutokset on suhteutettava
kuntoutujan  taustaan,  elinympéristoén ja  lukuisin = muihin
sosiodemografisiin tekijoihin (Suomen kuntaliitto 1998).

Vuonna 1983 perustettiin amerikkalainen The Task Force to Develop a U-
niform, Data System for Medical Rehabilitation, jonka tehtdvana oli kehittaa
kuntoutuksen arviointi- ja tietojenkeruujirjestelmi, jolla voidaan osoittaa
vamman haittaavuus ja kuntoutuksen tulokset. Arviointia varten on
kehitetty itsendisen toimintakyvyn mittari FIM (Functional Independent
Measure), joka mittaa péaivittdisida toimintoja, pidatyskykyéd, liikkumista
kommunikaatiota seki sosiaalisia ja kognitiivisia taitoja (Suomen Kuntaliitto
1998).

Vuoden 2000 alusta on Suomessa otettu kuudessa laitoksessa kidyttéon
lasten versio WeeFIM, joka on lisensoitu laitosten kiyttoon. Suomen
kuntaliitto jarjestdd koulutusta kuntoutusmittarin kaytossa.Loysin kuitenkin
internetin kautta vahingossa kuntoutuskyselylomakkeen, joka mittaa
vammaisen henkilon subjektiivista eldméanlaatua sekd hinen itsensi
ndkokulmasta ettd hidnen lahimmén omaisensa nidkokulmasta. Tilasin
kyselylomakkeen kustantajalta. Kyselylomakkeen tidssd muodossa olevan
version ovat laatineet Ph. D. Roy I. Brown ja Ph. D. Max B. Bayer (1992)
Calgaryn yliopistosta Kanadasta. _

Kyselylomakkeen on tdyttanyt ainakin 250 vammaista henkilod seki
noin sata vammaisten henkildiden huoltajaa. Alkuperdiseen kaavakkeeseen
on tehty joitakin muutoksia. Kyselykaavaketta ei ole standardoitu
perinteisessd mielessd, koska sen tulee kuvata hyvin yksilon elamii ja se
kehitettiin siksi, ettd sillda saavutettaisiin persoonallinen ja kuvaileva
nidkemys jokaisen henkilon eldmanlaadusta.

Vaikka alkuun asiakkaan ja hinen huoltajansa kaavakkeet tehtiin erilai-
siksi, myohemmin kehitettiin molemmille samanlainen versio. Vammaiselle
henkil6lle annetaan tarvittaessa apua lomakkeen tayttamisessd. Lomakkeen
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tayttamisessd avustavalla henkilslld ei saisi olla liikaa kontrollivaltaa
vammaista henkil6d kohtaan. Kieli on muotoiltu niin yksinkertaiseksi kuin
mahdollista.

Brown, Bayer ja MacFarlane (1989) ovat madritelleet elaménlaadun yh-
teensopimattomuudeksi henkilon saavuttamien ja saavuttamattomien
tarpeiden ja toiveiden vélilla. Mitd suurempi kuilu niiden kahden asian
valilld on sitd heikompi henkilon eldméanlaatu on. Eldménlaatua voidaan
arvioida myos siten, missd médrin henkil6 voi kontrolloida ympéristodan ja
mydhemmin lisdtd ympériston hallintaansa huolimatta rajoittavista
tekijoistda. Goode, Brown, Bayer ja MacFarlane (1998) nikevit elaménlaadun
persoonallisena ilmauksena ja tunnistavat sen holistiset ominaisuudet.
Brown ja Bayer (1992,4) allekirjoittavat saman ndkemyksen kuin Goode,
mikd ndkyy siind, ettd heidan kyselylomakkeensa kattaa monia
elaménalueita. Brown ja Bayer (1992, 7) sanovat olevansa Gooden kanssa
samaa mieltd siitd, ettd elaminlaadun holistinen luonne voisi nédkya siing,
ettd kehitetddn kattavia arviointimenetelmid. Toisaalta he pyrkivit
taloudellisuuteen siten, ettd he ovat jakaneet kyselylomakkeen osiin, joita
voidaan kayttad myos irrallisina.

Eldaménlaadun arvioiminen sisaltdd seké subjektiivista ettd objektiivista
arviointia, siksi useita vastauksia taytyy késitelld mieluummin laadullisina
kuin méaarallisind. Usein objektiivisuutta ja maarallisyytta etsiessaan tutkijat
ovat jattdneet subjektiivisen ja kvalitatiivisen tiedon huomiotta. Edelleen
kyselylomake sisaltaa kysymyksid monelta alalta, joita
kuntoutushenkilokunta ei ole tutkinut. Taten vastaukset voivat avata uusia
uria relevantille kuntoutukselle (Brown & Mayer 1992).

Suomensin kyselykaavakkeen vuoden 2000 vaihteessa. Lahetin tekijoille
sdhkopostiviesteja kysydkseni lupaa suomennokseen, mutta en ole saanut
minkaanlaista vastausta heidan tahoiltaan.

Alkuperdisessa kyselylomakkeessa on kolmetoista elaménlaatua mittaa-
vaa osiota. Tekijoiden mukaan alkuperdisestd lomakkeesta voidaan valita
sopivat osiot. Jatin kaksi osiota pois, koska ne eivit olleet olennaisia lasten
tai nuorten ollessa kysymyksessa. Osiot olivat sind ja laki ja siné ja perheesi,
jossa kasiteltiin parisuhdetta. Alkuperdisen lomakkeen tyotd koskevan
osion muutin koulua koskevaksi osioksi. Valitsin mittarin siksi, ettd se
tekijoiden mukaan mittaa subjektiivista eldminlaatua.
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6.3 Aineiston keruu

Kysyin luvan kahdelta jo aiemmin tuntemaltani perheeltd ja lihetin heille
kyselylomakkeen tidyttoohjeineen. Kolmannen perheen Iluvan sain
Liikennevalistus ry:n projektijohtaja Timo Rautiaisen kautta. Lahetin
kyselylomakkeet tammikuun lopulla vuonna 2000. Kyselylomakkeen
tayttoaikaa oli kuukausi. Lomakkeen tayttdamisessd oli tarkeés se, etta lapsi
ja aiti tayttivat lomakkeen mahdollisimman itsendisesti. Lapsen piti tayttdad
lomake niin, ettei didin mielipide vaikuttanut. Jos lapsi ei olisi selviytynyt
tdyttamisestd yksin, hian olisi mieluummin kysynyt neuvoa vaikka
sisaruksilta tai avustajalta. Jos lapsi tarvitsi &idin ohjeita, ohjeet olisivat
koskeneet vain muodollisia tayttdohjeita, ei vastauksia. Sain lomakkeet
madrdaikaan mennessd takaisin. Aidit kertoivat, ettd tdyttdminen oli ollut
aika tyolasta. Lapsilta ei vastaavia kommentteja tullut. Olen saanut tietoa
perheiden tilanteesta my®s tapaamisten ja puhelinkeskustelujen avulla.

6.4 Aineiston analyysi ja tulkinta

Tama tutkimus ei ole puhtaasti laadullinen, koska se ei ole tehty
haastattelemalla. Olen tdydentanyt kyselylomakkeen tietoja
puhelinkeskustelujen ja henkilokohtaisten tapaamisten avulla. Hirsjarven,
Remeksen ja Sajavaaran (2000, 122 - 123) luokituksen mukaisesti
tutkimukseni  sjjoittuu  survey-tutkimuksen ja tapaustutkimuksen
valimaastoon, koska siind on piirteitda molemmista. Survey-tutkimuksen
piirre on se, ettd olen tietystd ihmisjoukosta kerdnnyt aineistoa
kyselylomakkeen avulla. Kerdtyn aineiston avulla olen pyrkinyt
kuvailemaan, vertailemaan ja selittamadn ilmiotd. Tapaustutkimukseen
viittaa se, ettd tutkimukseni antaa yksityiskohtaista, intensiivistad tietoa
pienestd joukosta toisiinsa suhteessa olevia tapauksia.

6. 5 Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelua

Tutkimuksen tuloksia ei voi yleistdd, koska kysymyksessd on vain nelja
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tapausta. Lapsen eldminlaatua tarkastellaan vain lapsen ja &idin
ndkokulmasta. Muiden ldheisten henkildiden nakokulmat puuttuvat.
Pattonin (1990) mukaan laadullisessa tutkimuksessa on tdrkedd tarkastella
myos rinnakkaisia tai kilpailevia teemoja tai selityksid. Tarkastelu voidaan
tehdd joko induktiivisesti tai loogisesti. Induktiivisesti kisiteltdessa
katsotaan, miten muuten aineistoa voidaan jarjestelld ja saada erilaisia
loydoksid. Loogisesti tarkasteltuna mietitddn, mitd muita vaihtoehtoja voisi
olla ja loytyyko niille vahvistusta aineistosta.Olen valinnut loogisen
tarkastelutavan. Tutkimuksessani eldmanlaatua tarkastellaan yksil6tasolla.
Matikan (1999, 10) mukaan eldmi#nlaatua voidaan tarkastella myos
yleismaailmallisella, kansallisella, paikallisella ja yhteisotasolla.

Valittu yksilotason elaménlaadun maéadrittelytapa korostaa henkilon sub-
jektiivista kokemusta ja yksilollisia mieltymyksid (Gardner & Nudler 1997).
Matikan (1999, 10-11) mukaan tillainen darimmaiisen individualistinen
elamanlaadun maédrittely tekee mahdottomaksi henkildiden ja ryhmien
valiset vertailut muuten kuin tyytyvaisyysasteikolla. Vaihtoehtona olisi
ollut tarkastella elamanlaatua esimerkiksi sosiaalisena konstruktiona, johon
kuuluisi tekij6ita, joista suurin osa ihmisistd olisi samaa mieltdi. Ryhmén
elamanlaatua kuvataan yleisesti erilaisin elamédnlaadun alueisiin perustuvin
mallein. Yleisimmaét alueet ovat: fyysinen, emotionaalinen, ja materiaalinen
hyvinvointi, ihmissuhteet, sosiaalinen inkluusio, ihmisoikeudet, autonomia,
turvallisuus, persoonallisuuden kehitys, kunnioitus, kompetenssi, tyollisyys
ja harrastukset. Nama alueet ovat kuitenkin hyvin edustettuina myos
tutkimukseni eldmanlaatumittarissa, joten katson ettd myos subjektiivinen
ndkokulma mahdollistaa sosiaalisen todellisuuden tarkastelun.

Pattonin (1990) mukaan luotettavuutta voidaan testata triangulaation a-
vulla. Loydosten yhdenmukaisuutta voidaan tarkistaa erilaisten
tietojenkeruumenetelmien avulla. Olen kdyttanyt tutkimuksessani aiempia
tutkimuksia, eldmé#nlaatumittaria sekd puhelinhaastatteluja. Tarkistin
samalla metodilla saatujen tietojenkeruuldhteiden eli vastusten
johdonmukaisuuden kirjallisten ohjeiden sekd puhelimessa antamieni
ohjeiden avulla. Laadullisessa tutkimuksessa kdytetddn myos moninaisia
perspektiiveja tai teorioita, joilla selitetddn aineistoa. Tutkimuksessani on
lahtokohtana lapsen ja didin perspektiivi. Elaminlaatua tarkastellaan myos
useamman kuin yhden teorian kautta.

Koska laadullisessa tutkimuksessa tutkija on valine, laadullisen raportin
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taytyy sisaltaa tietoa tutkijasta. Olen kertonut suhteeni tutkittavaan asiaan.
Minulla on ollut tutkijan ja tutkittavan kaksoisrooli oman lapseni osalta.
Taméd asia vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. Laadullisessa
tutkimuksessa yleisin huoli on tutkijan subjektiivisuus, koska tiede panee
suuren painoarvon objektiivisuudelle (Patton 1990).
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7 TULOKSET

7.1 Asuminen ja jokapiiviisisti toimista suoriutuminen

Invalidiliiton tekemassd kartoituksessa vuodelta 1985 kaikista vaikeasti tai
erittdin vaikeasti vammaisista haastatelluista (N=49) neljannes asui
asunnossa, joka oli lapsen vammaisuuden suhteen toimiva ja helppo
(Kotiranta 1985, 58).

Tutkimuksessa mukana olleiden perheiden koettu tilanne oli parempi
mahdollisesti siksi, ettd vammautumisesta oli kulunut jo useampi vuosi,
joten tarvittavat muutostyot oli ehditty tehda. Toisaalta kolme lasta neljasta
oli  vakuutusyhtion  korvattavuuden  piirissdé.  Osaltaan  myo0s
vammaispalvelulain vaikutus on parantanut vammaisten asumistilannetta,
koska laki velvoittaa kuntia muutostdiden toteuttamisessa.

Vaikka koti sindnsa olisi lapsen kannalta toimiva ja sallisi lapsen omatoi-
misuuden, hinen itsendisyytensd jad vajavaiseksi, jos han ei paése kotiovea
kauemmaksi itseniisesti tai rasittamatta suuresti muita (Kotiranta 1985, 60).

Kaikki tutkimuksessa mukana olleet nelja perhetta asuivat omakotitalos-
sa. Kenelldkédén lapsista ei ollut huoneensa ovessa lukkoa. Taméa johtunee
siitd, etta pyoratuolilla liikkuvan henkilén asunnossa ovet ovat usein tiella.
Sisdovet korvataan usein liukuovilla tai niitd ei ole ollenkaan. Nuoret
kuitenkin alkavat kaivata lukkoja huoneisiinsa saadakseen olla kavereidensa
kanssa rauhassa.Vain yhden lapsen huoneessa oli palovaroitin.

Maija asuu &idin, isdn ja kissan kanssa omakotitalossa kirkonkyldn
keskustassa. Maija on tyytyvdinen asumismuotoon, koska kaverit ovat
lshellda. Aidinkin mielestd asumismuoto on ihan mukava, mutta
paikkakunnalta on hyvin vihén Maijalle sopivia harrastuksia. Koulun
vuoksi pieni paikkakunta on didin mielestd ehdottoman hyva.

Maijan perhe asuu melko uudessa omakotitalossa, jossa on otettu huomi-
oon Maijan liikuntavamma. Maija ei haluaisi asua missadn muualla, mutta
diti asuisi mieluiten paikassa, missi ei olisi koskaan lunta talvella ja missé
olisi lahelld hyvia harrastusmahdollisuuksia ohjaajineen.

Maija harjoittelee itsendiseen asumiseen liittyvid taitoja. Hin mainitsee
ruoanlaiton ja &iti mainitsee lisiksi pukemisen ja itsekatetroinnin.Maija on
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itse motivoitunut harjoittelemaan itsendisen asumisen taitoja. :

Aidin mielestd Maija tarvitsee apua kaikissa paivittiisissa toimissa lukuun
ottamatta hampaanpesua. Maija on kuitenkin itse sitd mieltd, ettd hin
selviytyy yksin myds ruokailussa ja vaatteiden valinnassa. Maijan mielesta
han suoriutuu itse huoneensa jarjestimisests, huoneensa siivoamisesta ja
eldimen hoitamisesta. Aidin mielestd Maija ei suoriudu tiysin itsendisesti
kuin koulutehtdvistsd. Ystavyyssuhteet, harrastuksista sopimisen ja
tapaamiset ystdvien ja tuttavien kanssa Maija pystyy hoitamaan melko
pitkélle itsendisesti.

Maijalla on kaytossddan puhelin, televisio, radio ja korvalappustereot.
Polkupyorastd ei ole mainintaa, mutta olen myShemmin kuullut, etta
hénelld on pyoratuolin etuhaarukkaan kiinnitettava kelauslaite, joka vastaa
polkupydraa. Maija on kéyttanyt aktiivisesti kelauslaitettaan sen saatuaan.
Maijalla on oma kissa. Vapaa-aikanaan Maija osallistuu 4-H kerhon
jarjestamadn kokkikerhoon.

Maija on itse tyytyvainen asuinpaikkakuntaansa ja oman kotinsa varuste-
tasoon. Aiti ei ole ihan yhtd tyytyviinen kuin Maija, koska hin kokee
Maijan tarvitseman avun suuremmaksi kuin Maija itse. Aiti ei ole
tyytyviinen asuinpaikkakunnan palveluihin. On hyva asia, ettd Maija on itse
motivoitunut harjoittelemaan itsendiseen eldmaén tarvittavia taitoja.

Tiina asuu omakotitalossa maaseudulla. Hanen kanssaan asuvat 4&iti,
isapuoli ja pikkuveli. He viihtyvat maaseudun rauhassa ja ympéristosss,
jossa on tilaa kaikille. Aiti korostaa sits, ettd kesdlld on mukavampaa asua
maalla kuin talvella. Tiinasta maalla asumisessa on myos se hyva puoli, etta
voi pitdd lemmikkieldimid. Talo on tehty Tiinan vammautumisen jilkeen,
joten tilaa on riittavéasti ja talo on muutenkin toimiva. Tiina kokee ettei hin
saa tdysin maaratd, miten oman huoneensa sisustaa.

Tiina harjoittelee myds itsendiseen asumiseen liittyvid taitoja: pukemista,
siirtymisid ja yksin kotona olemista. Aiti lisad viela puhelimen kiyton omien
asioiden toimittamisessa kuten taksin tilaamisessa ja harrastuksista
sopimisessa. Tiina on motivoitunut harjoittelemaan itsendisen asumisen
taitoja, koska hin haluaa asua joskus yksin. Aidinkin mielestd Tiinan olisi
aikuisena kiva selviyty4 yksinkin.

Tiina tarvitsee kaikissa muissa henkildkohtaisissa asioissa apua paitsi ruo-
kailussa. Kotona suoritettavista tehtidvistd hian suoriutuu itsendisesti oman
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huoneensa jérjestdimisestd. Omasta mielestddn Tiina suoriutuu hyvin
ystavien hankinnassa, harrastusten sopimisessa ja tapaamisten sopimisessa.
Aidin mielestd hin tarvitsee hieman apua harrastusten ja tapaamisten
sopimisessa.

Tiinan kotona on paljon erilaisia koneita. Hdnelld on mm. oma televisio,
radio, auto ja tietokone. Perhe omistaa my6s monkijan. Tiina osallistuu
oman seutunsa invalidien lasten ja nuorten monitoimikerhoon seka
liikuntavammaisten lasten urheilukouluun.

Lapsen ja aidin ndkdkulmat vastaavat hyvin toisiaan. Tiina huolehtii jo
monesta asiasta itse, joten itsendistyminen on hyvailld alulla. Tiinalla on
myos itselladn motivaatiota harjoittaa itsendiseen eldamadan tihtaavia taitoja.

Anna asuu &idin isdn ja pikkuveljen kanssa 1915 rakennetussa
omakotitalossa pienen kaupungin keskustassa. Vammautumisen jalkeen oli
vaikeaa, koska talo ei ollenkaan soveltunut liikkuntavammaiselle. Oli paljon
rappuja ja makuuhuoneet yldkerrassa. Peseytymistilat olivat aivan liian
pienet. Liséksi tasoerot pihassa olivat liian suuret pienen lapsen itsendiseen
liikkumiseen. Pikkuhiljaa on taloa kuitenkin saneerattu Annan tarpeita
varten sekd vakuutusyhtion ettd kaupungin avustamana. Perhe on
tyytyviinen asumiseen, koska kaikki palvelut ovat ldhella. Aidin mielestd on
hankalaa, ettd Annan kuntoutusjaksot tapahtuvat kolmensadan kilometrin
paassa.

Anna ja héanen &itinsa eivat koe asuinymparistoddn kovin turvalliseksi.
Anna on tyytymaton siihen, ettd jotkut kaahailevat tielld ja aitia
huolestuttavat jyrkat tasoerot pihassa ja jalkakdytivan puuttuminen. He
eivat kuitenkaan haluaisi asua missddn muualla. Anna harjoittelee myos
itsendisen asumisen taitoja: ruoanlaittoa, itsekatetrointia ja siirtymisia. Aidin
mielestd nama taidot lisadvat itsendisyyttad ja varmuutta omasta itsesta.
Annan mielestd hin ei haluaisi harjoitella itsendiseen asumiseen liittyvia
taitoja, koska han ei asu vield pitkdan aikaan yksin.

Annan mielestd hian suoriutuu taysin itsendisesti peseytymisest ja ruo-
kailusta. Aidin mielesti hin tarvitsee apua kaikessa.

Kotona tehtévista toistda Anna kertoo suoriutuvansa huoneensa jérjests-
misestd, aterioiden suunnittelusta, astioiden pesemisestd, eldinten hoitami-
sesta, puutarhatdistd ja vaatteiden korjaamisesta. Aidin mukaan hin
suoriutuu itsendisesti huoneensa jarjestamisesta ja aterioiden suunnittelusta.
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Ystdavien hankkimisessa, harrastusten sopimisessa ja tapaamisten
jarjestamisessd Anna kertoo suoriutuvansa itse. Aiti ei ole tdysin samaa
mielta.

Annalla on myo6s kaytossaan monenlaisia koneita ja apuvélineita. Han o-
mistaa myos kisin kelattavan kelauslaitteen, joka vastaa polkupyoraa.
Kelauslaite on ollut hinelld ahkerassa kaytossa kesaisin.

Annalle itselleen on tirkeia osallistua kuvaamataidekouluun. Aiti mainit-
see lisdksi Suomen Invalidien urheiluliiton suomenmestaruuskisoihin osallis-
tumisen ja Suomen liikennevalistuksen tukiperhetoiminnan.

Téssdkin tapauksessa Annan oma mielipide on omatoimisuuden osalta
korkeampi kuin didin mielipide. Asuinpaikkakunta on Annan tapauksessa
hyvé, koska myds vammainen henkilé voi harrastaa monenlaisia asioita ja
palvelut ovat ldhelld. Asuntoa on muutettu vammautumisen jalkeen, mika
lisdtd elaman hallintaa. Anna ei vield tdssd vaiheessa suunnittele
tulevaisuutta, koska han ei ole motivoitunut harjoittelemaan itsendiseen
elamaan tarvittavia taitoja.

Mikko asuu maaseudulla omakotitalossa. Poika kertoo, ettd hanen
kanssaan asuvat vain &iti ja Teppo, mutta 4iti mainitsee lisdksi kaksi veljed ja
kaksi siskoa. He ovat myos tyytyvaisida asumismuotoonsa. Mikko tosin
kokee, ettei hdnen yksityisyyttddan kunnioiteta. Aiti kokee naapurit
ystavéllisiksi, mutta poika ei. Lahikauppa on 27 km:n péaéssd. Mikko ei saa
koristella huonettaan haluamallaan tavalla. Mikko kertoo, ettei harjoittele
itsendiseen asumiseen liittyvia taitoja, mutta didin mielestd han harjoittelee
pukeutumista ja siisteyttd. Mikko ei myoskaan halua harjoitella em. taitoja,
mutta didin mielesta niit4 tarvittaisiin eldmassa.

Mikon mielestd hin suoriutuu itse henkilokohtaisissa asioissa, mutta didin
mielesta Mikko tarvitsee apua hiusten pesussa ja vaatteiden valitsemisessa.
Mikko ei omasta mielestidan osallistu mihinkddn kotona tehtavadn
toimintaan, mutta hin kertoo suoriutuvansa itse puutarhatoistd. Aidin
mielestd hén osallistuu huoneensa jérjestimiseen, siivoukseen, aterioiden
suunnitteluun ja puutarhatdihin, mutta tarvitsee kaikessa muussa apua
paitsi puutarhatoissa.

Mikko kertoo tarvitsevansa apua harrastusten sopimisessa. Aidin mu-
kaan Mikko suoriutuu harrastusten sopimisessa itsendisesti, mutta tarvitsee
apua tapaamisten sopimisessa ystivien ja sukulaisten kanssa.Aiti mainitsee
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kotona olevan puhelimen ja auton. Lisdksi Mikko omistaa huonekaluja ja
kasveja. Mikko mainitsee lisdksi omistavansa polkupyoran ja kdyttavansa
sitd. Mikko ei osallistu mink&4n seuran tai jarjeston toimintaan.

Mikon tapauksessa lapsen ja didin ndkokulma eroaa hyvin paljon toisis-
taan. Vaikuttavatko vastauksissa Mikolla todetut tarkkaavaisuuden ja
keskittymisen ongelmat vai onko Mikolla menossa normaaliin kehitysikdan
liittyva kapinavaihe?

Kaikkien lasten ja heiddn sitiensd mielestd lapsella oli tarpeeksi rahaa
kaytettavissaan. Nama kaikki lapset tayttivit vaikeavammaisen kriteerin,
joten tuet heidén kohdallaan olivat todennékéisesti kunnossa.

Invalidiliiton (1987, 16) mukaan itsendiseen asumiseen valmennuksessa
padpaino pitdisi asettaa turvallisen asumistilanteen luomiseen. Vammaisen
henkilon pitdisi luottaa avunsaantiin kaikkina vuorokauden aikoina.
Sosiaaliset taidot ja ihmiskontaktit voivat kehittya vain silloin, kun
perustoiminnot eivat vie kaikkia paivittdisid voimia.

Toimintaterapeutti Heli Suomisen (2000, 8). mukaan selkdydinvammai-
sen ruuan hankintaan ja valmistukseen vaikuttavat vartalon tasapaino ja
ylaraajojen toiminnallisuus seki niiden lihasvoima, liikelaajuus, spastisuus ja
tunto. Selkdydinvammaisen ruuan valmistuksessa on olennaista toimivan ja
turvallisen keittidympériston merkitys. Sahkoiset kodinkoneet, kuten
yleiskone ja mikroaaltouuni helpottavat itsendistd ja turvallista ruuan
valmistamista. Apuvélineet ja toimintatavat ovat aina yksil6llisia.

Yleensi lapsilla oli suuremmat kisitykset omatoimisuudestaan, kuin hei-
dén aideilldan. Vahatteleekd lapsi omaa vammaansa, joka liittyy
selkdydinvammaisten defensseihin, vai teemmeké me aidit liikaa asioita
lastemme puolesta? Jos teemme liikaa niit4 asioita, jotka kuuluisivat lapselle,
hinen itsendistymisensd ja valtaistumisensa saattavat hdiriintya.

7.2 Terveys

Sadnnollinen seuranta on selkdydinvammaisten lasten kohdalla tirkeas,
koska varhaisnuorille selkdydinvammaisille kehittyy vaikea skolioottinen
epamuodostuma yhdessd lantion vinouden kanssa johtuen lonkan
paikoiltaan siirtymisestd. Rakon ja suolen toimimattomuus, mahdollinen
spastisiteetti ja kivut aiheuttavat myos omat ongelmansa (Kannisto 1999).
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Gormanin, Kennedyn ja Hamiltonin (1998, 181) tutkimuksessa, jossa sel-
vitettiin lapsena saadun selkdydinvamman vaikutusta itsehavaitsemiseen,
todettiin, ettd vammaiset katsoivat olevansa erilaisia 9:ssd asiassa 20:st3,
mikali heilld ei olisi vammaa. Lisdksi Gorman ym. (1998, 181) havaitsivat,
ettd matala itsehavainto liittyi heikkoon itsearvostukseen ja korkeaan
depressiotasoon, mutta namé kaikki kolme tekijad olivat sen sijaan
riippumattomia vammautumisidstd, vammatasosta ja sukupuolesta.
Myoskaan Cushmanin (1992, 690), Siosteenin, Lundqvistin, Blomstrandin ja
Sullivanin (1990) saamien tutkimustulosten perusteella vammataso ei
vaikuta sopeutumiseen.

Sammallahden, Kanniston ja Aalbergin (1996, 671) tutkimuksessa, joka
kasitti psykologisten defenssien ja psyykkisten oireiden esiintyvyyttad
lapsena selkdydinvamman saaneilla aikuisilla henkiloilld saatiin selville, etta
he sopeutuivat psyykkisesti yhtd hyvin kuin ihmiset yleensa. Mehnertin
(1990, 3) mukaan ennen 20 vuoden ikida selkdydinvamman saaneiden
hyvinvoinnin kokeminen oli suurempaa kuin tiatd vanhempana
vammautuneiden.

Maija kertoi sairastelevansa joskus. Han ei ole koskaan kidynyt psykiatrilla
ja muitakin terveyspalveluita han kdyttdd omasta mielestddn vain, jos on
valttamatontd. Aiti kertoo, ettd Maija kdy hammaslagkiarissa kerran
vuodessa ja keskussairaalassa ja kuntoutusohjaajalla useammin kuin kerran
vuodessa. Perhe jarjestelee itse Maijan terveyspalvelut. Maijalla on
suojaldékitys katetroinnin takia. Vanhemmat valvovat ladkkeiden oton.
Lagkari tarkistaa ladkityksen kerran vuodessa. Maijalle tehtiin lokakuussa
1999 selkdrangan jdykistysleikkaus. Leikkaus oli mennyt hyvin, mutta
leikkauksen jalkeen oli ollut kuumeilua pitk&an sekd makuuhaava, joka piti
operoida. Toipumisaika venahti pitkéksi. Mieliala ja elam&nlaatu ei tuolloin
ollut kovin hyvd. Maija joutui olemaan koulusta poissa reilut kaksi
kuukautta. Opetuksesta huolehtivat vanhemmat ja Maijan avustaja. Maijan
koulusuoritukset eivdt huonontuneet pitkdn poissaolon vuoksi. Kaikkein
eniten hén kaipasi koulukavereitaan.

Maijalla on ollut oireettomia virtsatieinfektioita useamman kerran. Mai-
jan paino on hallinnassa. Han sy0 terveellisesti ja sadnnollisesti eikd kayta
vitamiini- tai kivenndisvalmisteita.

Vastauksista ndkee, ettd Maijan terveydesta huolehditaan hyvin kotona.
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Hénelld ei ole nuorempia sisaruksia, joten resursseja vammaisen lapsen
hoitoon on paremmin. Tkd on fyysisesti vaikea, koska selkéleikkaus on
ajankohtainen. Vanhemmille sekd lapselle itselleen aiheutuu paineita
esimerkiksi siit, kestadko lapsi vaikean leikkauksen. Maijan ja hdnen &itinsa
vastauksista nikee, ettd he luottavat toisiinsa.

Tiina tuntee itsensid useimmiten terveeksi, vaikka sairastuu joskus. Hén ei
myoskadn ole koskaan kayttanyt psykiatrin palveluja.
Terveyskeskusldakirilla Tiina kdy kerran vuodessa. Myos silmaladkarilla ja
kirurgin luona kdydaan kerran vuodessa. Useammin joudutaan kdymé&an
keskussairaalassa, hammaslaakarills, kuntoutusohjaajan luona,
terveydenhoitajan luona ja neurologilla. Perhe huolehtii itse tapaamisista.
Tiinalla on myos suojaladkitys katetroinnin takia. Vanhemmat valvovat
ladkkeen ottamisen ja ladkitys tarkistetaan kerran vuodessa.

Tiinalla ei ole ollut viimeksi kuluneen vuoden aikana mitdan suurempia
terveyteen liittyvia ongelmia. Hénelld on ylipainoa, jota pitdisi vahentaa.
Tiina sy6 saannollisesti vitamiini- ja kivenndisvalmisteita. Hdn sy6 aina
aamiaisen ja lounaan, mutta jattad joskus vilipalat ja paivallisen syomatta.
Han ruokailee useimmiten perheen kanssa, mutta silloin talldin myos
avustajansa kanssa. Hian sy6 muuten melko terveellisesti mutta
viljatuotteita liian vihan.

Liikapainon syynd on epétasapaino ruuasta saadun ja kulutetun energian
valilla. Jos ruuasta saadun energian méaira ylittdd kulutuksen, paino alkaa
nousta. Liikunnallinen haitta vahentda liikkumista ja vaikuttaa myos
liikunnan harrastusmahdollisuuksiin. Talldin energian tarve voi vdhentya.
Sairauden tai vamman ajheuttama henkinen stressi voi aiheuttaa
liikasyontid ja johtaa painon nousuun. Riittdvdstd energian saannista ja
monipuolisesta ruokailusta on pidettava huolta, jotta yleiskunto pysyisi
hyvana (Korhonen ym., 2000).

Monenlaiset terveyspalvelut liittyvat myos Tiinan elamaan. Vanhemmat
huolehtivat terveyspalveluista, joten &idin ja lapsen ndkokulmat eivat
juurikaan eroa toisistaan. Tiina on vaikeasta koko perhettd késittavasta
traumasta ja vaikeasta vammasta huolimatta hyvin sopeutunut
tilanteeseensa.
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Anna tuntee itsensa aina terveeksi, vaikka diti kertoo hinen sairastuvan
silloin talloin. My6skddn Anna ei ole tarvinnut psykiatrin palveluja.
Hammasladkirissd ja urologilla Anna kdy kerran vuodessa. Useammin kuin
kerran vuodessa hin kiy keskussairaalassa, lastenortopedilla,
lastenneurologilla ja allergiapoliklinikalla. Perhe sopii tapaamisista
terveyspalvelujen osalta. Annalla on myds suojaladkitys katetroinnin
vuoksi. Lisdksi hinelld on ollut astmal4dkitys noin kahden vuoden ajan.
Laakari tarkistaa laakityksen vahintdin kerran vuodessa.

Annalla ei ole ollut omasta mielestddn mitddn suurempia terveyteen liit-
tyvia ongelmia, mutta &iti kertoi maaliskuussa 1999 tehdystd selan
jaykistysleikkauksesta. Jalkihoito oli vaativaa esimerkiksi painehaavaumien
ehkaisyn vuoksi. Lisdksi kasittelyssa taytyi olla varovainen, koska noin
kolmeen kuukauteen ei selkdén saanut kohdistua kiertoja eiké taivutuksia
agriasentoihin. Koska Annan tuntoraja on kylkikaaren kohdalla lapsi ei
pystynyt itse kontrolloimaan kiertoja ja taivutuksia. Aiti valvoi séngyn
vieressd vaaditun suoja-ajan. Koska Anna menetti painoaan leikkauksessa,
jota ei muutenkaan ollut paljon, metallisauvojen kiinnitysruuvit alkoivat
torrottaa pahasti seldssi ja olivat vaarassa tulla ihon lapi. Onneksi ndin ei
kuitenkaan kaynyt.

Anna oli kaksi kuukautta poissa koulusta leikkauksen vuoksi. Sairaalassa
kahden viikon aikana kévi sairaalakoulun opettaja Annan luona pari kertaa.
Anna opiskeli avustajansa ja ditinsd kanssa koko kevain. Avustaja valvoi
kokeet. Oma opettaja ei kidynyt opettamassa Annaa koko tuona aikana.
Annan koulunkdynti ei kérsinyt pitkdn poissaolon vuoksi. Hén kaipasi
kovasti kouluun kavereiden vuoksi eikd olisi halunnut, ettd he tulevat
katsomaan hénta vuodepotilaana.

Anna ei sy0 ylimadraisia vitamiini- tai kivennaisaineita, vaikka &iti on nii-
ta yrittanyt silloin talléin tarjota hanelle. Anna ei jata aterioita viliin ja syo
melko terveellisesti, mutta vihanneksia hén syo liian vahan.

Sammallahden ym. (1996, 669-672) tutkimustulokset selkdydinvammais-
ten lasten egon defensseistd suosivat muuttunutta egon defenssimallia, joka
johtaa hyvaan sopeutumiskykyyn. Tutkimuksen yhteydessd korkea
terveyteen littyvd eldminlaadun pistemddrd voidaan ymmartdd hyvana
sopeutumisena musertavaan vammaan, mutta mukana on tietyntyyppisia
muutoksia persoonan defensiivisissd toiminnoissa. Annan defenssind on
didin mukaan vamman vahittely.
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Mikon i&iti kokee poikansa aina terveeksi, vaikka hédn itse kertoo
sairastelevansa silloin talloin. Myoskaan Mikko ei ole kdyttinyt koskaan
psykiatrin palvelyja. Keskussairaalassa, hammaslaakarissa,
kuntoutusohjaajalla ja terveydenhoitajalla Mikko kay noin kerran vuodessa.
Lastenneurologilla hin kdy useammin. Terveyspalveluiden jérjestelyista
huolehtii ammattihenkils. Mikolla ei ole ladkkeitd. Héanelld ei ole ollut
mitdén suurempia terveyteen liittyvid ongelmia viimeksi kuluneen vuoden
aikana. Mikon ei tarvitse muuttaa painoaan. Hin ei syd sdannollisesti
vitamiini- tai kivenniisvalmisteita. Aidin mukaan Mikko ei sy6 aamiaista
ollenkaan. Itse han kertoo jattivinsd aamiaisen usein véliin. Mikko kertoo
jattavansa lounaan ja péivéllisen usein véliin, vaikka didin mukaan hén syo
ne aina. Vilipaloja Mikko ei mainitse sydvansd ollenkaan ja &iti kertoo
hédnen jattavan vélipalat usein valiin. Mikko itse mainitsee sydvénsd
paivittdin vain maitoa, rasvoja ja leipad, mutta &iti lisad listaan juuston ja
hedelmat. Mikon ruokailutottumukset ovat melko epiterveelliset.

Téssakin osiossa Mikon ja hénen &itinsd ndkokulma poikkesi toisistaan
melkoisesti. Aiti kokee Mikon terveemmiksi, kuin Mikko itse. On
huolestuttavaa, ettd Mikko ei sy didin mukaan aamiaista ollenkaan.

Kuntoutusohjaaja on térked linkki kodin ja sairaalan vélilld. Kotirannan
(1985, 133-138) mukaan kuntoutusohjauksen tarkoituksena on yksilotasolla
tukea vammaista ja hanen omaisiaan vammaisuuden mukanaan tuomissa
erilaisissa elamdantilanteissa. Kuntoutusohjaajan tehtdvand on ohjata ja
neuvoa perhettd ja vammaista henkil6a ongelmatilanteissa ja aktivoida heita
ajamaan omia asioitaan ja kayttamdan heille kuuluvia palvelyja.
Kuntoutusohjaajalla tulee olla tietoa ladkinndllisestda kuntoutuksesta,
sosiaalihuollon palveluista, koulunkdyntivaihtoehdoista ja ammatillisesta
kuntoutuksesta. Kuntoutusohjaajan tulee olla aktiivinen ja halukas
hankkimaan uutta tietoa. Hinelld tulee olla silmda nidhda, millaisesta
ohjauksen, neuvonnan tai avun tarpeesta on milloinkin kysymys.

Vaikeasta fyysisestd vammastaan huolimatta tutkimuksessani mukana
olleet lapset olivat psyykkisesti hyvin terveitd. Kanniston (1999) ja
Mehnertin  (1990) tutkimusten mukaan vammautumisikd vaikuttaa
elaménlaatuun. Jos vammautuminen tapahtuu ennen 20. ikdvuotta, ovat
fyysiset vammat usein suuremmat, mutta psyykkinen sopeutuminen
helpompaa.
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7.3 Ystivit ja vapaa-aika

Lapsen fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen kehitys vaatii, ettd hénelld on
toimintaa ja harrastuksia kodissa ja sen ulkopuolella. Kaikki toiminta
sdilyttad ja vahvistaa lapsen suoriutumiskykya erilaisissa elaméntilanteissa ja
auttaa hantd aikuistumisessa, itsendistymisessd, ihmissuhteissa, oman
tilanteen  oikeassa  ymmaértdmisessd sekd maailmankuvan ja
elamankasityksen rakentamisessa (Invalidiliitto 1980, 6).

Maija on tutustunut ystéviinsé koulussa, harrastusten kautta ja naapureiden
kautta. Han tapaa ystaviaan koulun ulkopuolella pari kertaa viikossa. Maija
kayttaa puhelinta melkein joka ilta suunnitellessaan toimintaa ystéviensa tai
sukulaistensa kanssa. Ystavit soittavat myos hénelle. Jos Maija on
peloissaan tai tarvitsee apua, han turvautuu aitiinsa. Kaverinsa kanssa Maija
saa olla rauhassa omassa huoneessaan ja joskus he ovat myods kaverin
luona.

Maija arvelee, ettd hdn voisi isona mennd naimisiin jonkun kanssa. Han
pitda itseddn juuri sopivan nikdisend. Hanta ei huolestuta talla hetkella
mikddn, mutta &itia huolestuttaa tyttirensd tulevaisuus eli ldhestyva
murrosika.

Vapaa-aikanaan Maija harrastaa mieluiten erilaisia leikkejd, pelejd ja ul-
koilee. Aidin mielestd pitdisi olla enemm&n mahdollisuuksia osallistua
erilaisiin harrastuksiin. Aiti haluaisi matkustella enemmiin vapaa-aikana.
Maija on kdynyt viimeksi kuluneen vuoden aikana leirilld, sukulaisten ja
ystdvien luona, sekd matkustanut koti- ja ulkomailla. Ulkomaan kohteista
he mainitsevat Tallinnan ja Rhodoksen.

Maija tarvitsee liikuntaharrastuksiinsa kuljetus- avustus-ja ohjausapua. A-
pua tarvitaan eniten uintiharrastukseen. Maijan kotipaikkakunnalla ei ole
uimahallia. Han joutuu kdymaan lahikaupungissa uimassa, jonne on
matkaa reilut kolmekymmenti kilometria.

Vammainen lapsi ei voi viettdd vapaa-aikaa toivomalla, ettd asuisi jossain
muualla. Vamma on haitta, mutta se ei ole este osallistumiselle. Miltei kaikki
onnistuu tavalla tai toisella, jos uskaltaa (Lehtinen 1993, 7).

Sekd Maijan ettd hidnen itinsd mielestd Maija piirtdd ja maalaa usein,
kuuntelee levyja, katsoo TV:td sekd lukee kirjoja ja sarjakuvia. Omasta
mielestddn Maija my06s askartelee usein. Maija kertoo soittavansa joskus
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jotain soitinta. Samoin hidn mainitsee kdyvinsid joskus myos uimassa ja
kirkossa. Aiti ei mainitse edelld mainituista harrastuksista mitaan. Voi olla,
ettd diti ei ole niissé harrastuksissa itse mukana. Aiti mainitsee Maijan joskus
hiihtdvén ja ulkoilevan. Maija ei itse mainitse mitddn naistd asioista. Hanelld
ei vield tuolloin ollut pyoratuolin etuhaarukkaan kiinnitettavaa
kelauslaitetta, joka vastaa polkupyoraa.

Molempien mukaan Maija harrastaa eniten sukulaisten kanssa.

Maijan harrastusprofiili

l Harrastan joskus = 1 Harrastan usein = 2 I

Kéayn konsertissa - Maijan mukaan
Soitan jotain soitinta - Aidin mukaan
Leivon

Teen ostoksia
Pidan juhlat
Kayn kirkossa
Tyoskentelen tietokoneen kanssa
Kayn katselemassa nayteikkunoitj
Otan valokuvia
Kayn uimassa
Piirran tai maalaa
Kayn elokuvissa
Kayn syomassa ravintolassa
Hiihda
Luistelen
Askartelen
Teen kasitoita
Kayn kahvilassa
Pelaan pallopelej:
Retkeilen
Kuuntelen levyja
Kayn diskossa, juhlissa jne.
Seuraan urheilua kentilla
Katson TV:ta
Ulkoilen
Kiyn puistossa, eldintarhassa jne
Pyorailen
Luen kirjoja

Luen sarjakuvia

Pelaan (esim. korttia

0 1 2
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| Kenen kanssa harrastan (harrastusten lukumaarad |

- Maija
Wl

Jonkun muun kanssa

Sukulaisten kanssa

Yiksin

En tiecxa

Tiina on tutustunut ystaviinsa koulussa, harrastusten kautta ja leireilla. Han
tapaa ystaviddn pari kertaa viikossa koulun ulkopuolella. Tiina soittaa
ystavilleen tai sukulaisilleen pari kertaa viikossa suunnitellessaan toimintaa
heidén kanssaan tai saadakseen apua tai neuvoja. Myos hénelle soitetaan.
Jos Tiina on peloissaan tai huolissaan, hdn turvautuu &itiinsa. Tiina kokee,
ettei kukaan tarvitsisi hinen apuaan ollessaan huolestunut tai halutessaan
keskustella jonkun kanssa. Aidin mielestd Tiinan kaverit saattaisivat
kuitenkin tarvita Tiinan keskusteluapua.

Tiina saa olla rauhassa kavereidensa kanssa omassa huoneessaan tai tie-
tokonehuoneessa. Tiinan mielest4 olisi mahdollista, ettd han joskus menisi
naimisiin jonkun kanssa. Han pitad itseddn juuri sopivan nakoisend. Tiina ei
suostuisi siihen, ettd joku yrittdisi kdyttad hiantad hyvikseen esimerkiksi
lainaamalla hénelti rahaa.

Vapaa-aikanaan Tiina mieluiten pelaa, leikkii, piirt4d tai katsoo televisiota.
Molempien mielestd hdn tydskentelee usein myos tietokoneen kanssa, kiy
uimassa ja kuuntelee levyja. omasta mielestdan han tekee kasit6ita usein,
vaikka didin mielestd hin tekee kisitoitd harvoin. Aidin mukaan Tiina
soittaa joskus jotain soitinta seka retkeilee ja kdy diskossa. Aiti toivoo
Tiinalle enemmain kavereita ja, ettd Tiina voisi itse kdydd enemmin
kavereiden luona. Viimeksi kuluneen vuoden aikana Tiina on kdynyt leirills,
sukulaisten ja ystivien luona sekd matkustellut kotimaassa. Tiina on itse
tyytyvdinen vapaa-ajan harrastuksiinsa. Aiti toivoisi, ettd Tiina saisi
avustajan vapaa-ajan harrastuksiin, jotta voisi harrastaa enemmén
esimerkiksi ratsastusta ja uintia.

Tiina harrastaa eniten sukulaisten kanssa, mutta melkein yht4d paljon
myos jonkun muun kanssa.
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Anna on tutustunut ystaviinsa koulussa, kirjeenvaihdon kautta, naapurissa
ja leirilld. Han tapaa ystdviddn melkein joka ilta. Han soittaa ystavilleen
pdivittdin suunnitellessaan toimintaa heiddn kanssaan. My6s hanelle
soitetaan. Jos Anna on peloissaan hén turvautuu &idin ja isén apuun. Anna
epiilee, ettei hiinen apuaan kukaan tarvitsisi vastaavassa tilanteessa. Aiti on
kuitenkin sitd mieltd, ettd pikkuveli ja paras ystdva saattaisivat tarvita Annaa
kuuntelemaan ja antamaan neuvoja.

Anna tapaa useimmiten samaa kaveria. Annan mielestd hén ei saa olla
rauhassa kaverin kanssa, kun pikkuveli pyrkii mukaan seuraan ja kiusaa
Annan kaveria.

Anna ei itse kuvittele menevinsa koskaan naimisiin, mutta didin mielesta
se olisi mahdollista. Anna pitda itseddn juuri sopivan ndkdisenia. Annaa
huolestuttaa rikollisuuden kasvaminen ja Afrikan lapset, jotka eivét saa
tarpeeksi ruokaa. Annan #itid huolestuttaa ihmiset, joilla ei ole tarpeeksi
tietoa selkdydinvammasta, koska he voivat varomattomalla kéasittelylla
aiheuttaa vahinkoa.

Vapaa-aikana Anna kdy mieluiten uimassa. Hanelld on usein joku kaveri
uimahallissa mukana. Anna toivoo saavansa olla vield enemmén
kavereidensa kanssa. = Annan mielestd hantd on koulussa hdiritty
haukkumalla esimerkiksi " vammaiseksi pyoratuoliakaksi.” Annan &iti on
sitd mieltd, ettd Anna ei anna kayttda itseddn hyvidksi esimerkiksi
lainaamalla rahaa toisille.

Harrastusprofiilin mukaan Anna harrastaa eniten seka hénen itsensa etta
didin mielestd soittimen soittamista, tietokoneella tydskentelyd, piirtamista
ja maalaamista, levyjen kuuntelua, TV:n katsomista ja kirjojen ja sarjakuvien
lukemista. Annan mielestd hén harrastaa usein myos ostoksilla kayntig,
uintia, askartelua, kisitoits, pyorailyd ja pelaamista. Aidin mielestd Anna
harrastaa nait3 asioita joskus.

Viimeksi kuluneen vuoden aikana Anna on kidynyt sukulaisten ja ystévi-
en luona, ja matkustanut koti- ja ulkomailla. Ulkomaankohde on ollut
Kreeta. Anna ei itse koe tarvitsevansa vapaa-aikaan mitaan lisad, mutta
didin mielestd Anna voisi harrastaa jotain pyorétuolista késin pelattavaa
joukkuepelid, mutta omalla paikkakunnalla ei ole mahdollisuutta siihen.

Anna harrastaa eniten sukulaisten kanssa. Omasta mielestdan hén harras-
taa asioita aika paljon myds yksin. Aidin mielestd sukulaisten kanssa
harrastaminen on reilusti yleisint.
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Mikko on tutustunut yst4viinsa koulussa ja kerhossa. Han tapaa ystavidan
joka péaiva. Mikko kertoo ettei hin kiyta puhelinta, mutta didin mielesta han
kayttad puhelinta noin kerran kuukaudessa kysydkseen kotitehtdvistad
kaveriltaan. Mikko ei kerro, kuka hinelle soittaa vai soittaako kukaan. Aiti
kertoo, ettd sukulaiset soittavat Mikolle. Mikko ei tied4 kenelle han puhuisi,
jos olisi peloissaan ja tarvitsisi apua. Aiti kertoo, ettd Mikko tukeutuisi
hineen tallaisessa tilanteessa. Mikko arvelee, ettd hén voisi antaa apua
kaverilleen, jos tama olisi jostain asiasta huolissaan. Mikko kokee ettei hén
saa olla kaverinsa kanssa rauhassa.

Mikko ei osaisi kuvitella meneviansé joskus naimisiin. Mikko on omasta
mielestddn juuri sopivan ndkodinen, mutta &idin mielestdi hin on
kaunis. Kumpaakaan ei huolestuta tdlla hetkelld mikdén. Vapaa-aikanaan
Mikko leikkii kaikkein mieluiten.

Mikko kertoo itse, ettd han on ollut vain leirilld viimeksi kuluneen vuoden
aikana, mutta 4iti lisa4 siihen sukulaisten ja ystdvien luona vierailut. Mikon
ja &@idin mielesta ei ole sellaisia asioita, joita Mikko haluaisi tehda vapaa-
aikana, mutta tarvitsisi apua niissi.

Aiti kertoo, etta Mikolta on lainattu rahaa. Mikko itse kertoo, ettd hanti on
hairitty fyysisesti tonimalld. Mikko on kuitenkin sitd mieltd ettei suostu
sithen, ettd hanta kaytetdan hyvéaksi.

Mikon harrastusprofiilin mukaan han harrastaa molempien mielesta usein
uintia, piirustusta ja maalausta, retkeily4 ja ulkoilua. Omasta mielestdan han
harrastaa usein myos ostoksilla kdymists, tietokoneella tyoskentelys,
kasitoita, pallopelejs, kirjojen lukemista, pelien pelaamista ja levyjen
kuuntelua. Aidin mielestd Mikko harrastaa niitd asioita joskus, tosin levyjen
kuuntelua &iti ei mainitse ollenkaan. Mikkokin harrastaa eniten sukulaisten
kanssa. Aidin mielestd enemmaén kuin pojan itsensd mukaan.
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Lasten harrastusprofiili - kaikkien keskiarvot
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Osiossa pyydettiin merkitseméaan kuinka usein kenen kanssa lapsi harrasti
erilaisia harrastuksia. Vastausvaihtoehdot olivat: en tiedd, usein, joskus, en
koskaan. Vain yksi lapsista oli kiyttanyt joissakin vaihtoehdoissa en tieda-
vastausta.

Seka lasten ettd ditien mielestd lapset piirsivét ja maalasivat usein. Lapset
kertoivat my®s kuuntelevansa levyja usein. Aitien mielestd lapset
kuuntelivat levyja harvemmin. Lasten mielesta he harrastivat seuraavaksi
eniten tietokoneella tyoskentelyd, uintia, kisit6itd, kirjojen lukemista ja
pelien pelaamista. Lasten mielestd he harrastivat vahiten luistelua,
valokuvausta, hiihtoa, diskossa kidymist4 ja urheilun seuraamista kentalla.
Aitien mielesta lapset harrastivat kaikkein vahiten luistelua. Luistelu on
mahdollista selkdydinvammaiselle pyorituolissa istuvalle henkilolle
hithtopulkkaan kiinnitettivien luistimen terien avulla. Vanhempien ja
kuntoutusohjaajan tdytyy kuitenkin olla tietoisia téllaisten apuvalineiden
olemassaolosta.

Kanniston ja Sintosen (1997, 750) tutkimuksessa, joka tehtiin 36 aikuiselle
henkilolle, jotka olivat saaneet selkdydinvamman lapsuusidssd, kaytettiin
mittarina 15D arviointiasteikkoa. Keskimaaraiset pisteet
selkdydinvammaisilla  olivat matalampia kuin normaalivaestolla.
Selkdydinvammaisten antamat pisteet poikkesivat merkitsevasti (p<0, 05)
normaalivieston antamista pisteista useilla ulottuvuuksilla.
Selkdydinvammaisten antamat painotukset olivat korkeampia sellaisilla
ulottuvuuksilla kuin henkinen toiminta, kommunikaatio, sosiaalinen
osallistuminen, ndkeminen ja matalampi liikkumisessa, tyon tekemisessd,
nukkumisessa ja syOmisessd. Tutkimuksen mukaan erot terveyteen
liittyvan eldmdnlaadun ulottuvuuksien arvostamisessa voivat vaikuttaa
kayttaytymiseen ja siksi ne on otettava huomioon kuntoutuksessa.

Kreuterin, Sullivanin, Dahll6fin ja Siosteenin (1998, 252 - 261) tutkimuk-
sessa mitattiin ja vertailtiin toisiinsa selkdydinvammaisia (167),
traumaattisen aivovamman saaneita (92) ja 264: &4 vertailuryhman
edustajaa parisuhteen, toiminnan, mielialan ja yleisen eldméanlaadun
suhteen. Sekd selkdydinvammaisilla ettd aivovamman saaneilla oli
merkitsevésti enemmén depressiivisia tuntemuksia kuin vertailuryhmalla.
Yleinen eldmanlaatu oli merkitsevasti heikompi selkdydinvammaisten
ryhmésséd verrattuna vertailuryhméidn kun taas aivovamman saaneiden ja



47

vertailuryhmén arvot eivit juuri poikenneet toisistaan. Kaikissa kolmessa
ryhmissd yleisen elamanlaadun arviot olivat merkitsevisti alemmat yksin
elavien henkiloiden kohdalla kuin parisuhteessa eldvien kohdalla.
Vammautumisen jilkeen solmittujen parisuhteiden méadrd osoittaa
kuitenkin sen, ettd vamma ei ole ylivoimainen este ldheisen parisuhteen
solmimisen kannalta. Hyvilla tuulella ololla niin ettei tunne masennusta on
tarked merkitys henkilon kokemaan korkeaan eldménlaatuun ndhden.
Tutkijat havaitsivat myohemmissé tutkimuksissaan, ettd on tirkedd auttaa
selkdydinvamman ja aivovamman saaneita henkil6it padsemdan yhi
hyodyttomyyden ja epétoivon tunteista nayttamailld heille, ettd he pystyvit
yhé hallitsemaan eldimé&énsa ja ettd eldama vammautumisen jalkeen voi olla
tarkoituksellista ja palkitsevaa.
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7.4 Suoriutuminen erilaisista tehtivisti (omakuva)

Osiossa pyydettiin vastaajaa vertaamaan taménhetkistd tilannetta
tilanteeseen vuosi sitten.

Maijan ja &didin vastaus on miltei tdysin samanlainen. Kuitenkin Maijan
mielestd hdn suoriutuu paremmin vapaa-aikaan liittyvissd asioissa kuin
vuosi sitten. Pyykin pesu ja linja-auton kéytté eivat kummankaan mielesta
onnistu itsendisesti millaan tavalla.

Maijan suoriutuminen

LSuoriutuminen (ei = -2, huonosti = -1, kuten muut = 1, paremmin |= 2)

. Maijan oma arvio

- Aidin arvio

Puhuminen itseni puolestJ

Tyoskentelytaidot

Onnellisuus

Paatoksien tekeminen

Vapaa-ajan vietto

Linja-auton kaytto
Paikkojen loytaminen ymparistossa

Toimeentulo muiden kanss3

Ystavien hankinta

Laakkeista huolehtiminen

Siisteys

Vaatteiden pesu

Ruoantaitto

Urheilu

Vaatteiden ostaminen

Ajan kertominen

Vaihtorahan loytaminen

Kirjoittaminen

Lukeminen

-2 -1 0 1 2
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Tiinan ja hanen &itinsd tekemit arviot Tiinan suoriutumisesta eroavat aika
tavalla toisistaan. Tiinan mielestd lukeminen, kirjoittaminen ja urheilu
sujuvat huonommin kuin vuosi sitten. Aidin mukaan lukeminen ja
kirjoittaminen onnistuvat paremmin kuin vuosi sitten. Aidin mielestd
ruoanlaitto, ladkkeistd huolehtiminen, vaatteiden pesu ja linja-auton kiytto
eiviat onnistu Tiinalta itsendisesti ollenkaan. Tiina on ilmoittanut niiden
sujuvan entiseen tapaan. Molemmat tarkoittanevat samaa asiaa, mutta he
ovat vastanneet eri tavalla. Kaiken kaikkiaan &idilld on positiivisempi kuva
Tiinan suoriutumisesta kuin Tiinalla itsellaan.

Tiinan suoriutuminen

I Suoriutuminen (ei = -2, huonosti = -1, kuten muut = 1, paremmin l= 2)

. Tiinan oma arvio

Puhuminen itseni puolesta
- Aidin arvio

Tyoskentelytaidot

Onnellisuus
Paatoksien tekeminen

Vapaa-ajan vietto

Linja-auton kaytts
Paikkojen loytaminen ymparistdssa
Toimeentulo muiden kanssd

Ystavien hankinta

Laakkeista huolehtiminen

Siisteys

Vaatteiden pesu

Ruoanlaitto
Urheilu

Vaatteiden ostaminen

Ajan kertominen

Vaihtorahan loytaminen
Kirjoittaminen

Lukeminen]

-2 -1 0 1 2
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Annan iidilldi on myos positiivisempi kuva tyttdrensd taidoista kuin
tyttarells itsellddn. Kuitenkin Annan mielestd toimeentulo muiden kanssa ja
agjan kertominen ovat kehittyneet viimeksi kuluneen vuoden aikana
enemman kuin didin arvion mukaan. Annan ja hénen 4itinsa arviot olivat
hyvin samansuuntaiset toistensa kanssa.

Annan suoriutuminen

[Suoriutuminen (ei = -2, huonosti = -1, kuten muut =1, paremmin f} 2)

- Annan oma arvio

Puhuminen itseni puolestal
M Lidin arvio

Tyoskentelytaidot

Onnellisuus

Paatoksien tekeminen

Vapaa-ajan vietto

Linja-auton kayttd l

Paikkojen 16ytaminen ymparistossa |
Toimeentulo muiden kanss;
Ystavien hankinta |

Laakkeista huolehtiminen ]

Siisteys

Vaatteiden pesu
Ruoanlaitto

Urheilu

Vaatteiden ostaminen
Ajan kertominen

-

Vaihtorahan loytaminen
4

Kirjoittaminen

Lukeminen]
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Mikon ja hidnen #itinsa vastaukset erosivat aika paljon toisistaan. Mikolla on
positiivisempi kuva taidoistaan kuin hinen &idillain. Aidin mielestd linja-
auton kaytto, ladkkeistd huolehtiminen, vaatteiden pesu ja ruoanlaitto eivit
Mikolta onnistu milldan tavalla. Mikon itsend mielestd linja-auton kaytto ja
ladkkeista huolehtiminen sujuvat paremmin, kuin vuosi sitten. Vaatteiden
pesu ja ruoanlaitto sujuvat samalla tavalla kuin vuosi sitten. Mikon mielesta
oman itsensd puolesta puhuminen sujuu huonommin, kun taas &idin
mielestd se onnistuu paremmin kuin vuosi sitten. Molemmat ovat samaa
mieltd siitd, ettd vapaa-ajan vietto, urheilu, lukeminen ja kirjoittaminen
onnistuvat Mikolta paremmin kuin vuosi sitten.

Mikon suoriutuminen

I Suoriutuminen (ei = -2, huonosti = -1, kuten muut = 1, paremmin ': 2)

- Mikon oma arvio

Puhuminen itseni puolesta
B Aidin arvio

-
Tyoskentelytaidot

Onnellisuus

Paatoksien tekeminen

Vapaa-ajan vietto
Linja-auton kaytts
Paikkojen 1oytaminen ymparistossa

Toimeentulo muiden kanssa
Ystavien hankinta
Laakkeista huolehtiminen

Siisteys

Vaatteiden pesu P

Ruoanlaitto

Urheilu

Vaatteiden ostaminen
Ajan kertominen-
Vaihtorahan loytaminen 1
Kirjoittaminen |
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Gooden (1987) mallin mukaan ympariston vaatimusten ja lapsen henkils-
kohtaisten voimavarojen vélinen suhde tulisi olla sellainen, etté lapsi selvida
ympariston vaatimuksista. Taman tutkimuksen lasten kohdalla olisi
tarkedad, etta ympdristolla olisi tarvittava tieto siitd, mitd
selkdydinvammaiselta lapselta voidaan vaatia.

Kukaan lapsista ei kdyttanyt linja-autoa eika pessyt vaatteita. Ruoan
laitossa ja ldaakkeistd huolehtimisessa lapset olivat arvioineet oman
suoriutumisensa paljon paremmaksi kuin didit. Yleensa ottaen &idit olivat
arvioineet lastensa taidot positiivisemmin kuin lapset itse. Kuitenkin lapset
olivat arvioineet toimeentulon muiden kanssa ja ystivien hankinnan
positiivisemmin kuin didit.

Lasten suoriutumisen keskiarvot

| Suoriutuminen (ei = -2, huonosti = -1, kuten muut = 1, paremmin = 2) J

Puhuminen itseni puolestg B Lsten arvio (keskiarvo)
- - Aitien arvio (keskiarvo)
Tyoskentelytaidot
Onnellisuus

Paatoksien tekemj_ner:
Vapaa-ajan vietto-
Linja-auton kaytto 1
Paikkojen loytaminen ymparistbssé-
Toimeentulo muiden kanss-,,
Ystavien hankinta 1
Laakkeista huolehtiminen-
Siisteys )

Vaatteiden pesv.:
Ruoanlaitto |

Urheilu-

Vaatteiden ostami.nen-

Ajan kertominer:
Vaihtorahan Isytaminen ]
Kirjoittaminen-

Lukeminery
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Taten, Forchheimerin, Maynardin ja Dijkersin (1994, 175-183) tutkimuksen
mukaan selkdydinvammaiset henkilot yhdistavat masennuksen ja
uupumuksen oman eldméinsi ja ympdristonsa hallintaan. Ne henkilot, jotka
uskovat, ettd he pystyvit hallitsemaan terveyttaan ja omaa elaméaansa ovat
vihemmin masentuneita kuin muut. Tutkijoiden ndkokulman mukaan
uupumuksen ja masennuksen oireisiin voidaan suuresti vaikuttaa fyysisen
ja sosiaalisen ympériston resurssien avulla henkilén vammautumisen
jalkeen.

Liikuntavammainen lapsi tarvitsee enemmaén tai vahemmaén fyysista a-
pua erilaisissa harrastuksissa. Yleensd harrastuksissa on mukana joku oman
perheen jasen useimmin isa tai &iti. Vapaa-ajan avustajiakin on olemassa,
mutta yleensid vain isommissa kaupungeissa. Kodin ulkopuoliset
harrastukset ovat mahdollisia lilkuntavammaiselle lapselle vain, jos joku
huolehtii lapsen kuljetuksesta ja mahdollisesta avustamisesta harrastuksen
yhteydessa.

7.5 Koulu

Oikein suunniteltuna ja tuettuna vammaisen lapsen opiskelu tavallisessa
luokassa hyodyttaa paitsi lasta itseddn, myods koko kouluyhteistd. Oppilaat
ja muut koulussa tyoskentelevat voivat sen kautta kasvaa erilaisuuden
hyvaksymiseen ja arvostamiseen. Koska vammaisuus on koulumaailmassa
suhteellisen vierasta, saattaa opettaja peldtd vammaisen oppilaan
vastaanottamista ja sen vuoksi suhtautua sithen kielteisesti. Koulussa
tarvitaan henkistd ja tiedollista tukea, jotta mahdolliset vaikeudet voitaisiin
ennakoida (Ilmonen 1993, 86).

Maija sekd hédnen ditinsd antoivat luvan keskustella Maijan opettajan kanssa
kouluun liittyvista asioista. Maija on poissa koulusta satunnaisesti eli noin 4-
5 paivad kuukaudessa. Aidin mielestd Maija ei ole juuri koskaan poissa
koulusta. Syy poissaoloon on kipednd oleminen. Molempien mielestd
koulussa on mukavaa ja toiset oppilaat ovat hyvin ystavallisia Maijaa
kohtaan. Hdn nime&& luokaltaan yhden hyvan ystiavan. Maija kokee, ettd
hanta kohdellaan samoin kuin muitakin oppilaita koulussa. Toiset oppilaat
pitavat hantd hyvand oppilaana, koska hin parjad hyvin kaikissa aineissa.
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Aiti siteeraa erésta oppilasta: "Maijan kanssa voi  jutella jarkevésti."

Maija pitad koulun tuntimaaras, kokeista saamiaan numeroita, kouluteh-
tdvid, opettajia, muita oppilaita ja avustajaa sopivina. Aidin mielestd
itsearvostus kehittyy koulussa. Maija ei vastannut kysymykseen mitaan.
Maija ei haluaisi vaihtaa koulua. Hénen mielestddan koulussa otetaan
huomioon hinen ehdotuksiaan tuntien suunnittelussa. Maija tuntee olonsa
turvalliseksi koulussa. Hén kulkee koulumatkan invataksilla avustajan
saattamana.

Kuvaamataito, englanti ja liikunta ovat hinelle mieluisimmat kouluai-
neet. Koulussa sujuu hyvin koko ajan, mutta &itid huolestuttaa yldasteelle
siirtyminen parin vuoden kuluttua, koska asenne liikuntavammaista lasta
kohtaan on sielld erilainen.

Maija kokee, ettd hanelld on paljon joutilasta aikaa, mutta didin mielesta
Maija on yhti kiireinen kuin muutkin. Aiti on tyytyviinen koulussa Maijan
avustajaan ja koulukavereihin.

Tiina ja hé&nen &itinsd antoivat luvan keskustella Tiinan opettajan kanssa
kouluun liittyvistd asioista. Tiina ei ole poissa koulusta juuri koskaan. Tiina
on poissa koulusta sairauden vuoksi tai sairaalassaolon takia. Tiinan mielesta
koulussa on mukavaa ja han pitaa koulun paivittiisestd ohjelmasta. Toiset
oppilaat ovat hyvin ystavéllisid Tiinaa kohtaan. Tiina nime#dad yhden hyvin
ystdvan luokaltaan. Aiti nime#4 eri tyton kuin Tiina. Tiinan mielests toiset
oppilaat kohtelevat hantd samoin kuin muitakin, koska han on samanlainen
kuin muutkin. Aiti kertoo, ettd toiset oppilaat pitaviat Tiinasta, koska hin on
mukava eiké kiusaa toisia. Hant4 pidetaan hyvéand oppilaana, koska hdn on
kohtalaisen hyva ja ainakin yrittaa parhaansa. Englannin lukeminen on tosin
joskus tyolasta. Tiina on itse tyytyvdinen koulun tuntimairaan, kokeista
saamiinsa numeroihin, koulutehtdviin, opettajiin, muihin oppilaisiin ja
avustajaan. Avustajasta Tiina ei pitanyt.

Koulun itsearvostuksen kehittdmiseen hin ei myoskaan ollut tyytyvai-
nen. Aiti ei ollut tdysin tyytyvéinen Tiinan saamiin numeroihin kokeista ja
avustajaan.

Tiinakaan ei haluaisi vaihtaa koulua koska:"T4ama on ihan hyva koulu mi-
nulle.” Hén tuntee olonsa turvalliseksi koulussa koska: "Kukaan ei kiusaa
minua.” Tiina kulkee koulumatkan taksilla. Avustaja ei ole mukana
koulumatkalla. Matematiikka on Tiinalle mieluisin kouluaine. Han ei pida
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englannin tunneista ja luonnontiedon tunneista. Kaikkein mieluisinta
koulussa on vilitunnit, ruokailut, didinkielen tunnit, matematiikan tunnit ja
liikunta. Tiinalla sujuu koulussa joskus tosi hyvin. Han kokee olevansa yhtd
kiireinen kuin muutkin oppilaat.

Anna oli kolme wvuotta pidividkodissa ennen kouluun menoa. Joku
kaupungin vakituisista tyontekijoista olisi voitu irrottaa Annan avustajaksi,
mutta kukaan ei halunnut olla vapaaehtoinen. Syind olivat vaikea fyysinen
vamma, johon ei kaupungissa oltu aiemmin totuttu ja ennen kaikkea
katetrointi, joka vammaan liittyy. Viimein kuitenkin 16ytyi avustaja, joka
palkattiin tyollisyysvaroista puoleksi vuodeksi. Hénelld ei ollut hoitoalan
koulutusta, mutta sydan paikallaan. Vanhemmat saivat avustajan toimen
vakinaistettua kirjoittamalla kirjeen kaupunginhallitukselle, jossa oli vahvat
perustelut vakinaistamiselle. Avustaja siirtyi sitten Annan mukana kouluun.
Hén ehti olla yhden vuoden avustajana koulun puolella ennen kuin jai
ditiyslomalle ja hoitovapaalle omien lastensa vuoksi. Télld vélin Annalla on
ollut kolme sijaisavustajaa. Ensimmaiinen oli puolitoista vuotta ennen kuin
jdi ditiyslomalle. Seuraava oli puoli vuotta. Nykyinen on ollut vajaan vuoden
toissd, josta suurimman osan ajasta poissa raskauden vuoksi. Hanella on
ollut sijaisena eradn toisen luokan luokka-avustaja.

Ensimmainen ja toinen luokka menivat hyvin, koska opettajana oli nuori
nainen, joka teki kiitettdvasti yhteistyotd vanhempien ja avustajan kanssa.
Kun kolmannella luokalla opettaja vaihtui, koulussa alkoi tulla ongelmia.
Opettaja ei halunnut keskustella vanhempien kanssa Annaan lLittyvista
asioista, koska niistd oli jo hianen mielestdan keskusteltu edellisen opettajan
kanssa. Sitten tapahtuikin vaarallisia asioita, joista esimerkkind kuperkeikan
heitattaminen liikuntatunnilla, vaikka Anna oli menossa selkaleikkaukseen.
Aidin soitettua asiasta opettajalle timi viitti Annaa valehtelijaksi, vaikka
avustaja vahvisti asian. Avustaja pelkdsi opettajaa ja noudatti timin
kaskyja.

Anna kertoi kotona paivittdin opettajan toiminnasta, joka oli vahintaankin
arveluttavaa. Monien muiden luokan oppilaiden kohdalla oli samanlaisia
ongelmia opettajan kanssa. Lopulta oppilaiden vanhemmat kerdsivit
nimilistan perusteluineen opettajan vaihtamisesta. Kirjelmd oli hyvin
perusteltu ja se olisi viety koulutuslautakunnan kisiteltavaksi, jollei koulu
olisi tehnyt mit4ddn asian hyvaksi. Opettaja vaihdettiin ja lapset ovat olleet
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tyytyvdisid uuteen opettajaansa kohta vuoden. Kuntoutuskyselylomakkeen
vastaukset on tehty vuosi sitten, jolloin Annaa vield opetti kyseinen
miesopettaja.

Aiti olisi antanut luvan keskustella opettajan kanssa kouluun liittyvists a-
sioista, mutta Anna ei. Anna ei antanut lupaa, koska han pelkési opettajansa
rankaisevan héntd. Anna on ollut harvoin poissa koulusta, koska hén
kaikesta huolimatta viihtyy hyvin koulussa. Hén on ollut poissa koulusta
vain sairauden, ladkdrissdkdynnin, kuntoutusjakson sairaalassa tai
apuvilinesovituksen takia. Annan mielestd koulussa on mukavaa ja hén
pitad koulun péivittiisestd ohjelmasta. Anna pitdd muita oppilaita melko
ystavallisind hanta kohtaan. Han nime#d parhaan kaverinsa, jonka kanssa
he ovat olleet kavereita esikoulusta saakka. Anna on sitd mielts, ettd muut
koulun oppilaat pitavat hianestd. Hanta pidetddn hyvénd oppilaana, koska
hén saa hyvid numeroita kokeista. Han kokee olevansa tasavertainen
muiden oppilaiden kanssa. Aidin mielestd Annaa kohdellaan koulussa
samoin kuin muitakin, koska useimmat lapset ovat tutustuneet hineen jo
ennen kouluikdd ja havainneet, ettd Annassa ei ole muuta eroa heihin
itseenséd kuin jalkojen toimimattomuus.

Annan mielesti itsearvostus koulussa lisdantyy. Aidin mielestd itsearvos-
tus ei lisdanny lahinnéd luokanopettajan asenteen vuoksi. Opettajista Anna
on sita mielts, ettd jotkut ovat vihan kummallisia. Muita oppilaita ja omaa
avustajaansa hdn pitdad sopivana. Anna ei haluaisi vaihtaa koulua, koska
kaikki hyvit kaverit ovat tdssd koulussa. Koulun vaihtaminen ei ole
myoskaan didin mielestd jarkevaa, koska koulussa on juuri tehty iso
saneeraus, jossa on huomioitu Annan vamma. Missddn vaiheessa Anna ja
hénen vanhempansa eivit padsseet testaamaan tiloja, vaikka he olivat
ilmoittaneet halukkuutensa siihen. _

Annan mielestd hinen ehdotuksiaan tuntien suunnittelussa ei oteta huo-
mioon. Anna tuntee olonsa turvalliseksi koulussa, koska paras ystavé auttaa
ja puolustaa. Anna kulkee koulumatkan nykyisin taksilla. Avustaja on
mukana koulumatkalla. Vanhemmat ovat ajaneet lapi taméan kadytannon.
Annalle mieluisin asia koulussa on vilitunnit. Han muuttaisi koulussa
opettajan. Koulussa sujuu tosi hyvin koko ajan. Anna tuntee olevansa
kiireinen ja tarvitsisi enemmaén aikaa lepddmiseen.
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Mikko antoi luvan keskustella kouluun liittyvistd asioista opettajansa
kanssa, mutta hinen #itinsd ei antanut lupaa. Aidin mukaan poika ei ole
juuri koskaan poissa koulusta, mutta Mikko itse kertoo olevansa poissa
enemmaén kuin seitseméan p&ivad kuukaudessa. Han ei tiedd, miksi hén on
poissa koulusta. Aidin mielestd Mikko on silloin poissa koulusta, kun hinella
on jumpassa aamuaika (myo6hastyy puoli tuntia koulusta). Koulussa on
mukavaa ja han pitdd koulun paivittdisestd toiminnasta. Héan kokee muut
oppilaat hyvin ystavallisiksi itsed4dn kohtaan. Han ja hénen &itinsd nimeaviét
saman pojan Mikon hyvidksi kaveriksi. Mikon mielestd hédnestd pidetaan
koulussa, mutta hén ei tiedd miksi. Aidin mielesta hinen pojallaan on hyva
kaverihenki ja huumori. Luokan oppilaat pitavat héntd hyvéna oppilaana.
Aiti mainitsee syyksi:"Kylld nami osataan."Luokan oppilaat kohtelevat
hantd samoin kuin muitakin koska &didin mielesta:"Eldaméssd sosiaalisuutta
tarvitaan .” Poika itse ei osaa kertoa miksi. Mikko pitda kaikkia kouluun
liittyvid asioita sopivina. Héan ei haluaisi vaihtaa koulua:"Tamé koulu, jossa
mina olen, niin on hyva." Koulussa ei Mikon mukaan oteta huomioon hénen
ehdotuksiaan esimerkiksi tuntien suunnittelussa. H&an tuntee olonsa
turvalliseksi koulussa, mutta ei tiedd syytd miksi. Han kulkee kouluun
taksilla. Avustaja ei ole mukana koulumatkalla.

Koulussa hian hdn tekee kaikkein mieluiten piirustusta, késitoita ja
maalausta. Koulussa hdn ei muuttaisi mitadn asioita ja sielli menee tosi
hyvin koko ajan. Han kokee, etta hanelld on paljon joutilasta aikaa.

Oikean koulumuodon valinta on aina yksilollinen ratkaisu. Myos
erityiskoulut ja -luokat ovat tarpeellisia, mutta ne tulisi sijoittaa tavallisten
koulujen yhteyteen. Erityiskoulut ja -luokat tarjoavat sekd hyvat
kuntoutusmahdollisuudet ettd hyviksyvan ilmapiirin. Erityiskoulussa
opiskelemisessa voi olla ongelmana lapsen erottaminen kodistaan ja muusta
tutusta ymparistosta. Koulu voi laitostaa lapsen, mika véhitellen vaikeuttaa
liittymistda ulkopuoliseen maailmaan. Laitostuminen voi nakyéd
masennuksena, aloitekyvyttomyytend ja alistuneisuutena. Thmissuhteet ja
kokemukset jadvat helposti yksipuolisiksi ja myos oma yksityiseldama
puuttuu. Néin lapsen valmiudet selvitd my6hemmin eldméassaan vahenevit
(Ilmonen 1993, 86).
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7. 6 Lasten tarvitsema pidivittiinen apu ja yleinen tyytyviisyys elimdin

Maija tarvitsee apua monessa pdaivittdisessd toiminnassa kuten
peseytymisessd, pukeutumisessa, WC-asioissa, liikkumisessa ympéristossa
ja vapaa-ajan jarjestelyissid. Aidin mielestd Maija tarvitsee apua vield
kaikessa, kun ikdkin on vield siti luokkaa, ettd ei vammatonkaan lapsi
selvidisi kaikesta yksin.

Maija arvioi elaménsa olevan samanlaista kuin koulukavereilla. Aiti arvioi
Maijan eldmin huonommaksi kuin koulukavereilla, koska Maija ei voi
osallistua kaikkeen samalla tavalla kuin koulukaverit. Maijan mielest4 elama
on muuttunut paremmaksi viimeksi kuluneen vuoden aikana, koska
selkdleikkaus auttoi parempaan hengitykseen. Aidin mielestd elam# on
muuttunut huonommaksi viimeksi kuluneen vuoden aikana, koska
skolioosileikkauksen jdlkitila ja komplikaatiot ovat muuttaneet
huomattavasti elaminrytmia. Aiti on kuitenkin toiveikas tulevaisuuden
suhteen:"Kun Maija toipuu, pystyy hén taas liikkumaan omatoimisesti
pyoratuolilla eikd tarvitse olla ihan petipotilaana.” Maija itse arvioi, ettd
eldma ei tulevaisuudessa muutu ratkaisevasti erilaiseksi.

Maijan kuntoutuksessa didin mielesti fysioterapia on hyvé terapiamuoto,
koska se on sdannollista vaikkakaan ei kovin monipuolista. Aiti toivoo, ettd
Maija oppisi uimaan kykyjensd mukaan. Maija itse pitda allasterapiaa
parhaimpana terapiamuotona senkin vuoksi, ettd se on hdnen kohdallaan
uusin kuntoutusmuoto. Hén haluaisi oppia uimaan vahén paremmin.

Maijan avustaja auttoi Maijaa lomakkeen tdyttdmisessd jonkin verran
lukemalla kysymyksia, kertomalla kysymysten tarkoituksen ja
merkitsemailld vastauksia Maijan puolesta.

Tiina tarvitsee apua peseytymisessd, pukeutumisessa, WC-asioissa ja
liikkumisessa ympéristossd. Han mainitsee myos tarvitsevansa henkista
tukea ja turvallisuutta. Aiti mainitsee muuten samat asiat lukuunottamatta
henkista tukea ja turvallisuutta. Vapaa-ajan jarjestelyt Tiina hoitaa mieluiten
itse.

Seka Tiina ettd diti ovat sita mielts, ettd Tiinan eldma on samanlaista kuin
muillakin koulukavereilla. Aidin mielestd vamma ei vaikuta onnellisuuteen.
Molempien mielestd Tiinan eldmid on muuttunut paremmaksi viimeksi
kuluneen vuoden aikana. Tiina on iloinen saatuaan uusia kavereita.
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Molemmat uskovat myos, ettd Tiinan eldmd muuttuu paremmaksi
tulevaisuudessa.

Kuntoutusmuodoista molemmat pitavat parhaimpana ratsastusta ja kun-
toutusjaksoja sairaalassa. Aiti mainitsee my®s uinnin. Kuntoutus on
mukavaa ja sairaalajaksoilla Tiina saa aina uusia ystdviad. Kumpikaan ei nie
mitddn negatiivisia asioita kuntoutuksessa. Aiti toivoisi, ettd Tiina tulisi
omatoimisemmaksi esimerkiksi siirtymisissa.

Tiina sai lomakkeen tayttdmisessd hyvin vahdn apua vanhemmiltaan. He
lukivat Tiinalle kysymyksid ja kertoivat niiden tarkoituksen.

Anna tarvitsee omasta mielestddn apua peseytymisessd, WC-asioissa,
liikkumisessa ympéristossd, harrastuksissa ja turvallisuuteen liittyen. Aiti on
rastittanut kaikki muut kohdat paitsi itsetunnon harjoittamisen ja postin
lukemisen. Molempien mielestd Annan elimd on samanlaista kuin
muidenkin koulukavereiden. Aidin mielestd Annan fyysiset puutteet
kompensoituvat sill4, ettd han on niin fiksu ja voi tehdd monia asioita
vaikeasta vammastaan huolimatta. Molempien mielestd selkileikkaus on
muuttanut eldméa parempaan suuntaan viimeksi kuluneen vuoden aikana,
koska vaikea skolioosi ja kovan korsetin kdytto aiheuttivat
hengitysfunktion huonontumisen ja tulehduksia keuhkoissa ja
hengitysteissa.

Anna itse uskoo, ettd tulevaisuudessa elama ei juuri muutu miksikéd4n.
Aiti toivoo eldmin muuttuvan paremmaksi, koska edellinen vuosi oli
selkéleikkauksen vuoksi tosi rankka.

Kuntoutuksessa Annan mielestd parasta on uinti. Aidin mielesta
fysioterapia, allasterapia ja vammaisurheilu kaikki ovat hyvii, koska niiden
avulla yllapidetaan fyysistd kuntoa, jolla on vaikutusta myos psyykkiseen
hyvinvointiin.

Anna ei pida osastojaksoista sairaalassa, koska han pitkéstyy niiden aika-
na. Aiti ei pidd hyvina sits, ettda Annan kuntoutus on hajautettu moneen
sairaalaan ja kuntoutusty6ryhmi ja kuntoutusohjaus puuttuvat miltei
tdysin. Vanhemmille ja4 liikaa vastuuta niissa asioissa.

Anna sai hyvin vihdn apua vanhemmiltaan lomakkeen tdyttamisessa.
Annan saama apu liittyi kysymysten tarkoituksen selvittdmiseen.
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Mikko tarvitsee omasta mielestidn henkistd tukea, apua itsetunnon
harjoittamiseen ja peseytymisapua. Aidin mielestd Mikko ei tarvitse apua
ndissd asioissa. Aiti on sitd mieltd, ettd Mikko tarvitsee apua
pukeutumisessa, WC-asioissa ja liikkumisessa ymparistossa. Mikon omasta
mielestd hin ei tarvitse apua niissi asioissa. Molempien mielestd Mikko
tarvitsee apua postin lukemisessa, aterioiden valmistamisessa ja ostosten
teossa. Harrastuksissa Mikko tarvitsee omasta mielestddn apua. Aidin
mielesta Mikko ei tarvitse apua harrastuksissa.

Mikon mielests eldma on samanlaista kuin muillakin koulukavereilla. Ai-
din mielestd Mikon eldmé& on huonompaa kuin koulukavereilla, koska se on
rajoittuneempaa liikuntavamman vuoksi. Eldama ei ole kummankaan
mielestd muuttunut mitenkddn ratkaisevasti viimeksi kuluneen vuoden
aikana, eikda Mikko usko sen muuttuvan miksikddn tulevan vuoden
aikanakaan. Aidin mielests lukemisen ja laskemisen opettelu tekee Mikon
eldaman paremmaksi tulevan vuoden aikana.

Mikko ei itse osaa sanoa kuntoutuksestaan mitdan, mutta han haluaisi tu-
levaisuudessa osata paremmin uida ja piirtdd. Aiti kokee terapiat
tarpeellisiksi terveyden edistsjiksi. Terapioissa on negatiivista se, etta
fysioterapeutit vaihtuvat usein ja Mikon péivat venyvit pitkiksi niiden takia.
Aiti toivoo, etta Mikko oppisi tulevan vuoden aikana lukemaan, laskemaan,
tuntemaan kellon, hithtdmi4n ja tulemaan siistimmaksi.

Mikko sai paljon apua sisariltaan lomakkeen tayttamisessa. Sisaret lukivat
kysymykset Mikolle. Mikon avustaja auttoi vdhin myos Mikon aitia
kertomalla kysymysten tarkoituksen.

Mikili ympéristolla on valmiutta tukea vammaista hanen kipeiden kriisi-
vaiheidensa aikana, ja mikili yhteiskunnalla on valmiutta luoda puitteet,
joissa toiminnan mahdollisuudet ovat optimaaliset, voidaan huomattavasti
nykyistd enemmaén vahentdd niitd haittoja joita vammautuminen aiheuttaa.
Vammaisen toimintamahdollisuuksia voidaan ndin laajentaa. Se mita
ihminen ihmisend kokee, se mitd hdn pitdd tarkednd, mitd asettaa
tavoitteekseen, on kaikkein olennaisinta (Kiviniemi 1988, 14).
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8 POHDINTA

Tulkitsen tutkimuksessani saatuja tuloksia niin, ettd objektiivinen ympiristd
Gooden (1987) kuviossa 1. voisi kompensoida objektiivisen yksilon
puutteita. Vamman vaikeusaste ei vaikuta niin paljon kuin ympériston
resurssit henkilén tyytyvaisyyteen eldmantilanteeseen. Myds Michael
Oliverin (1996) mielest4 yksilolliset rajoitukset eivit ole syitd ongelmiin vaan
ympiéristd on epaonnistunut vastaamaan henkildiden tarpeisiin.

Eriksonin (Almqvist 1996, 15) mukaan kouluikiisen tirkein suhde on
"naapurusto”, koulu, kun néill4 lapsilla tarkein suhde oli edelleen oma perhe
(kenen kanssa harrastat). Se, ettd lapsi ja nuori on hyvin pitkille
riippuvainen omasta perheestaan vaikeuttaa hanen itsendistymistaan.

Virginian tydéryhmén ensimmdinen eldméanlaadun periaate on se, et
vammaisten eldiménlaatu muodostuu samoista tekijoistd ja suhteista kuin
vammattomien eliminlaatu (Goode 1990, 54). Tassa tutkimuksessa
periaatetta voidaan tarkastella kahdessa suhteessa. Jos lapset harrastavat
mielestdédn tavallisia asioita kuin muutkin, se viittaa hyvaan elaméanlaatuun.
Kaikki ilmoittivat harrastavansa useimpia kysyttyja asioita ainakin joskus.
Kaikilla lapsilla oli myos 6 - 13 asiaa, joita he ilmoittivat harrastavansa usein.
Jotkut liitkuntaharrastukset puuttuivat kokonaan joiltakin lapsilta. Tama voi
johtua siitd, ettd mahdollisuuksia ei tunneta, vélineiti ei ole mahdollista
hankkia tai ettd on joku toiminnallinen este.

Lapset vertailivat myos pystyvyyttaan muiden pystyvyyteen eri toimin-
noissa. Taméan osion vastaukset kertovat siis siitd, kokevatko lapset
elamanlaatunsa samanlaiseksi, huonommaksi vai paremmaksi kuin muut
lapset. Lapset pystyivat mielestddn tekemddn useimpia kysyttija asioita
vihintddn yhtd hyvin kuin muutkin. Linja-auton kayttdo ja vaatteiden
peseminen olivat yleisimmit asiat, joista lapset sanoivat suoriutuvansa
huonommin kuin muut. Oliverin sosiaalisen mallin (1996, 15) mukaan tassi
on kysymys sosiaalisesta eikd henkilokohtaisesta ongelmasta. Laajemmin
tarkasteltuna vammaispolitiikka erillisend politiikan lohkona on
lyhytndkoistd. Esimerkiksi hissien rakentaminen jalkikiteen on vaikeampaa
ja  kallimpaa kuin esteettomidn liikkkumisen  huomiointi jo
suunnitteluvaiheessa. Sama koskee myos joukkoliikennetta. Lapset eivit
kayta linja-autoja, koska matalalattiabusseja ei ole kovin paljon kaytossa.
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Vapaa-ajan vietto ja ystdvien hankinta taas olivat asioita, joista useimmat
lapset katsoivat suoriutuvansa paremmin kuin muut. Lasten pystyvyyden
tunne vaihteli kuitenkin yksilokohtaisesti melko paljon.

Goode (1990,54) esittias, ettd, ettd ihminen kokee eldminsa laadukkaaksi
silloin kun hénen perustarpeisiinsa vastataan ja hénelld on mahdollisuus
tavoitella ja saavuttaa padmadria tdrkeimmisséd elinympaéristoissa. Oliverin
sosiaalisessa mallissa (1996, 34) tiatd periaatetta vastaavat mielestani
oikeudet, tukeminen ja valinnan mahdollisuus hoidon, sopeutumisen ja
kontrollin vastapainona. On ymmarrettdvad, ettd ammattihenkildiden - ja
my0s tutkijoiden, joilla usein on taustalla ammatillinen koulutus ja
tyokokemus - on joskus vaikea hyvdksyd Oliverin ndkemystd. Sehdn
edellyttaa ammatillisen itsetunnon rakentumista aivan toiselle perustalle,
mihin perinteisesti on totuttu. Vaikeinta saattaa olla omasta vallan tunteesta
luopuminen asiakkaan hyviksi. Lapset kuvasivat nditd padmaarien
tavoittelemiseen ja saavuttamiseen liittyvid asioita  kyselylomakkeen
suoriutumisosiossa mm. kohdissa puhuminen itsensd puolesta,
tyoskentelytaidot, onnellisuus ja péaatoksien tekeminen. Lapset olivat
yleensd sitd mielts, ettd he suoriutuvat niistd asioista yhtad hyvin kuin
muutkin. Yksi lapsista oli sitd mielts, ettd hin ei onnistu puhumaan itsensé
puolesta yhtd hyvin kuin muut. Erés toinen taas oli pdinvastoin sitd mieltd,
ettd han pystyy puhumaan itsensid puolesta paremmin kuin muut ja ettd
my6s hdnen tyoskentelytaitonsa ovat paremmat kuin muilla. Mielestdni
ndmé lapset osaavat arvostaa oikeuksiaan ja valinnan mahdollisuuksiaan,
mutta tarvitsevat joskus myos ympériston tukea.

Hyvaan elaménlaatuun siséltyy se, ettd eri ndkokulmia edustavat ihmiset
henkild itse mukaanlukien voivat vapaamuotoisesti arvioida eldménlaadun
merkitystd tdrkeimmissd elinympéristoissa (Goode 1990, 54). Tulkitsen
Oliverin mallin (1996, 34) vastaavan tita ajatusta siind, etti suunnan tulisi
olla professionaalisesta hallinnasta kohti yksilollista ja kollektiivista
vastuullisuutta sekd asiantuntijuudesta kohti kokemuksellisuutta. Téassa
tutkimuksessa lapset ja heiddn &itinsa arvioivat lasten eldménlaatuun
liittyvia tekijoitda. Tamédn tutkimuksen lapset olivat kaikki kykenevid
vastaamaan tdméntyyppiseen kyselyyn. Mielestani silloin kun lasten
kognitiivinen kapasiteetti riittd4 itsearviointiin, on heidén oma mielipiteensa
ehdottomasti otettava huomioon. Siind mielessi selkdydinvammaisten
lasten eldménlaadun arviointiin liittyy subjektiivisen kokemuksen aspekti,
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joka puuttuu esimerkiksi vaikeasti kehitysvammaisten lasten arvioinneista,
jotka tekee joku muu kuin lapsi itse. Viime kidessd vain henkilo itse voi
kertoa kuinka juuri hin subjektina elaménsa kokee. Muu on aina enemman
tai vidhemm&n ajatustenlukua eli mahdoton tehtdvd. Suurin osa
kysymyksista ei ollut vapaamuotoisia, mutta joihinkin kohtiin littyi
vapaamuotoisia vastausmahdollisuuksia, joita lapset ja aidit kéyttivit.
Joidenkin lasten kohdalla lapsen ja didin vastaukset olivat keskenddn hyvin
samankaltaisia, toisilla vaihtelu oli suurempaa.

Henkilon eldméanlaatu on olennaisesti sidoksissa hdnen kanssaihmistensa
elamanlaatuun (Goode 1990, 54). Olisi mielenkiintoista kysya &ideilts,
millaiseksi he kokevat eldmédnlaatunsa ja verrata niitd vastauksia sitten
lasten arvioihin omasta elaménlaadustaan. Téssa tutkimuksessa 4itien
elaménlaatu on luettavissa ainoastaan rivien vélistd. Kodin ja perheen,
myShemmalld idlld myos ystdvien vaikutus lapsen eldménlaatuun on
kuitenkin suuri. Myds Oliver (1996, 34) ndkee sosiaalisen toiminnan kdyvan
yksil6llisen kohtelun edella.

Virginian tydoryhmién luettelemiin eldiménlaadun periaatteisiin kuuluu se,
ettda yksilon eldméanlaatu heijastaa hédnen ja hdnen ympéristonsd
kulttuuriperintéa (Goode 1990, 54). Tamé on aistittavissa ainakin yhdesta
vastauksesta, jossa lapsi ja diti ilmoittavat, ettd lapsi ei katso koskaan
televisiota. Oliver (1996, 34) pitda kollektiivista identiteettia hyvin
merkittdvand suhteessa yksilolliseen identiteettiin. Tulkitsen tdtd niin, ettd
perheen sisdinen kulttuuri vaikuttaa lapsen péivittdisiin kaytantdihin
enemman kuin hénen yksil6llinen identiteettinsé.

Elamé&nlaatukisitteeseen perustuvien mittaus- ja arviointimenetelmien
kehittaminen on tdrkeda voimavarojen ja tuen kehittdmiseksi vammaisille ja
heidédn perheilleen (Goode 1990, 54). Tassédkin tutkimuksessa nousee esille
kaytetyn arviointimenetelmdn kehittamistarve. Hyvd mittari siséltdisi
enemman syy- ja seurauskokemusten ja -tulkintojen kartoitusta, jolloin
ongelmallisten asioiden ratkaisu helpottuisi. Talléin voitaisiin Virginian
tyoryhméan periaatteiden mukaisesti paremmin ottaa huomioon seka
vammaisten yksildiden ja heidan perheidensd determinoivat subjektiiviset
tekijat ettd sosiaalista pétevyyttd determinoivat sosiaaliset tekijat. Oliver
(1996, 34) ndkee asian siten, ettd asennetasolta siirrytddn kohti
kayttaytymisen tasoa. Tulkitsen tidtd niin, ettd mittarin tarkoitus ei ole
tyydyttaa asenteellista uteliaisuutta vaan tuottaa kaytdnnollista toimintaa,
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joka lisda voimavaroja ja tukea asiakkaan kayttoon.

Virginian tydryhmén mukaan sellaiset toiminnot, jotka korostavat vam-
maisten henkildiden ja heiddn perheidensd vahvuuksia ja mahdollisuuksia,
parantavat elaménlaatua. Oliverin (1996, 34) sosiaalisessa mallissa
yksilollisen mukautumisen tulee viisty4 sosiaalisen muutoksen tielta. Lisaksi
Oliver (1996, 34) painottaa sitd, ettd oma apu - medikalisoinnin vastakohtana
- on paras apu. Tédssd tutkimuksessa kéytetty kyselylomake oli mielesténi
tdmédn periaatteen mukainen, koska siind kysymykset Kkartoittivat
enimmaékseen kykyja eivatkd olleet "Missa olet huono?” - tyylisia. Uskon,
ettd tatd kyselylomaketta voitaisiin kiyttdda myos perheiden omaan
kayttoon osoittamaan mitd kaikkea heididn lapsensa pystyy vammastaan
huolimatta tekemadn ja sitd kautta lisiamasn perheen uskoa omiin
mahdollisuuksiinsa. Kyselylomakkeen voima voi olla myonteinen tai
kielteinen. lmaisu merkitsee yllittavan paljon.

Qlisi ollut mielenkiintoista antaa kaksi kyselylomaketta jokaisen lapsen
vammattoman kaverin taytettdvaksi ja pyytdd arvioimaan omaa ja
vammaisen kaverinsa elaménlaatua. Tutkimukseen osallistuneet
selkdydinvammaiset lapset eivat kuitenkaan kokeneet elaménlaatuaan
muiden eldmé&nlaatua huonommaksi. Murrosidn vaikutus eldimanlaatuun
on ndiden lasten kohdalla avoin kysymys. Murrosidssa alkaa tavallisesti
itsendistyminen, joka selkdydinvammaisilla ei ole niin itsestddn selvaa kuin
vammattomilla lapsilla. Terveydentilan seuranta ja fyysisen avun tarve on
elinikaistd. Usein koulumaailmassakin vallitseva harhaluulo on se, etta
kysymys on staattisesta tilasta jossa kysymys on vain siitd, ettd lapsi istuu
pyoratuolissa. Integraatioon liittyy ndiden lasten koulunkdynnissd monia
tarkeitda ndkokohtia. Henkilokunnan perusasenne on ratkaiseva.
Valitettavasti vield tind paivand on opettajia, jotka eivat halua ottaa lasta
vastaan tai eivdt halua ottaa tietoa vastaan koska tietivdt mielestddn
riittavasti. Koulussa jossa on selkdydinvammainen oppilas, tulisi jarjestad
koulutusta selkdydinvammaan liittyvisté fyysisista tekijoistd (tunnottomuus
vammatason alapuolella, velttous tai spastisuus lihaksissa, rakon ja suolen
toimimattomuus, selkdrangan epamuodostumat, lonkkien kuluminen jne.)
ainakin lasta opettaville opettajille, hénen kouluavustajilleen ja
terveydenhoitajalle. Usein tamd tehtivd jaa kdytdnnossd vanhempien
vastuulle, mikd on kaksitahoinen kysymys. Koulun henkilskunnan
taydennyskoulutuksen jarjestiminen ei varsinaisesti kuulu oppilaan
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vanhemmille, mutta toisaalta selkdydinvammaisen lapsen vanhemmat ovat
usein koulupiirin parhaat asiantuntijat yleensikin lapsen selkdydinvamman
suhteen ja erityisesti oman lapsensa tilanteen suhteen.

Selkdydinvammainen tarvitsee huomattavan paljon toisten fyysista apua.
Taméankin tutkimuksen tuloksena oli se, ettd suurinta haittaa elaménlaadulle
aiheuttivat fyysiset esteet kuten bussissa matkustaminen. Vamman suurin
haitta on fyysinen, mitd ymparist6 ei aina ymmarra. Tést4 taas seuraa se,
ettd ongelmasta tulee loppujen lopuksi sosiaalinen. Toisaalta myds ratkaisu
voi olla sosiaalinen. Kouluympéristossikin fyysisten puitteiden hyva
toimivuus on ensiarvoisen tarkedi silloin kun sielld on selkdydinvammainen
oppilas.

Mittarilla tavoitettiin elaméanlaadusta kokonaisvaltainen kuva niiden nel-
jan selkdydinvammaisen lapsen eldamésta tdydennettynd heiddn &itiensa
samanaikaisella arviolla lapsen eldméanlaadusta.Virginian tydryhmén
muotoilemasta  kuviosta 1. (Goode 1987) yksilon subjektiivisia ja
objektiivisen yksilon ominaisuuksia kuten fyysista ja psyykkistd terveytt4 ja
sosioekonomista asemaa, mittari mittaa hyvin. Myds kuvion 2.
elamantilanteet kuten tilanne kotona,tilanne koulussa ja tilanne yhteisossa
tulevat huomioiduiksi mittaria kdytettdessd. Lukijan paatettdvaksi jaa,
kumpi arvio on luotettavampi lapsen vai didin arvio eldiménlaadun
idikaattorina. Ristiriita lapsen ja didin arvion vililla kertoo epatasapainosta
subjektiivisen ja objektiivisen ympariston valilla. Matikan (1999) mukaan
elaménlaadun arvioinnissa subjektiivisilla kokemuksilla on tirked osa.
Mittarilla pystyi mittaamaan hyvin myos lasten subjektiivista eldmé&nlaatua,
koska he itse vastasivat kyselyyn. Lasten vapaamuotoisia kommentteja oli
kuitenkin hyvin vihian. Ehka lapset kokivat helpommaksi strukturoituihin
kysymyksiin vastaamisen.
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Liite 1

Kuntoutuskyselylomake

Selkdydinvammaisen lapsen[nuoren eldmdnlaatu
yksilon ja hdanen perheensd nikokulmasta tarkasteltuna

Muokannut Tarja Riikkild Rehabilitation Questioinnaire-
kyselylomakkeen
(© Roy I Brown, Ph. D, Max B. Bayer, Ph. D & Captus Press Inc, 1992)
pohjalta

Haastateltavan
nimi:
Osoite:

Haastattelija:

Onko haastateltava tayttanyt lomakkeen itsendisesti (A) vai saanut apua tdhan (B)?
Rengasta oikea vaihtoehto: A / B.
Taytetyt osiot: Paivamadara:

Syntymaéaika: Sukupuoli:

Muita tietoja:




Osio A. Koti: Miten asut

1. a. Millaisessa talossa asut?
___ Omakotitalo
_____Paritalo
____ Rivitalo
__Kerrostalo

1. b. Missi kotisi sijaitsee?
____Isossa kaupungissa
Pienessa kaupungissa
Kirkonkylassd
Maaseudulla

1. c. Ketki asuvat kanssasi?
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2. Onko mukavaa asua télla tavalla, kuin nyt asut?

Ei
On

Seliti tarkemmin:




3. a. Laita rasti (X) ruutuun, joka parhaiten kuvaa sinun tilannettasi:

Asunto Fi |On | Huomautuksia

1. Onko asunto liian pieni?

2. Onko asunto liian suuri?

3. Onko sinulla tarpeeksi
tilaa?

4. Onko asunto siisti?

5. Onko asunto viihtyisa?

6. a. Onko sinulla oma tila,
jossa voit pitad tavaroitasi?

b. Kunnioittavatko kanssasi
asuvat henkil6t yksityisyytta-
si.

7. Nayttaako huoneesi hyval-
ta?

8. Onko huoneessasi;

Lukko ovessa?

Palovaroitin?




3. b. Laita rasti (X) ruutuun, joka parhaiten kuvaa tilannettasi:

Yhteiso

Ei

On

Huomautuksia

1. Onko asuinymparistosi mukava?

2.0nko asuinymparistosi
turvallinen?

3. Ovatko naapurisi ystavillisia?

4. Keskusteletko naapureiden
kanssa?

5. Onko asuntosi ldhella:
Lahikauppa?

Ostoskeskus

Vapaa-ajan keskus, t.s. jaghalli,
uimahalli, kulttuurikeskus?

3. c. Laita rasti (X) ruutuun, joka parhaiten

kuvaa tilannettasi:

Itsenidisyys ja oikeudet

Ei

On

Huomioita

1. Onko sinulla tarpeeksi omaa
rahaa kaytettavanasi?

2. Saatko koristella huoneesi niin
kuin haluat? t.s. ripustaa julis-

teita ja kuvia, maalata jne.

3. Saatko tuoda kavereita kotiin?

4. Saatko kayttaa puhelinta?

5. Kohdellaanko sinua tasavertai-
sesti kotona?

6. Onko sinulla aikaa tehd3 asioita
itseksesi?

7. Onko sinulla avain omaan
huoneeseesi?
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4. Haluaisitko asua jossain muualla? Kylla
En

Jos vastasit Kylli kerro, missa haluaisit asua?

5. Harjoitteletko itsendiseen asumiseen liittyvia taitoja? Kylla
En

Jos vastasit Kylld kerro, millaisia taitoja harjoittelet?

6. Haluaisitko harjoitella itsendiseen asumiseen liittyvis taitoja? Kylla

Miksi?

En

Miksi?




Henkilokohtaiset asiat Kyl Ei Suoriu- | Tarvit-
dun itse | 5"
Vastaan: apua
Kylpemisesta
Hiusten pesusta

Sadhén ja tilanteeseen sopi-
van vaatetuksen valitsemi-
sesta

Ruokailusta

Muita (merkitse itse)
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1. b. Merkitse tehtdvit, jotka sinun odotetaan tekevén ja miten hyvin
mielestdsi pystyt ne tekemé&dn:

Kotona

Osallistun:

Kylld

Ei

Suoriu-
dun itse

Tarvit-
sen
apua

Huoneeni jarjestdmiseen

Siivoukseen

Aterioiden suunnitteluun

Ruoan valmistukseen

Teen ruokaostoksia

Pesen astioita

Huolehdin pyykista

Hoidan eldimii

Teen puutarhatoita

Korjaan vaatteita

Muita (merkitse itse):

|

1. c. Merkitse (X) asiat, joita sinun odotetaan tekevin ja kuinka hyvin

omasta mielestsi pystyt ne tekemaan:

Yhteiso Kylli Ei Suoriu- | Tarvitsen
dun itse |apua

Hankin ystavia

Minulla on harrastuksia

Sovin tapaamisista sukulais-

ten ja ystdvien kanssa

Muita (merkitse itse):

78



2. Esineet, jotka omistat tai joita kaytat. Merkitse (X) sopivat vastaukset:

Minulla on Kotona Omistan Kiytin

Puhelin
Televisio

Radio
Stereo/kasettisoitin

Omia huonekaluja
Kotitalouskoneita

Auto
Monkija
Polkupyora

Kotieldimia

Kasveja

Henkilokohtaisia
tavaroita esim. meikkeja,
| koruija, haiuvesii ine.

Korvalappustereot

Muita (merkitse itse):

3. Osallistutko jonkin seuran tai jarjeston toimintaan t.s. urheilutoimintaan tai vapaa-
ajan toimintaan?
___En
—__Kylla- Jos vastasit Kylld, kerro tarkemmin jarjeston toiminnasta:

Osio C. Tami osio kisittelee terveyttisi.

1. Kuinka terve olet?
___Tunnen itseni aina terveeksi
_____ Sairastun joskus
___Olen usein vasynyt
____Olen yleensa sairas



2. Merkitse (X) kuinka monta kertaa vuodessa kiytit seuraavia terveyspalveluja:

En Kerran |Useam- | Vain jos
miitonti
Terveyskeskuslaakari
Keskussairaala
Hammaslaakari
Psykiatri
Kuntoutusohjaaja
Terveydenhoitaja

Erikoislaakari (merkitse itse mika):

3. Kuka jarjestad tapaamiset terveyspalvelujen osalta?

_____Miniaitse

_____Perhe

___Joku ammattihenkild
____Joku muu -- Sukulainen:
___Entieda

4. Onko sinulla ladkeresepteja?
Ei -- Jos vastasit Ei, siirry kysymykseen 6
Kylla - Jos vastasit Kyllid, otatko ladkkeet itse ilman valvontaa?

Kylla
En
5. Tarkistaako laakiri laakityksesi vahintsin kerran vuodessa?
En tiedd
Ei

Kylla
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6. Onko sinulla ollut viimeksi kuluneen vuoden aikana mitd4n suurempia terveyteen
liittyvia ongelmia?
____Entieda
__E
___Kyll4 -- Jos vastasit Kyllid, kirjoita millaisia:
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7. Yritatkoé muuttaa painoasi?
En -- Jos vastasit En, pitdisik6 sinun? Ei
Kylla

Kylla - lisatéd painoa
vahentds painoa

8. Syotko saannollisesti vitamiini- tai kivenndisvalmisteita?

En
Kylla
9. Merkitse (X) kuinka usein sy6t kunkin aterian viikossa.
Ateria Fyﬁn aina|Jitin joskus viliin | Jitin usein viliin En
1/2 kerroista/viikko | (4/5 kerroista/ viikko | ¢vi
i i
Aamiainen
Lounas
Paivillinen
Vilipalat
10. Kenen kanssa syt yleensa aamiaisen tai paivallisen?
Syon yksin
Perheen kanssa
Syon ruokalassa
Ystavien kanssa

Jonkun muun kanssa --

Kenen?




11. Merkitse (X) mit4 seuraavista ruoka-aineista syét tai juot:

Joka piivi Joskus

Vihanneksia

Lihaa/Kalaa

Juustoa

Kananmunia

Maitoa

Hedelmii

Rasvoja (margariinia, voita)

Leipéa

Viljatuotteita (puuroa, muroja)

Vetta

Lisétietoja:

Osio D. Timi osio kisittelee perhettisi ja ystividsi

1. a. Onko sinulla ystavia?
Ei-
miksi?
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Jos vastasit Ei, siirry kysymykseen 2. a.

___Kyla

b. Missa tutustuit ystaviisi?
__Koulussa _____Baarissa
____Kirjeenvaihdon kautta __Naapurissa
____Harrastusten kautta ____ Kotona
__ Kirkon kautta —___Muualla

c. Kuinka usein tapaat ystaviasi?
____Jokailta
_Yhden tai kaksi kertaa viikossa (t. s. viikonloppuisin)
____Enkovin usein

Vain silloin, kun ystavéni pyytaviat minua

2. a. Kuinka usein kaytat puhelinta?
___Jokailta
_Kaksi tai kolme kertaa viikossa
_ Kerran kuukaudessa
_Enkayta puhelinta -- siirry kysymykseen 4. a.
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b. Kenelle soitat useimmiten?
____Perheenjasenilleni
_____Ystavilleni
____Sukulaisilleni
___Avustajalleni
____Jollekin muulle (kirjoita kenelle):

2. ¢. Milloin soitat heille?
__Silloin kun vain haluan jutella
—__Sunnitellessani toimintaa yhdessa heiddn kanssaan
____Kun tunnen itseni onnettomaksi ja surulliseksi
_____Saadakseni apua tai neuvoja
—_Muuta -- Kirjoita mité:

3. Kuka soittaa sinulle?
___FEikukaan
___Oma perheeni
__Ystavani
__Sukulaiseni
___Avustajani
—__Joku muu -- Kirjoita kuka:

4. a. Jos olet peloissasi ja tarvitset apua, kenen kanssa haluat puhua?

sukulaisuus(suhde)

b. Luuletko, ettd joku tarvitsisi sinun apuasi ollessaan huolestunut tai halutessaan kes-
kustella jonkun kanssa?
Ei
Kylla -- Jos vastasit Kyll4, kirjoita kuka

Sukulaisuus(suhde)




Minkaélaista apua voisit antaa?

5. a. Tapaatko useimmiten samaa henkiloa/ ystavaa?

En

Kylld-- Jos vastasit Kylli, saatteko olla rauhassa kahdestaan?
Ei
Kylla -- Missd?

5. b. Luuletko, ett voisit menna naimisiin jonkun kanssa joskus?
En
Kylla

6. Luuletko, etta ihmiset ovat koskaan yrittaneet hyotya tai vahingoittaneet sinua joilla-
kin seuraavista tavoista?

Lainaamalla sinulta rahaa

Ostattamalla sinulla tavaroita toisille henkiloille
Ostattamalla sinulla tavaroita, joita et tarvitse
Lainaamalla sinulle kuuluvia tavaroita
Teettamailla sinulla toisille kuuluvia tehtavia
Hairitsemalls sinua fyysisesti (esim. tonimaélls jne.)
En suostu siihen, ettd minua kdytetaan hyvaksi
En tieda

Muita:
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Osio F. Tamai osio Kisittelee suoriutumista erilaisista tehtivisti (omakuva)
1. Kun vertaat tiata hetked: a) Tilanteeseen vuosi sitten

b) Siihen hetkeen, kun et vield saanut apua

¢) Tilanteeseen ennen kuntoutusta

d) Siihen hetkeen, kun tapasimme viimeksi

(Avustaja, esiti asia niin, ettd haastateltava ymmartas sen)
Merkitse sopivat vastaukset.
Suoriudutko huonommin, samalla tavalla, tai paremmin seuraavista:

Huo- Samalla [Parem- |En tee
nommin |tavalla [min koskaan

Ei
vastausta

Lukeminen

Kirjoittaminen

Vaihtorahan loytiaminen

Ajan kertominen

Vaatteiden ostaminen

Urheilu

Ruoan laitto

Vaatteiden pesu

Siisteys

Lidkkeistd huolehtiminen

Ystavien hankinta

Toimeentulo muiden kanssa

Loydan paikat ymparistossa

Linja- auton kaytto

Vapaa-ajan vietto

Paatoksien tekeminen

Onnellisuus

Tyoskentelytaidot

Puhuminen itseni puolesta

2. Kohtelevatko muut sinua ikdéasi vastaavalla tavalla?
Kyl (kaikki aina)
____Joskus
____Ei (ei kukaan koskaan)

3. Oletko suunnitellut toimintaa tai asioita tulevaisuutta varten?
Kylla
En -- Kirjoita miksi et:




4. Miti teet kaikkein mieluiten:
A) Koulussa?
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B) Vapaa-aikana (kavereiden kanssa tai yksin)?

C) Kotona?

5. Mit3 asioita muuttaisit?
A) Koulussa?

B) Kotona?

C) Vapaa-aikana?

D) Suhteessa muihin ihmisiin (perhe ja ystavat)?

6. Mitka asiat pitéisit ennallaan?

A) Koulussa?




B) Kotona?

C) Vapaa-aikana?

D) Suhteessa muihin ihmisiin (perhe ja ystavit)?

7. Kuinka sinulla sujuu koulussa?
___Tosi hyvin koko ajan
_____Joskus tosi hyvin
—___Than hyvin melkein aina
— Minulla menee heikosti koko ajan

8. Kuinka kiireinen olet?
Minulla on paljon joutilasta aikaa
Olen yht4 kiireinen kuin muutkin ihmiset
Olen kiireisempi kuin muut ihmiset
_Minulla on liian kiire, tarvitsen enemmaén aikaa lepadmiseen
9. Oletko mielestisi:
____Kaunis/komea
___Enkovin kaunis/komea
—_Juurisopiva

10. Oletko huolestunut joistain asioista?
Ei
Kylla -- Jos vastasit Kyll4, kirjoita millaiset asiat sinua huolestuttavat?




1. Merkitse (X) kuinka usein ja kenen kanssa teet seuraavia asioita:

Kuinka usein Kenen kanssa
Harrastus [En Usein [Jos- | Enkos-| En |Yksin | Suku- |Jonkun
tiedd kus | kaan tiedi laisten| muun
kanssa | kanssa

Pelit (esim. kortit)

Sarjakuvat

Luen kirjoja

Pyoréilen

Menen puistoon,
eldintarhaan jne.

Ulkoilen

Katson TV:ti

Seuraan urheilua
kentilla

Menen diskoon,
juhliin jne.

Kuuntelen levyja

Retkeilen

Pallopelit

Kéyn kahvilassa

Teen kasitoiti

Askartelen
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1. Merkitse (X) kuinka usein ja kenen kanssa teet seuraavia asioita:

Kuinka usein

Kenen kanssa

Harrastus

n Usein
tiedd

Jos-
kus

En kos-
kaan

En
tiedid

Yksin

Suku-
laisten
kanssa

Jonkun
muun
kanssa

Luistelu

Hiihto

Kéyn sydméssa
ravintolassa

Kayn elokuvissa

Piirran tai
maalaan

Kdyn uimassa

Otan valokuvia

Kéyn katselemassa
niyteikkunoita

Tyoskentelen tieto-
koneen kanssa

Kéyn kirkossa

Pidén juhlat

Teen ostoksia

Leivon

Soitan jotain soitin-
ta

Menen konserttiin

Muita, mita?
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2. Missé olet kdynyt loman aikana viimeksi kuluneen vuoden aikana?
Leirilla

Sukulaisten luona

Ystiavien luona

Kesamokilla

Matkustanut kotimaassa

Matkustanut ulkomailla - Missa?

Olen ollut vain kotona -- Miksi?

3. Onko asioita, joita haluaisit tehdi vapaa-aikanasi, mutta tarvitsisit apua niissa?
Ei
Kylls-- Jos vastasit Kyll4, tee lista asioista/harrastuksista ja avusta, jota tarvit-
set:

Asia/harrastus- tarvitsemasi apu (esim. maksu, kuljetus, avustus jne.)

Osio I. Tama osio kisittelee koulua.

1. Voinko keskustella opettajasi kanssa koulunkdynnistasi?
—Kylla
___FE
Jos vastasit Kylld, kerro minulle suullisesti opettajan yhteystiedot.

2. Kuinka monta pédivaa olet keskimaarin poissa koulusta kuukaudessa?
__ Enyhtaén
___Enjuuri koskaan (1-2 p&ivaa kuukaudessa)
____Satunnaisesti (4-5 paivaa kuukaudessa)
____Saannollisesti (7 paivad kuukaudessa)
____Monta paivaa ( enemmin kuin 7 paivaa kuukaudessa)
3. Miksi olet poissa koulusta?
___Olen kipea
____Minua pelottaa mennd kouluun.

Miksi?

En pida koulusta. Miksi?

Muita syita.

Mita?




4. Onko koulussa mukavaa ja pidétko koulun péivittaisesta ohjelmasta?
Kylla
En

Miksi?
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5. a. Ovatko muut koulun oppilaat ystavillisia sinua kohtaan?
____Jotkut ovat ystavallisia
__He ovat hyvin ystavallisia
__He ovat melko ystavallisid
___Heeivit ole kovin ystavallisia

5. b. Kirjoita yhden koulusi oppilaan nimi, joka on ystavési.

¢. Luuletko, etta toiset luokkasi oppilaat pitavat sinusta?
En
Kylla
Miksi?

d. Luuletko, ett4 toiset luokkasi oppilaat pitivit sinua hyvani oppilaana?
En
Kylla
Miksi?

e. Kohtelevatko luokkasi oppilaat sinua samoin kuin muitakin?
Ei
Kylla
Selita miksi?




6. Mitd mielta olet seuraavista kouluun liittyvist4 asioista?
Sopiva En pida

Koulun tuntimaara
Numerot, joita saan
kokeista S

Koulutehtiavat

____Itsearvostuksen kehitti-
minen

____Opettaja(t)

__Muut oppilaat

__Avustaja

Muita asioita/henkilditd -- Seliti tarkemmin:

7. Haluaisitko vaihtaa koulua?
____En
__Kylla

Miksi?

8. Otetaanko koulussa huomioon ehdotuksiasi esimerkiksi tuntien suunnittelussa?
Fi
Kylla

9. Tunnetko olosi turvalliseksi koulussa?
En
Kylla
Selita miksi?

10. Miten kuljet paivittiisen koulumatkan?
__Kaupunkiliikenteen bussilla
__ Invataksilla
____Perheeni autolla
___Polkupyoralla
____Taksilla
____Kaverini perheen autolla
—_ Pyoratuolilla kelaten

Joku muu. Mika?

11. Onko sinulla avustaja mukana koulumatkalla?
On .

Ei



Osio K. Tami osio kisittelee apua, jota haluat.

1. Merkitse (X) kohdat, joissa tarvitset avustavaa henkiloa talla hetkella?
__ Henkinen tuki
____ Itsetunnon harjoittaminen
Peseytyminen
Pukeutuminen
WC- asiat
Liikkuminen ympéristdssa
Postin lukeminen
Aterioiden valmistaminen
Ostosten teko
Harrastukset
Vapaa-ajan jarjestelyt
Turvallisuuden vuoksi
Muita. Kirjoita mita?

LT
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Osio L. Tami osio kisittelee sitd, miti mieltd olet elimisti.

1. Miten arvioisit yleisesti ottaen eldméési verrattuna koulukavereihisi:
___Parempi
_____Samanlainen
—__ Huonompi
Kerro miksi?

2. Onko elamasi muuttunut viimeksi kuluneen vuoden aikana?
__ Paremmaksi
___Samanlainen
____ Huonommaksi
Kerro miksi?
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3. Millaiseksi uskot eldmisi muuttuvan seuraavan vuoden aikana?
__ Paremmaksi
_____Samanlainen
__ Huonommaksi
Kerro miksi?

4. a. Mitka ovat hyvia asioita kuntoutuksessasi (esim. fysioterapia, ratsastusterapia, allas-
terapia, kuntoutusjaksot sairaalassa, kuntoutusohjaus jne.)

Miksi?

b. Mitké ovat huonoja asioita kuntoutuksessasi?

Miksi?

5. Mitda muutoksia haluaisit taidoissasi tapahtuvan seuraavan vuoden aikana?

6. a. Auttoiko joku sinua tdimén lomakkeen tayttamisessi?
Ei
Kylia

b. Jos vastasit Kylld, kuka auttoi sinua?
____Vanhemmat
__ Veli tai sisko
___Avustaja
__ Ystava

Opettaja
Joku muu. Kuka?




6. c. Millaista apua he antoivat sinulle?
__ Lukivat kysymykset minulle
__Kertoivat, mita kysymys tarkoitti
____Kertoivat minulle joitakin vastauksia
____ Merkitsivit oikeat vastaukset puolestani

d. Kuinka paljon apua he antoivat sinulle?

—__Hyvin vdhén apua
____Jonkin verran apua
____Paljon apua

Osio M. Loppukommentit
Haastattelija kirjaa ylos muutamia kommentteja haastateltavasta.

1) Kuinka paljon selityksis
tarvittiin:
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2) Vastaamisen helppous:

3. Alueet, jossa haastateltava oli puolittain kiinnostunut tai vaitelias:

4. Alueet, joissa tarvittiin enemmin selittdmisté:




9%

Liite 2

Pieksamaki 27. 1. 2000

Hei!

Olen Tarja Riikkil4 ja opiskelen Jyvaskylidn yliopistossa kasvatustieteiden maisteriksi.

Olen ammatiltani erityisopettaja. Minulla on 10-vuotias tytar, joka vammautui kahdeksan
vuotta sitten liikenneonnettomuudessa saaden tdydellisen paraplegian kylkikaaresta
alaspdin. Elamé on ollut ajoittain aika raskasta, mutta vaikeistakin tilanteista on selvitty.
Selkdydinvammaisten lasten tilanne Suomessa kiinnostaa minua siksi, ettd asia on hyvin
laheinen itselleni. Tietoa selkdydinvammasta on kertynyt jonkin verran ndiden vuosien
aikana ja niinpé4 tahtoisin auttaa muitakin perheitd omalta osaltani.

Perheeni on ollut mukana Suomen Liikennevalistus ry:n perhekursseilla ja
tukiperhekursseilla, jota kautta (projektijohtaja Timo Rautiainen) sain teidédn lupanne
lahettda kyselylomakkeet.

Kéaytan lomakkeena kanadalaista kyselylomaketta, jonka olen itse kdantanyt ja muutellut
osioita selkdydinvammaisille lapsille/ nuorille sopiviksi.

Tarkoitus on se, ettd lapsi/nuori tayttdd oman lomakkeen, ja 4iti t4yttdd oman
lomakkeen.

Lapsi/nuori tayttda lomakkeen mahdollisimman itseniisesti tai yhdessi avustajan tai
sisarusten kanssa. Aiti tdyttid lomakkeen siten, mitd mieltd han itse on lapsensa
tilanteesta.

Kaikkein tiarkeintd on oma mielipide asioista. Lapsi ja diti eivit saa vaikuttaa toistensa
vastauksiin. Térkeinta on vastata mahdollisimman rehellisesti.

Jos et osaa tayttdaa lomaketta, neuvon mielelldni tai tulen tekemddn kyselyn kotiinne
haastattelemalla molemmat seka didin ettd lapsen.

Soittelen teille helmikuun alkupaivina.
Terveisin Tarja Riikkila

Kirkkotie 15
76150 Pieksamaki

p- 015-487613 tai 040-7308029



	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

