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Merkityksellisen vuorovaikutus- ja kommunikaatiosuhteen kehittyminen syntymastién
kuulondkdvammaisen lapsen ja huoltajan vililld edellyttda alan erityisosaamisen
hallitsevien tyontekijoiden tukea. Varhaiskuntoutus- ja ohjaus edellyttidd perheldhtoista
ja lapsen tarpeisiin yksiloityd monialaista yhteistyoti, joka on pitkdjénteista ja
saannonmukaista (Nafstad & Redbroe 1992 & 1999; Murdoch 2004; Redbroe &
Janssen 2006.)

Syntymaistddn kuulondkévammaisten lasten tarpeita varten kehitettiin vuosina 2001—
2003 toteutetussa projektissa Kuulondkdvammaisten Kuntoutumiskeskuksessa Kelan
vaikeavammaisten kuntoutuksena toteutettava yksilollinen kuntoutuslaitosjakso.
Tutkimukseni on tdméin projektin seurantatutkimus. Vanhemmille ja 1dhiverkoston
tyontekijoille lahetetylld kaksiosaisella kyselylomakkeella ja Kuntoutumiskeskuksen
tyontekijoiden haastattelulla kokosin sekd mééréllistd ettd laadullista tietoa
kuntoutusjakson toteutumisesta ja kuntoutuksen vaikuttavuudesta projektin jalkeen.

Kuntoutusjakso lisdsi osallistujien tietoa lapsen aistienkéyton ongelmista seké heididn
taitojaan toimia ja olla vuorovaikutuksessa lapsen kanssa. Myos kuntoutujan aistien
kayton hyddyntdminen sekd vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaidot olivat kehittyneet.
Tukea oli saatu lapsen eldmin muutos- ja siirtymévaiheisiin. Aidit olivat saaneet apua
lapsensa kanssa toimimiseen niin vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitojen sekd omien
kaytdnnon taitojensa kehittymisen kautta. Isdt puolestaan olivat kokeneet diteja
useammin saaneensa apua perheen arkipdivén tilanteisiin ja tarpeellisten palveluiden
jarjestymiseen.

Kuntoutusjakson tavoitteet olivat seké lapsi- ettd perheldhtdisid. Perheen tuen tarpeisiin
vastattiin lisdamaélla l1dhiverkoston tyontekijoiden tietotaitoa, missd korostui
tyontekijoiden osallistumisen tdrkeys kuntoutusjakson yhteiseen oppimisprosessiin.
Kuntoutusjakso noudatti Kelan linjauksia sen toteutumisesta asiakkaan
kotiymparistdssd sekd Koivikon ja Siparin (2006) kuvaamaa lapsen hyvéaa
kuntoutuskdytantdd. Kokonaiskuntoutusvastuun episelvyys asetti lisdodotuksia
Kuntoutumiskeskukselle. Kokonaisvaltainen palveluiden toteuttaminen
kotipaikkakunnalla edellyttdd palveluohjauksellista otetta, mikd Koivikon ym. (2006)
mukaan tarkoittaa vastuun ottamista, palveluiden keskitettyd koordinointia seka
monialaista asiantuntijayhteisty0ta ja sitoutumista. Tdémé samoin kuin vanhempien
ddnen kuuluminen palvelu- ja kuntoutussuunnitelmien laadinnassa ja toteutuksessa
toimivat vain osittain.

Hakusanat: synnynnidinen kuulonikdvamma, ICF, ekokulttuurinen teoria,
perheldhtdisyys, kuntoutus ja ohjaus, monialainen asiantuntijayhteistyo, hyva
kuntoutuskaytinto
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1. JOHDANTO

Kuntoutustutkimuksessa on perimmaéltidén pyrkimys kuntoutuksen tuloksellisuuden
tai laadun kehittdmiseen. Jarvikosken ja Harkdpdan (2001, 30—41) mukaan
kuntoutuksen tulisi olla seké asiakasldhtoistd, laadukasta ettd vaikuttavaa. Keskityn
ndiden teemojen tarkasteluun tutkiessani Kuulonikévammaisten
Kuntoutumiskeskuksen tarjoaman yksil6llisen kuntoutuslaitosjakson toteutumista
syntyméstidin kuulonikdvammaisten lasten varhaiskuntoutuksessa. Lahestyn aihettani
kuvaamalla aluksi seké laadun késitettd ettd asiakaskdsityksen muutosta kuntoutus- ja

kasvatustyOssé.

Laadunarvioinnista lasten hyvain kuntoutuskiytintoon

Asiakaspalveluorganisaatioiden toiminnan arvioinnin siirtyminen tulosjohtamisesta
laatujohtamiseen (Savolainen 2006, 7) seki julkisten palveluiden talouden kiristyminen
toivat laadun ja kustannusten hallinnan niin pdivihoidon (Hujala-Huttunen &
Tauriainen 1995,10) kuin my0s kuntoutuksen alueelle. Kun organisaatioiden oli
laatunsa takeeksi kyettdva osoittamaan kehittymiskykynsa kiytdnnossa, etsivét
palveluntuottajat vastauksia kysymyksiin, miti pitdd saada aikaiseksi ja kuinka se

toteutetaan (Savolainen 2006, 7).

Hujala-Huttunen ja Tauriainen (1995) ovat kuvanneet varhaiskasvatuksen
laadunhallinnan keskeisié késitteitd, jotka ovat ndhtivissd myos varhaisvuosien
kuntoutustoiminnassa:

1) puite- ja rakennetekijét, jotka kisittdvdat mm. organisaation rakenteen, materiaaliset
ja inhimilliset voimavarat seké arviointi- ja palautejérjestelmait, joilla tarjotaan
toiminnalle riittdvéat edellytykset

2) toimintaa tukevat vililliset tekijat, kuten ohjeistukset ja koulutus, jotka ohjaavat
toiminnan toteuttamisessa

3) prosessitekijit, jotka késittdvit asiakkaan kohtaamisen, palvelutarpeen mairittamisen
sekd palveluiden tuottamisen

4) vaikuttavuus- tai tulostekijét, jotka kuvaavat, millaisia vaikutuksia palveluilla on

ollut yksilon, yhteison ja yhteiskunnan tasolla mm. lapsen kasvuun ja kehitykseen,



asenteiden ja kéyttdytymisen muutokseen tai asiakastyytyviisyyteen. (Hujala-Huttunen

& Tauriainen 1995, 10—-14; Tauriainen 2000, 15.)

Laadukkaan palvelun kriteerit ovat véline organisaation toiminnan arvioinnille.
Oleellista kuitenkin on, kenen nédkdkulmasta arviointia toteutetaan: paittéjien,
tyontekijoiden, vanhempien vai lasten, silld ne valaisevat tuloksia eri tavoin (Hujala-
Huttunen ym. 1995, 10). Savolainen (2006) on koonnut taulukkoon 1.
asiakaspalveluorganisaation yleiset laatukriteerit, jotka osoittavat, kuinka
asiakaspalveluidea on sisiistetty ja kuinka se nikyy toimintatavoissa. Kohdat 1-5
palveluiden luotettavuuden ja tilannehallinnan seka riittdvit resurssit ja helpon
saatavuuden. Fyysinen ympéristo ja resurssit (kohta 6) kuuluvat puite- ja
rakennetekijoihin. Tauriaisen (2000, 17) tutkimuksessa pdiviahoidon tyontekijoiden
odotettiin lapsen ja perheen huomioimisen lisdksi kykenevén tunnistamaan myds

tilannekohtaisesti vaihtelevat laadukkaan toiminnan ehdot.

Taulukko 1. Laadukkaan palvelun kuusi kriteerid (Savolainen 2006, 8-9).

1. ASENNE JA KAYTTAYTYMINEN - ystavillisyys, arvostus

- asiakkaan kohtaaminen yksilona ja
ihmisend

- puhuminen asiakkaan kielelld

- ongelmaan paneudutaan, asiakasta
kuunnellaan ja  hoidetaan

kokonaisvaltaisesti
2. SAAVUTETTAVUUS JA - yhteydenoton helppous
LAHESTYTTAVYYS - palvelun toimitusnopeus

3. AMMATTITAITO (asiantuntemus ja patevyys) | - tiedot, taidot, kokemus, erityisosaaminen

- palvelun toimitusketjun yhteen pelaaminen
4. NORMALISOINTI - kun jokin menee “’pieleen”, saadaan
tilanne hallintaan

- etsitdéin hyvéksyttdva ratkaisu

5. LUOTETTAVUUS, USKOTTAVUUS JA - kerralla oikein ja sovittuun aikaan
MAINE - turvallisuus
6. FYYSINEN YMPARISTO JA RESURSSIT - tilat, vdlineet, raaka-aineet, materiaalit,

muut asiakkaat

Asiantuntijuus edellyttdd monialaisuutta (Kirjonen 1997, 30). Oman
asiantuntemusalueensa lisdksi organisaation tulee tuntea asiakkaansa maailma
(Kirjavainen & Laakso-Manninen 2000, 11), mutta oltava selvilld my6s muiden

palveluidentuottajien roolista asiakkaan palvelukokonaisuudessa (McWilliam, Tocci &



Harbin 1998, 216). Asiantuntijuutta ja ammattitaitoa tarkastellaan myds verkostojen ja
organisaatioiden kykyna ratkaista ongelmia yhdessé, jolloin yksildllisen tiedon
rakenteiden ja subjektiivisten merkitysten sijaan ratkaiseviksi tekijoiksi nousevat
yksildiden yhteistyd- ja vuorovaikutustaidot, jaettu kognitio seki eri yhteisdjen
toimintaperiaatteet ja osallistumisrakenteet (Lehtinen & Palonen 1997, 116; Tynjild &
Nuutinen 1997,184; Eteldpelto & Tynjdla 1999, 5). Téllaiseen asiantuntijatyoltd
edellytettidviin laaja-alaisen tietopddoman hallintaan viitataan termein ammatissa
kouluttautuminen, elinikdinen oppiminen ja moniammatillisuus (Kirjonen 1997, 30).
Moniammatillisessa ja monitieteisessa asiantuntijayhteistydssa erilaista asiantuntemusta
yhdistetddn ja asiantuntijuutta kehitetddn toisiinsa yhdistyneend, rajoja ylittdvana
toimintana (Launis 1997, 125; Veijola 2004, 31). Se ndhddén dialogisena prosessina,
missé keskeistd on jatkuva vuorovaikutus ja tarkoituksenmukainen yhteistyo (Veijola

2004, 20).

Koivikko ja Sipari (2006) ovat kuvanneet lasten hyvaa kuntoutuskaytantda, missa
palveluntuottajat ohjataan huomioimaan ja tukemaan lapsen ja perheen koko
toimintaymparistod sekd hyodyntdmaan tarvittaessa organisaation ulkopuolista
konsultaatiota. Palveluiden tarjonta ldhtee perheen ilmaiseman tuen tarpeen vakavasti
ottamisesta seké tasavertaisesta tiedonjaosta ja aidosta yhteistyosté tukitarpeiden
arvioinnissa samoin kuin kuntoutuksen suunnittelussa, toteutuksessa ja arvioinnissa.
(Koivikko & Sipari 2006, 154—155). Kuntoutuksen kokonaisvaltaisen toteuttamisen
koordinoimiseen he suosittelevat tyoskentelymalliksi palveluohjauksellista tydotetta,
joka ottaa huomioon perheen tarpeet, toteutuu lapsen ldhiyhteisdssé ja mahdollistaa

monialaisen yhteistyon (Koivikko ym. 2006, 134).

Asiakasnikokulman muutos seki varhaisvuosien kasvatus- ja kuntoutustyon

lihentyminen

Kuntoutus on perinteisesti jaettu ladkinnilliseen, kasvatukselliseen, sosiaaliseen ja
ammatilliseen kuntoutukseen. Kliininen ladketieteellinen ldhestymistapa sai kritiikkid
kuntoutujan tilanteen haittakeskeisesti arvioinnista, missa hdanen fyysisen ja sosiaalisen
ympaéristonsd merkitys jdi huomaamatta. Kuntoutujakeskeinen lahestymistapa léhti
tarkastelemaan asiakkaan omia tarpeita ja vahvuuksia pyrkimyksena lisitd hdnen omaa

eldménhallintaansa. (Jarvikoski 2002, 248.)



Kuntoutustoimintaa ohjaavien tausta-arvojen muuttuminen 1990-luvulla uudisti
asiakasndkokulmaa kuntoutujan ja hdnen omaistensa aseman muuttuessa passiivisesta
palveluiden vastaanottajasta aktiiviseksi ja tasavertaiseksi osallistujaksi (Puumalainen
& Vilkkumaa 2001, 20). Tadma sisdistyi my0s ohjeistuksiin. Laki kansaneldkelaitoksen
jarjestamastd kuntoutuksesta (610/91) seka laki kuntoutuksen asiakaspalvelun
yhteistyostd (604/91) edellyttivit asiakkaiden osallisuutta ja vaikutusmahdollisuutta
sekd asiantuntijatahojen vélistd yhteistyotd. Myos Sosiaali- ja terveydenhuollon
laadunhallinnan valtakunnallinen suositus (Stakes 1999, 7) nosti laadukkaan tyon
painopistealueeksi asiakasldhtdisyyden kannustaen organisaatioita ottamaan asiakkaat

mukaan laadunhallintaan.

Maailman terveysjarjeston WHO:n vuonna 2001 kéyttoonottama toimintakyvyn,
toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvélinen luokitus (ICF) kuvaa yksilon
toimintakyky4 ja toimintarajoitteita monitahoisena vuorovaikutteisena prosessina seké
biologisesta, yksilopsykologisesta ettd yhteiskunnallisesta nikokulmasta suhteessa
hénen omaan toimintaympéristoonsa. Tama holistinen ndkokulma ldhestyy ihmista
kokonaisuutena, jonka eldmantilanteiden tarkastelussa tdarkedd on subjektiivisuus,
elamyksellisyys ja kokemuksellisuus (Talo 2001, 58). ICF-luokitusta on tarjottu
kuntoutusyhteistyon uudeksi viitekehykseksi, milld pyritddn osaltaan edesauttamaan eri
ammattikuntien vilisen vuorovaikutuksen rakentumista yhtendistimalla
arviointikdsitteistod sekd rakentamalla toimintakykyyn liittyvdd yhteista kieltd. Sen on

todettu soveltuvan myos lasten kuntoutukseen (Karhula, Salminen & Harra 2004).

Myos kasvatustyon kehittyminen on johtanut asiakaskésityksen laajentumiseen. Suoran
lapseen vaikuttamisen sijaan padtavoitteeksi on tullut vanhempien ja ldhiverkoston
ohjaaminen seké tukeminen lapsen kehityksen edistimiseen (Tauriainen 2000, 17).
Vanhempien huolehtiessa lapsen yksilollisten tarpeiden huomioonottamisesta,
palveluiden tarjonta edellyttdd vanhempien aktiivista kuulemista perhetti koskevissa
asioissa. Yhteisty0 vanhempien kanssa onkin vakiintunut yhdeksi kasvatustyon

keskeiseksi laadun osoittimeksi ja kehittdmiskohteeksi. (Tauriainen 2000, 37-38.)

Ekokulttuurinen teoria on uudistanut erityiskasvatuksen toimintakulttuuria (Rantala

2002, 22), vaikka toimintatavat muuttuvatkin hitaasti (Tauriainen 2000; Veijola 2002).



Ennen kouluikéé tapahtuvassa kasvatustydssd kuntoutus kytkeytyy osaksi lapsen
kehityksen tukemista (Koivikko ym. 2006, 30). Lapsen oppimisen ja oppimaan
ohjaamisen nivoutuessa kuntoutukseen, niistd muotoutuu kokonaisvaltainen ja
pitkdkestoinen kasvuprosessi (Kovanen 2004, 21), joka ilmenee lapsen kehityksen
etenemisessd (Veijola 2004, 19). Kuntoutumisen tarkastelu osana vaikeavammaisen
lapsen elinkaarta seké hinen perheensi eldmaéa toi toimintamalleihin uusia
ulottuvuuksia (Kovanen 1996, 21). Huomio lapsen kehityksen tukemisessa kééntyi

erillisistd ohjelmista ja terapioista lapsen ja perheen perusarkeen (Maittd 1999a, 79).

Ekokulttuurinen teoria ldhtee ajatuksesta, missd perhe ndhdaan lapsen kehityksen
keskeisend ympéristond ja yhteisond (Gallimore, Weisner, Kaufman & Bernheimer
1989; Weisner & Gallimore 1994, 13—15). Sen perusteella tyontekijéiden toiminnan
keskeiseksi tavoitteeksi nousee vanhempien tukeminen kasvattajina vahvistamalla
heiddn selviytymiskeinojaan (Méattd 1999a, 9; Méattd & Méétta 2000, 8) seka
tukemalla heiddn epévirallisten ja virallisten tukiverkostojensa muodostumista (Rantala

& Uotinen 2005, 35).

Seka erityiskasvatuksen ettd kuntoutuksen alueella perhekokonaisuuden
huomioimisesta kdytetdédn yleisesti késitettd perhelédhtdinen tyotapa (Mééttd 1999a),
joskin perhekeskeisyys (Rantala 2002 ja Tauriainen 2002) on my0s yleisesti kdytossa.
Kun ohjauksellisia tukitoimia tarjotaan seka perheelle ettd perheen ldhiverkostolle,
vaikka itse tavoitteet nousevat perheen tarpeista ja toiveista, on toiminta perhekeskeista
laajempaa, jolloin késite perheldhtdinen toimintatapa kuvaa parhaiten tutkimuksessani

tarkasteltavaa toimintaa.

Kasvatus- ja kuntoutuspalveluiden ydinkysymys, kuinka tyontekijét voivat tukea
asiakasta ja hdnen ldhiverkostoaan, jotta asiakkaan kyvyt ja voimavarat vahvistuisivat
(Jarvikoski 2002, 248), edellyttdd palveluiden yhdistdmisti ja monialaista yhteistyta
(Irvine, Kerridge, McPhee & Freeman 2002). Jotta tima yhteistyo ei sulkisi pois
vanhempia tai muita lapselle keskeisid henkil6itd, joiden asiantuntijuus ei valttimatta
perustu ammatilliseen asiantuntijuuteen, vaan kiytdnnon toiminnan kautta
keradntyneeseen kokemukseen ja tietoon, kdytidn perheiden kanssa toteutettavaan

yhteistyohon soveltuvampaa ja perheldhtoisen toimintatavan ideaa paremmin kuvaavaa
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kasitettd monialainen (multidisciplinary) asiantuntijayhteisty6 (Poteri 2001; Irvine ym.
2002; Murdoch 2004) ja verkostoyhteisty0 (Seikkula & Arnkil 2007).

Tutkimuksen tarkoitus

Vammaispalvelulainsdddannoén muuttuessa ja Kelan vaikeavammaisten
kuntoutusstandardin kehittdmisvaiheessa on oleellista saada tietoa kuntoutustarpeista,
erilaisista kuntoutuksen vaihtoehdoista ja niiden tuloksellisuudesta eri vammaryhmille.
Oma tutkimusaiheeni syntyi tyoni kautta nousseesta tarpeesta perehtyé tarkemmin
uuteen kuntoutuspalveluun, yksilolliseen kuntoutuslaitosjaksoon, joka kehitettiin
vuosina 2001 - 2003 Kuulondkdvammaisten Kuntoutumiskeskuksen palveluja
kartoittavan tutkimuksen (Mééattd & Méittd 1999) seurauksena syntyneessa projektissa.
Yhteistyossa Kelan, Pohjoismaisen kuurosokeiden henkilokunnan koulutuskeskuksen
(NUD) ja Kuulondkévammaisten Kuntoutumiskeskuksen kanssa pyrittiin vastaamaan
pienten kuulondkdvammaisten lasten ja heidin perheidensa tarpeisiin saada
ohjauksellista tukea sekd omaisille ettd 1&hiverkoston tyontekijoille. (Projektiraportti

2003.) Tutkimustani voidaan tarkastella timén projektin seurantavaiheena.

Tutkimustietoa syntyméstddn kuulondkdvammaisten lasten kuntoutuksesta ja erityisesti
sen vaikuttavuudesta on edelleen vdhdn (Chen & Haney 1995; Ronnberg & Borg 2001;
Murdoch 2004). Pohjoismaisesta madritelmasta poiketen kdytan tydssidni termin
kuurosokea sijasta kasitettd syntymastaan kuulondkdvammainen, mikéa kuvaa paremmin
lasten mahdollisuutta vield jossain miirin hyodyntéa ndko- ja/tai kuuloaistejaan.
Kuntoutustutkimuksia késittelevdd aineistoa oli puolestaan 10ydettivissd hakusanan
early intervention (suom. puuttuminen, véliintulo) avulla. Termi on jo yleisesti kdytossa
pienten lasten varhaiskuntoutuksessa ja se on yleistynyt myos muihin Pohjoismaihin,
missd kuntoutuksellista ohjausty6td syntyméstddn kuulondkdvammaisten parissa
tekevit padosin erityistyOntekijét, joilla on pedagogiset valmiudet ohjata seki lapsen

ettd hdnen kanssaan toimivien aikuisten vuorovaikutus- ja oppimisprosessia.

Kovanen (2004) perustelee termin intervention kdyttoonottoa silld, ettd se selkiyttdisi
nidkemystd lasten kuntoutustarpeiden erilaisuudesta aikuisiin verrattuna. Kun késitysti
lapsesta kuntoutujana méérittaa ajatus uusien asioiden oppijana ja aktiivisena toimijana,

termi rehabilitation kuvaa jonkin menetetyn tilan korjaantumista tai palautumista.
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Myoskéédn termi habilitation ei kata koko kasvatuksellista ulottuvuutta kuntoutumisen
ldhtokohtana ja oppimisenkin vain osittain. (Kovanen 2004, 19.) Suomenkielista
vastinetta termille ei ole, joten kdytédn tdssd yhteydessa késitettd kuntoutus ja ohjaus tai
kuntoutusohjaus, jolloin se on myds yhdenmukainen alan kuntoutustyoté toteuttavien

tyontekijéiden toiminimen kanssa.

Tutkimukseni viitekehyksena olevien ICF-luokituksen seka ekokulttuurisen teorian
vililld on nédhtévissd yhtymikohtia mm. asiakasldhtdisessd toimintatavassa, yksilon ja
lahiyhteison vélisen vuorovaikutuksen sekd yksilon toimintakyvyn ja yhteiskunnallisen
osallistumisen tukemisessa samoin kuin kuntoutuksen paikallisessa ja verkostomaisessa
toteutuksessa sekd vanhempien ja tyontekijoiden vélisessé yhteistydssd. Ne kurovat
yhteen erityiskasvatuksen ja lddketieteellisen kuntoutuksen vilistd kuilua, mikd on
valttdimatonta lapsen kokonaiskehityksen tukemisessa sekd kokonaisvaltaisten ja

laadukkaiden kuntoutuspalveluiden toteutumisessa. (Sipari, 2008, 31.)

Tutkimukseni tarjoaa suomenkielisen koosteen syntymistdéin kuulondkdvammaisten
lasten kasvatus- ja kuntoutustyon teoreettisesta taustasta seké sen kdytannon
toteutusmallista. Nivoessaan yhteen kuntoutuksellisia ja kasvatuksellisia ndkokulmia
perheldhtdisen ja monialaista verkostoyhteisty6td tukevan tydotteen toteutumiseksi
lasten, heidén perheidensi ja ldhiverkostonsa parissa tutkimus tarjoaa myds

lisandkemystd kuntoutuksen laadunarviointiin.

Luvussa 2 tarkastelen varhaiskasvatus- ja kuntoutustyon teoreettisia 1dhtokohtia ja
luvussa 3 avaan pohjoismaista kuurosokeusméaéritelméa ja kuntoutuslinjausta. Luku 4
esittelee Kuntoutumiskeskuksen toimintaa ja yksildllisen kuntoutuslaitosjakson
kehittdmisprojektia. Tutkimuksen kysymyksenasettelu ja toteuttamisprosessi tulevat
esille luvuissa 5 ja 6. Tutkimustuloksia kuvaan luvuissa 7-11, joissa tarkastelen
ekokulttuuriseen teoriaan pohjaavia perheldhtdisen toimintatavan, monialaisen
asiantuntijayhteistyon ja yhteisen oppimisprosessin ilmenemisid yksildllisen
kuntoutuslaitosjakson toteutumisessa. Lisdksi tarkastelen kuntoutuslaitosjakson
tarjoamaa apua vanhempien ja tyontekijoiden ndkdkulmasta seki asiakastyytyvaisyytta
vanhempien ja tyontekijoiden tdrkeiksi kokemien asioiden toteutumisen kautta. Tdmén

kokonaisuuden avulla on mahdollista arvioida my6s kuntoutuspalvelun laatua.
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2. KASVATUS- JA KUNTOUTUSTYON TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Vastuu lapsen eldmin makuisesta olemisesta (eldmyksistd, kokemuksista, leikisté ja
virikkeistd) on aikuisilla ja se kasvaa rinnan lapsen vammojen vaikeutumisen kanssa.
Talloin aikuisten tehtdvand on 16ytdé ja oppia toimivat tavat olla vuorovaikutuksessa
lapsen kanssa ja ohjata hinen oppimistaan. Vammaisten lasten kohdalla timén
toteutuminen edellyttdd omaisille ja 1dhiverkostolle tarjottavaa asiantuntevaa ohjausta ja
keskindisti yhteisty6td (Kovanen 2004, 42.) Strukturoitujen ohjelmien ja tilanteiden
edellyttiessd ulkopuolisia asiantuntijoita, on kuitenkin vaarana, etti lapsen arkipéivasta
vastaavat aikuiset jadvat ulkopuolisiksi tai perhe mairitelldén ainoastaan lapsen
aikuisresurssiksi (Mattus 1998, 61). Nihtdessd perhe lapsen kehityksen tarkeimpéna
ympéristond ja yhteisoné, nousevat keskeisiksi toimintatavoiksi vanhempien tukeminen
kasvattajina vahvistamalla heiddn omia selviytymiskeinojaan (Maattd & Maatta 2000,
8; Maittd 1999a, 9) sekd epavirallisten ja virallisten tukiverkostojen muodostaminen

(Rantala & Uotinen 2005).

Kuntoutuspalveluiden tehtidviana on kokonaisvaltainen, paikallisen ja ulkopuolisen
tietotaidon yhdistdminen tavoitteiden saavuttamiseksi, pddmééréan ollessa seké lapsen
kehityksen ettd perheen voimavarojen tukeminen arjessa (Koivikko ym. 2006, 154—
155). Laajemman biopsykososiaalisen ldhestymistavan on todettu palvelevan
ladketieteellistd paremmin kuntoutujan ja hénen ldhiympéristonsé tuen tarpeita, kun
asioita voidaan tarkastella asiakkaan ja hidnen ymparistonsa vélisind suhteina
(Puumalainen & Vilkkumaa 2001, 21). Biopsykososiaalisen ndkdkulman mukaan
asiakkaan psyykkisen tukemisen tulisi olla ammattilaisten keskeinen tehtéva (Talo
2002). Perheiden kohdalla tdiméa korostuu erityisesti lapsen varhaisvuosina mutta myos
kaikkien eldmadn muutostilanteiden ja siirtymévaiheiden yhteydessd. Vertaistuki niin
vanhempien, lasten itsensd kuin sisarustenkin kohdalla on koettu merkittivéni apuna
(Niskanen 2001). Sitd vanhemmat ovat saaneet 1dheisiltdén ja omaisiltaan sekd

vanhempainryhmissa tai sopeutumisvalmennuskursseilla (Rantala 2002, 28).

Palveluiden tuottamisessa yhteistyon sujuvuuden edellytyksid ovat toimintojen yhteinen
suunnittelu ja koordinointi seki selked vastuiden jakaminen (Pietildinen 1998, 337—
338). Lapsen kehityksen laaja-alainen tukeminen edellyttda, ettd kasvatus- tai opetus-

sekd hoito-, kuntoutus- tai palvelusuunnitelmat kytkeytyisiviat yhdenmukaiseksi
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kokonaisuudeksi. Yhdessé toteutettavan suunnittelun merkitystd on syyta korostaa, silla

onnistuessaan se jo itsessddn on perhettd voimauttavaa toimintaa (Seikkula ym. 2007,

22).

2.1 Ekokulttuurinen teoria

Yhdysvalloissa varhaiskasvatuksen tutkimuksen alueella kiinnostusta herittivit 1960-
luvulla havainnot varhaiskasvatusohjelmien myonteisten vaikutusten
lyhytkestoisuudesta, ellei muutoksia tapahtunut myos lapsen kasvuympéristossd. Nama
tulokset johtivat toimintatapojen muutokseen lapsikeskeisyydestd perhekeskeisyyteen.
Alettiin puhua ekologisesta, lapsen kehityksen kaikki ympéristotekijat huomioon
ottavasta kehitys- ja kasvatusajattelusta, jonka keskeisend edustajan pidetién

Bronfenbrennerid (1979). (Tauriainen 2000, 38.)

Erityiskasvatuksen alueelle ndmé ajatukset kulkeutuivat Gallimoren ja Weisnerin
kautta, jotka kehittivdt edelleen John ja Beatrice Whittingin 1970-luvulla rakentamaa
psykokulttuurista mallia kehityksessddn viivistyneiden lasten perheiden tutkimuksiin
rakentaen kymmenen vuotta myohemmin Los Angelesin yliopiston CHILD-
tutkijaryhmén kanssa ekokulttuurisen teorian. Ekokulttuurinen teoria ldhtee ajatuksesta,
ettd ekologiset vaikutukset vélittyvét viime kddessd kunkin perheen paivittéisiin
rutiineihin. Se irtautui ekologisesta teoriasta siind, ettd toiminnan kohteena olemisen
sijasta perhe néhtiin aktiivisena omaan eldmainsa vaikuttavana yksikkond, missé perhe
itse muotoilee paivittdisid rutiinejaan ja sosiaalista ympdristodin perheelle sopiviksi,
silloinkin, kun perhe joutuu sopeuttamaan eliméainsé lapsen vamman mukanaan
tuomiin erityisvaatimuksiin. (Gallimore ym. 1989; Weisner ym. 1994, 13—15; Maétti

1999a, 79; M&ittd ym. 2000, 8.)

Ekokulttuurinen teoria pohjaa sosiokulttuuriseen ja toiminnanteoriaan seké
tutkimuksiin, jotka korostavat oppimisen sosiokonstruktiivista (Kauppila 2007, 48)
luonnetta. Kuntoutukselliset aktiviteetit ja harjoittelu ovat timén ajattelutavan mukaan
pdivittdisiin rutiineihin siséllytettyji toimintatuokioita, jotka tuottavat kehityksellisesti
merkittdvid vuorovaikutustilanteita. Niissé tilanteissa kykenevin ohjaajan on
mahdollista laajentaa vuorovaikutusta seké tukea lapsen kognitiivisia ja

kommunikatiivisia kykyji kehittyméan tasolle, jonka he todellisuudessa voivat
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saavuttaa (vrt. my0s kpl 3.4). Toimintamalli rakentuu Vygotskin (1982) ajatukselle
lahikehityksen vyohykkeestd, missé lapsi yhteisid arjen toiminta- ja
vuorovaikutustilanteita jdsentdessddn rakentaa tapahtumista sisédisid mielikuvia ja
yhdistéa niitd tarjottuihin késitteisiin, joita hin voi palauttaa mieleensa ja yhdistelld
uusiin kokemuksiin siirtyen siten kehityksessdén seuraavalle tasolle. (Nafstad 1990;

Weisner ym. 1994, 13—15; Kauppila 2007, 79-81.)

2.2 Perhelihtoinen toimintatapa

Perheen joutuessa mukauttamaan ja muuttamaan arkipdivan kiytintdjdén lapsen
kehityksen tukemiseksi, tarvitaan ammatti-ihmisten apua ja tukea lapsen kehitysta
edistdvien haasteiden ja toimintojen integroimisessa arkeen niin kotona, pdivdhoidossa
kuin koulussa (Maattda ym. 2000, 8). Vanhempien rooli tasavertaisena toimijana
ammatti-thmisten rinnalla kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa korostuu heidén
edustaessaan asiantuntijuutta omaan lapseensa nihden, jolloin tukea tulee tarjota
tavoilla, jotka edistivit perheiden omia toimintamahdollisuuksia ja paéatoksentekoa.

(Dunst, Johanson, Trivette & Hamby 1991.)

Perheldhtdiseen toimintatapaan siirtymisen historiassa on ollut erotettavissa nelja
toimintaa ohjaavaa paradigmaa: ammattilaisldhtdinen toimintatapa, perheiden
nikeminen liittolaisina, perheisiin kohdistunut toiminta seka perheen omista
lahtokohdista ldahteva, perheldhtdinen toimintatapa (Dunst ym.1991). Asiakkaan
tarpeisiin vastaaminen seké palvelujen tarjonta laajeni 1dhtokohdan ollessa koko
perheen eldmintilanteessa ja yhteisen huomion suuntautuessa yksittdisten terapioiden ja
erillisten ohjelmien sijasta lapsen ja perheen perusarjen seké péivittdisten rutiinien
sujumiseen (Gallimore ym.1989; Maittd 1999a, 79). Tyontekijét joutuivat opettelemaan
uuden tavan tarkastella tilanteita nimenomaan perheen eiki ainoastaan lapsen tai

tyontekijan ndkokulmasta (Weisner ym. 1994,18).

Tama sosiaalisesti painottunut kuntoutuksellinen ldhestymistapa toi tyontekijan ldhelle
ihmisen arkikokemuksia hakien sieltd ymmarrysté ja voimavaroja kuntoutusprosessiin
(Karila 2006, 104). Etsittdessé tukea arkipdivistd selvidmiseen sovittamalla yhteen sekd
perheen, ldhiyhteison ettd yhteiskunnan voimavaroja, on oleellista tunnistaa

vanhempien omat ratkaisut arjen sujuvuuden kannalta seké ratkaisut, joihin vanhemmat
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haluavat vuoropuhelua ammatti-ihmisten tai samassa tilanteessa elédvien perheiden
kanssa (Kovanen 2004, 44). Tamai edellyttdd myds toiminnallista arviointia lapsen
omista eldméantarpeista késin, silld perheille yhteisty6lld ammattilaisten kanssa on
merkitystd vain siltd osin, kuinka se tuottaa lisdhyotya lapselle ja kuinka sovitut
tavoitteet ja toteutukset tukevat lapsen sosiaalista juurtumista ja aktiivista osallistumista

yhteisoonsid (Ferguson & Ferguson 1994, 36.)

Perheen ja ammattihenkildiden vélisen hyvin yhteistyon katsotaan Fergusonin ym.
(1994, 36-38) mukaan kisittavin palveluiden saavutettavuuden, vakuuttavuuden seké
perheen todellisen mukaan ottamisen. Ilman riittdvid edellytyksid paitoksentekoon ja
niiden perustelemiseen vanhemmat eivét kuitenkaan voi oikeasti tietdd, mistd todella
ovat pdittineet tai mika olisi heille ja heidén lapselleen sopiva ja toimiva vaihtoehto.
Ammatti-ihmisten onkin kyettdvd hankkimaan ja jakamaan tietoa tarjolla olevista
vaihtoehtoisista tukimahdollisuuksista seké niiden perusajatuksista ja toteuttamis-

tavoista. (@vretveit 1995, 234; Tauriainen 2000, 42; Kovanen 2004, 22 & 45.)

Vanhemmat ja tyontekijét tarvitsevat tictoa myos lapsen diagnoosista ja suoriutumisesta
sekd kehityksen etenemisestd ja tarvittavista tukikeinoista. He kaipaavat selkeitd ohjeita
siitd, mitd itse voisivat tehdi edistiddkseen lapsen hyvinvointia ja kehittymistd. Ndihin
vastaaminen edellyttdd asiantuntijoilta seki tiedon hankintataitoja ettd kykyé soveltaa
asioita kunkin lapsen yksilollisiin tarpeisiin samoin kuin yhteistyo- ja ohjaustaitoja

(Rantala ym. 2005).

Perheldhtdistd toimintatapaa kuvaavat késitteet kumppanuus ja valtaistuminen.
Kumppanuudella tarkoitetaan vanhempien ja tyontekijoiden tyoskentelyd yhdessa
yhteisten tavoitteiden saavuttamiseksi, koska kaikilla osapuolilla ndhddan olevan
olennaista tietoa lapsesta. (M&éttd 1999a, 99—101.) Pelkka tietojen vaihtaminen ei
kuitenkaan riitd syvéllisempddn kumppanuuteen padsemiseen, vaan sinne kuljetaan
jaettujen tulkintojen ja yhteisten padtoksentekojen kautta (Karila 2006,108).
Keskustelut, jotka rakentuvat yhteiseksi tulkittujen kasvatus- ja kuntoutuskysymysten
ympdrille tuottavat myds helpommin tasavertaista kanssakéymistd kuin ohjaavaksi tai
opastavaksi tarkoitetut kohtaamiset (Alasuutari 2006, 90). Perheldhtdisen yhteistyon
onnistuminen edellyttdd molemminpuolisen kunnioituksen ja arvostuksen sekd vastuun

jakamisen toteutumista (Gallimore ym.1989; Méaittd 1999a, 79).
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Valtaistumisessa tavoitellaan aktiivista asiakkuutta. Se kytkeytyy laajemmin koko
yhteiskunnalliseen yksilollistymiskehitykseen, missa korostuu ihmisen oman
toimijuuden vahvistuminen, minitietoisuus ja omien mahdollisuuksien oivaltaminen
huomion kiinnittyesséd asiakkaan toimintaan hinen ymparisto- ja vuorovaikutus-
suhteissaan (Karjalainen, 2004,12). Asiakkaan kokemuksia eliménhallinnasta tuetaan
tarjoamalla hénelle tilanteita, joissa hinen on mahdollista vaikuttaa olosuhteisiinsa seké
saada enemmaén valtaa ja mahdollisuuksia oman eldménsa ratkaisujen tekoon kuin
myds paddmadriensd saavuttamiseen (Maattd 1999a, 101-102). Koska tyontekijoiden ja
asiakkaiden yhteisistunnot ovat suora interventio heididn eliméénsé, tulee Seikkulan
ym. (2007, 19) mukaan minimiehtona olla, ettd asiakkaat 1dhtevit néisti tapaamisista

kuntoutuneempia kuin niihin tullessaan

Voimavaroja vahvistavassa ty0otteessa tyontekijoiden tehtivéna on auttaa asiakasta
tunnistamaan hinelle tirkeét teemat ja tarpeet sekd tukea héntd 16ytdméén omat
vahvuutensa ja ottamaan ne kiyttoon pulmatilanteissa (Noschis 1999). Nédiden
tietoisten, mutta myos tiedostamattomien tarpeiden esiin nostaminen ja asiakkaan
omien ratkaisujen tukeminen edellyttivit tyontekijélta dialogisten
vuorovaikutusmenetelmien hallintaa (Qvretveit 1995, 234; Monkkonen 2002).
Vanhempien haastattelun ja kuulemisen apuvilineend voi kdyttdd esimerkiksi
Mattuksen (1999) suomentamaa HMI-haastattelumenetelmaa. Seikkula ym. (2007, 20)
ovat kuvanneet psykiatrisessa hoitotydssd perheiden tapaamiseen soveltuvaa dialogista
ldhestymistapaa, missd konkreeteilla ja arkeen liittyvilld seki tarkentavilla
kysymyksilld autetaan asiakasta saamaan kiinni ajatuksistaan ja viestitddn samalla, ettd

hinti kuunnellaan tarkoin.

Koska perheiden tarpeet ovat hyvin yksil6llisid, on myds heille tarjottava tuki
yksiloitdva (Mattus 1999, 74; Veijola 2004, 19). Tyon kohteen méérittelyn myota on
mahdollista arvioida tyon tulosta ja vaikuttavuutta (Rantala 2002, 35). Yksilollisten ja
kulttuuristen erojen lisdksi on huomioitava asiakkaan oma ldhiyhteisd, joka tulee ottaa
mukaan yhteisty0hon asiakkaan omien voimavarojen tukemisessa. Yhteistyotd voidaan
toteuttaa niin perheen sisilld, perheiden kesken kuin perheiden ja ammattilaisten kesken
sekd ammattilaisten valillad. Kaikkia néitd eri muotoja tarvitaan eivitki ne poissulje

toisiaan. (Ferguson ym. 1994, 30-31.) Tamin saavuttamiseksi on tyontekijoiden



17

16ydettéva aito dialoginen keskusteluyhteys paitsi asiakkaiden myods muiden asiakkaan
kanssa toimivien tahojen kesken (Karjalainen 2004, 23). Karjalaisen (2004, 22)
nostaessa esiin Paulo Freiren (1973 suom. 2005) ajatuksia yhteisollisestd suhteesta ja
dialogista, joka rakentuu perusajatukselle ihmisen kykenevyydestd oppia, kasvaa ja
muuttua, mikali hin voi aidosti olla oman eldméansa subjekti ja osallistua
elaméntapaansa koskeviin pdédtoksiin, Maattd (1999a, 101-102) kovistelee tyontekijoitad

luottamaan vanhempien tietoihin, taitoihin ja muuttumisen mahdollisuuksiin.

Kuntoutuksellisten interventioiden sulauttaminen perheen normaaliin arkeen on
osoittautunut perheen ulkopuolelta tarjottavan tuen todelliseksi haasteeksi (Weisner ym.
1994, 13). Lasten ja heidén perheidensi parissa toimivien tyontekijéiden puheissa ja
kaytinndissi oli Rantalan ym. (2005) mukaan todettavissa eroja perheléhtoisten
késitteiden ja perheiden huomioimisen toteutumisen valilld. Toimintatavat, jotka
lahtevat ammattilaisten eivitkd perheiden nikdkulmasta tuottavat ongelmia, silla
etukdteen koottujen tietojen, tehtyjen suunnitelmien ja pdédtdsten vahvistaminen ei ole
yhteistyoté eikd pelkkd leimasimena toimiminen anna mahdollisuutta todelliseen
osallistumiseen ja vaikuttamiseen (Baird & Peterson 1997; Mahoney & Wheeden
1997). Dunst ym. (1991) sekd Baird ym. (1997) ovat koonneet tekijoitd joiden tulee
toteutua perhettd tukevassa ja perheen omaa toimintaa vahvistavassa tydssd. Ndiden

vastaavuuksia voidaan tarkastella taulukosta 3.

Taulukko 3. Perheldht6isen tyon toteutumisen edellytykset. ( Dunst ym. 1991 seka
Baird ym. 1997)
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Dunst ym. 1991
Periaate

Siséalto

Baird ym.1997

1. Yhteisollisyyden tunteen
lisdédminen

- yhteisten arvojen ja tarpeiden
jakaminen

- ihmisten valisen suotuisan
riippuvuuden tukeminen

- suhteiden muodostuminen perheen ja
yhteison vélille

- interventioissa painottuu yhteiset
tarpeet ja tavoitteet

- yllapidetaén luottamuksellista
yhteistydsuhdetta vanhempien ja
ammattilaisten valilla

2. Resurssien ja tuen joustavuus
-perheen tukeminen
vanhemmuudessa

- epavirallisten tukiverkostojen luominen
ja vahvistaminen

- joustava, yksil6llinen tuki, joka vastaa
perheen tarpeisiin

- sallitaan perheelle mahdollisuus
maadritella osallistumisen asteensa
kuntoutuksen toteuttamisessa

3. Jaettu vastuu seka yhteistyd
- vanhempien ja ammattilaisten
ideoiden ja taitojen jakaminen

yhteisty6ta vahvistavalla tavalla

- vanhempien ja ammattilaisten
kumppanuus, joka tukee ja vahvistaa
perheen toimintaa

- molemminpuolinen kunnioitus ja
avoin tiedonkulku

- hyvéksytdan perheen
paatoksentekovalta lasta ja
perhettd koskevissa asioissa

4. Perheen kunnioittaminen

- perheen uskomusten ja
arvostusten kunnioittaminen ja
tukeminen

- perheenjasenten keskinaisten
pysyvien suhteiden vahvistaminen

- perheen henkilokohtaisten arvojen ja
uskomusten kunnioittaminen

- kunnioitetaan perheen
asiantuntijuutta lapseensa néhden
- kunnioitetaan perheiden
kulttuurisia eroavuuksia, erilaisia
arvoja, uskomuksia ja
selviytymistapoja

5. Perheen toiminnan
vahvistaminen

- perheen voimavarojen
tukeminen

- vanhemmuuden vahvistaminen

- interventiot rakentuvat perheiden
vahvuuksille

- perheiden palveluja koskevan
paatoksenteon tukeminen

- hyvéksytaan perheen etuoikeus
maaritella omat tarpeensa ja
sopivat palvelunsa

6. Aktiivisuutta edistavat palvelut
- asiakasléhtoisten, perheen
toimintaa tukevien ja vahvistavien
palvelujen tarjoaminen

- perheen omaa toimintakykya
vahvistavat palvelut
- asiakaslahtoisyys

- ndhdéaan perhe lapsen elaméassa
pysyvana vaikuttajana ja
ammattilaisten rooli tilapaisena
vaikuttajana

Mahoney ym. (1997) nostavat varhaisvuosien kuntoutuksen tutkimuskirjallisuudesta

esiin kaksi keskeistd laadukkaan vuorovaikutuksen osa-aluetta, jotka ovat vanhempien

vastuu vuorovaikutuksen toteutumisesta sekd mahdollisimman vihdinen lapsen

toiminnan suora ohjaus. Siten Bairdin ym.(1997) esittdimi vanhempien oikeus

madritelld osallistumisensa aste ei heidan mielestddn voi vuorovaikutuksen osalta olla

valintakysymys, silld vanhemmat, jotka jéttdytyvit kuntoutustoimenpiteiden

ulkopuolelle eivitka asetu vuorovaikutukseen lapsensa kanssa, eivdt heiddn mukaansa

ole tdysin ymmartineet omaa rooliaan lapsen kehitysprosessissa. Mikdli tyontekija

téssa tilanteessa jattdd vanhemmat “rauhaan” ja toimien itse lapsen kanssa, hin ei toimi

perheldhtdisesti. (Mahoney ym. 1997.)

Selvittdessadn perheldhtdisen lahestymistavan ilmenemisté tyontekijoiden toiminnassa

McWilliam, Tocci ja Harbin (1998) 16ysivét vanhempien ja tyontekijoiden

haastatteluista viisi keskeisti tekijdd, jotka kuvasivat perheldhtdisesti toimivien

tyontekijoiden toiminnan taustalla olevia ajattelutapoja:
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1. suuntautuminen koko perheeseen (ammattiroolin madaltuminen, palveluiden
tarjoaminen koko perheelle, perheen voimauttaminen, lapsen kehittymisen nikeminen
koko perheen hyvinvointia edistidvina tekijané - ei pddméadra sindnsé.)

2. positiivisuus (usko vanhempien kykyihin, hyvéiksyva asenne, valoisa nikemys lapsen
tulevaisuutta kohtaan ja innostus tyoskentelyyn perheiden kanssa)

3. herkkyys (kyky asettua vanhempien asemaan, ymmaértdminen, tilanneherkkyys)

4. ystavillisyys (vanhempien kohtaaminen ystéviné, kunnioitus, luottamus,
kiireettomyys, kuunteleminen, rohkaiseminen seké tuen tarjoaminen lapselle ja koko
perheelle)

5. vastuullisuus (palveluiden yksil6llisyys muuttuvat tilanteet huomioon ottaen, kyky

arvioida kriittisesti myds omaa toimintaansa, vanhempien ndkdkulman huomioiminen)

Naéiden lisdksi vanhempien haastattelusta nousi esiin lapseen ja yhteiskuntaan liittyvat
ammatilliset taidot, eli: tyontekijoilld on riittdvisti tietoa lapsen kehityksesté ja
vammasta sekd keinot ohjata lasta ja olla vuorovaikutuksessa hénen kanssaan;
tyontekijdlld on halua olla yhteistyOssd yhteiskunnan eri tahojen kanssa perheen
asioiden tiimoilta sekd kykya taloudellisten ja kulttuuristen tekijéiden huomioimiseen
sekd arvioimaan niiden vaikutusta perheen eldmiin. Siten lapsi- ja perheorientaatiot
eivit ndyttdytyneet heiddn tutkimuksessaan toisiaan poissulkevina toimintatapoina, silld
kaikkein perhekeskeisimmin toimivat tyontekijdt toimivat myds lapsilédhtoisesti.
Perheldhtoinen toimintatapa nikyi myds tyontekijoiden halukkuudessa
vuorovaikutukseen ja yhteisty0hon sekid yhteiseen oppimisen prosessiin omaisten ja

verkoston kanssa. (McWilliam ym. 1998.)

Tyontekijén saapuessa perheeseen kuten ystavé, hdnet koettiin rehelliseksi ja
luotettavaksi (my6s Koivikko ym. 2006, 154), jolloin asioista suoraan puhuminen
sallittiin hinelle helpommin kuin etdisemmélle tyontekijille (McWilliam ym.1998).
Karilan (2006, 104) mukaan luottamusta lisddvit myos hyvien ja pitkdaikaisten

vuorovaikutussuhteiden rakentuminen seka lapsen ettd vanhempien kanssa.

Law, Hanna, King, Hurley, King, Kertoy ja Rosenbaum (2003) selvittivit vanhempien
tyytyvaisyyttd saamiinsa palveluihin. Tutkimus osoitti, ettd vaikka perheldhtdiset
periaatteet oli opittu ja omaksuttu, niiden siirtyminen tyontekijoiden kayténtoihin ei

valttdmattd toteutunut. Keskeisimmin vanhempien tyytyvéisyyteen saamiinsa
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palveluihin vaikuttivat organisaation perheldhtdinen toimintakulttuurin, vanhempien
odotukset seki palveluihin osallistumisen mahdollisuus. Toisaalta liitdnndisvammat
kavensivat vanhempien osallistumismahdollisuuksia kasvattaessaan palveluja

tarjoavien yksikdiden miiraa ja heikensivit vanhempien tyytyvaisyytta.

Koska ennakkokasityksilld on merkitysté, perheille tulisi tarjota tietoa organisaation
toimintakulttuurista seké perheldhtdisestd toimintatavasta, mitd se tarkoittaa ja mita
siltd voi odottaa. Lisdtidkseen asiakkaidensa tyytyvéisyyttd palveluihin organisaation
tulisi Lawn ym. (2003) mukaan: 1) omaksua perheldhtoinen ldhestymistapa palveluiden
tuottamisessa, 2) nimetd perheldhtoisistd palveluista vastaava tyontekija/tyoryhmad, 3)
kouluttaa tyontekijit perheléhtdiseen ajattelutapaan ja ystévilliseen kdytokseen, 4)
muuttaa toiminnan rakenteita perheldhtdisemmiksi, 5) tarjota viihtyisé
toimintaymparisto seké 6) tarjota uusille asiakasperheille tietoa perheldhtdisistd

palveluista.

Maiittd on arvioinut kahden Suomessa lasten kuntoutusta toteuttavan laitoksen
toimintaa. Reumaséétion sairaalan lasten- ja nuortenosaston kuntoutuspalvelujen
arvioinnissa (Mé&éittd 1999b, 33), vanhemmat kokivat tirkeimpéna yhteisvastuun, milld
tarkoitettiin perheiden mukaan ottamista lapsen hoidon ja kuntoutuksen suunnitteluun,
toteutukseen ja arviointiin. Toiseksi tirkeimpénd tekijdnid vanhemmat toivat esiin
lapsen tilanteen selvittdmisen vanhempia kuullen. Parhaiten toimivia palveluita olivat

olleet perheen kunnioittaminen ja yhteisvastuu.

Kuulondkévammaisten Kuntoutumiskeskuksen palveluja arvioivassa tutkimuksessa
(Méittad ym. 1999, 27-28), vanhemmat nostivat tarkeimmiksi asioiksi lapsen tilanteen
selvittimisen, lapsen kanssa arkipdivéisisté tilanteista selviytymisen tukemisen ja
perhekulttuurin kunnioittamisen. Parhaiten olivat toteutuneet yhteisvastuu ja perheen
kunnioittaminen seki perheldhtoisyys. Lisdhuomiota vaativat perheenjidsenten
mahdollisuudet emootioiden késittelyyn, kdytdnnollisen tiedon saaminen lapsen

vammasta sekéd lapsen ja perheen yhdessd toimimisen tukeminen.

Tallaisia laatumittareita ei kuitenkaan tule mukaan niahda riittdvind asiakkaan
kuulemisen vilineind. Ainoastaan kiireettomait, kuuntelevat keskustelut vanhempien ja

lasten kanssa johdattelevat tyontekijoitd ymmartiméaén perheen omaa ajattelutapaa,
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huolenaiheita ja voimanléhteitd — perhekulttuurin ydintd — sekd vastaamaan perheelle

tarkeisiin kysymyksiin ja lapsen tilanteen selvittdmiseen Médtdn ym. (1999, 44).

2.3 Monialainen asiantuntijayhteistyo

Kuntoutuskésitteen monimuotoisuus edellyttdd jo sindllddn aiheen tarkastelua
moniammatillisen viitekehyksen nédkdkulmasta (Talo 2002). Laki kuntoutuksen
asiakasyhteistyOstd 497/2003 velvoitti viranomaiset sekd muut yhteisot ja laitokset
asiakasyhteisty0hon tilanteissa, jotka edellyttdvit toimenpiteitd useammalta
organisaatiotaholta. Samalla laki paransi kuntoutujan asemaa ja osallistumisoikeutta
hinté koskevien asioiden késittelyssa. Erityisesti timan yhteistydvelvoitteen ndhdiin
koskevan pienten lasten (Mattus 1998, 70; Rantala 2002, 34) sekd syntyméstiin
kuulondkdvammaisten lasten kehityksen tukemista (Murdoch 2004; Redbroe & Janssen

2006).

Monialainen ldhestymistapa tukee lasten kehityksellisten viivdstymien arviointia ja
kuntoutuksen suunnittelua mahdollistaen ekokulttuurisen nikemyksen mukaisesti
lapsen kokonaistilanteen monitahoisemman méaérittelyn sekéd kuntoutuksellisten
tukitoimenpiteiden suunnittelun (Weisner ym.1994, 13). Toimintojen integroimisessa
arkeen niin kotona, pdivihoidossa kuin koulussa tarvitaan eri ammattialojen tarjoamaa
tukea ja ohjausta, silld arkipdivan kdytidnt6ja joudutaan usein mukauttamaan tai
muuttamaan lapsen erityistarpeiden vuoksi (Maitta 2000, 8). Kuntoutuksen
voimavarojen kdyton tehostamiseksi (Koivikko ym. 2006, 154) seké perheiden
voimavarojen sdédstdmiseksi (Arnkil 2005) suositellaan palveluohjauksellisen tydotteen
lisddmistd suunnittelun, yhteistyon ja koordinoinnin parantamiseksi. Téssa
toimintatavassa yli ammatillisten rajojen toimivat tyoryhmait méarittelevit yhdessa
kuntoutustoiminnan tavoitteet ja kaikki jésenet sitoutuvat yhdessi vastuuseen
toiminnan suunnittelusta sekd sen toteutumisesta. Tarpeen vaatiessa hyddynnetddn

my0s ulkopuolista konsultaatiota.

Monialaisessa asiantuntijayhteistydssd vuorovaikutukseen siséltyy sekd informaation
ettd roolien jakaminen ja tyon koordinointi. Yhteiset kokoukset eivit riitd, vaan
tyoryhmissé paitettyjen toimintojen tulee myos tapahtua yhdessi (Rantala 2002, 185).

Vaikka kukin tyoryhmén jésen rikastuu muilta saamillaan tiedoilla, yhteistyo asettaa
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korkeat vaatimukset kommunikaatiolle ja vuorovaikutukselle. Kun kullakin
ammattikunnalla on omat traditiot ja kielensd, voidaan Mattuksen tavoin aprikoida,
kuinka yhteistyd sujuu. Edellytyksend yhteistyon onnistumiselle hdn nikee
molemminpuolisen kunnioittamisen, yhteisen kielen ja yhteisten tavoitteiden

16ytyminen. (Mattus 1998, 70-71.)

Mattuksen (1998, 72) mukaan yhteistyon ongelmina néhtiin yksilotasolla ammatti-
identiteetin heikkous, tyon odotusten ristiriitaisuus sekd epavarmuus omasta roolista.
Etuina puolestaan todettiin ryhmén jésenten lisddntynyt yksimielisyys hyviaksyttavista
paatoksistd, suurempi halukkuus toteuttaa tehdyt paédtokset ja mahdollisuus oppia
toisilta ryhmén jdseniltd. Lapsen etuina voitiin havaita taloudellinen kannattavuus,
palvelujen pilkkoutumisen viheneminen seké toiminnan vaikutusajan maksimoiminen
samoin kuin jatkuvuus, yhdenmukaisuus ja kokonaisvaltaisuus. Irvinen ym. (2002)
mukaan monialaisessa yhteistyon toteutumisessa havaittiin sekd rakenteellisia ettd
kulttuurisia esteitd. Tyontekijoiden tyotd ohjaavien, mutta osin tiedostamattomien
arvojen ja lahtdoletusten nostaminen yhteiseen tarkasteluun néhtiin oleelliseksi

toimintatapojen kehittdmisessd (Irvine ym. 2002; Rantala 2002, 185).

Dialogisuus edellyttdd kaikilta osapuolilta avoimuutta ja uudistumiskykyé seki tasa-
arvoista ja vastavuoroista ajatusten ja kokemusten jakamista (Ferguson ym 1994;
Monkkonen 2002, 63). Yhteistyd mahdollistaa laajemman tarkastelukulman asiakkaan
tilanteeseen ja vastuun jakamisen, mutta jattaa osallistujille vihemmén itsenédista
paitoksentekovaltaa (Dvretveit 1995; Irvine ym. 2002). Avoimessa vuorovaikutuksessa
tyontekijoiden on sopeutettava omaa toimintaansa perheen ja muun verkoston
vuorovaikutustapaan (Seikkula ym. 2007, 24—-28). Yhteistyon toteutuessa kaikkien
osallistujien ehdoilla, se nostaa esiin eriddnisyyttd samoin kuin vastaamisen
merkityksen. Monidénisyydestd on kuitenkin tultava tietoinen pyrkimys, silld juuri se
ndyttdisi avartavan umpeutuvia ajatus- ja vuorovaikutusrakennelmia. (Seikkula ym.

2007, 18.)

Seikkulan ym. (2007, 17-19) verkostotyon kehittdmisprojektissa luovuttiin yhteisesté
ongelmanmaadrittelysté, koska se ei edistdnyt yhteistyoté eiké osoittautunut edes
mahdolliseksi erilaisten ndkokulmien paljouden vuoksi. Sen sijaan yhteistyoti

lahdettiin tarkastelemaan teoista koostuvana toimintana eli miten kukin arvioi oman
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toimintansa seurauksia asiakkaan tulevaisuudelle sekéd ndiden ndkemysten
reflektoinnista. Keskusteluissa kukin ryhmén jisen keskittyi tarkastelemaan omaa
toimintaansa ja sen vaikutuksia. Oleellista oli my6s puhumisen ja kuuntelemisen
erottaminen. Jokainen sai puhua vuorollaan keskeyttdmaitta ja ilman kommentointia.

Esitetyt asiat ja niihin liittyvét vastavditteet késiteltiin vain omassa mielessdén.

2.4 Yhteinen oppimisprosessi

Perheldhtoiseen ajattelutapaan sisiltyy tyontekijoiden valmius vuorovaikutukseen ja
yhteisty0hon seki yhteiseen oppimisprosessiin omaisten ja verkoston kanssa
(McWilliam ym. 1998). Tiukkoja ammattireviirejd purkamalla voidaan kunkin
tyontekijan tietotaito ja vanhempien asiantuntemus oman lapsensa asioissa yhdistéa
yhteiseksi osaamiseksi lapsen kehityksen tukemisessa kuten myos suunnitelmien
toteutumisen arvioinnissa (Rantala ym. 2005). Parhaimmillaan vanhempien ja ammatti-
thmisten yhteisty0 voikin olla olemukseltaan yhteinen oppimisen ja oivaltamisen
prosessi, jonka tavoitteena on yhdessi etsié ja 10ytdé keinoja tai toimintatapoja
edellytysten luomiseksi lapsen mahdollisimman aktiiviselle ja itsenéiselle
osallistumiselle (Kovanen 2004, 44). Siten kuntoutumista voidaan kuvata yhteiseni
oppimis- tai kasvuprosessina (Jarvikoski 2002, 255) my®s siihen osallistuvien aikuisten
osalta. Itse asiassa lapsen kuntoutuminen mahdollistuu vasta, kun sekd kuntoutuja etti
hinen ympaérilldan toimivat aikuiset suostuvat yhteiseen oppimisen ja kasvun

prosessiin.

Aikuiskasvatuksessa vallalla oleva konstruktivistinen oppimiskésitys kuvaa oppijaa
oman tietonsa aktiivisena késittelijani ja rakentajana, jolloin yksilo tulkitsee uusia
havaintojaan ja kokemuksiaan suhteessa aikaisempaan tietimykseensé ja
kokemuksiinsa rakentaen niiden pohjalta jatkuvasti uusiutuvaa tietorakennetta (Tynjéla
& Nuutinen 1997, 190). Oppimisen toteutuessa ekokulttuurisen teorian mukaisessa
sosiaalisessa kontekstissa, voidaan hyddyntdé sosiokonstruktiivisen oppimiskasityksen
mukaisia tyotapoja, jotka korostavat yhteistd osallistumista, vuorovaikutusta ja
vastuunjakoa kuten ryhmé- ja tiimity6ta sekd projekti- ja yhteistoiminnallista oppimista
(Kauppila 2007,183). Yhteiset oppimisprosessit luovat uutta ymmarrystd, joka ei ole

saavutettavissa kenenkéén osallistujan toimesta yksin (Ferguson ym. 1994).
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Freire (2005) on kuvannut tietimistad dialogisena prosessina, joka syntyy
vuorovaikutussuhteessa, peilattaessa omia késityksid toisten ihmisten tietoisuuteen.
Myo6s Nonaka ja Takeuchi (1995) nékevit tiedon ja osaamisen hyddyntdmisen
riippuvan vuorovaikutuksesta ja siitd, miten ihmiset jakavat ja antavat omaa
osaamistaan muille sekd vastaanottavat sitd toisiltaan. He kuvaavat hiljaisen ja
sanallisen tiedon vuorottelua kehdmiisend prosessina (kaavio 1). Yksilollinen tieto
ulkoistetaan niakyviksi, jolloin se saa sanat ja késitteet. Yhteisissd vuorovaikutus-
tilanteissa tieto tdydentyy, jolloin yksilot muokkaavat ja jdsentdvit muiden tarjoamaa
lisdtietoa yhdistaen (eli konstruoiden) ne uusiksi tiedollisiksi rakenteiksi. Kaytdnnon
kokemusten kautta uusi tieto vahvistuu sisdistyen yksilon hiljaiseksi tiedoksi.
Siirtyessddn tyokaytinteisiin, se sosialisoituu eli jakautuu kayttotiedoksi toisille, mistéd

ajan myotd rakentuu ryhmén yhteisti hiljaista tietoa. (Nonaka & Takeuchi 1995, 84.)

Yhteisen tiedonluomisprosessin
vaiheet

Sosialisaatio Ulkoistaminein
hiljaisen tiedon hallitsijalx

havainnointi, matkiminen, hiljaisen tiedon
ja oma harjoittelu kasitteellistaminen

kasitteellinen tieto % kasitteellisen tiedon
muuntuu hiljaiseksi muokkaaminen ja

tiedoksi jasentaminen

C e Yhdistaminen
Sisaistaminen

Kaavio 1. Tiedon luomisen prosessi. (Nonaka & Takeuchi 1995, 84)

Vanhempien ja tyontekijoiden kokemuksellisen ja ammatillisen tiedon yhdistdminen
muodostaa jatkuvan dynaamisen vuorovaikutusprosessin (Melamies, Pirnd, Heino &
Miller 2004, 117). Sekd vanhemmilla ettd tyontekijoilld on asiantuntijuutta, joka on

kitkeytyneend hiljaiseksi tiedoksi. Yhteisen dialogin avulla toinen voi auttaa toistaan

sanoittamaan tété hiljaista tietoa.

Esimerkiksi tyontekijd voi kertoa havaintojaan lapsen toiminnasta (lapsi oli tarkastellut

pitkén aikaa jotain tiettyd kuvaa, esim. autoa) ja niiden heréttimii tuntoja ilman
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tulkintoja syy-seuraussuhteista. Vanhemmat voivat sitten tarkentaa aihetta

vastausten pohjalta vanhemmat voivat vetdd johtopdétoksié ja nimeté lapsen
kayttaytymisen esimerkiksi edellisen viikonlopun autoajeluun liittyvéni muisteluna.
Tamain yhteisen hypoteesin rakentuminen ldhti tyontekijan hiljaisesta tiedosta, josta
keskustelun kautta syntyi yhteisti tietoa, jota voidaan tarkastella sanojen ja késitteiden
avulla. Hypoteesia voi vield varmistaa kiytdnndssd kuntoutujan palatessa lapsen kanssa
aiheeseen ottamalla puheeksi viikonlopun autoretken ja seuraamalla, palaako lapsi

kuvan ddreen. (Melamies ym. 2004,118.)

3. KUUROSOKEUS TOIMINTARAJOITTEENA SEKA POHJOISMAINEN
KUNTOUTUSKAYTANTO

3.1. Pohjoismainen kuurosokeuden méiritelmé

Pohjoismaat ottivat kiyttoon yhteisen kuurosokeuden maéritelmén jo vuonna 1980,
mink& uusi tarkistettu versio julkaistiin kevaélla 2007 pidetyssd Pohjoismaisessa
johtajafoorumissa (www.nud.dk/maaritelma). Maaritelmaa ja sen viittd lisskommenttia
on ty0stetty pohjoismaisena kuurosokeiden, eri ammattialojen edustajien ja tutkijoiden
yhteistyond (Moller 2007). Suomen Kuurosokeat ry:n nettisivuilta sen 16ytdd myos

suomenkielisena.

Uusi mééritelmd pohjaa WHO:n ICF-luokitukseen, jonka avulla kuvataan yksilon
toimintakyky4 ja toimintarajoitteita suhteessa hinen omaan toimintaympéristoonsa
monitahoisena vuorovaikutteisena prosessina niin biologisesta, yksilopsykologisesta
kuin yhteiskunnallisesta nikokulmasta. Sen avulla voidaan arvioida, mitd vaikutuksia
ladketieteelliselld sairaudella tai vammalla tahi ympéristo- ja yksilotekijoiden
muutoksilla on yksilon kehon rakenteeseen tai toimintaan, yksilon suorituksiin tai

osallistumiseen. (Kaavio 2).
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WHO:Nn kuva ICF-luokituksen osa-alueiden
vuorovaikutussuhteista (2001)

Laaketieteellinen terveydentila
(Hairio/tauti)

l I l
Ruumiin/kehon toiminto
-

ja Ruumiin rakenne

I I f

Suoritus «— Osallistuminen

i 1
Ymparisto- Yksilo-
tekijat tekijat !*m
N

Kaavio 2. Yksilon toimintakykyyn vaikuttavat tekijit ICF-luokituksen mukaan (Moller
2007).

ICF-luokituksella pyritddn yhtendistimain arviointikésitteistod sekd rakentamaan
yhteistd kieltd toimintakyvysti kdytdvaan keskusteluun. Se tarjoaa késitteellisen
viitekehyksen tiedolle, jota voidaan soveltaa terveyden edistimiseen tai
osallistumismahdollisuuksien parantamiseen esimerkiksi yhteiskunnallisia rajoitteita
poistamalla tai kehittdimélla sosiaalisia tukitoimia seké suoritusta ja osallistumista
edistdvid kuntoutuksellisia palveluita. Kuntoutusta suunniteltaessa voidaan esimerkiksi
pohtia, miten sairauden eteneminen, yksilon oma asennoituminen (yksilotekijit),
elaméntilanteen muutokset tai yhteiskunnan toteuttamat toimenpiteet (ympéristotekijit)
vaikuttavat tahi kuinka niihin vaikuttamalla voidaan edesauttaa yksilon suoriutumista ja
osallistumismahdollisuuksia. (Talo 2002; ICF 2005,18; Koivikko ym. 2006, 135;
Moller 2007.)

Pohjoismaisen mééritelmidn mukaan:
- Kuurosokeus on oma erityinen toimintarajoitteensa.
(Deafblindness is a distinct disability).
e Toimintarajoitteena késite kuurosokeus tarkoittaa, ettd henkil6llad on sekéd néko-
ettd kuuloaistin toimintaan liittyvastd vajeesta johtuen vaikeuksia toiminnoissa,
jotka ovat riippuvaisia niisté aisteista (Moller 2007).
Kuurosokeus on nikemisen ja kuulemisen toiminnanrajoitteiden yhdistelma.

(Deafblindness is a combined vision and hearing disability).
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e Se rajoittaa yksilon toimintaa ja ehkiisee tiyttd sosiaalista osallistumista siiné
médrin, ettd yhteiskunnan tulee tarjota niiden mahdollistamiseksi
erityispalveluja, ymparistomuutoksia ja/tai tekniikkaa. (It limits activities of a
person and restricts full participation in society to such a degree that society is
required to facilitate specific services, environmental alterations and/or
technology.) Siten kuurosokeus tulee nédhdé eksistentiaalisena vammana, mika
tarkoittaa, ettd kaikki muukin, kuin ndhtivissa ja kuultavissa olevista
tapahtumista osalliseksi tuleminen rajoittuu kaksoisaistivamman vuoksi, siind
médrin, ettd niiden mahdollistamiseksi tarvitaan erityistoimenpiteitd (Moller

2007).

Synnynnéinen kuulondkdvamma poikkeaa kuurosokeutumisesta erityisesti siind, etti
sen vaikutukset alkavat heti lapsen syntymaistd. Kaksoisaistivamma vaikuttaa lapsen
kaikkiin kehityksen alueisiin suhteiden luomisesta, emotionaaliseen turvallisuuteen,
kommunikaatioon, kognitioon, késitteiden syntymiseen, motoriseen kehitykseen,
minétietoisuuteen ja riippumattomuuteen seké sosialisaatioon vaikeuttaen sekéd lapsen
persoonallista kehittymisti ettd perheen tilannetta. Siten synnynnéisté
kuulondkdvammaa tulee, kuurosokeutumisesta poiketen, tarkastella yksilon
kokonaiskehitysti vaarantavana vammana tai sen uhkana. (Nafstad & Radbroe 1992;

MacFarland 1995; Murdoch 2004.)

Seuraavat lisikommentit on laadittu selkiyttimdin seké itse médritelmai ettd myos
kuurosokeuden kasitetta:

1. Kuulo ja ndko ovat keskeisid tiedonhankinnassa. Nédiden kaukoaistien avulla saadun
tiedon heikentyminen lisda tarvetta ldhietdisyydelld kdytettdvien aistien (paine,
kosketus, kipu ja lampdétila sekd haju- ja maku kuin my0s tasapainoelin ja lihas- ja
nivelreseptorit) kiyttoon sekd muistin ja péittelytaidon oppimista.(www.nud.dk/
maaritelma.) ICF-luokitusta voidaan kiyttid arvioitaessa esimerkiksi merkkeja siitd,
ettd henkilolla (yksilotekijd) on kdytossdédn jokin oma tapa saada tietoa nihtévissi ja

kuultavissa olevista asioista (Moller 2007).

2. Tarve ympdriston ja palveluiden erityisille muutoksille riippuu aistivammojen
syntymisajankohdasta suhteessa vuorovaikutuksen ja kommunikaation seké kielen

kehittymisen vaiheeseen. Liséiksi ndmé ovat yhteydessé kuulo- ja ndkdvamman
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vaikeusasteeseen sekd muiden liitinndisvammojen olemassaoloon samoin kuin
vammojen pysyvéin/etenevadn luonteeseen. (www.nud.dk/maaritelma.) Tarpeet
ympéristotekijdiden muutoksille vaihtelevat yksilollisesti, minkd vuoksi yksilostd
tarvitaan paljon lisdtietoa, jotka voivat liittyd useampiinkin ICF-luokituksen osa-
alueisiin. Vaikka diagnoosi ja ennuste eivit olekaan osa ICF-luokitusta, myos ne

tarjoavat arvokkaita vihjeitd. (Moller 2007.)

3. Kuurosokean toimintakyvyssd saattaa ilmetéd suuriakin vaihteluja eri toimintojen
osalta. Hin voi toimia yhdessa tilanteessa heikommin ja toisessa paremmin. Siksi
jokainen toiminta ja osallistuminen on arvioitava erikseen. Myos ympéristoolosuhteet
sekd yksilon sisdiset tekijét saattavat osaltaan olla vaikuttamassa tilanteeseen.
(www.nud.dk/maaritelma.) Yhteen tapahtumaan voi sisiltyd useampia tilanteita ja
tilanne voi myds vaihdella tapahtumasta toiseen. Toiminta-rajoitteen asteen ja ndissi
tilanteissa esiintyvien tuen tarpeiden madrittdmiseen saatetaan tarvita tietoa siitd, mika

vaikuttaa mihinkin, miten se vaikuttaa ja miten paljon se vaikuttaa? (Mdller 2007.)

4. Kuurosokeus on eksistentiaalinen vamma aiheuttaen vaihtelevaa tarvetta yhdessa
luotaville (co-creating) toimintatavoille kaikessa toiminnassa ja erityisesti kaikessa
tiedonsaannissa, sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa,
tilanhallinnassa ja vapaassa litkkumisessa samoin kuin piivittdistoimissa seka
lahityoskentelyd vaativissa tehtdvissa (kdsittien mm. lukemisen, kirjoittamisen ja
kasityon). (www.nud.dk/maaritelma.) Sen kompensoiminen edellyttdé toisen osaavan
henkilon aktiivista osallistumista (Nafstad & Redbroe 1999, 15; @stli 2003; Murdoch
2004). Co-creating tarkoittaa sitd, ettd kuurosokea ja hdnen kanssaan toimivat henkil6t
ovat osallisina toiminnassa samanarvoisesti. Vuorovaikutustilanteissa molemmat voivat
tehda aloitteita ja vastata toisen aloitteisiin. Vastuu siitd, ettd ndin tapahtuu, on
kuitenkin yhteistydkumppaneilla. (www.nud.dk/ maaritelma.) Esimerkiksi kuvailu
lahtee kunkin henkilon tarpeista ja siind toinen henkild toimii toisen ympéristoné ja
painvastoin. Tatd vastavuoroisuuden tarvetta sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa

voidaan kuvailla ICF-luokituksen avulla. (Méller 2007.)

5. Moniammatillista ldhestymistapaa ja kuurosokeusalan erityisosaamista tarvitaan seké
palveluiden tuottamisessa ettd vaihtoehtoisten toimintamallien rakentamisessa

(www.nud.dk/maaritelma). ICF-luokitusta voidaan hyddyntéa selvitettdessd, mitd
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palveluja ja kuinka niité tulisi mukauttaa, jotta ne edistdisivit toimintakykya

henkil6illd, joiden toimintarajoitteena on kuurosokeus (Moller 2007).

3.2. Etiologia ja esiintyvyys

Kuurosokeat jactaan karkeasti syntyméstdin kuulondkdvammaisiin ja
kuurosokeutuneisiin. Lukumaéiriisesti jadlkimmaisid on huomattavasti enemman. Tdmén
liséksi on my0s paljon idkkéitd ihmisid, jotka vuosien saatossa ilmenevien sairauksien
myOtd menettdvat ndkonsa ja kuulonsa. Heitd ei kuitenkaan perinteisesti ole laskettu

kuurosokeutuvien ryhméaén. (Méller 2003, 46.)

Kuurosokeuden esiintyvyyttd on kartoitettu Ruotsissa 1997 ja Norjassa 1984, missi
kokonaismaéérin arvioitiin olevan 0,018 % viestostd, miké tarkoittaa Suomen
vaestoluvuissa n. 1000 henkiléd (Méller 2003). Kuurosokeutumista aiheuttavia
perinndllisid oireyhtymié on 16ydetty jo noin 50. Yleisin ja tunnetuin etenevisti
sairauksista on peittyvésti periytyvd Usherin oireyhtymad, joka aiheuttaa ldhes puolet
nuorten tai aikuisten kuurosokeutumisista. Sen esiintyvyys useimmissa maissa on n. 8-
10 tapausta/100 000 syntyvéad lasta kohden. Sithen saattaa liittyd myos sisdkorvan
tasapainoelimen toimintahdirid tai toiminnan tdydellinen sammuminen. (Rénnberg &

Borg 2001; Méller 2003.)

Syntymistddn kuulondkdvammaisten lukuméddrdksi on kansainvélisesti arvioitu n. 40
henkil6d miljoonaa asukasta kohden. Tdméi vastaa myos Tanskalaisen vuonna 2003
paittyneen kartoitustutkimuksen lopputulosta. Vamman harvinaisuuden sekéd arvioinnin
vaikeuden vuoksi, synnynnéinen kuurosokeus saattaa jddda havaitsematta tai se voi
kitkeytyd lapsen monivammaisuuden vuoksi kokonaisvaltaisempaan ongelmatiikkaan.

(Moller 2003; Radbroe & Janssen 2006, 24—25.)

Tanskalaisessa kartoituksessa suurimpana etiologisena tekijéna todettiin vihurirokon
aitheuttama Rubeola-oireyhtymé (37 tapausta). Keskeisimpien tekijoiden joukossa
olivat my0s ennenaikainen synnytys (12), Downin syndrooma (10), aivokalvon
tulehdus (10) seké perinnodllisistd tekijoisti CHARGE oireyhtyma (8). Osa aiheuttajista

lukeutuu harvinaisiin vammaryhmiin kuten Cytomegalovirusinfektio seki
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kromosomimuutoksen aiheuttama Cornelia de Lange. (Mo6ller 2003; Rodbroe ym.

2006, 24-25.)

Osa synnynndisen kuulondkdvamman aiheuttajista vaurioittaa myds muita organismeja
ilmeten mm. epdmuodostumina seka cp- ja kehitysvammana (Méller 2003). Kuitenkin
CHARGE-syndrooman yhteydesséd oppimistaidot saattavat monivammaisuudesta
huolimatta olla hyvit. Viimeisten kymmenen vuoden aikana lisivammojen méérin
kasvu on kuitenkin ollut selked muutos, miké osittain selittdé lasten
varhaiskuolleisuutta ja myohemmalla idlld mm. Rubeolaan liittyvien myohaisoireiden

tai varhaisen ikdéntymisen seurauksena. (Redbroe ym. 2006, 26.)

Pohjoismaissa ei toistaiseksi ole kédytettdvisséd tdsmallistd diagnosointimenettelyé
synnynndisen kuulonikdvamman toteamisessa tai epdilyssé. Pelkka ladketieteellinen
tahi yksilotason kapasiteetin arviointi ei kuitenkaan ole riittdvé, vaan siihen on tarpeen
liittdd lapsen ja hdnen ymparistonsi vilisten suhteiden analyysi. Kuulondkdvamma
voidaan lopullisesti tunnistaa vasta yksilollisessé ja diagnosoivassa kuntoutuksessa ja
ohjauksessa, kun analysoinnin kohteena kéytetdin lapsen vuorovaikutussuhteita
ympéristoonsd sekd suoriutumista erilaisissa tilanteissa ja olosuhteissa. (Nafstad &

Redbroe 1992.)

3.3. Aistien toiminnallinen kiytto ja kommunikaatiotavat

Kuulondkévamma on Méllerin (2003) mukaan epédyhtendinen yhdistelmdvamma, missé
kuulon ja nd6n toiminnallinen vajavuus on usein eritasoista. Henkilo voi siten olla
esimerkiksi heikkokuuloinen ja tdysin sokea, tdysin kuuro ja heikkondkdinen tai hidnen
molemmissa aisteissaan on vaihtelevantasoista toiminnanvajavuutta. Arnen, Janborgin
ja Thommessenin (1988) mukaan ainoastaan 10 % syntymistdin
kuulondkdvammaisista henkildista olisi tdysin kuurosokeita. Siten 90 %:lla
syntymastidin kuulonikdvammaisista lapsista on mahdollisuus hyodyntda joko toista tai
molempia jéljelld olevista kaukoaisteista tiedonhankinnassa ja oppimisessa. Heisté

tdysin kuuroja tai tdysin sokeita on kumpaakin 30 %.

Nakovammaisten keskusliitto kuvaa nakdvammaiseksi henkil64, jonka paremman

silmin laseilla korjattu ndéntarkkuus on heikompi kuin 0,3 ja sokeaksi, kun paremman
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silmén laseilla korjattu nddntarkkuus on alle 0.05 tai ndkokenttd on supistunut
halkaisijaltaan alle 20 asteeseen tai toiminnallinen ndko on jostain muusta syysti
vastaavalla tavalla heikentynyt. Heikkonékoiset voivat ndhdé eri tavoin. Esimerkiksi
henkild ei nde lukea, mutta pystyy liikkkumaan ilman valkoista keppié tai henkilod
kykenee lukemaan jiljelld olevan tarkan, joskin rajatun ndon avulla, vaikka ei hahmota
ympdristdddn. My0Os hdmirisokeus ja hiikédistymisherkkyys on yleistd. Toiminnallisesti
sokea on menettinyt mm. suuntausndon vieraassa ympéristossi sekd lukundon
tavanomaisessa mielessd, mutta hiin saattaa pystyd lukemaan erityisapuvélineiden,
kuten suurennuslasivalaisimen tai lukutelevision avulla. Téydellinen sokeus on

harvinaista, silld useat sokeat voivat yhi ndhdé valon ja jopa hahmoja. (www.nkl.f1)

Kuulovammaiseksi on puolestaan mééritelty henkild, jonka kuulon alenema ylittda 20
dB (www .kantti.net). Vastaavasti kuurouden raja-arvona on pidetty 90-95 dB 0.5-2 kHz
alueella (Ronnberg ym. 2001). Niitd raja-arvoja on kuitenkin syyté pitdd viitteellisina,
silld kuulemiseen ja ndkemiseen on samanaikaisesti vaikuttamassa hyvin monia

muitakin tekijoita.

WHO:n tyéryhmén (1991) luokitus kuulovamman vaikeusasteesta ja kuulon tasosta
perustuu paremman korvan ddneskynnyksien keskiarvoon 0,5-2 kHz taajuuksilla. Sen
sijaan EU:n ty6ryhmén (1996) suosittelemassa luokituksessa kuulonmittaustulokset
jaetaan 0,5- 4 kHz keskiarvojen perusteella (BEHL = Better ear hearing level), jolloin
kuulovammaisten lukuméaarid kasvaa WHO:n luokitusta suuremmaksi. Taulukossa 2 on
ndhtdvissd molempien luokitusten raja-arvot sekd kuulonvajauksen aiheuttamia

kommunikaatiovaikeuksia. (www.kuulonhuoltoliitto.fi)

Taulukko 2. Kuulovamman vaikeusasteen luokittelu WHO:n ja EU:n raja-arvojen
mukaan.

Kuulovamman Kuulovamman Kommunikaatiovaikeus
vaikeusaste vaikeusaste

WHO, BEHL 0.5-2kHZ EU, BEHL 0.5-4kHz

Lieva, 26 dB — 40 dB Lieva, 20 dB — 40 dB Vaikea ymmartda hiljaista puhetta ja

hyvét kuunteluolosuhteet tirkeét. Saattaa
hy6tyé huuliltaluvusta, ehkd myos

kuulolaitteesta
Keskivaikea, 41 dB — 60 Keskivaikea, 40 dB — 70 | Tarvitsee kuulokojeen, suotuisat
dB dB kuunteluolosuhteet ja puheterapiaa.
Vaikeaa kuulla ryhmékeskustelua
Vaikea, 61 dB — 80 dB Vaikea, 70 dB — 95 dB Saattaa ymmartid voimakkaan puheen tai

saattaa erottaa konsonantteja.
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Kuulokojeellakin

puheen ymmartdminen voi olla
puutteellista, jolloin huuliltaluku on
tirkedd. Puheenkehitys yleensa
viivéstynyt, tarvitsee puheterapiaa.
Erittdin vaikea > 81 dB Erittdin vaikea > 95 dB Visuaalinen kommunikaatio (viittomat,
huuliltaluku) on ensisijaista. Mikéli
sisdkorvaistute valitaan
kuntoutusmuodoksi, on

puhekielen oppiminen todenndkoista.

Kuulovammaa pidetidn kuntoutuksen kannalta nimenomaan kommunikaatiovammana
ja kuntoutustoimenpiteilld pyritddn ennen kaikkea parantamaan viestintdkykya (www.
kuulonhuoltoliitto.fi). Aikuisten kommunikaatiotavat vaihtelevat riippuen siité, ovatko
he syntyneet kuulevina vai kuuroina tahi kuuroutuneet varhaislapsuudessa. Ensiksi
opittu kieli voi olla joko puhuttu tai viittomakieli. Tadysin kuurosokeutuneet kéyttavat
yleisesti taktiilia eli kédestd kdteen viitottua viittomakieltd tai viitottua puhekielta.
Néiden eri kommunikaatiokeinojen kayttd riippuu mm. aistien senhetkisesta
toiminnallisesta tasosta, apuvilineisti, henkilon vireystilasta, valoisuudesta,

taustamelun méadristd ja vastapuolen kommunikaatiotaidoista. (www.kuurosokeat.f1)

Kuulondkévamman vakava seuraamus on sosiaalinen eristiytyminen. Tdma tulee esiin
viimeistddn kommunikaatiotilanteissa, joissa on lisnd useampia henkil6ité tai
tilanteissa, joissa tapahtuu monia asioita samanaikaisesti. Siten myos ympaéristolliset
ongelmat saattavat johtaa yksilon eristdytymiseen ja poissulkemiseen. (Radbroe ym.
2006, 12.) N&on ja/tai kuulon heiketessé, henkild joutuu opettelemaan useampia uusia
kommunikaatiomenetelmid. Kuurosokeiden oman jérjeston mukaan timén seikan tulisi
olla aiempaa paremmin huomioitu esimerkiksi oikeutena kuntoutukseen ja
sopeutumisvalmennukseen aina tarpeen vaatiessa ja ldpi koko elamén. (www.kuuro-

sokeat.f1)

Syntymaéstédén kuulondkévammaisen lapsen kohdalla kielen rakentumista vaikeuttaa
molempien kaukoaistien puutteellinen toiminta eikd pienelld lapsella ei ole
kaytettdvissddn samoja visuaalisia tai kielellisid muistikuvia, joita my6hemmin
kuurosokeutuneet voivat hyodyntdd. He eiviat myodskddn voi hyddyntia toisten
toiminnan seuraamisesta saatua visuaalista tai auditiivista mallia. Haasteena on, kuinka

luoda kuva siitd, mikd muutoin ndhdéén tai kuullaan, kayttdmalla taktiilista (kosketus-
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ja litkketuntoon perustuvaa) aistikanavaa. Lapsen kdsitemaailmaa rakennetaan yhteisten
kokemusten seké niille annettujen merkityssisédltdjen ja sovittujen ilmaisujen pohjalle
(esim. liike, esine, kosketus), joita lapsen kanssa kéytetdén palattaessa ndihin asioihin

my6hemmin. (Mo6ller 2003; Bruce 2005.)

3.4 Pohjoismainen kuntoutuskiytinto

Synnynnéiseen kuulondkdvammaan kytkeytyva moninkertainen poikkeavan kehityksen
riski korostaa varhaiskuntoutuksen merkitystd (Nafstad 1990; Michael ym. 1991;
Nafstad ym.1992; Chen ym. 1995; Murdoch 2004). Synnynnédinen kuulondkévamma ei
ehkdise ainoastaan kommunikatiivisia kompetensseja, vaan myos sellaisia sosiaalisia
taitoalueita, jotka altistavat lasta emotionaalisille ja sosiaalisille héiridille. Lapsen
poikkeavat tavat tutkia ympdristoddn ja ilmaista itseddn voidaan helposti tulkita vaarin
ja lasta tuntematta ehkiistd ne (Nafstad ym. 1992; Radbroe ym. 2006, 11). Sosiaalisten
ympdristosuhteiden kehittyminen normaalilla tavalla ja tarkoituksenmukaisesti
vaarantuu, ellei kuulondkdvamman seurauksia kyetd kompensoimaan varhaisen
vuorovaikutuksen yhteydessd. Suuren psyko-sosiaalisen deprivaation vaaran vuoksi,
varhaiskuntoutus ja ohjaus tuleekin aloittaa aina, kun molempien aistivammojen
olemassaoloa epdilldédn, vaikka diagnoosia ei vield olisikaan vahvistettu. Myohemmin
kuntoutusta on mahdollista tdsmentdd saadun diagnoosin mukaiseksi. (Nafstad ym.

1992.)

Jotta tarkoituksenmukaisia ja sopivia kuntoutus- ja ohjauspalveluja voitaisiin tarjota,
tulee Michaelin ym. (1991) mukaan kehittdd sekéd yhdistelmdvamman
tunnistamisprosesseja ettd perheiden palveluohjausta. Myo6s Suomessa varhaisen
intervention aloittaminen edellyttdd edelleen diagnoosia, vaikka se hidastaa prosessin
alkamista (Miki 1994, 83.) Varhaisella interventiolla on kaksi tarkoitusta: kehittymisen
edistiminen ja kehityksellisten riskien vihentdminen (Méki 1994, 75). Silla tavoitellaan
ympéristosuhteiden, kehitysién ja henkisen kapasiteetin vélilla vallitsevan
kehitysvinouman oikenemista pyrkien ennen kaikkea eldmanlaadun parantamiseen

kehitys- ja toimintatason eroista huolimatta (Nafstad ym. 1992; MacFarland 1995).

Eldméa on nédhtédvissd laadukkaana silloin, kun yksilo saa mahdollisuuden hyodyntéaa

kapasiteettiaan sellaisessa vuorovaikutuksessa, joka on hidnen kannaltaan
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merkityksellistd (Nafstad ym. 1992). Siithen pyritddn avaamalla uusia vaylid
vuorovaikutukselle, kommunikaatiolle seké tiedonhankinnalle hyddyntden lapsen
toimivia aistikanavia, miki edellyttda yksilollisesti radtiloityja ohjelmia (Ronnberg ym.
2001). Keskeisiksi uuden tiedon hankinnassa muodostuvat ldhietdisyydelld kéytettavét
aistit, vaikka kaukoaisteja pyritddnkin hyodyntiméén siind maarin kuin mahdollista.
Niiden yhdessékin vélittima tieto on puutteellista, minka vuoksi havainnot rakentuvat
epétarkoiksi ja kokonaishahmotus ympardivéstd maailmasta on vaarassa jaada

epdmadriiseksi. (Michael ym.1991; Nafstad ym. 1992; Chen ym. 1995; Saar 2000, 8.)

Interventiostrategiat pyrkivit muuttamaan lapsen sosiaalisia ja psyykkisid
ympdristoolosuhteita siten, ettd vuorovaikutus ja kommunikaatio seké tiedonsaanti ja
osallistuminen olisivat mahdollisia hdnen omien edellytystensd avulla (Redbroe ym.
20006, 19). Tidssé tarvitaan hyvin yksilollisesti suunniteltua ja laaja-alaista kuntoutusta,
jossa otetaan huomioon myds muiden liitinndisvammojen sekd ympériston
yhtdaikainen vaikutus (vrt ICF). Monialaisen asiantuntijatydryhmén apua tarvitaan
tulkittaessa kliinisten ja toiminnallisten arviointien tuloksia sekd paitettdessi
tarkoituksenmukaisista, kunkin lapsen yksilolliset tarpeet huomioon ottavista
tukikeinoista. Tdméd on peruste monialaisen asiantuntijayhteistyon ja
erityismenetelmien tarpeelle kasvatuksessa, opetuksessa ja kuntoutuksessa.(Nafstad

ym.1992.)

Perinteisesti tarjottava terapeuttinen kuntoutus ei riitd kattamaan monivammaisen
lapsen koko kuntoutustarvetta, vaan kasvatuksellisen ohjauksen tulee kuulua
kuntoutukseen sen keskeisend osana, mutta ei tukemassa terapiaa, vaan lapsen ja
vanhempien seki hoitajien yhteistd toimintaa (Maki 1994, 83). Tiedon ja ohjauksen
tarjoaminen suoraan huoltajille ja kaikille lapsen arjessa toimiville henkil6ille on
oleellista lapsen tulevien taitojen kehittymiselle (Michael ym. 1991; Rantala 2002, 185;
Murdoch 2004; Shaw 2005). Tehokkaiden kuntoutusohjelmien tulisi yhdistdé aistien
kayton, motoriikan, kognitiivisen ja sosiaalisen kehityksen sekd kommunikaatiotaitojen
tukeminen lapsen péivittdisiin rutiineihin, jolloin toiminta rakentuu nimenomaan niille
taidoille, joita lapsi ja vanhemmat aktiivisesti tuottavat keskindisessa
vuorovaikutuksessaan (Chen ym. 1995). Talloin lahtokohdaksi nousee lapsen

vajavuuksien sijaan lapsen ja hinen vanhempiensa vahvuudet (Maéttd ym. 2000, 10).
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Ammattimaisella kuurosokeustyontekijilla tulee Nafstadin (1990) mukaan olla jatkuva
tarve 10ytdéd keskustelukumppani, silla kaikissa ammatillisissa arvioinneissa on tietty
médrd epdvarmuutta. Han pitda tiarkedna, ettd myos spesifimmistd ammatillisista
haasteista tulisi yhteistd omaisuutta. Tiedostamisprosessiin mukaan meneminen
merkitsee sitd, ettd henkil6lld on avoin ja kriittinen suhtautuminen omaan
ymmairtimykseensd ja tyokdytintoonsd. Téllainen pohtiva asenne merkitsee sen
hyviksymistd, ettd ymmaértdmys ja tyokdytianto ovat aina keskenerdiset. Han nikee
kuurosokeustyon niin vaativaksi, ettei siind voi olla olemassa yhtd ainoaa oikeaa
ymmaértamysta eikd yhtd oikeaa menetelméd. On oltava avoin muillekin ndkokulmille ja
annettava uuden tiedon ja uusien ideoiden vaikuttaa sekd mahdollisesti myos muuttaa
omia asenteita, ymmartdmysti ja olemassa olevia kdytinteitd. Tdmad ihmettelevi ja

etsivd asenne tunnustaa ammatillisen dialogin toiminnan parhaaksi laadunvalvonnaksi.

Kasvatus- ja kuntoutusajattelun muutokset 1990-luvulla ovat vaikuttaneet myds
syntymistdin kuulondkdvammaisten lasten kuntoutusohjauksen toimintatapojen
muutokseen. Uusien teorioiden omaksuminen aiheutti pohjoismaissa seké ajattelun etta
kaytdntdjen muutoksen. Sen sijaan, ettd yritettiin muuttaa lapsen kayttaytymista tai
vaikuttaa suoraan hinen oppimisprosessiinsa, sitd ldhdettiin tukemaan epasuorasti
luomalla aitoja vuorovaikutuksellisia olosuhteita oppimiselle ja kehittymiselle. Myds
oppimisteoreettisten periaatteiden kdytto yleistyi (MacFarland 1995; Ronnberg ym.
2001). Nakokulma oppimistulosten méérillisestd arvioinnista vaihtui laadulliseksi
tarkastelun kohdentuessa siihen, milla tavoin lapsi oppii. Huomio keskitettiin seka itse
vuorovaikutuksen laatuun ettd vuorovaikutusprosessiin, joka tapahtui lapsen ja hinen
ympéristonsd vélilld. My6s kumppanin rooli vuorovaikutukseen osallistumisessa
muuttui. Lapsen ongelma, ettd hin ei tule ymmarretyksi, siirtyi kumppanin ongelmaksi,
mikili hdn kyennyt ymmartdméén lasta. Hyvan ammatillisen kdytdnnon mittariksi
muotoutuikin tdstd eteenpdin, kuinka vuorovaikutuksen laatu lapsen ja hénen

ymparistonsa vililld oli parantunut. (Nafstad ym. 1992.)

Radbroe ja Janssen (2006, 16—20) ovat kuvanneet edellytyksid syntymistain

kuulonékdvammaisten lasten kommunikaation, oppimisen ja kehittymisen tukemisessa.

1) Hyvéaksytaan synnynnainen kuulondkdvamma ainutlaatuisena vammana ja otetaan

vastuu hankkia/tarjota relevantteja palveluja.
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Kaukoaistit eivit ole tarkeitd ainoastaan vuorovaikutuksen ja kommunikaation
kehittymisessd. Ne toimivat myds péddasiallisina motivaatiotekijéind ympéristoon
tutustuttaessa sekd muodostettaessa pysyvéa ja merkityksellistd maailmakuvaa. Siind,
missd ndko- ja kuuloaistimukset yleensd houkuttelevat lapsen liitkkumaan ja tutkimaan
ympdaristodédn, ne eivit motivoi kuulondkdvammaista lasta riittdvasti. Kuitenkin nima
asiat ovat perusta persoonalliselle ja kommunikatiiviselle kehitykselle. (Redbroe ym.

20006, 11.)

Tarkeimmisti ja niitd tukevista aistikanavista saatavan tiedon yhteensovittaminen seké
kdyton joustavuus on riippuvainen yksilon kognitiivisesta kapasiteetista.
Samanaikainen ja yhteen sovitettu aistienkdyttd mahdollistaa sen, etti
ympéristosuhteita voidaan oppimisen myo6té hallita myos kehon ulottuvuusalueen
ulkopuolella. Tdma kuitenkin edellyttdd, ettd vahintddn yhtd vuorovaikutukseen,
kommunikaation ja tiedonsaantiin liittyvistd toiminnoista kompensoidaan toisen
henkilon avustuksella, miké tarkoittaa aikuinen-lapsi parityoskentelymallia. Vaikka
aistiresurssien hyddyntdmisessa noudatettaisiinkin suurinta mahdollista joustavuutta,
joudutaan aina turvautumaan suurempiin lisikompensaatioihin kuin pelkkéén
kuurouteen tai sokeuteen verrattuna, jotta lapsen osallistuminen ja suoriutuminen

voitaisiin pitdd hdnen todetun kehitysikénsé tasolla. (Nafstad ym. 1992.)

2) Ammattilaisilla on oltava tieto yleisista kehityksen ja oppimisen prosesseista, silla

kuulondkdvammaisen lapsen kehitys noudattaa samoja periaatteita

Kuntoutusohjaus pohjautuu kehityspedagogiseen ldhestymistapaan, missé varhaisen
sosiaalisen ja dlyllisen kehityksen ensisijaisena ja merkityksellisend kontekstina on
lapsen ja hdnen huoltajansa vélinen suhde (Chen ym. 1995) toimintamallien siséistyessé
lapseen tdmin toimiessa yhdessé aikuisen kanssa (Nafstad 1990). Vanhempien
kyvykkyys huoltajina kytkeytyy tavalla tai toisella siihen, kuinka he ovat
vuorovaikutuksessa lapsensa kanssa. TyoOntekijén tehtdvina tdssd on saattaa vanhemmat
tietoisiksi ja vakuuttuneiksi omista kyvyistddn vuorovaikutuksellisen suhteen
rakentamisessa lapsensa kanssa. Tdmén kehittyminen toteutuu tdysin ainoastaan silloin,

kun kuntoutustyontekija kéyttdd ohjauksessaan sellaisia strategioita, jotka on johdettu
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varhaisen vuorovaikutuksen teorioista seké tutkimuksista, jotka tarkastelevat lapsen

kehitystd dyadisena tai perheprosessina. (Mahoney ym. 1997.)

3) Tiedon sek& asennoitumisen muuntaminen suhteessa kuurosokeuteen (yleinen ja
yksil6llinen tieto). Samat tavoitteet, mutta eri keinot ja etenemistahti seka kehityksen

erilainen ilmeneminen (eri kehon osat, erilainen toimintatapa).

Kuulondkdvammainen lapsi, kuten kaikki lapset, tarvitsee tilaisuuksia olla aktiivinen
osallistuja omassa kehittymisessidin sekd oman oppimisprosessinsa muotoilijana. Mita
he oppivat timén prosessin aikana ja miten ne ilmenevit, ei ole ennakoitavissa vaan
riippuu jokaisesta yksilostd. (Nafstad ym. 1999, 18.) Vaikka ldhtokohtana ovatkin
kehitysteoreettiset nikemykset, ei oletus, ettd kuulonikdvammaiset lapset kehittyvét
saman kehityskaavan mukaisesti muiden lasten kanssa, pidd paikkaansa tai ainakin siti
on vaikea todistaa (Murdoch 1994). Tiedon vastaanottaminen kosketusaistin ja
puutteellisten kaukoaistien vélitykselld on aikaa vieva ja kognitiivisesti vaativa prosessi
(Nafstad ym 1992). Myos mahdolliset muut lisévammat tuovat osaltaan lisdrajoitteita
lapsen oppimismahdollisuuksille (Chen ym. 1995). Ympéristosuhteita voidaan siten
yllapitdd myds sellaisin kdyttdytymis- ja reaktiotavoin, jotka sivustakatsojasta nayttavat

tavallisuudesta poikkeavilta. (Nafstad ym. 1999, 16.)

Varhaiskasvatuksessa késitteelld kehityksellisesti sopiva on kaksi ulottuvuutta
ikdsopivuus ja yksilollinen sopivuus. Kehityspsykologiasta saatu ikéspesifi tieto tarjoaa
raamit, joiden puitteissa lapsen kasvuympéristdd voidaan rakentaa ja tarjota hinen
ikddnsd ndhden sopivia oppimiskokemuksia. Kehityksessdin viivistyvin lapsen
kohdalla kronologisen ja kehityksellisen ién erottelu on keskeista siksi, ettd hdan
tarvitsee kehitystasoonsa sopivia haasteita sisdltdvadd toimintaa, mutta ikdistensa
ryhméssd siihen ikdin kuuluvien intressien ja vaatimusten mukaisesti. Yksil6llinen
sopivuus puolestaan korostaa jokaisen lapsen oman yksil6llisen persoonan, tapojen,
kehitystempojen ja oppimispiirteiden sekd perhendkdkulmien huomioimista

kasvatuksessa. (Hujala-Huttunen & Tauriainen 1997, 15.)

4) Ammattilaisten ja perheiden kyky yksil6lliseen arviointiin ja interventioon on
toiminnan edellytys ja se on jatkuva prosessi, joka tulisi toteuttaa monialaisen

asiantuntijajoukon kanssa kasittaéen myods vanhemmat. Kaikki saatavissa olevan tieto
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tulisi koota, jotta voitaisiin ratkaista mita tavoitellaan ja milla menetelmilla toimitaan

huomioon ottaen tapahtuvat tai tulevat muutokset aistien ym. osalta.

Pédasiallisena pedagogisena interventiostrategiana Nafstad ym. (1992) nikevit
diagnostisen kasvatuksen. Diagnostinen kasvatus tarkoittaa sitd, ettd tyoskentely
tapahtuu kokeellisin menetelmin. Kumppani toteuttaa toimintaansa lapsen kanssa
perustuen oletukseen, jonka hén on rakentanut silld hetkelld olemassa olevan tietonsa ja
kokemuksensa pohjalta. Tété oletusta hin testaa ja muuttaa kdytinnon kokemusten
kautta. Hypoteesit nousevat siis sen jatkuvan arvioinnin pohjalta, mitd kumppani
toteuttaa yhdesséd koko lapsen ympaérilld olevan verkoston kanssa. (Redbroe ym. 2006,

18-19.)

Arviointi tulee ndhda koko kuntoutuksen ja ohjauksen edellytyksend. Ladketieteellisen
aistien toimintaan liittyvan osaamisen lisdksi tarvitaan neurologista tietimysta
kiyttdytymisen ja oppimisen ongelmien suhteen sekd muiden huomioonotettavien
lisavaikeuksien suhteen. Pedagogista ja psykologista tietoa tarvitaan kytkemddn ndma
havainnot lapsen arjen toimintojen tukemiseen. Tarvitaan myos terapeutteja ym.
asiantuntijoita, jotka osallistuvat tarvittavien apuvilineiden arviointiin. (Redbroe ym.

2006, 18.)

5) Toiminnallisessa arvioinnissa videoinnilla on keskeinen merkitys havainnoitaessa
aistien kayttoa silloin, kun lapsi on aktiivinen ja motivoitunut toimintaan. Toinen
arvioitava alue on itse vuorovaikutus ja kommunikaatiotilanne, missa selvitetaan, mihin
lapsi parhaimmillaan pystyy ndissa tilanteissa ja mika taito on juuri kehittyméassa.
Kaikilla interventiostrategioilla taéhdataan lapsen sosiaalisten ja psyykkisten
ymparistoolosuhteiden muuttamiseen siten, etté lapsi voitaisiin kohdata hanen omien

ilmaisujensa avulla

Normitetut testit eivét tarjoa tietoa siitd, millaisia asioita vanhempien ja tyontekijoiden
tulisi lasten kanssa toteuttaa kiaytdnnossa. Lapset toimivat eri tavoin testi- ja
kotitilanteissa, jolloin tulokset saattavat ohjata tavoitteiden asettelua jo alun alkujaan
aliarvioimaan lapsen suorituskykyé. Olosuhteilla ja lapsen senhetkiselld tilanteella on
suuri merkitys arviointitulokseen, minka vuoksi lapsen tunteminen on oleellisen tiarkeda

hidnen reagointinsa seké tulosten arvioinnin kannalta. (Méki 1994, 76.) Tasmallisen
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diagnosointimenettelyn puuttumisen vuoksi, my0s yksittdisten kuntoutuksellisten
mahdollisuuksien monipuolisuus, tdsméllisyys ja dynamiikka jaavét puutteellisiksi

(Nafstad ym.1992.).

Lasten arviointiin on katsottu soveltuvan paremmin ns. ekologiset tai toiminnalliset
arvioinnit, missé tietoa kootaan lapsen todellisesta eldmistd hianen luonnollisissa
ympdristoissddn: pdivittdisistd toimista, vuorovaikutuksesta, kokemuksista ja
toverisuhteista perheen sisélld ja ulkopuolella, kuten pdivdhoidossa, koulussa ym. Ne
pohjautuvat toimintoihin ja kykyihin taitojen ja puutteiden sijaan. Lahtokohtana
arvioinnille on osallisuus, silld riittdvan kokonaiskuvan saamiseksi tarvitaan seké lasta
itseddn, hdnen vanhempiaan, muita omaisiaan, ystdvid ja ammattilaisia, jotka arviointia
toteuttavat. Keskeisin viline ekologisessa arvioinnissa on havainnointi, mutta
haastattelut ja videointi ovat myos kayttokelpoisia. (Kovanen & Riitesuo 1998, 309;
Miki 1994, 77-78.) Videoanalyysin avulla vuorovaikutustilanteiden havainnointia ja
arviointia voidaan toteuttaa myds jélkikdteen mm. tarkastelemalla, kuinka tekemdmme

oletukset sijoittuivat kdytdntdon ja kuinka ne toimivat (Redbroe ym. 2006, 61).

6) Keskeista on kumppanien kyvykkyys, silla kaikki yksilot kehittyvat suhteessa toisiin
ihmisiin. Taitava kumppani on tarkein tekija kuurosokean kehitykselle ja hyvinvoinnille.

Tama edellyttad kumppanilta herkk&a havainnointikykyd, tilannetajua ja joustavuutta.

Kommunikaatio tulee latinan kielen sanasta communicare, mikd merkitsee tehda asioita
yhdessd (Moller 2003). Yhteinen toiminta antaa mahdollisuuden jakaa yhteisid
kokemuksia sekd neuvotella niille annettavista merkityksisti ja ilmauksista. Se
edellyttda, ettd molemmat osapuolet kokevat yhdessé olemisen positiivisena ja
motivoivana. Kun vuorovaikutus on laadullisesti korkeimmalla mahdollisella tasolla, se
luo mahdollisuuden kommunikaation kehittymiselle toimien katalysaattorina lapsen

koko kehitykselle. (Nafstad ym. 1999, 18.)

Kriittinen elementti kaikessa kuulondkévammaisen lapsen kanssa tehtdvéssd kdytdnnon
kuntoutus- ja ohjausty6ssd on pystyvén kumppani persoonallinen ja ammatillinen laatu,
milld Nafstad ym. (1999, 65) tarkoittavat pedagogista asennetta seké toimintatapaa,
joka on sisdistynyttd ja jossa erityispedagoginen tieto yhdistyy yksilollisiin

toimintatapoihin ja asenteisiin. He ovat tulleet vakuuttuneiksi, ettd timén tyyppisen
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tiedon ja osaamisen tulee olla vanhempien ja tyontekijéiden kesken yhdessé jaettua

aluetta.

Toinen tarkeéa elementti on jatkuva, tiivis yhteistyd kaikkien niiden kesken, jotka
toimivat vuorovaikutuskumppaneina seké saanndllinen tiedottaminen tapahtuneista

asioista, jotta niita voidaan kasitella ja laajentaa eri ymparistoihin.

Kommunikaatio kehittyessi kaikissa tilanteissa ja kaikkina hetkini, jolloin kumppani ja
lapsi toimivat yhdessd, tulee lasta ohjata kokemuksiin, jotka motivoivat hinté seka
antavat hénelle mahdollisuuden yhtildisyyksien ja eroavuuksien havaitsemisen. Niin
hén saa tilaisuuksia tehdé havaintoja ja vertailuja sekd rakentaa kokemustensa pohjalta
uusia mielikuvia ja konsepteja. Mikdli kaikilla on yhteisesti jacttu padméaara, verkosto
voi toimia tehokkaana tukena sellaisten tuokioiden aikaansaamiseksi, missd lapsi voisi
eri tilanteissa ja eri henkildiden kanssa tehdd uudelleen ja jakaa nditd havaintoja ja
vertailuja. Jatkuva yhteisty0 tarjoaa tarvittavat elementit, jotta oletukset ja priorisoinnit
interventiostrategioiden valinnassa, voidaan tehdé niin onnistuneiksi kuin mahdollista.

Tdma ohjaa myo0s kéytintdjen kehittymistd. (Redbroe ym. 2006, 61.)

Lisdksi jokaisen kumppanin tulee jatkuvasti laajentaa tietojaan lapsen oleellisista
eldmédntarinoista. Tama erityinen ja hyvinkin yksityiskohtainen tieto lapsen elaméssi
merkityksellisistd asioista lisdé jokaisen kumppanin kyvykkyyttd tehdi
mahdollisimman oikeita tulkintachdotuksia vuorovaikutus- ja
kommunikaatiotilanteissa. Perheiden rooli on lasten osalta hyvin keskeinen, koska
heilld on sdadnndllinen vuorovaikutussuhde lapseen ja he tuntevat lapsensa ja timén
elaméntarinat parhaiten. Tdméan vuoksi vanhemmat ja/tai pitkéaikaiset kokeneet
1dhityontekijat ovat usein ainoita, joilla on oikeasti mahdollisuus laajentaa

kommunikaatiotuokioita.(Redbroe ym. 2006, 61.)

7) Oppimisymparistdn olosuhteet on jarjestettava optimaalisiksi. Useimpien
kuulondkdvammaisten lasten kohdalla kommunikaation kehittyminen ja yllapito
tapahtuu yhden suhde yhteen tilanteissa. Siksi kaikki ylimaaraiset ympariston

hairidtekijat on saatava poistettua.
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Kehityksellisesti sopivassa varhaiskasvatuksessa korostuu se, ettd aikuinen sovittaa
kasvuympdriston ja vuorovaikutuksen lapsen kehitystasoon ja yksildllisiin piirteisiin ja
ettd toiminta on samalla seka dlyllisesti ettd kiinnostavuudeltaan haastavaa. Kumppani
antaa keskitettyd huomiota, fyysisté laheisyytté ja aktivoi vuorovaikutusta lapsen
kanssa vastaten nopeasti ja suoraan lapsen viesteihin, tarpeisiin ja toiveisiin sekd
sopeuttaa omat reaktionsa lasten erilaisiin luonteisiin ja kykyihin. Kasvatus- ja
opetussuunnitelmassa ndyttdytyvit sekd kehityksen kokonaisvaltaisuus ettd oppimisen
tukeminen aktiivisen tutkimisen kautta l&htien lapsen omasta kiinnostuksesta asioihin,
jolloin toimintojen ja vélineiden tulee olla konkreettisia, todellisia ja merkityksellisid
lapsen elamissi. Lapsille on my0s tarjottava mahdollisuuksia valita erilaisista
toiminnoista ja vilineistd sekd aikaa tutkimiseen aktiivisen osallistumisen

kautta.(Hujala-Huttunen & Tauriainen 1997, 16.)

8) Kaikki kommunikatiivinen kehitys tapahtuu kehollisten kokemusten kautta, joten
kumppanin tulee hallita erilaisia kommunikaatiokeinoja ja kyeta keholliseen ilmaisuun
sek& kuvailemaan ymparistoa seikkaperdaisesti. Kaikkien kaytettavissa olevien aistien
hyddyntaminen on tarkeaa, joten tutkimusmatkoihin tulee varata runsaasti aikaa. Usein
asian tutkiminen ja siité keskusteleminen tapahtuvat perakkain, koska on mahdollista

keskittya vain yhteen asiaan kerrallaan, mika sekin vaatii aikaa.

Kuulondkévammainen lapsi tarvitsee runsaasti taukoja jasentddkseen ldhiaistiensa
kautta saamiaan kokemuksia ja levatdkseen intensiivisen tyoskentelyn vélilla.
Visyessdin lapsi saattaa vetdytyé tilanteesta tai muuttua artyneeksi, miké saatetaan
herkasti tulkita siten, ettei hdn ole kiinnostunut asiasta. Etenemisen onkin oltava

rauhallista, miké vaatii kumppanilta erityisti karsivéllisyyttd. (Redbroe ym. 2006, 12.)

Radbroen ym. (2006) kuvaus vastaa Koivikon ym. (2006, 154—-155) kuvausta lasten ja
nuorten hyvésti kuntoutuksesta. Siind on yhtymikohtia myds Kovasen (1998) Suomen
oloihin kdantdmiin varhaisen oppimaan ohjaamisen suunnitelmaan (VARSU), joka
pohjautuu toimintaperustaiseen ohjaukseen, missé arviointi, ohjauksen suunnittelu ja
toteutus seka vaikutusten arviointi yhdistyvét yhdeksi kokonaisuudeksi. Ne myds
toteutetaan lapsen omassa toimintaymparistossd, jolloin ohjaus liittyy osaksi lapsen
tavallista piivdohjelmaa. Néin lasta ei siirretd pois omasta ryhméstiin, vaan ohjaus

toteutuu yhdessa muiden lasten kanssa kodin tai paivdhoidon arjessa. Myds
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vanhempien ja ammatti-ihmisten vilinen yhteisty0 tiivistyy, kun itse kunkin lapsesta
tekemadt arvioinnit kootaan yhteisiksi tavoitteiksi. Kovasen (2004) mukaan VARSU:ssa
kytkeytyvit yhteen seki lapsi- ettd perheldhtdinen toimintatapa. (Maéttd ym. 2000, 9;
Kovanen 2004, 110.)

3.5 Kuntoutustutkimusten tuloksia

Pohjoismaisen kuurosokeusalan henkildston koulutuskeskuksen NUD:n kirjastosivuilta
(www.nud.dk/kirjasto) 16ytyi runsaasti kdytdnnon tyon pohjalta koottua tietoa
kuntoutuksen toteuttamisesta ja kehittimisesti seké teoreettista taustaa kuntoutukselle
ja ohjaukselle. Sen sijaan varsinaiset kuntoutuksen vaikuttavuutta arvioivat

tutkimusartikkelit 16ytyivit ERIC’istd ja PsycINFO’sta.

Lasten motorista kuntoutusta tutkittaessa on havaittu kotiin ohjatuilla
kuntoutustoimenpiteilld olevan pidempikestoisia ja laaja-alaisempia vaikutuksia kuin
intensiiviselld laitosjaksolla (Moxley-Haegert & Ladd 1989). Tamén pohjalta esittelen
tarkemmin Englemanin ja Griffinin (1998) sekd Murdochin (2004) review-artikkelit,

jotka tarkastelevat kotioloihin ohjattua kuntoutusta.

Engleman ym. (1998) kartoittivat aikuisten syntymastadn kuulondkdvammaisten
kommunikaation kuntoutusmenetelmiid. Yhteenvedossaan he toteavat, ettd
kommunikaation tukemisessa tarvitaan intensiivistd kuntoutusta ja ohjausta, jonka
tavoitteena on kehittdd merkityksellinen inhimillinen vuorovaikutus- ja
kommunikaatiosuhde. Sitd voidaan tukea hyvin erilaisin keinoin, mutta ne kaikki
vaativat pitkdjanteisyyttd ja sidnndnmukaisuutta seki riippumattomuutta valmiista

ohjelmista ollakseen riittdvan yksilollisid. (Engleman ym. 1998.)

Murdoch (2004) toteaa syntymaéstién kuulondkdvammaisen lasten kuntoutus-
tutkimusten tulosten vahvistaneen kisitystd, ettd varhaiskuntoutuksella voidaan
saavuttaa merkittavid tuloksia, mutta sen tulee olla yksiloitya, lapsen tarpeista ldhtevaa
ja ammatillisesti erikoistunutta sekd perheldhtoisti. Liséksi se edellyttdd alan
erityisosaamisen hallitsevien tyOntekijoiden tarjoamaa intensiivistd ja pitkdaikaista
tukea, monialaista asiantuntijayhteistyota sekéd hyvin koordinoituja laaja-alaisia

palveluja.
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Hién esittelee tarkemmin amerikkalaisen Chenin ym. (1995) kehittdman PLAIL:n
(Promoting learning through active interaction), joka l&htee aikuisen ja lapsen
paivittdisten vuorovaikutussuhteiden havainnoinnista ja niiden pohjalta saatujen
havaintojen analysoinnista yhdessd vanhempien kanssa videoiden ja yhteisten
keskustelujen avulla. Néiden tavoitteena on vahvistaa vanhempien kykyé havaita lapsen
tekemit aloitteet sekd vastata niihin vuorovaikutuksen jatkumiseksi ja lapsen aloitteiden
lisddmiseksi. Vanhempia tuetaan rakentamaan arkitilanteisiin sopivia
vuorovaikutusleikkejd lapsen kanssa ja 10ytdmaa iloa ja onnistumisen kokemuksia
lapsen kanssa toimimisesta. (Chen ym. 1995; Chen, Alsop & Minor 2000; Murdoch
2004.)

Tutkimukseen osallistuneiden 25 lapsen huoltajat kertoivat kykenevénsé ohjelman
lapikdynnin jidlkeen havainnoimaan paremmin lapsensa tarpeita ja tunteita. He nakivét
lapsensa toiminnan aikaisempaa tarkoituksenmukaisempana ja kokivat kykenevénsa
kommunikoimaan lapsensa kanssa tehokkaammin. My®0s lapset ndyttivit kykenevéin
ennakoimaan tilanteita paremmin ja osallistumaan enemmaén yhteisiin toimiin.

(Murdoch 2004, 72.)

Maiitan ym. (2000) mukaan PLAI on esimerkki kuulondkdvammaisille lapsille
sovelletusta toimintaperustaisesta ohjauksesta, missi kaiken perustana on lapsen ja
vanhemman vilinen hyvé vuorovaikutussuhde ja vanhempien sité kautta saavuttama
mielenrauha. Kun vanhempia perehdytetién havainnoimaan niité vihjeitd ja merkkeja,
joilla lapsi pyrkii vuorovaikutukseen (jannittynyt/rentoutunut, kédet auki/suljettuna),
tekee aloitteita (painautuu, kujertelee), reagoi tilanteeseen tai haluaa irtautua
vuorovaikutuksesta (pois kddntyminen, itkeminen), voidaan lapsen kdyttdytymistéd alkaa
tulkita mielekkdina pyrkimyksend kommunikaatioon ja opastaa vanhempia vastaamaan
ndihin aloitteisiin. Vahvistuksen avulla lapsi vihitellen oivaltaa syy-seuraussuhteen
oman ja vanhemman kayttdytymisen vililld seké oppii tekeméddn aloitteita sosiaalisissa

vuorovaikutustilanteissa ja motivoituu oppimaan. (Méittd ym. 2000, 9.)

Toisessa amerikkalaisessa VIP-ohjelmassa (Validation of the Intervenor Program,
Watkins, Clark, Strong & Barringer 1994, SKI*HI Institute) koulutetut tyontekijat

kavivit lapsen kotona toimien timén kanssa kymmenen tuntia viikossa vanhempien
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valvonnassa. Heidén tehtdvénsa oli rakentaa vuorovaikutteisia tilanteita lapsen kanssa
kiyttien taktiilista tai muuta kommunikaatiotapaa seka tarjota yksildllisten tarpeiden
mukaan muita toimintoja kuten aistien kéyton aktivointia, liikkumistaitoa, kehon- ja
tilanhahmotusta seki vilineiden késittelytaitoja ja hierontaa. Vanhemmille tarjottiin
erillistd ohjausta ja koulutusta. Kolmen vuoden aikana tutkimukseen osallistui 28
kuulondkdvammaista lasta. Kahden eri arviointimenetelmén mukaan lasten edistyminen
todettiin ldhtdtilanteeseen verrattuna suuremmaksi kuin odotettavissa oleva normaali
kypsyminen ja ettd lapset osoittivat edistymisté kaikilla kehityksen alueilla. Myds

vanhempien arviot lapsen edistymisesta olivat positiivisia. (Murdoch, 2004.)

Muista tutkimuksista Murdoch (2004) esitteli ruotsalaisen Preislerin (1997)
pitkittdistutkimuksen sekd omat tapaustutkimuksensa. Preislerin (1997) tutkimuksessa
vanhemman ja lapsen vilisen vuorovaikutuksen vaikutusta lapsen kommunikatiiviseen
kehitykseen oli seurattu viiden tapaustutkimuksen avulla. Tutkimustulosten mukaan
hoitajien kommunikaatiotapa ja erityisesti heidin kykynsé seurata ja vahvistaa lapsen

aloitteita oli edesauttanut mielekkéén vuorovaikutuksen kehittymistd. (Murdoch 2004.)

Hollantilainen van Dijk Curricular Approach késittdd 14 koulutydskentelyyn sovitettua
ohjauksellista strategiaa, joiden toteuttamisessa tirkeintd on toiminnan integroiminen
lapsen arkeen sekd systemaattisuus ja toistaminen. Tyontekijd toimii lapsen kanssa
laheisessi fyysisessd vuorovaikutteisessa kontaktissa vastaanottaen lapsen pienetkin
kehon signaalit ja palauttaen ne hénelle takaisin. (Mac Farland 1995; Murdoch 2004.)
Murdochin omat tapaustutkimukset (1994 ja 2000) totesivat menetelmén lisdnneen
vanhemman ja lapsen vilisen vuorovaikutuksen ja suhteen laatua. Tulokset tukivat

varhaisen kuntoutuksen aloittamista. (Murdoch 2004.)

Stakesin kuntoutuksen vaikuttavuustutkimusraportti (Aalto, Hurri, Jarvikoski, Jarvisalo,
Karjalainen, Paatero, Pohjolainen & Rissanen 2002, 24) on osoittanut myos aikuisten
hyotyvin varhaisessa vaiheessa aloitetun, eri ammattiryhmien yhteistyohon perustuvan
ja huolellisesti kohdennetun sekéd asiakkaan ldhiverkostossa tapahtuvan kuntoutuksen
vaikuttavaksi toimintamalliksi. Siten tutkimustulokset noudattavat ikdryhmésta

riippumatta samaa linjaa.
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Yksiselitteinen kuntoutustoimenpiteiden vaikuttavuuden osoittaminen todettiin
kuitenkin vaikeaksi (Aalto ym. 2002, 5), miké pitee yleisesti myos kaikkeen lasten
kasvatuksellisten ja kuntoutuksellisten toimenpiteiden tuloksellisuuden arviointiin, silld
yksittdisen tekijén irrottaminen muista lapsen kasvuun ja kehitykseen vaikuttavista
seikoista ei ole yksinkertaista (Murdoch 2004, 74; Koivikko ym. 2006, 28). Kun lapsen
liséksi asiakkaina ovat myos hdnen vanhempansa, ei lapsen kehityksen tukemisessa ole
kysymys ainoastaan lapsen ja tyontekijoiden vilisen vuorovaikutuksen sujumisesta,
vaan myds vanhempien ja tyontekijoiden seki kaikkien eri toimijatahojen vilisestad
vuorovaikutuksesta. Lopputulokseen ovat siten vaikuttamassa niin tyontekijén,
verkoston kuin asiakkaankin yksilolliset ominaisuudet, kuten my6s muut ympéristoon

liittyvét osatekijit. (Tauriainen 2000, 10.)

4. KUNTOUTUSYKSIKON SEKA YKSILOLLISEN
KUNTOUTUSLAITOSJAKSON ESITTELY

4.1 Kuulonikovammaisten Kuntoutumiskeskus — syntymiistiin
kuulonikovammaisten henkiloiden kuntoutus- ja ohjauspalveluiden

resurssikeskus

Suomen Kuurosokeat ry:n alaisuudessa toimiva Kuulondkévammaisten
Kuntoutumiskeskus kuuluu kolmannen sektorin kuntoutuspalveluiden tuottajiin

(www .kuurosokeat.fi). Se on aloittanut toimintansa vuonna 1981 syntymaistaian
kuulonédkdvammaisten resurssikeskuksena keskittyen 1dhes 20 tyontekijan voimin
vuorovaikutuksen ja kommunikaation, aistienkdyton sekd oppimis- ja
osallistumismahdollisuuksien tukemiseen kaiken ikiisille asiakkailleen koko Suomen
alueella. Se palvelee my0s niitd lapsia ja nuoria, joiden kaksoisaistivamma on etenevé.
Toiminnassa painottuu psykologis-pedagogis-sosiaalinen nikokulma sekd monialainen

asiantuntija- ja verkostoyhteistyd. (Kuntoutumiskeskuksen esite 2007.)

Asiakkuuskisite ndhddén laajasti. Asiakkaita ovat ensisijaisesti kuntoutuspalveluiden
kéyttdjdt ja heiddn omaisensa ja ldheisensd. Asiakkaita ovat myos palveluista maksavat

tahot eli Kela ja RAY seka sairaanhoitopiirit. Liséksi yhteistydasiakkaina ovat kaikki


http://www.kuurosokeat.fi/
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asiakkaan kuntoutuksesta ja palveluista vastuussa olevat tahot kuten koulu-, sosiaali- ja
terveystoimi sekd muut yhteistydkumppanit. Keskindinen asiakkuus toteutuu
organisaation sisdlld kuntoutusprosessin yhteisvastuullisena ldpiviemisend seké kunkin
tyontekijin tietotaidon tarjoamisena yhteiseen kayttoon ja kokonaisuutta tukevien

toimenpiteiden oikeana ajoituksena. (Kelan vuosiraportti 2006.)

Toiminnan péddpaino on kuntoutus- ja ohjauspalveluiden tarjoamisessa seké tiedon
jakamisessa. Kuntoutumiskurssit ovat Kelan vaikeavammaisten
perhekuntoutuskursseja. Varsinainen kuntoutusohjaus toteutuu sairaaloiden
ostopalvelusopimuksella. Raha-automaattiyhdistyksen tuella toteutetaan kotikuntaty6ta,
sopeutumisvalmennustoimintaa sekéd lasten ja nuorten tietotekniikan kaytén tukemista.
RAY:n projektirahoituksella toteutuvat Syntyméstién kuulondikovammaisten
eldménlaatu ja palveluiden kehittdminen eli SIKSI-projekti sekéd jo padttynyt
Tasavertaiset opiskelumahdollisuudet kaikille eli TASO-projekti.
(Kuntoutumiskeskuksen esite 2007.)

Tiedon jakamiseksi Kuntoutumiskeskus tarjoaa koulutusta alan henkilostolle, osallistuu
alan tutkimus-, kehittdmis- ja julkaisutoimintaan sekd kansalliseen ja kansainvéliseen
keskusteluun (Kuntoutumiskeskuksen esite 2007). Kansallisen koulutuksen liséksi
koulutusta haetaan my0s ulkomailta. Pohjoismainen kuurosokeiden henkildston
koulutuskeskus (NUD) toimii Dronninglundissa Tanskassa (Nafstad & Redbroe 1999,
15). Syyskuussa 2006 on Hollannissa alkanut Dbl:n alaisen Eurooppalaisen
kommunikointityéryhmén (ECN) kidynnistimé maisterikoulutusohjelma,
Kommunikointi ja synnynndinen kuurosokeus, yhteistydssd Groningen yliopiston

Kasvatustieteellisen tiedekunnan kanssa (www.nud.dk/koulutus).

4.2 Yksilollisen kuntoutuslaitosjakson kehittimishanke

Yksilollisen kuntoutuslaitosjakson kehittimisprojekti toteutettiin vuosina 2001 - 2003
Kuulondkdvammaisten Kuntoutumiskeskuksen, NUD:n ja Kelan vélisena yhteistyona.
Kela vastasi kustannuksista projektiin osallistuvien tyontekijoiden osalta ja NUD tarjosi
audiopedagogi Inger Rodbroen ohjauksen sekd videoneuvottelukulut. Kehittamis-
projektin tavoitteena oli rakentaa kuntoutusmalli, jonka avulla pienten lasten kuntoutus

voitaisiin jirjestdd tarkoituksenmukaisesti. Varhaiskuntoutuksen painopisteen ollessa
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ensisijaisesti lasten vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitojen 16ytdmisessé ja
kehittdmisessd, yhdeksi keskeiseksi osa-alueeksi nousi lasten kanssa toimivan
henkilokunnan kouluttaminen seka koulutuksessa kdytettdvin materiaalin kehittdminen.
Uutta tietoa koottiin yhteistydssd lasten vanhempien, ldhiverkoston tyontekijoiden ja

Kuntoutumiskeskuksen kesken. (Projektiraportti 2003.)

Projektin tuloksena syntynyt yksilollinen kuntoutuslaitosjakso noudattaa seké
Pohjoismaissa (luku 3.4) ettd myds Yhdysvalloissa ja Englannissa (luku 3.5) yleisti
interventiokaytintod syntymastddan kuulondkdvammaisen lapsen kehityksen
tukemisessa. Pddosa kuntoutusjaksosta toteutuu kurssilaisen kotipaikkakunnalla.
Kuntoutumiskeskuksessa toteutettavia jaksoja tarvitaan tarkempien kartoitusten tai
monialaisen asiantuntijatiedon kokoamiseksi ja jakamiseksi. Projektin my6té rakentui
my0s toinen, pienten lasten perheille tarjottava kaksiosainen kuntoutuskurssi.

(Projektiraportti 2003.)

Kuntoutusjakson toteuttamisessa pyrittiin kaikkien lapsen kanssa arjessa toimivien
henkildiden osallistumiseen seké sitoutumiseen yhdessa sovittuihin tavoitteisiin ja
niiden toteuttamiseen, seurantaan ja arviointiin. Kuntoutumista tuettiin jakamalla
kuulondkdvammaan liittyvia tietoa sekd toimimalla itse lapsen kanssa ettd ohjaamalla
ja tukemalla perheen ja ldhiympériston toimintaa. Ohjauksessa havainnoitiin lapsen
omia keinoja vuorovaikutukseen ympéaristonsé kanssa samoin kuin
vuorovaikutustilanteiden tehokkuutta. Vuorovaikutus- ja toimintatilanteiden
analysoinnissa seké niiden edelleen kehittimisessd hyddynnettiin videoita. Videoiden
pohjalta arvioitiin my06s lapsen edistymistd, tarkistettiin yhdessé asetettuja tavoitteita
sekd laadittiin uusia sopimuksia yhteisistd lapsen kanssa toteutettavista
toimintatavoista. Tehdyt sopimukset kirjattiin koosteeksi, joka jaettiin kaikille
osapuolille. Néin kaikki lapsen kanssa toimivat saivat samat perustiedot ja

toimintaohjeet. (Projektiraportti 2003.)

Projektiraportin mukaan kuntoutusjakso oli mahdollistanut laajan ja monialaisen
asiantuntijatyéryhmin hyddyntdmisen lapsen kuntoutumisen tukemisessa sekd yhteisen
oppimisprosessin. Sen aikana oli selkiytynyt tilanteiden ja kokemusten
uudelleenanalysoinnin seki teoreettisen tiedon ja monialaisen asiantuntijuuden

yhteensovittamisen tirkeys kidytdnnon vuorovaikutuksellisten tilanteiden edelleen
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kehittdmisessd. Yhteistoiminta oli tehostunut, kun tavoitteet méériteltiin yhdessa ja
kaikki toimivat samojen padméérien eteen, vaikkakin ammatillisesti eri ndkdkulmista.
Asioiden selittdminen oli kdynyt helpommaksi, kun pitkén yhteisen prosessin aikana oli

alkanut muotoutua yhteinen kieli (vrt. Veijola 2004; ICF 2005). (Projektiraportti 2003.)

Palkitsevana todettiin tulosten nikyminen seki lapsen kehittymisessé ettd perheiden ja
tyontekijoiden edistymisessd vuorovaikutuskumppaneina. Oleellista oli ollut tiedon
lisddntyminen lapsen kuulondkdvammasta sekd vuorovaikutuksen ja kommunikaation
kehittymisen perusteista sekd ndiden tietojen sijoittaminen sithen kontekstiin, missé
lapsi asuu ja eldd. Vanhemmat ja tyontekijét saivat myos malleja omaan toimintaansa
harjoittelemalla asioita yhdessé alaan erikoistuneiden tyontekijoiden kanssa. Sen myoté
he tulivat myos tietoisemmiksi omista toimintatavoistaan ja niiden vaikutuksista.
Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden ohjausty6ti kokeneemman tydparin kanssa
kuvattiin jatkuvaksi tyonohjaukselliseksi suhteeksi. Itse ohjaustoimintaa kuvattiin
tyOssd oppimista ja tietojen syventdmistd vaativana jatkuvana koulutuksena.

(Projektiraportti 2003.)

Kehittdmisprojektin pdédttymisestd on aikaa viisi vuotta. Oman tutkimukseni seuranta-
ajaksi muodostui kolme vuotta tutkimusaineistoni kokoamisen tapahtuessa keviin 2006
aikana. Seuraavat luvut kuvaavat tarkemmin tutkimukseni rakentumista ja toteutumista

seké sen tuloksia.

5. TUTKIMUSONGELMAT

Tutkimusaiheeni alkoi muotoutua perehtyessiani Kuulondkdvammaisten
Kuntoutumiskeskuksen toimintaa arvioivaan tutkimukseen (Maittd ym. 1999) seki
Yksilollisen kuntoutuslaitosjakson kehittdmisprojektin raporttiin (luku 4.2). Aloin
kiinnostua kuntoutusmallin mahdollisuudesta toimia laajemminkin lasten hyvin

kuntoutuskdytdnnon toteuttamisessa.

Tutkimusndkdkulmani tdsmentyi pohjoismaisen syntymastidn kuulondkévammaisten
kuntoutusmallin seki sen taustalla olevien teorioiden selvittimisen myota.
Yhdenmukaiset nikemykset ekokulttuurisen teorian seka siitd johdetun perheléhtdisen

ajattelutavan kanssa vahvistivat ndiden ottamisen tutkimukseni viitekehykseksi. Tama
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oli ollut myos aiemman Kuntoutumiskeskuksen toimintaa arvioivan tutkimuksen
lahtokohtana. Stakesin korostama asiakasldhtdisyys kuntoutuspalveluiden
laatukriteerind tuki ratkaisua. Keskeiseksi tarkastelun kohteeksi nousi perheldhtdisen

toimintatavan ilmeneminen yksilollisen kuntoutuslaitosjakson toteuttamisessa.

Vaikka perheldhtdisestd toimintamallista sinélldén on tutkimustietoa, ovat mm.
Kovanen (2004, 22) ja Rantala (2002, 189) todenneet, ettd vihemmalle huomiolle on
jaianyt kysymys, mitd perheldhtdinen tyo toteutuessaan kiytdnnossi ja eri sektoreilla on
ja mitd sen toteutuminen ammatti-ihmisiltd edellyttdd. Kovasen (2004, 45) mukaan
lisdselvitysté tarvitaan mm. siitd, mahdollistavatko ammatilliset kdytdnnot vanhempien
tietoiset, hyvin perustellut valinnat ja padtdkset perheen arjen ja perheteemojen
mukaisesti. Rantala ja Uotinen (2005, 36) puolestaan nékivét tirkeéksi arvioida
vanhempien nikokulmasta, miten ammattilaiset tyoskentelevét perheiden kanssa,
millaista tietoa ja tukea kotona tarvitaan sekd miten vanhemmat haluavat osallistua
kuntoutuksen suunnitteluun ja toteutukseen. My0s ndmai teemat ovat tutkimuksessani

mukana.

Uuden kuurosokeusmééritelméan mydté tutkimus kytkeytyi mydos WHO:n ICF-
luokituksen tuomaan nikemykseen yhteiskunnan osuudesta yksilon toimintakyvyn
tukemisessa sekd hdnen 1dhiympéristonsd merkityksen huomioimisesta.
Kuntoutusjakson roolin tarkasteleminen asiakkaan ja hinen ldhiverkostonsa tukijana ja
yhteistyOkumppanina nousi siten luontevasti yhdeksi tutkimuksen kohteeksi. Koska
kuntoutusjakso toteutuu hyvin pitkille kuntoutujan 1dhiymparistossd monialaisena
asiantuntijayhteistyond omaisten ja lahiverkoston kanssa, oli oleellista selvittid itse
yhteistyon toteutumista niin Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden kanssa kuin myos

vanhempien ja ldhiverkoston tyontekijoiden keskindisissd suhteissa.

Kuntoutuksen vaikuttavuus on yksi kustannustehokkuuden kriteeri siséltyen myds
kuntoutuspalveluiden laadun arviointiin. Tdma oli kolmas tutkimukseni kiinnostuksen
kohde. Halusin selvittdé, millaisia asioita kuntoutusjaksoon sisdltyy ja kuinka toiminta
onnistuu vastaamaan sille osoitettuun tarpeeseen. Videoanalyysi todettiin keskeiseksi

tyovélineeksi, joten ndin myos sen kdyton arvioinnin tirkeéksi.
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Perheldhtoisen toimintamallin, pohjoismaisen kuntoutuskédytinnon sekd laadukkaiden
palveluiden kriteereiden pohjalta on ollut mahdollista rakentaa seuraava johtopaitos:
Tyontekijoiden sisdistdessd ndkemyksen vanhempien ja perheen keskeisesté roolista
lapsen kehittymisen ja kuntoutumisen tukemisessa, lisddntyy myos vanhempien
mahdollisuus tasavertaiseen osallistumiseen sekéd padtoksenteossa ettd lapsensa
kuntoutuksen toteuttamisessa. Tyontekijoiden halu lisdtiedon hankintaan ja
keskindiseen yhteisty6hon lisdéntyy lapsen ja perheen hyvinvoinnin turvaamiseksi.

Tédmai on tutkimushypoteesini, joka pohjalta olen muotoillut tutkimuskysymykseni.

1. Kuinka yksil6llinen kuntoutuslaitosjakso rakentui ja toteutui?
1.1 Miten kuntoutusjakso rakennettiin ja ketd siihen osallistui?
1.2 Millaiset teemat yksilollisen kuntoutuslaitosjakson toteutumisessa
korostuivat?
1.3 Millaisten asioiden kasittelyssd videoiden kéyttd oli hyodyllista?

2. Kuinka perheléhtdinen ndikdkulma ilmeni kuntoutusjakson toteutuksessa?
2.1 Kuinka vanhemmat kokivat tulleensa kuulluiksi ja huomioiduiksi
kuntoutusjakson aikana?
2.2 Kuinka ldhiverkoston tyontekijat kokivat tulleensa kuulluiksi ja
huomioiduiksi kuntoutusjakson aikana?
2.3 Millaista apua kuntoutusjakso tarjosi kuntoutujalle, vanhemmille ja
lahiverkoston tyontekijoille?

3. Kuinka eri toimijatahojen vilinen yhteisty0 toteutui kuntoutusjakson aikana?
3.1 Miten Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden yhteistyd vanhempien ja
lahiverkoston tyontekijoiden kanssa toteutui?
3.2 Kuinka yhteistyé vanhempien ja 1dhiverkoston tyontekijoiden kesken
toteutui?

3.3 Kuinka ldhiverkoston tyontekijoiden keskindinen yhteistyd toteutui?

6. TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimukseni on ldht6kohdiltaan survey-tutkimus, joskin tutkimusaineistona on yhtd
lukuun ottamatta koko tutkimusjoukko. Tiedonkeruun ja jérjestysasteikollisen aineiston
kisittelyn osalta tutkimukseni on méadriteltavissd maaralliseksi, vaikka siihen sisdltyy

myos laadullisia osoita. Kyselylomakkeiden avoimet lisskommentit sekd avoimet
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vastaukset késiteltiin laadullisin menetelmin samoin kuin Kuntoutumiskeskuksen
tyontekijoiden haastattelu, jossa he vastasivat tutkimuksen keskeisiin teemoihin
rajattuihin kysymyksiin. Tulosten kokoamisvaiheessa ndmé eri tavoin kootut aineistot

yhdistyivit. (Hirsjérvi, Remes & Sajavaara 2004, 125.)

6.1 Aineiston keruu ja analysointi

Tutkimuksen toteuttaminen léhti liikkeelle tutkimusluvan anomisella
Kuntoutumiskeskuksen johtajalta (Liite 1). Siihen oli liitettynd myos
tutkimussuunnitelma. Rakensin kyselylomakkeet aiemman Maditdn ym. (1999)
Kuntoutumiskeskuksen toimintaa arvioineen tutkimuksen sekd Rantalan (2002),
tyontekijoiden perhekeskeistd toimintatapaa selvittdneen véitdskirjan pohjalta.
Kysymysten lopullinen muotoilu tapahtui yhdessd Kuulondkdvammaisten
Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden kanssa. Nédin kootut lomakkeet ldhetin vield
arvioitavaksi yhden asiakkaan vanhemmalle, joka oli aikaisemminkin osallistunut
vastaavantyyppisten asiakaskyselyiden rakentamiseen, mutta ei osallistunut itse

tutkimukseen. Hanen kommenttiensa pohjalta tein vield tarpeelliset korjaukset.

Ennen kyselyn ldhettdmisté otin henkilokohtaisesti yhteyttd puhelimitse kahta lukuun
ottamatta kaikkiin yksil6lliseen kuntoutuslaitosjaksoon sithen mennessé
osallistuneeseen perheeseen ja informoin heitd tutkimuksestani. Ndin vanhemmat
saivat mahdollisuuden tarkentavien kysymysten esittdimiseen. Sain tutkimusluvan
suullisesti samalla, kun he luovuttivat minulle listan niistd verkoston tyontekijoista,
joille kyselylomakkeet olisi syyté ldhettdd. Kahteen perheeseen yhteydenotto tapahtui
Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden kautta. Toisen perheen vanhemmat eivit olleet
mukana yksil6llisen kuntoutuslaitosjakson toteutuksessa, silld kuntoutuja asui koulun
vuoksi toisella paikkakunnalla ja toteutumisessa olivat olleet mukana ainoastaan
lahityontekijat. Kyselylomakkeet postitettiin ainoastaan tyontekijdille. Toisen perheen
senhetkinen eldméntilanne ei ollut sopiva tutkimukseen osallistumiseen. Vanhempia ei,
yleisenkddn tutkimuskisityksen mukaan, tule painostaa yhteistyohon, mikéli he eivit

koe voivansa sithen osallistua (Mattus 1999, 8).

Postitin kyselylomakkeet keviélld 2006 palautuskuorien kera kaikkiaan yhdelletoista

luvan antaneelle perheelle ja heidin ldhiverkostonsa tyontekijoille. Kirjeissé oli vield
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liitteend tutkimuksen esittely ja sen tarkoitus. Molemmat vanhemmat saivat
vastattavakseen omat kyselylomakkeensa, silld vanhempien keskindisissa mielipiteissi
on todettu eroavuuksia (Maattd ym.1999). Kyselylomakkeen osa 1 (Liite 2) kartoittaa
tutkimuskysymykseen1 liittyvia asioita. Monivalintakysymykset 1—10 (1&hiverkoston
tyontekijoiden lomakkeessa 1—6) selvittivit vastaajan taustatietoja sekéd
kuntoutusjaksoon osallistuneita henkil6itd. Kysymykset 11-14 (7—10) olivat myos
monivalintakysymyksid, joiden vastauksia saattoi tdydentda tyhjille riveille. Niissd
selvitettiin tapaamisten toteutumispaikkaa ja kestoa seké osallistujia. Kysymykset 15—
22 (11-21) selvittivét kuntoutusjakson tapahtumia ja késiteltyjé asioita osin avoimin ja
osin monivalintakysymyksin. Viimeisilld kysymyksilld 23—-30 (22—30) selvitetddn
avoimin kysymyksin kuntoutusjakson tavoitteita, niiden saavuttamista ja

kuntoutusjakson toteutumisen arviointia seké kehittamistarpeita.

Kyselylomakkeen osa 2 (Liite 3) kartoittaa tutkimuskysymyksiin 2 ja 3 liittyvié asioita.
Se sisélsi vditteitd kuntoutusjakson toteutumisesta ja koetusta tirkeydestd. Mielipiteiden
arvioimiseen sopi parhaiten neliportainen intervalliasteikko. Parillisen asteikon on
todettu olevan tulosten arvioimisen kannalta paritonta helpompi. (Metsimuuronen
2000a, 47.) Kysymykset 31-43 (31—41) kisittelivdt kuntoutusjaksoon liittyvaa
valmistelua, suunnittelua ja toteutusta. Kysymykset 44—57 (42—56) selvittivit
yhteistyon toteutumista Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden kanssa, kysymykset 58—
69 sekd 70-81 (57—69) perheen ja ldhiverkoston tyontekijoiden keskindistd yhteistyoté
sekd kysymykset (70—89) ldhiverkoston tyontekijoiden keskindisen yhteistyon
toteutumista. Viimeiset kysymykset 82—85 (90—93) kisittelevit kuntoutusjakson
tarjoamaa apua sekd 86—90 (94—98) videoiden hyddyntamista.

Sain vastaukset kaikkiaan 18 vanhemmalta, joista isid oli kahdeksan ja &itejd yhdeksdn
sekd yksi isoditi. Osan vanhemmista olin saanut houkuteltua vastaamaan puhelimitse.
Lopulta vain yhden isén vastaus jii puuttumaan. Koska isoditi ei asunut samassa
taloudessa eika ollut paivittdin mukana lapsen arjessa, jitin lopulta hdnen vastauksensa
pois tulosten analysoinnista. Yksi vanhempi oli vastannut kyselylomakkeen osaan 2
ainoastaan yhden kysymyksen alla oleviin vaihtoehtoihin. Kaikkiaan késiteltdvia

vastauksia tuli siten kyselylomakkeen 1. osaan 17 ja 2. osaan 16.
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Myo6s muissa lomakkeissa oli useampia vastaamattomia kysymyksid. Kaikki kysytyt
asiat eivit vélttdmaitta olleet liittyneet jokaisen lapsen kuntoutusjaksoon. Tutkimuksessa
mukana olleiden kahden peruskoulunsa loppuvaihetta kdyvin nuoren vanhemmat eivét
olleet mukana kaikissa asioissa eikd jaksoon sisdltynyt videointia. Ndiden vastausten
poisjédttiminen ei kuitenkaan vaikuttanut merkittavasti keskeisiin tutkimustuloksiin,

joten niiden poisjattdminen ei ollut tarpeen..

Lahiverkoston tyontekijdille 1dhetetyistd 27 kyselylomakkeesta palautui 17. Osalta
heistd sain palautettuna vain toisen kyselylomakkeista. Jélkitiedustelun ansioista
kokonaissaldoksi muodostui kyselylomakkeen 1 osalta 16 ja 2 osalta 13 vastausta,
joskin jotkut niistdkin vain osittain tiytettyind. Kaikkia kysyttyjé asioita ei ollut

tapahtunut heidén asiakkaansa jaksossa tai he itse eivét olleet kaikessa mukana.

Kuntoutumiskeskuksen tyontekijét, jotka olivat osallistuneet yksilollisen
kuntoutuslaitosjakson toteuttamiseen, saivat tdytettivikseen kyselylomakkeen jokaista
heiddn ohjaamaansa lasta kohden. Ndiden vastaamiseen kuluva aika osoittautui
kuitenkin kaiken tyon paljouden keskelld liian suureksi, joten sain méérdaikaan
mennessd vain neljd vastausta. Sovin Kuntoutumiskeskuksen johtajan kanssa
kyselylomakkeisiin vastaamisen korvattavaksi 28.10.06 toteutetulla
ryhméhaastattelulla, johon pyydettiin mukaan neljd toiminnassa eniten mukana ollutta

avainhenkil6d. Kaksi haastateltavista oli tayttdnyt yhdet kyselylomakkeet.

Haastattelulle oli varattu aikaa reilu tunti, minké aikana keskustelimme kysymyksisti,
jotka olin koonnut vanhempien ja l&hityontekijoiden vastausten herdttimien ajatusten
pohjalta (Liite 4). Kysymykset ja niihin liittyvit tutkimustulokset oli jaettu etukiteen
haastateltaville viitkkoa ennen tapaamista. Strukturoitua haastattelua kannattaa kéyttaa
silloin, kun haastateltavia on useampia ja he edustavat melko yhtendistd ryhméaa sekd
kun haastateltavalla on riittdvisti etukéteistietoa tutkittavasta asiasta ja vastauksia
halutaan tismentdd (Metsdmuuronen 2000b, 41). Vaikka keskustelu saikin kulkea
melko vapaasti, pyrin saamaan jokaisen ryhmén jisenen ndkemyksen kuhunkin
teemaan. Olin pyytinyt haastateltavilta luvan haastattelun nauhoittamiseen ja
litterointiin. Tét4 aineistoa kdytin tdydentdméén aikaisemmin kokoamiani
tutkimustuloksia joko lisdselityksilla tai etsimilld erilaisia ndkdkulmia saaduille

tutkimustuloksille.
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Kyselylomakkeiden vastaukset on koodattu SPSS 12.0.1 for Windows-ohjelmalla.
Aineiston pienuuden vuoksi kdytin tulosten analysoinnissa parametrittomia testejé.
Viitteiden toteutumisen ja tiarkeyden vélinen vertailu toteutettiin riippuvien otosten
keskiarvoja vertailevalla Wilcoxon Signed Ranks-testilld, jota voidaan kayttda
verrannollisten parien t-testin asemesta. Eri vastaajaryhmien viliset vertailut suoritettiin
Mann-Whitneyn U-testilld, jota voidaan kdyttdd riippumattomien otosten t-testin
asemesta, mikili normaalijakaumaoletus ei ole voimassa. (Lepola, Muhli & Kanniainen
2003, 86-93; Metsamuuronen 2004, 100-111 & 181-193.) Koska keskiarvo on herkka
poikkeaville arvoille, on tulokset esitetty tekstisséd taulukoina, joissa on ndhtdvissd sekd
vastausten keskiarvo ettd frekvenssit hajonnan osoittamiseksi (Tahtinen 1993, 47).
Naiden lisdksi tdydennin tai selvennin saatuja tuloksia kyselylomakkeen avoimilla

riveilld tai avoimiin kysymyksiin tarjottujen vastausten avulla.

Tarkeimmiksi tai parhaiten toteutuneiksi arvioidut asiat ndkyvét taulukoissa
lihavoituna. Tekstin sujuvuuden vuoksi kiytdn seuraavia lyhenteita:

> Kuulondkovammaisten Kuntoutumiskeskus = Kuntoutumiskeskus.

> yksildllinen kuntoutuslaitosjakso = kuntoutusjakso

> kuurosokeuskuntouttaja = kuntouttaja, erotukseksi kuntoutusohjaajasta

> kaikki asiakkaan kotipaikkakunnalla toimivat tyontekijat = 1dhiverkoston tyontekijét

> erotukseksi terapeuteista muut ldhiverkoston tyontekijat = lahityontekijat

Tulokset on esitetty taulukoina kunkin aihetta kisittelevan luvun yhteydessa.
Kysymysten numerointi noudattaa vanhempien kyselylomakkeiden numerointia.
Tyontekijoiden kyselylomakkeiden numerot on lisdtty kursivoidulla. Kunkin
vastauksen keskiarvot on ryhmitelty pistemdédran mukaan seuraavasti: erittdin hyvin
toteutuneet tai erittdin tirkedt asiat (3,8—4), hyvin toteutuneet tai tirkeit asiat
(3,0-3,79), heikommin toteutuneet tai ei kovin tarkeét asiat (2—2,99). Alle kahden
olevia pisteitd ei vastauksissa ollut. Koska piste-erot eivit muodostuneet kovin suuriksi,

téllainen ryhmittely tarjosi yhden vélineen tulosten analysoinnille.

6.2 Tutkimuksen luotettavuuden arviointi
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Tutkimuksen eettisyys. Tutkimuslupa on saatu Kuntoutumiskeskuksesta kirjallisesti ja
kaikilta vanhemmilta se saatiin suullisesti. Tutkimustulosten esittimisessad on huomioitu
yksilon tietosuoja. Vanhemmat ja tyOntekijét saavat tutkimuksen luettavaksi

jarjestomme kautta.

Néen tutkijan objektiivisuuteen pyrkimisen erityisen tirkeéna silloin, kun tutkija on osa
tutkittavaa yhteisdd. Koska en uutena tyontekijané ole itse osallistunut tutkittavan
kuntoutusjakson kehittdmiseen enkd myoskdin sen toteuttamiseen, koen voineeni
tarkastella aihetta ulkopuolisen silmin”. Téssd mielessa tutkijan rooliani voisi verrata
laadullisessa tutkimuksessa kdytettyyn havainnoivaan osallistumiseen (Metsémuuronen
2000b, 44-45). Siilyttadkseni tutkijandkdkulmani tutkimuksen toteuttamisessa rajoitin
keskustelut tutkimusaineistosta tydyhteisossini kyselylomakkeiden rakentamis-

vaiheeseen sekd tyontekijoiden haastatteluun.

Validiteetti. Metsamuurosen (2000a, 41) mukaan hyvilld tutkimusasetelmalla, oikealla
késitteenmuodostuksella ja teorian johtamisella seké otannalla voidaan parantaa
tutkimuksen validiteettia. Tutkimuksen aihe seké tutkimuskysymykset nousivat
varhaisvuosien kuntoutus- ja kasvatusalalla keskeisesti teoriasta ja siihen liittyvasta
kisitteistostd sekd alan aikaisempien tutkimustulosten pohjalta. Tutkimusjoukko késitti

lahes koko tutkittavan kohderyhman.

Tutkimuksen validiteetilla tarkoitetaan, ettd mittarit mittaavat sitd, mitd on tarkoituskin
(Hirsjérvi, Remes, & Sajavaara 2004, 216). Valmiiden kyselylomakkeiden kiytto ei
olisi vastannut tutkimuksen tarkoitusta, joten kyselylomakkeet rakennettiin pohjaten
alan tutkimuksissa aiemmin kdytettyihin kyselylomakkeisiin, milld turvattiin aiheessa
pysyminen. Kaksiosainen kyselylomake osoittautui kuitenkin joiltain osin liian
pitkéksi. Kyselylomakkeesta rakentui kaksiosainen ja sindllddn varsin pitkd, mutta
tarjotessaan laajemman tutkimusaineiston tuloksia voi Metsamuurosen (2000a, 44)
mukaan pitdd lyhyttd kyselya luotettavampina. Pilottitutkimus olisi auttanut
kyselylomakkeen tiivistdmisesséd sekéd kysymysten jasentdmisessd yksiselitteisemmiksi

ja eri vastaajaryhmien keskindisié vertailuja helpottaviksi.

Néin pienelld vastaaja-aineistolla laadullinen tutkimusasetelma olisi saattanut olla

riittdvad. Toiminnan laadullisen arvioinnin kannalta méaéréllisen mittariston kéytto
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kuitenkin puolsi paikkaansa. Kyselylomakkeiden avulla saatu aineisto mahdollisti
tutkimuskysymyksiin vastaamisen. Avoimet kysymykset ja haastattelu laajensivat
aiheen tarkastelukulmia. Mairéllinen ja laadullisen menetelmén kayttd tdydensivit siten
toisiaan ja varmistivat tulosten paikkansapitdvyyttd. Useampien tutkimusmenetelmien
kaytto tekee saadusta tiedosta Metsamuurosen (2000b, 65) mukaan varmempaa. Vaikka
tutkimustulokset eivit aineiston pienuuden vuoksi anna mahdollisuutta yleisempiin
tulkintoihin (Metsdmuuronen 2000a, 43), ne tarjoavat pohjaa kuntoutuksesta kaytiville

keskustelulle seké toiminnan edelleen kehittdmiselle.

Reliabiliteetti. Reliabiliteetti méérittdd mittaustulosten toistettavuutta (Hirsjarvi,
Remes, & Sajavaara 2004, 216). Kyselyt ja haastattelut on mahdollista toistaa samoilla
menetelmilld. Vaihtelu tuloksissa voi kuitenkin olla mahdollista, vaikka toiminta
sindllddn olisi samanlaista. Tauriainen (2000,10) on todennut eri toimijatahoilla ja
ympaéristotekijoilld sekd niiden keskindisilld vuorovaikutussuhteilla olevan vaikutusta
toiminnan lopputulokseen. Kyselylomake késitti useampaan eri aihealueeseen
keskittyneitd kysymyksid, minkd nikyy myds Cronbachin alfassa 0.642, joka kuitenkin
ylittdd 0.60 hyviksymisrajan (Metsdimuuronen 2000a, 53—55). Kaikilta osin

kysymykset eivdt mitanneet samaa asiaa.

7. YKSILOLLISEN KUNTOUTUSLAITOSJAKSON RAKENNE JA SISALTO

7.1 Kuntoutusjakson toimijaverkosto

Kuntoutuja ja hinen perheensi. Tutkimuksessa mukana olevia kuntoutujia oli
kaikkiaan yksitoista. Kuntoutujien perhekoot (kysymys 2) vaihtelivat kahdesta
seitsemddn perheenjdseneen. Yleisin oli neljan hengen perhe (5 vastausta). Muita
omaisia perheissé ei asunut. Ainoana lapsena perheessd (kysymys 4) oli kolme
kuntoutujaa ja keskimmaisiné tai esikoisina neljd. Kotona tai paivihoidossa
kuntoutujista oli neljd ja koulussa seitsemén, joista viisi alaluokilla. Toinen yldluokalla
olevista nuorista oli jo peruskoulunsa lopetusvaiheessa. Kaksi kuntoutujaa asui viikot
koulun yhteydessé olevassa asuntolassa ja yksi oli asunut koko ikdnsé lastenkodissa.

Yhdella kuntoutujalla oli tilapéishoitopaikka kunnan yllépitdméssa asuntolassa.
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Kuntoutusvastuu oli kaikkien kuntoutujien osalta sairaalalla. Osalla kuntoutujista oli
myds terapioita. Enimmilldén yhdelld kuntoutujalla toteutettiin kerrallaan kahta
terapiaa. Aikaisempaa kokemusta kuntoutumiskursseille osallistumisesta (kysymys 5)
oli kuudella perheelld joko Ndakdvammaisten keskusliiton, Kuulonhuoltoliiton tai
Kuulondkdvammaisten Kuntoutumiskeskuksen kursseista. Kaikki perheenjdsenet olivat

olleet kursseissa mukana.

Lihiverkoston tyontekijit. Kotipaikkakunnalta mukana olleiden tyontekijoiden lista
(kysymys10,2,7) paljastaa laajan ammattilaisten kirjon: pdiva- tai perhepéivihoitaja,
ldhi- tai lastenhoitaja, peruspalvelu- tai kuntoutusohjaaja, erityislastentarhan tai
erityisluokan opettaja seki toiminta- tai puheterapeutti. Ndiden liséksi lapsen
kuntoutumisen tukemiseen saattoi osallistua puhe-, musiikki- ja/tai fysioterapeutti.
Vastaajista 15 oli naisia. Kaksi oli jattinyt vastaamatta kysymykseen. Kolme
lahiverkoston tyontekijoista toimi (Kysymys 3) yksityisend ammatinharjoittajana,
kymmenen kunnan tai kuntayhtymin ja kolme valtion palveluksessa. Nelja tyontekijda
oli toiminut kuntoutujan kanssa (kysymys 4) alle vuoden, viisi 1-2 vuotta, kuusi 3-5

vuotta seki yksi yli 6 vuotta.

Kuntoutumiskeskuksen tyontekijit. Kuntoutusjakson alkuvaiheeseen osallistui
Kuntoutumiskeskuksesta (kysymys 9,6) padsaantoisesti kuntoutusohjaaja/
kommunikaatioasiantuntija sekd kuurosokeuskuntouttaja ja peruskoululaisten osalta
projektipééllikko (TASO). Toteutuksessa mukana olleina tydntekijoind mainittiin
liséksi psykologi, sosiaalityontekijd, fysioterapeutti sekd ndonkéyton- ja
litkkkumistaidon ohjaaja ettd tietotekniikan asiantuntijat. Kyselylomakkeeseen
vastanneilla tyontekijoilld oli tyokokemusta kuurosokeusalalta (kysymys 1) viidesta
kymmeneen vuoteen. Ainoastaan kehittdmisprojektissa alusta asti mukana olleella
tyontekijélld oli yhteisty6td kuntoutujien kanssa (kysymys 3) kerdéntynyt enimmilldan
viisi vuotta. Muiden vastauksissa yhteistydaika vaihteli muutamasta tapaamiskerrasta
vuoteen tai kahteen. Kuntoutusjaksossa ohjattavien kuntoutujien lukumaéara (kysymys 2)

vaihteli tyontekijdkohtaisesti yhdestd kuuteen. Toiminta oli siten vield aluillaan.

Kuntoutusjaksoon osallistuneiden tyontekijoiden (kysymys 10,6,7) lukuméérin ja
monialaisuuden perusteella kuntoutusjakson toimijaverkostolla oli todellinen

mahdollisuus hyddyntii laajaa asiantuntijuutta (Kaavio 3).
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TOIMIJAVERKOSTO YKSILOLLISEN KUNTOUTUS-
LAITOSJAKSON AIKANA

KUNTOUTUMISKESKUS:
KUNTOUTUJA JA KUNTOUTUSOHJAAJA/
HANEN PERHEENSA VUOROVAIKUTUS- JA
KOMMUNIKAATIOASIANTUNTIJA

;AEEE;QAI[CEIE\I:EITAJA KUUROSOKEUSKUNTOUTTAJA
KUNTOUTUSOHJAAJA \ lg?g-opL?éllEKTIPAALLIKKO
gig:TIiEiSTENTARHAN SOSIAALITYONTEKIJA
SOSIAALI- TAI ERITYISOPETTAJA
PALVELUOHJAAJA <] NAONKAYTON JA LIKKUMIS-
TAIDON OHJAAJA
‘ IT-TUKI

SOSIAALI- JA TERVEYSTOIMI:
PAIVA- TAI PERHEPAIVA
HOITAJA

FYSIOTERAPEUTTI

KUNNAN TAI VALTION TERAPEUTIT:
KOULUTOIMI: TOIMINTA- FYSIO-,
ERITYISLUOKANOPETTAJA PUHE- JA MUSIIKKI-
JA LAHIHOITAJA TERAPEUTIT

Kaavio 3. Yksilollisen kuntoutuslaitosjaksoon osallistunut toimijaverkosto.
7. 2 Kuntoutusjakson rakentuminen

Kuntoutusjaksosta tiedottaminen. Palveluista tiedottaminen kuuluu
Kuntoutumiskeskuksen tehtdviin. Vanhemmat olivat saaneet tietoa kuntoutusjaksosta
(kysymys 2) ensisijaisesti keskusteltaessa lapsen kuntoutuksellisista tarpeista. Néissi
keskusteluissa tietoa olivat olleet tarjoamassa (kysymys 9,6) Kuntoutumiskeskuksen
kuntoutusohjaaja ja hdnen tyOparinaan toimiva kuurosokeuskuntouttaja sekd TASO-

projektipéallikko.

Kuntoutusjakson hakeminen. Vanhemmat hakevat kuntoutusjaksoa paikalliselta
Kelalta kirjallisella kuntoutushakemuksella (Kul04 ja Kul02) lapsen kuntoutuksesta
vastuussa olevan tahon laatiman kuntoutussuunnitelman (Ku 207) pohjalta. Jo tima
alkuvaiheen kokonaisuus edellyttdd yhteistyotd kuntoutuksesta vastaavan tahon sekd
vanhempien, Kuntoutumiskeskuksen ja lahiverkoston kesken perustelujen laatimiseksi
kuntoutusjakson tarpeellisuudesta. Kuntoutumiskeskuksen tyontekijéiden haastattelun
mukaan yksildllisen jakson tavoitteet médritelladn kuntoutussuunnitelmassa - ainakin
jollain yleisella tasolla. Kuntoutusjakson tavoitteita voidaan my0ds nostaa

paivihoitosuunnitelman tai opetussuunnitelman painopisteeksi sekd painvastoin.
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Pyrkimystéd yhtendisempiin toimintalinjauksiin kuntoutuksen ja kasvatuksen alueella

rakennetaan ndiden tavoitteenasettelujen kautta.

Kuntoutusjakson rakenne suunnitellaan sen hakuvaiheessa. Kela tekee
kuntoutuspéditoksen tdman suosituksen pohjalta. Kelan paatoksissd kuntoutusjaksojen
kestot (kysymys 6 ja 4) vaihtelivat 5-11 vrk:n vililld, johon kotipaikkakunnalla
tapahtuvan kuntoutuksen liséksi saattoi siséltyd 2-3 vuorokauden jakso Jyvéskyldssi
Kuntoutumiskeskuksen tiloissa. Kuntoutusjaksoon (kysymys 7 ja 5) oli nimetty
osallistujiksi kaikki perheenjisenet. Kaikkien tutkimukseen osallistuneiden lasten
kuntoutusjaksot olivat pddttyneet kevddseen 2006 mennesséd, mutta osalle oli anottu

vield jatkopaatosta.

Osallistumisesta sopiminen. Eri toimijoiden osallistumisesta kuntoutusjaksoon
sovittiin (kysymys 8,5,8) yleensi yhteisesséd palaverissa suullisesti sopimalla seké
tiedottamalla asiasta poissaoleville omaisille ja verkoston jdsenille. Pad4sddntdisesti
naissi keskusteluissa olivat mukana molemmat vanhemmat, mutta kaksi isdi vastasi
saaneensa tiedon asiasta puolison tai tyontekijén kautta. Lahiverkoston tyontekijoista
(kysymys 5) yksitoista oli saanut tiedon kuntoutusjaksosta suullisesti, yksi kirjallisesti ja
yksi sdhkopostitse sekd yksi muulla tavoin. Yksi tyontekijd mainitsi olevansa vain

linkkini ja toinen, ettei osallistumisesta hinen kanssaan ollut erikseen sovittu.

Tapaamisten jirjestiminen ja tapaamispaikat. Kymmenen l&hiverkoston
tyontekijin ja kolmen vanhemman mukaan Kuntoutusjakson tapaamisista oli vastannut
(kysymys 13,9,11) Kuntoutumiskeskuksen tyontekijat. Vanhempien vastattavaksi
tapaamisten jarjestdminen oli mainittu yhden didin ja isdn sekd yhden ldhiverkoston
tyontekijin vastauksissa. Useamman tahon yhteistyoksi jarjestelyé oli kuvattu viidessa
lahiverkoston ja kuudessa vanhempien vastauksessa, jolloin muina
jarjestelykumppaneina mainittiin kodin liséksi koulu, asuntolan terapeutti ja

paivahoitoyksikko.

Kotipaikkakunnalla tapaamisia saatettiin toteuttaa (kysymys 11,7,9) useammassakin
paikassa, mutta ensisijaisesti ne olivat kuntoutujan kotona. Vanhemmista seitseméin
kuvasi tapaamisten tapahtuneen kotona aina, nelja ldhes aina ja kolme harvoin.

Tapaamisia oli jarjestetty myos pédivahoitopaikassa sekd pari kertaa terapiayksikossa,
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mutta pienten lasten hoitajat ja terapeutit oli tavattu lapsen kotona. Koulu oli ollut
kahden vanhemman mukaan tapaamispaikkana aina, kahden léhes aina ja kolmen
harvoin. Yhdessa vastauksessa kerrottiin videoneuvottelun toteutuneen teknisisti syisté
kuntoutusvastuussa olevassa sairaalassa. Suurin osa tyontekijoisti oli osallistunut

tapaamisiin ainoastaan lapsen kotipaikkakunnalla.

Tapaamisten toteutuminen. Kymmenen ldhiverkoston tyontekijoistd oli kiyttédnyt
tapaamisiin aikaa (kysymys 10) 1-3 tuntia. Neljan tyontekijan kohdalla aikaa oli
vierdhtdnyt 4-6 tuntia ja yhden 7-9 tuntia. Vanhempien osalta ajankdytto jakaantui
melko tasaisesti kaikkiin ryhmiin. Kolme perhetti ja kolme ldhiverkoston tyontekijda
oli osallistunut kolmen vuorokauden mittaiselle jaksolle Jyvéskyldssd. Kaksi nuorta
kuntoutujaa oli ollut Kuntoutumiskeskuksen jaksoilla myos yksin. Ndiden jaksojen

kestot olivat vaihdelleet kahdesta vuorokaudesta viikkoon.

Koska Kuntoutumiskeskuksen tyontekijit saattoivat kdyda pdivin aikana useammassa
eri paikassa, heidin tyopdivinsd matkustusaikojen kanssa muodostuivat usein pitkiksi.
Tapaamiset “poikivat” yleensd myds lisatoitd, kuten muistion kokoamista,
videokoosteiden analysointia, jatkoneuvonpitoja oman tyéryhmén sekd verkoston
muiden tahojen kanssa kuin my6s mahdollisia suosituksia ja lausuntoja seké seuraavien

tapaamisten valmistelua.

Vanhemmat kuvasivat osallistumisen (kysymys 14) onnistuneen padosin helposti
kiytdnnon jérjestelyjen sujumisen vuoksi. Tapaamisten kerrat, ajankohdat, siséllot ja
tavoitteet sekd paikat ja tapaamisiin osallistuvat henkil6t suunniteltiin ja sovittiin
yhteistyosséd perheen ja Kuntoutumiskeskuksen tyontekijan kanssa perheen toiveet
huomioiden. Myos ldhiverkoston tyontekijét olivat kokeneet tulleensa huomioiduksi
(kysymys 10). Paikalliset tapaamiset eivét siten muodostuneet esteeksi osallistumiselle
samalla tavoin kuin jaksot Jyviskyldssd. Tyontekijoiden tuttuus mainittiin myds yhtend
osallistumista helpottavana tekijani. Tyon joustaminen todettiin vanhempien kohdalla
osallistumista helpottavaksi tekijéksi, mutta lasten hoitojérjestelyissd ilmeni vaikeuksia.
Kuntoutumiskeskuksessa lapsille oli jarjestetty oma hoitaja, mutta kotipaikkakunnalla
se jii kunnan tarjoamien palveluiden varaan. Molempien vanhempien yhtéaikainen

osallistuminen ei siten aina onnistunut. Useimmiten isé jdi kotiin lasten kanssa.
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Yhteydenpito kuntoutusjakson aikana. Kuntoutumiskeskuksen tyontekijéiden
yhteydenpito kuntoutujan kanssa (kysymys 12) toteutui tapaamisten yhteydessa.
Tapaamisiin sisdltyi (kysymys 13,14) keskindistd vuorovaikutusta, yhteistd toimintaa ja
sen ohjausta seka aistienkdyton, vuorovaikutuksen ja toiminnan arviointia.
Havainnointi tapahtui samanaikaisesti toiminnan kanssa tai jdlkikdteen videolta. Myds
muiden perheenjdsenten kanssa oli yhteistd toimintaa. Yhteydenpito vanhempien
kanssa (kysymys 16/15) toteutui tapaamisten lisdksi padosin tyontekijoiden aloitteesta

puhelimitse tai (sdhko-)postilla sekd muiden tyontekijoiden vélityksella.

Kuntoutumiskeskuksen ja verkoston tyontekijéiden valinen yhteydenpito (kysymys
18/19) osoittautui aktiiviseksi. Kuntoutumiskeskuksen puolelta yhteyshenkiloné oli
padsdintoisesti kuntoutusohjaaja. Verkoston puolelta tyypillisid yhteistydkumppaneita
olivat koulun tai paivahoidon tyontekijit, mikd kuvaa toiminnan keskeisté

kohderyhmaa.

Lahiverkoston keskindinen yhteydenpito vaihteli riippuen toimesta ja toimipaikasta.
Sen sijaan vanhempien ja ldhiverkoston tyontekijoiden keskindinen yhteydenpito
erityisesti lapsen hoitajien kanssa oli vanhempien vastausten (kysymykset 19 ja 20)

perusteella tiivista.

Omahoitajan kanssa jatkuvaa yhteydenpitoa lapsen asioissa; hoitajan kanssa
tapaamme paivittain; paivakodin hoitajia tapaamme n 1-2x viikossa, yleensa

kuntoutumisjaksoihin liittyen mukanaoloa.
Lahiverkoston tyontekijéiden vastauksissa (Kysymys 20) yhteistyd vanhempien kanssa
vaihteli sdédnnollisistd keskusteluista lapsen kehityksen ja kuntoutuksen tiimoilta

titviimpédn kumppanuuteen.

Jaan vanhempien kanssa lapsen kokonaisvaltaisen hoidon, kasvatuksen ja kehityksen

sek& kuntoutuksen ilot ja surut.

7.3 Kuntoutusjaksolla Kisiteltyji asioita vanhempien kuvaamana
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Vanhempien ja Kuntoutumiskeskuksen tyontekijéiden tapaamisissa kdsiteltyjd asioita
(kysymys 17) sekd niiden yleisyytti esitelladn Taulukossa 4. Pddpaino keskusteluissa
on ollut selkedsti kuntoutujaan liittyvissd asioissa, missd keskityttiin kuntoutujan
yleistilanteeseen ja toiminnallisiin taitoihin sekd aistien kdyttoon ja vuorovaikutukseen.
Myos kédytdnnon ohjeita kuntoutujan kanssa toimimiseen sekd uusien suunnitelmien ja
sopimusten tekemisti kasiteltiin usein. Keskustelua perheen eldméntilanteesta kéytiin
melko usein. Hieman harvemmin saatiin ohjeita perheen arkeen. Suhteessa vihiten
aikaa kaytettiin palveluista sekd apuvilineistd tiedottamiseen ja kdyton ohjaukseen.

Neljin vastaajan mukaan néiti ei késitelty lainkaan.

Taulukko 4. Vanhempien ja Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden vélisid
keskusteluaiheita kuntoutusjaksolla

17. Kuntoutumiskeskuksen ja vanhempien usein melko | melko harvoin ei

valisten usein harvoin lainkaan
keskustelujen aiheet
kuntoutujan tilanteesta 2 0
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perheen eldméntilanteesta

kuntoutujan aistien kaytosta

kuntoutujan toiminnallisista taidoista
kuntoutujan vuorovaikutustaidoista
videoiden katselua ja niisté keskustelu
kuntoutusjakson toteutumisen arviointia
uusien suunnitelmien ja sopimusten tekoa
kaytannon ohjeita kuntoutujan kanssa
toimimiseen

ohjeita perheen arkeen

palveluista tiedottamista

apuvélineistéa tiedottamista tai niiden kaytén
ohjausta
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Uusien suunnitelmien ja sopimusten teko ei ndyttdnyt perustuvan ensisijaisesti
videoiden tai kuntoutusjakson toteutumisen arviointiin. Videoita ei kiytetty kolmen
vastaajan mukaan lainkaan ja neljdn melko harvoin. Kuntoutusjakson toteutumisen
arviointia késiteltiin neljdn vastaajan mukaan melko harvoin ja neljén harvoin eiki
lainkaan yhden vastaajan mukaan. Tavoitteiden toteutumista oli kuntoutusjakson aikana
arvioitu (kysymykset 24,23,25) ensisijaisesti keskustelemalla esimerkiksi
verkostotapaamisiin liittyvissé yhteispalavereissa ja yhteisen koulutuksen aikana.
Arviointia oli tarjottu my0s kurssipalautteessa ja sekd HOPS:n pohjalta.

Vastatessaan kysymykseen 15, millaisia asioita kuntoutusjakson aikana on kisitelty,
vanhemmat kuvasivat myds sellaisia keskusteluteemoja, joita rajatuissa

vaihtoehtokysymyksissi ei ollut huomioitu. Vaikka kuntoutusjaksoon oli vanhempien
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mukaan sisdltynyt kaikkea lapseen liittyva, saattoi vastauksista poimia keskeiset

aihealueet.

Aistien toiminnallisen kiyton kartoittaminen. Aistienkiyton laédketieteellinen ja
toiminnallinen arviointi on pohjana kuntoutuksen rakentamiselle. Kuntoutusjaksolla oli
kartoitettu lapsen kuulon ja nddn toimintaa sekd havainnollistettu niiden yhdessa
tuottamaa haittaa ja tarjottu tietoa muiden aistien hyddyntdmisestd. Vanhemmille

karttui tietoa lapsen aistienkdyton vaikeuksista, mutta myds mahdollisuuksista.

Tarvittavien apuvilineiden arviointi ja suositukset. Kuntoutusjaksolla oli saatu
tietoa mm. uusista kuulon ja nd6n apuvélineistd ja niiden hankinnasta seké liikkumisen
osalta valkoisen kepin kdytdstd. My0s tietokoneasioissa sekd koulunkdyntiin liittyvien
apuvilineiden (kiikari, tasopulpetti, valaistus, induktiosilmukka, FM-laitteisto,
adnikirjat) tarpeen arvioinnissa ja hankinnassa saatiin apua. Lapsen kuulondkévamman
huomioimista késiteltiin myods uuden kodin rakentamisen ja asunnonmuutostdiden
yhteydessd esimerkiksi dénieristyksen, induktiosilmukan ja kodin valaistuksen osalta.

Tarvittaessa ndisté kirjoitettiin myos lausuntoja tai suosituksia.

Tiedon jakaminen seké neuvonta ja ohjaus. Vanhemmat kertoivat saaneensa tietoa
lapsensa diagnoosista, kuten Charge-oireyhtymésti ja uusimmista tutkimustuloksista
sekd lapsen kdyttaytymisestd. Tietoa saatiin myos sosiaaliasioista samoin kuin
Kuntoutumiskeskuksen muusta toiminnasta ja kursseista. Vastauksissa korostui
verkostolle saatavan tiedon tarve eli tiedon siirtyminen lapsen tuen ja ohjauksen
tarpeista (erityisesti kommunikaatiosta) kotoa ja kuntoutusohjaajalta hinen kanssaan

toimivalle henkilokunnalle.

Vanhempien mukaan kuntoutusjaksoon liittyi paljon pdividkodin ohjaamista seké
toimintamallien tarjoamista kommunikaatioasioissa. Kuntoutumiskeskuksen tyontekijat
seurasivat, havainnoivat ja opastivat vanhempia seka tyontekijoitd. Toiminta- ja
vuorovaikutustilanteita videoitiin ja esitettiin pdivakodilla seké koululla muille
tyontekijoille. Myds paivikodin toimintaa kuvattiin. Kuntoutumiskeskuksen tyontekijét
saattoivat my0s olla mukana toimintaterapiassa, minka aikana keskusteltiin kuntoutujan
vuorovaikutuksesta ja kommunikaatiosta. Keskusteluissa tarkasteltiin my0s lapsen

kehittymistd seké terapioiden tarvetta.
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Pohjoismaisen kuurosokeusalan koulutuskeskuksen NUD:n ohjaama, kuntouttajan
omaan koulutukseen liittyvi kansallinen seurantapéivi toteutettiin Suomessa.
Koulutuksessa keskityttiin vuorovaikutustilanteiden tarkkailuun ja niiden ohjaamiseen.
Tahan videoanalyysityoskentelyyn osallistuivat Kuntoutumiskeskuksen tyontekijan
lisdksi my0s kuntoutujan omaiset ja ldhiverkosto. Néin lapsen koko toimijaryhma sai

ohjausta ja tukea kuntoutujan vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitojen tukemiseen.

Paivihoidon ja piivikodista kouluun siirtymisen jirjestimisti seki toiminnan
koordinointia. Muu yhteistyd Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden kanssa (kysymys
18 ) kisitteli vastausten perusteella laajempaa toiminnan koordinointia. Vanhemmat
kuvasivat saaneensa apua kokonaistilanteisiin mm. pdivdhoidon viranomaisten kanssa.
Verkoston keskindisen tydnjaon organisointia oli ollut paljon kuten myds koulun

aloitukseen liittyvid asioita sekd kdytdnnon jarjestelyjd tapaamisten tiimoilta.

Myos lahityontekijoiden vastauksissa (kysymys 12) ndma asiat nousivat esille.
Keskusteluissa oli kisitelty paivdahoidon tai lapsen oman hoitajan yhteistyota ja
tavoitteita paivihoidossa seké paivikodin pdivian rakennetta ja siséltdja. Koulun
aloittamisiin liittyen oli selkiytetty kouluvalintoja sekd kdyty neuvotteluja, kuka vastaa
kouluun ottamisesta ja kdytdnnon paédtoksistd, kuinka jérjestetddn avustaja kouluun ja
sekd millaisia asioita siirtymédvaiheessa tulisi ottaa huomioon. Koulun aloittamiseen
liittyen oli yhdelle lapselle jéarjestetty tutustuminen ndkévammaisten kouluun ja toiselle
tapaaminen koululla hoitajan ja tulevan ohjaavan opettajan kanssa, minka lisdksi
koululta opettaja ja avustaja osallistuivat NUD:n koulutuksen kansalliseen

seurantapdivadn.

Kouluvalinnan liséksi keskeisind keskusteluteemoina peruskoulunsa péittdvien
oppilaiden kanssa ndyttiytyivét jatko-opintojen suunnittelu seké itsendisten
eldméntaitojen harjaantuminen, jotka kytkeytyivét ensisijaisesti TASO-projektiin.

7.4 Videoiden hyodyntiminen

Videoanalyysi ei ollut kaikkien lasten kohdalla keskeinen menetelmé. Videoiden

kayttod arvioiviin kysymyksiin (86—90, 94-98, 77-81) oli jéttinyt vastaamatta
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vanhemmista vahimmilldan viisi ja ldhiverkoston tyontekijoistdkin kuusi sekd
Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoistd yksi (Taulukko 5). Kuntoutumiskeskuksen ja
lahiverkoston tydntekijdt olivat ndhneet videoiden kdyton vanhempia

merkityksellisempéna.

Taulukko 5. Videoiden kdyton toteutuminen ja koettu térkeys.

Videoiden kaytt6 palveli : toteutuminen/ ei
vanhemmat N=16 tark eys vastannut
86. toteutuksen suunnittelussa 2,7/3 6
87. kuntoutusmenetelmien ja apuvéalineiden kokeilussa 1,78/2,57 7
88.vuorovaikutus- ja toimintatilanteiden arvioinnissa 3,18/3,09 5
89. prosessin etenemisen seurannassa 2,88/2,71 8
90. oman oppimisen vélineen&a 3,13/2,71 8
lahiverkoston tydntekijat N=13 tot./ tark.

94. toteutuksen suunnittelussa 2,6/3,6 8
95. kuntoutusmenetelmien ja apuvalineiden kokeilussa 2,25/3,25 9
96. vuorovaikutus- ja toimintatilanteiden arvioinnissa 3,43/3,57 6
97. prosessin etenemisen seurannassa 3/3,75 8
98. oman oppimisen vélineena 3/3,71 6
Kuntoutumiskeskus N=4 tot./ tark.

77. toteutuksen suunnittelussa 3,67/3,67 1
78. kuntoutusmenetelmien ja apuvalineiden kokeilussa 3/3,5 2
79. vuorovaikutus- ja toimintatilanteiden arvioinnissa 3,5/3,67 1
80. prosessin etenemisen seurannassa 3,67/4 1
81. oman oppimisen valineena 3,33/3,33 1

Keskeiseksi videoiden kdyttoalueeksi néhtiin vuorovaikutus- ja toimintatilanteiden
arviointi (kysymys 88, 96 & 79). Videon avulla samaa tilannetta saattoi katsoa useaan
otteeseen. Lisdksi lapsen ja hdnen kanssaan toimivan aikuisen tilannetta videolta
katsottaessa tapahtuma voitiin ”pilkkoa” osiin ja arvioida luotettavammin. Videolta
néki hyvin lapsen pienetkin vuorovaikutusaloitteet, joita ei muutoin olisi ehtinyt
rekisterdida ja havaitsi, kuinka merkityksellinen pieni ele voikaan olla. Videolta saattoi
myds todeta vuorovaikutuksen sujuvuuden sekd taktiilin kommunikoinnin

kehittymisen.

Tarkeimpand videoiden hyddyntdmisalueena ldhiverkoston ja Kuntoutumiskeskuksen
tyontekijit ndkivét sen kdyton kuntoutumisprosessin etenemisen seurannassa
(kysymykset 97 ja 80). Arjen dokumentointi tarjosi suunnittelun pohjaksi tarvittavaa

tietoa. Videolta saattoi nihdd, mihin asioihin on keskityttdva. Videot toimivat myos
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ideoiden rakentajana esimerkiksi kommunikaation kehityksen tukemisen suunnittelussa
ja toteuttamisessa. Tdssd, kuten myos kuntoutusjakson toteutuksen suunnittelussa
(kysymys 77) videoiden hyddyntdminen toteutui Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden
mukaan parhaiten. Vihiten videoita oli hyodynnetty kuntoutusmenetelmien ja

apuvilineiden kokeilussa.

Léhiverkoston tyontekijoiden vastauksissa (kysymys 98) korostui videoiden merkitys
my0s heidédn oman toimintansa arvioinnissa ja oppimisprosessinsa tukemisessa. Video
auttoi nakeméén seka lapsen ettd aikuisen toiminnan ja tarjosi tietoa siitd, millaisia
vaatimuksia lapsen kanssa kommunikointi asettaa partnerille. Toisaalta ne myos
konkretisoivat positiivisia mahdollisuuksia. Videolta saattoi ndhdd tapahtumia, joista ei
itse muutoin olisi tullut tietoiseksi. Sieltd pystyi myos katsomaan jilkeenpéin, miten

Kuntoutumiskeskuksen tyontekija oli toiminut kuntoutujan kanssa ja oppimaan siita.

Yhteenveto. Kuntoutumiskeskus on tarjonnut kuntoutusjakson avulla omaa
erityisasiantuntemustaan lapsen vuorovaikutuksen ja kommunikaation tukemiseen seka
aistienkdyton hyodyntdmiseen ja ollut tukena my0s lapsen kasvatus- ja opetustyOssa.
Kuntoutusjakso nivoutuu osaksi laajempaa ja pitkdkestoisempaa lapsen kehityksen
tukemisprosessia kytkeytyessddn kuntoutussuunnitelmaan, mutta myos péivihoito- tai
opetussuunnitelmaan seké yksittdisten tyontekijoiden tavoitteisiin. Ndiden eri intressien
kokoamista yhtendiseksi perheen eldiméda tukevaksi palvelukokonaisuudeksi on
kuntoutusjaksossa rakennettu tiivistimalld yhteistyoté eri toimijatahojen valilla seké
tarkastelemalla lapsen kuntoutumista yhteisend projektina, johon kukin ryhmin jdsen
omalla panoksellaan osallistuu. Toiminta vastasi perheiden ldhtokohdista nouseviin
tarpeisiin ja noudatti asiakasyhteistydstd sdddetyn lain (497/2003) henked samoin kuin

Koivikon ym. (2006) esittimén lasten hyvédn kuntoutuskdytdnnon ideaa.

Videoiden hyddyntaminen oli keskittynyt pddasiassa alle kouluikédisten lasten kanssa
tapahtuvan vuorovaikutuksen ja kommunikaation kehittymisen tukemiseen. Heidan
kohdallaan videot todettiin kdyttokelpoisena kuntoutusprosessin suunnittelun ja
seurannan sekd oman oppimisen vélineend. Vanhemmat eivét ndhneet videoita yhté
tarkedna ja toimivana tyovéalineend kuin tyontekijat. Kaikilla perheilld ei ollut omia

videolaitteita, joten lainausmahdollisuus voisi edesauttaa menetelmén hyddyntamista.



8. KUNTOUTUSJAKSON TOTEUTUMISEN ARVIOINTI

Kuntoutusjakson toteutuminen esitetddn taulukoiden avulla, joissa nékyy kunkin
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viitteen toteutuminen ja tirkeys keskiarvoina seké vastausten hajonta frekvensseina.

Toteutumisen ja tidrkeyden véliset tilastolliset erot on merkitty taulukkoon téhdilla

(*p<.05 ja ** p<.01). Ne késitellddn my0s tekstissd tarkemmin. Kursivoidut lauseet

ovat vastauksia avoimiin kysymyksiin.

8.1 Kuntoutussuunnitelman laadintaan osallistuminen

Kuntoutussuunnitelman laadinta on edellytys kuntoutusjakson toteutumiselle. Sen

kokoaminen kuuluu kotipaikkakunnalla kuntoutuksesta vastuussa olevalle taholle.

Vanhempien mukanaolo kuntoutussuunnitelman laadinnassa (kysymys 31) oli

toteutunut (3,06) tilastollisesti melkein merkitsevasti heikommin (Wilcoxon Z -2,292,

sig. .022) kuin asian térkeys (3,63) edellyttdisi (Taulukko 6.). Yhdentoista vanhemman

arvioitua osallistumisen erittdin tirkedksi ja neljén tirkedksi, seitsemin heistd vastasi

olleensa mukana aina ja viisi ldhes aina, mutta kaksi vain harvoin ja kaksi ei koskaan.

Lahiverkoston tyontekijét olivat nihneet mukanaolonsa kuntoutussuunnitelman

laadinnassa (kysymys 31) vahemman tarkedna (3,42) kuin vanhemmat. Vaikka se oli

toteutunut (3,18) heikommin kuin koettu tiarkeys, niin silti paremmin kuin vanhempien

vastauksissa. Erot eivit kuitenkaan olleet tilastollisesti merkitsevié.

Taulukko 6. Vanhempien ja ldhiverkoston tyontekijoiden osallistuminen
kuntoutussuunnitelman laatimiseen

tot.

tark.

Vanhemmat N=16

aina

lahes
aina

har-
voin

ei
kosk.

eritt.
tarkea

tark.

melko
tarkea

ei

tark.

ei
vast.

3,06*

3,63*

31. Olen ollut mukana
kuntoutussuunnitelman
laadinnassa
kuntoutuksesta
vastaavan tahon
kanssa.

11

3,31

3,5

32. Minua on kuultu
kuntoutussuunnitelman

tavoitteiden laadinnassa.

11

3,31*

3,81*

33. Olen saanut
riittavasti tietoa
paétdsteni pohjaksi.

11

13

0

tot.

tark.

lahiverkoston
tydntekijat N=13

aina

lahes
aina

har-
voin

ei
kosk.

erittain
tarkea

tark.

melko
tarkea

ei

tark.

ei
vast.

3,18

3,42

31. Olen ollut mukana
kuntoutussuunnitelman
laadinnassa
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kuntoutuksesta
vastaavan tahon
kanssa.

32. Minua on kuultu
kuntoutussuunnitelman
3,568 |3,75 | tavoitteiden laadinnassa. || 7 5 0 0 9 3 0 0 1
33. Olen saanut
riittavasti tietoa
3,42* | 3,83* | paatosteni pohjaksi 5 7 0 0 10 2 0 0 1
(*p<.05; **p<.01)

Kuulluksi tuleminen kuntoutussuunnitelman tavoitteiden laadinnassa (kysymys 32)
vastasi sekd vanhempien etté ldhiverkoston tyontekijoiden mukaan parhaiten asian
koettua tiarkeyttd. Vanhemmat olivat kuitenkin arvioineet asian vahemmaén tarkeédksi
(3,5) kuin tyontekijit (3,75), ja toteutuminenkin (3,31) jdi tyontekijéiden arviota (3,58)
heikommaksi. Vanhemmista toinen, joka ei ollut mukana suunnittelussa, ei mydskéan

kokenut tulleensa kuulluksi.

Kuulemista tdrkedmpéna (3,81) vanhemmat nékivit riittdvén tiedon saamisen
paitostensd pohjaksi (kysymys 32). Sen toteutuminen (3,31) jéi tilastollisesti
merkitsevisti (Wilcoxon Z -2,828, sig. .005) koettua tirkeyttd heikommaksi.
Kolmentoista vanhemman arvioitua asian erittdin tarkedksi, se toteutui vain viiden
vastaajan osalta aina ja yhdentoista ldhes aina. My0s ldhiverkoston tyontekijét nakivat
tiedonsaannin tdrkeimmaéksi (3,83) asiaksi. Toteutuminen (3,42) jéi heiddn osaltaan
melkein merkitsevésti tarkeyttd heikommaksi (Wilcoxon Z -2,236, sig. .025).
Kymmenen tyontekijan arvioitua asian tirkeéksi, viisi koki saaneensa riittdvésti tietoa

aina ja seitsemén ldhes aina.

Kyselyyn vastanneista Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoistd yksikdén ei ollut
osallistunut kuntoutujan kuntoutussuunnitelmapalaveriin (kysymys 33). Osalle
tyontekijoistd timén tapainen yhteistyo ldhiverkoston kanssa ei edes sisdltynyt
toimenkuvaan. Kuulluksi tuleminen ei kuitenkaan ollut edellyttidnyt ldsnéoloa, silld
asiat koettiin saadun vilitettyd myo0s vanhempien kautta tai olemalla suoraan
yhteydessa kuntoutuksesta vastaavaan tahoon.

Elikk& me hyvin paljon ehdotetaan, ettda mika sille asiakkaalle on hyvaksi ja miten

asiakkaan kanssa pitas toimia, ku mietitdan sitéa kokonaiskuntoutusta.

8.2 Kuntoutusjakson suunnitteluun osallistuminen
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Kuntoutumiskeskuksesta kuntoutusjakson suunnitteluun osallistui (kysymys 9,6)
padsaddntdisesti kuntoutusohjaaja ja kuurosokeuskuntouttaja sekd koululaisten osalta

projektipdillikkoé (TASO).

Suunnittelussa mukana oleminen toteutui vanhempien osalta heikoimmin (kysymys 34,
34) (Taulukko 7). Verrattuna kuntoutussuunnitelman laatimiseen vanhempien
osallistuminen toteutui samantasoisesti (3,06), mutta ndhtiin vdhemmaén tarkeiana
(3,31). Yhdeksdn vanhempaa arvioi asian erittdin tirkedksi ja neljé tarkedksi, mutta
yksi ei ndhnyt asiaa lainkaan tirkedna ja kaksi vain melko tarkednd. Lahiverkoston
tyontekijoiden osallistuminen jéi vahdisemmaksi kuntoutusjakson suunnittelun (2,36)
kuin kuntoutussuunnitelman osalta eiki sitd myodskdan pidetty yhté tarkedna (2,91).
Viiden tyOntekijén arvioidessa asian tirkedksi, neljd oli osallistunut suunnitteluun aina,
mutta viisi ei koskaan.

Taulukko 7. Kuntoutusjakson suunnittelun toteutuminen
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tot.

tark.

vanhemmat N= 16

aina

lahes
aina

har-
voin

ei
kosk.

eritt.
tarkea

tarkea

melko
tarkea

ei
tarkea

ei
vast.

3,06

3,31

34. Olen ollut mukana
yksil6llisen
kuntoutuslaitosjakson
suunnittelussa

3,56

3,25

35. Kuntoutuslaitosjakson
tavoitteet on asetettu minua
kuullen

10

3,81

3,88

36. Lapseni tilanne, tarpeet ja
voimavarat on huomioitu
suunnittelussa

13

14

3,69

3,63

37. Perheeni tilanne, tarpeet ja
voimavarat on huomioitu
suunnittelussa

11

11

3,2

3,71

42, Lahityontekijat ja terapeutit
sitoutuivat olemaan mukana
kuntoutuslaitosjaksossa

11

1/2

3,14

3,54

43. Toimintatavoista on sovittu
yhdessa kotipaikkakunnan ja
Kuntoutumiskeskuksen
tyontekijoiden kanssa

2/3

tot.

tark.

lahiverkoston tydntekijat
N=13

aina

lahes
aina

har-
voin

ei

kosk.

eritt.
tarkea

tarkea

melko
tarkea

ei
tarkea

ei
vast.

2,36

2,91

34. Olen ollut mukana
yksil6llisen
kuntoutuslaitosjakson
suunnittelussa

2,9

3.3

35. Minua on kuultu
tavoitteiden asettelussa.

3,64

3,91

39. Kuntoutujan tilanne,
tarpeet ja voimavarat
huomioitiin kuntoutuksen
suunnittelussa ja
toteutuksessa.

10

3,45*

4*

40. Perheen tilanne, tarpeet ja
voimavarat huomioitiin
kuntoutuksen suunnittelussa ja
toteutuksessa.

11

31

3,8

41. Tyontekijoiden tilanne,
tarpeet ja voimavarat
huomioitiin kuntoutuksen
suunnittelussa ja
toteutuksessa.

(*p<.05)

Vaikka vanhemmat olivat arvioineet kuulluksi tulemisen kuntoutusjakson tavoitteiden

asettamisen (kysymys 35) yhteydessd vihemman térkedksi (3,25) kuin

kuntoutussuunnitelman laadinnan yhteydessé, he olivat kuitenkin kokeneet tulleensa

paremmin kuulluiksi (3,56). Kymmenen vanhempaa totesi tulleensa kuulluksi aina ja

viisi lahes aina. Lahiverkoston tyontekijét sen sijaan kokivat kuulluksi tulemisen

toteutuneen heikosti (2,9), mutta eivit myoskdin ndhneet sitd kovin tirkedna (3,3).

Kaikkein tirkeimmaéksi (3,88) ja myds parhaiten toteutuneeksi (3,81) oli vanhempien

arvioinneissa madritelty lapsen tilanteen huomioiminen (kysymys 36). Lapsen

terveydentilanne voi vuoden aikana vaihdella hyvinkin paljon, miké vaikuttaa

suunnitelmien toteutumiseen. Tamai saattoi osaltaan syrjayttdd perheen tilanteen
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huomioimisen (kysymys 37) tirkeyden (3,63). Kuitenkin senkin arvioitiin toteutuneen
(3,69) toiseksi parhaiten. Yksitoista vanhempaa piti asiaa erittdin tirkeédni ja katsoi sen

myds toteutuneen aina.

Lahiverkoston tyontekijéit ndkivit sekd perheen ja kuntoutujan ettd tyontekijéiden
tilanteen, tarpeiden ja voimavarojen huomioimisen (kysymykset 39,40 ja 41)
tarkeimpind asioina kuntoutusjakson suunnittelussa ja toteutuksessa, mutta
toteutunee3n heikommin. Perheen tilanteen huomioimisen he arvioivat toteutuneen
(3,45) tilastollisesti melkein merkitsevésti (Wilcoxon Z -2,449, sig..014) heikommin
suhteessa koettuun tarkeyteen (4), jopa heikommin kuin vanhempien omissa arvioissa.
Yhdentoista tyontekijén pitdessi asiaa erittdin tdrkednd, se toteutui viiden mielesté aina
ja kuuden ldhes aina. Myds kuntoutujan tilanteen huomioimisen oli arvioitu toteutuneen
(3,64) vanhempia ja myo0s koettua tirkeyttd (3,91) heikommin. Kymmenen tyontekijan
pitéessd asiaa erittdin tirkednd, seitsemén katsoi sen toteutuneen aina ja nelja ldhes
aina. My0s oman tilanteensa, tarpeidensa ja voimavarojensa huomioimisen (Kysymys
41) tyontekijat nakivit toteutuneen (3,1) asian tarkeytté (3,8) heikommin. Kahdeksan
vastaajan pitdessi asiaa erittdin tarkednd, se toteutui neljan kohdalla aina ja kolmen
lahes aina. Vaikka keskiarvojen vélinen ero oli suuri, ne eivit osoittautuneet

tilastollisesti merkitseviksi.

Vanhemmat puolestaan arvioivat ldhiverkoston tyontekijoiden sitoutumisen
kuntoutusjaksoon (kysymys 42) toteutuneen (3,2) muita osa-alueita heikommin ja myos
koettua tirkeyttd (3,71) heikommin. Asia oli kuitenkin arvioitu toiseksi tirkeimmaéksi.
Yhdentoista vanhemman pitdessé asiaa erittdin tirkednd se toteutui seitseméassi
vastauksessa aina, viidessi ldhes aina, kahdessa harvoin ja yhdessi ei lainkaan. Vield
heikommin oli toteutunut (3,14) yhteinen toimintatavoista sopiminen (kysymys 43)

myds suhteessa asian koettuun tarkeyteen (3,54).

8.3 Kuntoutusjaksoon osallistuminen

Vanhemmista kahdeksan oli ollut mukana yksil6llisen kuntoutuslaitosjakson
tapaamisissa (kysymys 38) aina ja viisi ldhes aina (Taulukko 8). Osallistumisen
toteutumisen ndhtiin vastaavan koettua tarkeyttd (3,31/3,31). Lahiverkoston tyontekijat

osallistuivat kuntoutusjakson tapaamisiin (Kysymys 36) hieman paremmin kuin
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suunnitteluun. Kahdeksan tyontekijin arvioidessa asian erittdin tarkeéksi, viisi oli ollut

tapaamisissa mukana aina ja kolme lihes aina.

Taulukko 8. Vanhempien ja l&dhiverkoston osallistuminen kuntoutusjakson tapaamisiin

lahes | har- | ei eritt. melko | ei ei
tot. tark. Vanhemmat N=16 aina |aina |voin | kosk. tark. |tarkea |tarkea |tark. | vast.
38. Olen ollut mukana
yksil6llisen
kuntoutuslaitosjakson
3,31 3,31 | tapaamisissa. 8 5 3 0 8 5 3 0 0
39. Keskusteluissa on
3,63 3,63 | kysytty mielipidettani. 10 6 0 0 10 6 0 0 0

40. Mielipiteeni ja

ehdotukseni on otettu
3,81 3,63 | huomioon. 13 3 0 0 11 4 1 0 0
41. Olen saanut
riittavasti tietoa

3,63 3,81 | paatdsteni pohjaksi. 10 6 0 0 13 3 0 0 0
lahiverkoston
tydntekijat lahes | har- | ei eritt. melko | ei ei
tot. tark. N=13 aina |aina |voin | kosk. | tark. |tarkea |tarkea |tark. |vast.

36. Olen ollut mukana
kuntoutuslaitosjaksoon
3,18 |[3,45 liittyvissa tapaamisissa. || 5 3 3 0 8 1 1 1 2
37. Minua on kuultu
kuntoutuslaitosjakson
toteutukseen liittyvissa
2,56 2,56 ratkaisuissa. 3 1 3 2 2 2 4 1 4
38. Olen saanut
riittdvasti tietoa
3 3,67 paéatosteni pohjaksi 3 4 1 1 7 1 1 0 4

Kaikkein tirkeimpéni asiana vanhemmat ja tyontekijit pitivit riittivaa tiedonsaantia
(kysymys 41, 38). Vanhempien vastauksissa asia kuului tdrkeimpien (3,81) ryhméén,
vaikka toteutuminen (3,63) ei tdssdkéén tdysin vastaava. Kolmentoista vanhemman
arvioidessa tiedonsaannin erittiin tiarkedksi se toteutui kymmenen vanhemman kohdalla
aina ja kuuden ldhes aina. Riittdvéa tiedonsaantia pidettiin tyontekijoiden mielesté
osallistumistakin tdrkedmpéna (3,67), mutta sen arvioitiin toteutuneen (3) heikoimmin.
Seitsemin tyontekijdn arvioidessa asian erittdin tirkeéksi, se toteutui kolmen vastaajan

osalta aina ja neljdn l&hes aina.

Vanhempien osalta parhaiten toteutuneeksi (3,81) osoittautui mielipiteiden ja
ehdotusten huomioon ottaminen (kysymys 40). Se nihtiin yhta tarkedna (3,63) kuin
riittdvén tiedonsaanti. Yhdentoista vanhemman pitdessi asiaa erittdin tirkednad, 13 totesi
mielipiteensd huomioidun aina ja kolme l&hes aina. Mielipiteiden kysymisen (kysymys
39) toteutuminen ja vastasi vanhempien osalta koettua tirkeyttd (3,63/3,63). Nelja
tyOntekijaa jétti vastaamatta seké tiedonsaantia ettd mielipiteiden kuulluksi tulemista

(kysymys 37) kisitteleviin kysymyksiin. Kuulluksi tuleminen (2,56) vastasi koettua
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tiarkeyttd (2,56), joskin tulos sijoittui sekd heikoimmin toteutuneiden ettd véhiten
tarkeiden joukkoon. Tulos jdi heikommaksi kuin kuntoutussuunnitelman laatimisen ja

kuntoutusjakson suunnittelun osalta.

Kuntoutusjakson toteutumisen arviointiin osallistuminen (kysymys 51) jii védhiten
tarkeiden asioiden joukkoon. Tyontekijoiden mukaan se oli heikoimmin toteutuneiden
(2,6) ja véhiten tdrkeiden (2,9) joukossa. Myds vanhemmat nikivét arvioinnissa
mukanaolon véhiten tirkeéksi (3) ja se myds toteutui osioista heikoimmin (2,88).
Lahiverkoston tyontekijoistd vain nelja piti asiaa erittdin tdrkednd ja vanhemmista

kuusi.

Yhteenveto. Kuntoutussuunnitelman laatimiseen osallistuminen oli vanhempien ja
lahiverkoston tyontekijoiden mielesté tarkedd. Sen vuoksi on huomionarvoista, ettd osa
vanhemmista oli joutunut jadgmain pois eikd my0Oskadn ollut kokenut tulleensa
kuulluksi. Vaikka vanhempien nidkemys asian vihdisemmaésti tarkeydestd saattoi
osaltaan vaikuttaa myos itse kuulluksi tulemisen toteutumiseen, se ei saisi olla selittava
tekijd. Niin @vretveit 1995, Monkkdnen 2002 kuin Seikkula ym. (2007) ovat todenneet

tyontekijoiden tarvitsevan dialogisia vuorovaikutustaitoja asiakkaan kuulemiseksi.

Law’n ym. (2003) mukaan vanhempien odotukset ja mahdollisuudet osallistua
palveluiden suunnitteluun ja toteuttamiseen vaikuttavat keskeisimmin vanhempien
tyytyvéisyyteen saamiinsa palveluihin. Tdma ilmeni myos tutkimukseen osallistuneiden
vanhempien vastauksissa. Dunst ym.(1991) ovat korostaneet vanhempien ottamista
mukaan lapsen kuntoutuskeskusteluihin aktiivisena ja tasavertaisena jdsenend, miké
Noschisin (1999) ja Seikkulan (2007) mukaan tukee asiakkaan voimautumista.
Kuntoutumiskeskuksen tyontekijét eivét sitd vastoin pitdneet ldsndoloaan yhti
valttdimattomana, silld he kokivat saaneensa asiansa muutoinkin kuulluksi.

Ammatillisella taustalla ja asian tidrkeydelld néyttiisi siten olevan painoarvoa.

Sekd vanhemmat etté 1dhiverkoston tyontekijat pitivét riittdvaa tiedonsaantia omien
paitostensd pohjaksi erittdin tirkednd sekd kuntoutussuunnitelman laadinnassa etté
kuntoutusjakson toteutuksessa. He arvioivat tiedonsaannin hyviksi, mutta ei riittdvaksi.
@vretveit (1995), Tauriainen (2000) ja Kovanen (2004) ovat todenneet perheiden

kuulemisen ja riittdvén tiedonsaamisen keskeisiksi tasavertaiseen osallistumiseen
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vaikuttaviksi asioiksi. Vastauksista ei kuitenkaan selvinnyt, millaista tietoa vanhemmat
ja tyontekijét olisivat kaivanneet eikd my0Oskéén se, oliko tietoa pyydetty. McWilliamin
ym. (1998) mukaan perheldhtdisesti toimivilta tyontekijoiltd odotettiin tietoa lapsen
kehityksestd ja hinen vammastaan seké keinoja ohjata lasta ja olla vuorovaikutuksessa
hidnen kanssaan. Lisdksi heiltd odotettiin taloudellisten ja kulttuuristen tekijéiden

huomioimista seki niiden vaikutusten arvioimista perheen eldméén.

Kiinteén ja toimivan 1dhiverkoston rakentuminen on perheen tuensaannin kannalta
ratkaisevaa. Law ym. (2003, 363) totesivat lapsen liitinndisvammojen kasvattavan
palveluja tarjoavien yksikdiden méarad, miké heikentdd vanhempien
vaikutusmahdollisuuksia ja sitd kautta my0s tyytyvéisyyttd palveluihin. Vaikka
vanhemmat totesivat 1dhiverkoston tyontekijéiden sitoutumisen kuntoutusjaksoon
tarkednad, kuului kuntoutusjakson suunnitteluun osallistuminen tyontekijoiden
vastauksissa vihiten térkeisiin asioihin. Osallistuminen kuntoutusjakson suunnitteluun
jdi my0s vihdisemmaéksi kuin itse toteuttamiseen osallistuminen. Tdma vaikutti myos
heiddn kuulluksi tulemiseensa. Tulosta selittdd osaltaan se, ettd jotkut vastaajista

toimivat lahityontekijoiden ohjaustehtivissi eivitké suorassa 1ahityossd lapsen kanssa..

Kuntoutusjaksoa valmisteltaessa olisi tarkedd avata kuntoutusjakson idea seké
lahiverkoston tyontekijoiden keskeinen merkitys sen onnistumiseen jo
valmisteluvaiheessa. Tdma voisi auttaa tyontekijoitd nikemain oman osallistumisensa
ja sitoutumisensa merkityksen lapsen kuntoutustulosten saavuttamisessa. Lisdksi tulisi
selvittad 1dhiverkoston tyontekijoiden mahdollisuudet osallistua itse toimintaan seké
heiddn tarvitsemansa tuki osallistumisen jérjestelyihin. Palaveripdivien lisddminen
Kelan maksusitoumukseen yksildllisen kuntoutuslaitosjakson ajaksi mahdollistaisi
osaltaan yksityisten terapeuttien osallistumisen yhteisiin palavereihin. Tapaamisista
koottava, kaikille jaettava kirjallinen yhteenveto parantaa tiedonsaantia, mutta yhteinen

ajatustenvaihto edellyttdd myos yhteisid tapaamisia.

Vanhempien painottaessa kuntoutusjakson suunnittelussa lapsen tarpeiden
huomioimista koko perheen tarpeita enemmaén, ldhiverkoston tyontekijét arvioivat
tarkeysjérjestyksen pdinvastaiseksi. Vanhempien vastausten perusteella sekd lapsen ettéd
perheen huomioiminen kuitenkin toteutuivat kuntoutusjakson suunnittelussa ja

toteutuksessa hyvin. Perheldhtoisesti toimivien tydntekijoiden toiminnassa lapsi- ja



perheorientaatiot eivit mydskddan McWilliamin ym.(1998) tutkimuksen perusteella

sulkeneet pois toisiaan.

Suunnitteluista oli useammin jadnyt pois perheen isd, miké selittyi osittain perheen
lastenhoitopulmilla. Poissa olleet vanhemmat olivat kuitenkin kokeneet tulleensa
osallisiksi toisen vanhemman vilitykselld. Koska yhteydenpito vanhempien vililld
toimi, saattoi tdmi joidenkin vastaajien osalta selittdd oman mukanaolon tirkeyden
véahittelyn. Huolestuttavaa asiassa on kuitenkin se, ettd vastuu lapsen kuntoutumisen

tukemisesta voi ndin jadddd enemméan mukana olevalle vanhemman harteille. Tilanne
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kuvaa perheen sisilld jaettua vastuuta, mutta my0s sitd, ettd yhteiskunnan tukipalvelut

eivit téllaisissa tilanteissa toimi. Dunst ym. (1991) ndkevit perheen omaa toimintaa

vahvistavat ja aktiivisuutta edistévit palvelut oleellisiksi perhettéd tukevassa ja

vahvistavassa tyossd. Kdytdnnon lastenhoitojirjestelyjd voidaan siten tarkastella yhtena

sosiaalipoliittisena keinona perheen osallistumisen mahdollistamisessa ja

vaikutusmahdollisuuksien lisddmisessa.

Toimintojen yhteinen suunnittelu, koordinointi sekd vastuiden selkeé jakaminen ovat

Pietildisen (1998) mukaan yhteistyon sujuvuuden edellytyksid. Kuntoutumiskeskuksen

tyontekijoiden haastattelussa kuvattiin kdytintond, ettd aloituspalaverissa sovitaan
tyonjaosta ja kaikki uudet muutokset sekéd sopimukset tehddén kirjallisesti. Tima ei
kuitenkaan vanhempien vastausten perusteella ndyttanyt kaikissa tapauksissa
toteutuneen. Ndiden asioiden huomioimatta jiattdminen heikentdd kuntoutuksen
tuloksellisuutta. Yhteisesti sovittujen tavoitteiden ja toimintatapojen kirjaaminen on
tarkedd my0s niiden systemaattisen seurannan ja arvioinnin sekd uusien tavoitteiden

asettamisen kannalta.

Itse kuntoutusjakson toteutumisen arviointi jdi véhdiseksi, jolloin toiminnan
kehittaminen sen pohjalta ei ole mahdollista. Asian vdhdinen tirkeys on toiminnan

kehittdmisen kannalta huolestuttavaa. Kirjallisen arviointilomakkeen kéyttoonotto

saattaisi vakiinnuttaa kuntoutusjakson arvioimisen luonnolliseksi osaksi toteutusta sekéd

korostaa sen tirkeyttd niin Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden kuin muidenkin

osallistujien silmissa.

8.4 Kuntoutusjakson tavoitteiden saavuttaminen ja koettu tirkeys



76

Kuntoutusjaksolle asetettuja tavoitteita. Tyon kohteen médrittelyn myoti on
mahdollista arvioida my0s tyon tulosta ja vaikuttavuutta (Rantalan 2002, 35).
Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden tavoitteissa kuntoutujan kanssa (kysymys 24)
keskeisend ldhtokohtana oli luottamuksen rakentaminen kuntoutujan, hinen
vanhempiensa seké verkoston kanssa. Tdmén rinnalla kulki vuorovaikutuksen ja
kommunikaation tukeminen. Yksiloidympina tavoitteina (Kysymys 23) nousi esiin mm.:
- lapsen kokonaistilanteen arviointi kaikilla keskeisilld osa-alueilla (aistienkéytto,
vuorovaikutus, kommunikaatio)

- tietoa omaisille ja verkostolle kuulondkévamman yhdistelmésta

- lapsen vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitojen kehittiminen ja laajentaminen

- ennalta sovittujen vuorovaikutustilanteiden videoinnit sekd keskustelun laajentaminen
kommunikaation kehittymistd seuraten

- sosiaalisten tilanteiden tulkkaus (toisten ihmisten reaktiot)

- satujen kéytto ajattelun kehittimisessa

Kuntoutumiskeskuksen tyontekijét peilasivat tavoitteiden toteutumista (Kysymys 76)
mm. vanhemmilta saadun palautteen kautta. Kun vanhemmat olivat olleet todella
tyytyvdisid saamaansa tietoon aisteista, niiden toiminnoista seké sosiaalipuolen asioista,
todettiin tavoitteet saavutetun hyvin. Asetetut tavoitteet ja niiden saavuttaminen

kiteytyvit yhden Kuntoutumiskeskuksen tyontekiji vastauksessa.

Tukea kuntoutujaa kokonaisvaltaisesti pienen pojan kokemusmaailmasta katsottuna.
Vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitojen arviointi, kehittdminen ja laajentaminen,
niitd pyrin huomioimaan kaikessa toimiessani kuntoutujan kanssa seké
mahdollisimman avoin ja keskusteleva yhteistyd verkoston kanssa. Tarkeinta aidin

kanssa oli aluksi saavuttaa luottamus palvelua kohtaan. Sen saavutimme.

Omalle ty6lleen lahiverkoston tyontekijoiden asettamat tavoitteet kuntoutujan kanssa
(kysymys 14) jakaantuivat kolmeen ryhméén. Niiden saavuttamista ei kuitenkaan tdssa
tutkimuksessa arvioitu. Ensimmaiselld ryhmalla tavoitteet keskittyivét laaja-
alaisempaan kokonaistilanteen ja palvelutarpeen kartoittamiseen, kuntoutuksellisen
paividhoidon koordinointiin ja yhteistydtahojen kokoamiseen sekd muiden

tyontekijoiden ohjaamiseen ja sitd kautta kuntoutujan kehityksen ja
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toimintamahdollisuuksien tukemiseen. LOytaa ne yhteistydétahot, joiden avulla
pystytaan turvaamaan kuntoutettavan fyysinen ja psyykkinen kehitys hanen yksil6llisten
tarpeiden mukaisesti.

Toinen vastaajaryhmé pyrki toiminta- ja kuntoutussuunnitelman mukaisiin tavoitteisiin
omalla ty6lldan seka yhteistydssda muiden verkostossa olevien kanssa. Ja toisaalta: hoito
on kodinomaista, kasvatus ja kuntoutus tavoitteellista ja kaikki huomioidaan

yksilollisesti.

Kolmas ryhma keskittyi tavoitteissaan vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitojen
kehittymisen tukemiseen: Toimin tulkkina, oppaana ja kuvailen mygs ymparistoa,
kommunikoin taktiiliviittomakielell& kuntoutujan tarpeiden ja kykyjen mukaan.
Yksiloidympini tavoitteita olivat:

- kuntoutujan aloitteisiin vastaaminen ja niiden pohjalta vuorovaikutuksellinen
leikki/pelaaminen/piirtdminen ja maalaaminen

- tilanteiden ja tunteiden jakaminen, jaettu ilo

- kielellistdiminen (puhe, viittomat, PELS-kokeilua)

- kielellisen ilmaisun kdynnistdminen

- kuulohavaintojen seuranta ja kuulon kédyton edistiminen

Lahiverkoston tyontekijét odottivat ohjausta myds omaan ty6honsé saadakseen uusia
havaitakseen paremmin kuntoutujan vuorovaikutusosoituksia/-yrityksia ja tullakseen
herkaksi niille sekd saadakseen ohjeistusta kuulondkévammaisen oppilaan kanssa
toimimiseen samoin kuin vinkkejd ja neuvoja arkeen (mm. oppilaan aloitteet,

kommunikointi). Tatd he olivat my0s saaneet.

Vanhemmat olivat pohtineet kuntoutusjakson tavoitteita (kysymys 23) laajasti mm.
miten parjaisi elamassd, miten voidaan edeta ja auttaa menemaan eteenpdin seka
oman elaman hallinta ja arjessa selviytyminen. Tavoitteista oli vanhempien mukaan
toteutunut (kysymys 25) kaikki olennaiset tai kaikki mainitut ja paljon muuta.
Kuntoutusjaksolta oli saatu uusia ideoita ja apua vanhempia askarruttaneisiin

kysymyksiin.
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Tavoitteiden saavuttaminen. Taulukossa 9 esitetdédn vanhempien sekéd ldhiverkoston
ja Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden arviot tavoitteiden saavuttamisesta seké niiden
tarkeydestd. Tavoitteiden saavuttamista arvioivaa kysymysté (85,93,76) edelsi
yksiloidympid, eri osa-alueiden saavuttamista kisittelevia kysymyksiad (82—84). Se
saattoi vaikuttaa siihen, etti timé yleisluontoisempi kysymys jdi useimmilta
vanhemmilta vastaamatta. Koska vanhempien vastaukset jdivit timén kysymyksen
osalta alhaiseksi, vertasin saatua tulosta (3,5/3,67) osakysymysten 82—84 (Taulukko 10,
s. 63) vastausten summakeskiarvoon toteutumisen (3,31) ja tirkeyden (3,65) osalta. Ne

osoittautuvat varsin yhteneviksi, joten tuloksia voitaneen pitii luotettavina.

Taulukko 9. Kuntoutusjakson tavoitteiden saavuttaminen

Tavoitteiden

tot. tark. saavuttaminen f f f f f f f f f
lahes |har- |ei eritt. melko |ei ei

vastaajat aina | aina | voin |kosk. |tark. |tarked |tarked |tark. |vast.
3,5* 3,67 85. Vanhemmat

N=16 3 3 0 0 5 0 1 0 10
3* 3,67 * | 93. Lahiverkosto 0 9 0 0

N=13 6 3 0 0 4
3,25 3,75 76. Kunt. keskus 1 3 0 0

N=4 3 1 0 0 0
(*p<.05)

Kolmen vanhemman mukaan kuntoutusjaksolle asetetut tavoitteet saavutettiin aina ja
kolmen léhes aina. Niiden toteutuminen (3,5) oli ldhes tirkeyttd (3,67) vastaavaa. He
olivat pitdneet asiaa lahiverkoston tyontekijoiden kanssa yhta tarkednd, mutta
tyontekijat olivat arvioineet toteutumisen (3) melkein merkitsevésti (Wilcoxon Z -
2,449, sig. .014) tiarkeyttd heikommaksi. Vanhempien ja tyontekijoiden toteutumisen
arvioiden vilinen ero osoittautui melkein merkitseviksi (Mann-Whitney Z -2,526, sig
.012). Ndkemyseroa saattaisi voida selittdé yhteisen tavoitteenasettelun puuttumisella
kuntoutusjakson suunnitteluvaiheessa. Tarkeimpéna (3,75) tavoitteiden saavuttamista
pitiviat Kuntoutumiskeskuksen tyontekijit, joiden arvio toteutumisesta (3,25) sijoittui

vanhempien ja tyontekijoiden viliin.

Vanhempien kysymyksen 85 lisériveille tiydentdmistd vastauksista ilmeni, etté
tavoitteet olivat osittain laajempia ja pidemmalle aikavilille asetettuja. Yksilollinen
kuntoutuslaitosjakso ndhtiin vain osana kokonaiskuntoutumisen prosessia. Lapsen
kehityksen suunta todettiin kuitenkin hyvéksi ja yksilollinen kuntoutuslaitosjakso

erinomaiseksi. Kuntoutumisen todettiin kuitenkin vievdn oman aikansa ja edistymisen
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tapahtuvan hitaasti, mihin lapsi tarvitsi lisdd aikaa. Apua oli saatu, mutta prosessi
jatkuu vield. Sama suunta nikyi myds ldhiverkoston tyontekijoiden vastauksissa
(kysymys 24). Kaikissa taidoissa oli havaittu hidasta edistymista ja kaikissa kehityksen
osa-alueissa oli menty eteenpéin uusia tavoitteita asettaen. Sekd Engleman (1998) etta
Murdoch (2004) ovat todenneet syntymaistidén kuulondkovammaisten lasten aikaa,

sdaannonmukaisuutta ja pitkédjénteistd sitoutumista vaativiksi.

Kuntoutusjakson tarjoama apu. Vanhempien sekd 1dhiverkoston ja
Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden arviot olivat yhdenmukaisia sen suhteen, etté
kuntoutusjakso oli edesauttanut kuntoutujan arjessa selviytymisti seka palvellut
perheen arkea ja tyontekijoitd (kysymykset 82—84, 90-92, 73—75), mutta heikommin
kuin niiden koettu tirkeys (Taulukko 10). Parhaiten kuntoutusjakso oli palvellut
(kysymys 84) lahiverkoston tyontekijoitd. Kuntoutuslaitosjakso oli ldhiverkoston
tyontekijan kuvaamana tukenut mahtavalla tavalla kuntoutujan 1ahiympérist6a
toimimaan yhdensuuntaisesti vuorovaikutus- ja kommunikaatiotilanteissa kuntoutujan
kanssa. Kuntoutumiskeskuksen tyontekijét olivat ndhneet timén tarkeimmaéksi (3,75)

asiaksi ja my0s toteutuneen vastaavan tasoisesti.

Taulukko 10. Yksil6llisen kuntoutuslaitosjakson tarjoama apu.

Yksilollinen vanhemmat ei vast. lahiverkost | ei Kunt. keskus | ei
kuntoutus- N=16 o] vast. N=4 vast.
laitosjakso tot. /tarkeys N=13 tot. /tarkeys
on tot.

/tarkeys
82.edesauttanut | 3,25/3,83* 5 3,3/3,8 3 3,33/3,67 1
kuntoutujan
arjessa
selviytymista:
83.palvellut 3,3/3,5 7 3,22/3,89 4 3,33/3,67 1
perheen arjessa
selviytymista:
84.palvellut 3,38/3,63 9 3,44/3,67 4 3,75/3,75 1
tydntekijoita:

(*p<.05)

Asioiden tirkeysjérjestyksessé vastaajien ndkemykset erosivat toisistaan. Vanhemmat
painottivat kuntoutujan arjessa selviytymisen tukemista erittdin tirkeénad (3,83), mika
kuitenkin toteutui (3,25) tilastollisesti melkein merkitsevisti (Wilcoxon Z -2.333, sig.
.020) heikommin. Yhden vanhemman kirjoittamasta lissdkommentista kuitenkin ilmeni,
ettd kuntoutusjakso antoi kuntoutujalle uskoa elaméaéan. Myds lahiverkoston

tyontekijoille asia oli ollut erittdin tirked. Tarkeimmaéksi he olivat kuitenkin arvioineet
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(3,89) perheen arjessa selviytymiseen saadun avun. Sen toteutuminen (3,22) oli
tarkeyttd heikompi, mutta ei tilastollisesti merkitsevisti. Yhden tyontekijan
lisiskommentissa todettiin, ettd perhe on tullut kuulluksi ja saanut ohjausta arkea ja
lapsen tulevaisuutta koskevaan paatoksentekoon, on oltu heita varten. Taméa on tarkeaa
ja tukee perheen arjessa selviytymistd. Vanhemmat olivatkin kokeneet saaneensa
kokemuksia muista vastaavista lapsista, tietoa tilanteesta ja apua jatkoa ajatellen kuten

tulevaisuuden polkuja ja tietoa eri vaihtoehdoista.

Vanhempien yksiloidymmiit arviot saadusta avusta. Kysymyksiin 82—84 liittyi
yksiloidympid vaihtoehtoja. Taulukossa 11 kuvattujen tulosten perusteella
kuntoutusjakso oli vanhempien mukaan edesauttanut kuntoutujan arjessa selviytymisté
eniten lisddmailld hinen tietojaan aistien kdyton hyddyntdmisestd. Perheen arjessa
selviytymiseen vanhemmat kokivat saaneensa parasta apua oman ymmarryksensa
lisddntyessd kuntoutujan aistien kdyton ongelmista seké saadessaan tietoa
apuvilineiden ja palveluiden hyddyntdmisestd. Lihiverkoston tyontekijoiden
ymmaérryksen lisddntyminen kuntoutujan aistienkdyton ongelmista sekd heidan
kdytannon taitojensa kasvaminen olivat myos merkittavé apu. Kyselylomakkeen
avoimilla riveilld (kysymys 85) vanhemmat kuvasivat tilanteita, joihin
kuntoutusjaksosta oli ollut konkreettia apua: siirtymévaiheen suunnittelu ja tydstdminen
sekd tiedonsiirto koulun tyontekijoille, lapsen tukeminen siirtymédvaiheessa sekd
tutustumisjakson jéarjestyminen erityiskoululle ja lisdksi apuvilineiden, terapian ja

perhekurssin jérjestyminen.

Taulukko 11. Vanhempien arvio kuntoutusjakson tarjoamasta avusta kuntoutujalle,
perheelle ja tyontekijoille.

Kuntoutusjakso
on aiti isa aiti isa aiti isé
N=8 | N=8 N=8 | N=8 N=8 | N=8
82. edesauttanut 83. palvellut perheen 84. palvellut
kuntoutujan arjessa selviytymista: tyontekijoita:
arjessa
selviytymista:
lisdamalla ymmarrysta lisdamalla ymmarrysta
kuntoutujan kuntoutujan aistienkéaytén
aistienkayton ongelmista
ongelmista 8 7 4 7
lisdamallatietoa lisdéamalla tietoa lisdéamalla tietoa
aistien kayton kuntoutujan aistien kuntoutujan aistien
hyddyntamisesta kéayton kayton hyddyntamisesta
8 7 hyddyntamisesta 8 6 4 6
lisaamalla tietoa lisdéamalla tietoa lisdéamalla tietoa
apuvédlineiden ja apuvélineiden/ apuvélineiden /palvelujen
palvelujen palvelujen hyddyntamisesta
hyddyntamisesta 7 6 hyddyntamisesta 8 7 3 5
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kehittamaan kehittamalla kaytannon kehittamalla tyéntekijan
kaytannon taitoja taitoja toimia kaytannon taitoja toimia
8 kuntoutujan kanssa kuntoutujan kanssa 7
kehittamalla yhteisen lisdamalla tydntekijan ja
kuntoutujan vuorovaikutuksen kuntoutujan valista
vuorovaikutus- ja kehittymisessa vuorovaikutusta
kommunikaatiotaitoja | 8 6
arkipéivan tilanteista lisdamalla tyontekijan ja
selviytymisessa perheen vélista
vuorovaikutusta 5
tarpeellisten tarpeellisten palvelujen lisdamalla tyontekijoiden
palvelujen jarjestymisena keskinaista
jarjestymisena 6 4 3 5 vuorovaikutusta 3 4

Vanhempien vastauksia oli myds mahdollista verrata keskeniin. Aidit olivat arvioineet
kuntoutusjakson kokonaisuudessaan hieman hyddyllisempéni lapselle ja perheelle kuin
isdt. He totesivat saaneensa arjen rumbaan kaytannon vihjeitd. He olivat saaneet tukea
yleensd lapsen kanssa toimimiseen sekd kommunikaation eteenpéin viemiseen kuin
myds sosiaalisten taitojen ja itsendisen litkkumisen tukemiseen. Isdt nékivét
kuntoutusjakson palvelleen erityisesti tyontekijoité ja tarjonneen perheelle apua
tarpeellisten palveluiden jarjestymisen seki arkipdivin tilanteista selviytymisen osalta.
Aidit niikivit lapsen vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitojen seki kiytinnon taitojen
kehittymiseen saadun avun isid suurempana. Nam4 asiat ovat merkityksellisid lapsen
kanssa arjessa toimittaessa ja didit saattavat havaita nima lapsessa tapahtuvat pienet
muutokset herkemmin kuin isét, joilla painottui enemmin tiedon saannin ja

ymmaértdmisen merkitys.

Yhteenveto. Tiukoista kriteereistd huolimatta kuntoutuslaitosjaksolle asetetut tavoitteet
oli saavutettu hyvin. Kotipaikkakunnalla toteutettava yksil6llinen kuntoutuslaitosjakso
oli tarjonnut osallistujille tietoa kuntoutujan aistien kaytostd seka lisdannyt kdytdnnon
taitoja toimia seki olla vuorovaikutuksessa kuntoutujan kanssa. Tulos on
yhdensuuntainen aiemmin esitettyjen syntymaéstién kuulonikovammaisten lasten

kuntoutustutkimusten (Murdoch 2004) kanssa.

Yhteisty6lld ammattilaisten kanssa on Fergusonin ym. (1994) mukaan merkitysti
perheille vain siltd osin, kuinka se tuottaa lisdhyotya lapselle. Vanhempien tarkeimpéna
kokemaan, kuntoutujan arjessa selviytymiseen, ei kaikilta osin pystytty vastaamaan.
Tavoitteet olivat yksildllisen kuntoutuslaitosjakson keskeiseen aihealueeseen seki
kestoon ndhden laajoja. Rajaamalla tavoitteita nimenomaan titi kuntoutusmuotoa ja

sithen varattua aikaa vastaaviksi sekd pilkkomalla tavoitteet pienempiin osatavoitteisiin,



82

niiden saavuttaminen lyhyemmélldkin aikajaksolla voisi tulla paremmin mahdolliseksi.
Lapsen ympérilld toimivan ty6ryhmén sitoutuminen yhteisiin toimintatapoihin seké

sadnndllinen seuranta ja arviointi edesauttaisivat osaltaan tavoitteiden saavuttamisessa.

Perheldhtdiseen toimintatapaan sisdltyi McWilliamin ym. (1998) mukaan
tyontekijoiden halukkuus vuorovaikutukseen ja yhteistyohon seki yhteiseen
oppimisprosessiin omaisten ja verkoston kanssa. Oman tiedon tarve, miké ilmeni sekd
tyontekijoiden ettd vanhempien vastauksissa motivoi tiedon jakamiseen sekéd yhteiseen
oppimisprosessiin antautumiseen, mikd Redbroen ym. (2006) mukaan on edellytys
lapsen kehityksen tukemiseen. Kuntoutusjakson tavoitteissa korostui erityisesti
ldhiverkoston tyontekijéiden tietotaidon lisdédntyminen. Tavoite on vélillinen, mutta
perheen tukemisen kannalta oleellinen. Tydntekijoiden tietojen ja taitojen
lisddantyminen mahdollistaa tyon ja vastuun jakamisen lapsen kehittymisen tukemisessa
keventden vanhempien taakkaa. On tirkedd tiedostaa tdima kuntoutusjakson keskeinen
painopiste ja tuoda se avoimesti esille sekd kuntoutusjaksosta tiedotettaessa ettd myos

suunnitteluvaiheessa, koska silla on merkitysté yhteisten tavoitteiden asettelussa.

Ehképa tuo vilillinen tavoitteenasettelu selittdd vanhempien perheelle saatavan avun
asettamisen vdhemmain tdrkeéksi suhteessa lapselle ja ldhiverkoston tyontekijoille
saatuun apuun. Tulos heréttdd kuitenkin miettiméén, eikd perhe tarvinnut palveluja vai
eiko niitd odotettu tdlta kuntoutusmuodolta. Yksil6lliselld kuntoutusjaksolla on oma
rajattu roolinsa kuntoutuksen kokonaisuudessa. Perheen arjessa selvidmistd laajemmin
tukevat palvelut ovat padsaiantdisesti kunnan tarjoamia, eivatka siten
Kuntoutumiskeskuksen jérjestettavissd. Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden
haastattelussa tuli kuitenkin ilmi jarjestotyon kautta esiin nouseva perustehtava,
asiakkaan oikeuksien valvonta, minké pohjalta perheen palveluiden tarve palautuu

Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden kisiin, elleivdt asiat muutoin tule hoidetuksi.

9. YHTEISTYO KUNTOUTUSJAKSON AIKANA

Olennainen edellytys kuntoutujan ldahiverkostossa toteutettavalle kuntoutukselle on eri
toimijatahojen vélinen yhteisty0 ja sen sujuminen. Koska Kuntoutumiskeskus on
yksilollisessd kuntoutuslaitosjaksossa palveluntuottaja, tarkastelen yhteistyokysymyksia

ensisijassa heiddn toimintaansa nihden. Léhiverkoston ja vanhempien seka heidén
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keskindisen yhteistyonsé toimivuus on kuitenkin myds yksi kuntoutusjakson

onnistumisen edellytys ja siten oleellinen tarkastelun kohde tissé yhteydessa.

9.1 Kuntoutumiskeskus yhteistyokumppanina

Yhteistyé vanhempien ja Kuntoutumiskeskuksen vililld. Kuntoutumiskeskuksen
tyontekijoiden vastauksissa yhteistyon vanhempien kanssa kuvattiin olleen avointa,
keskustelevaa sekéd tukevaa ja kuuntelevaa yhteistytd, misséd otettiin huomioon perheen
elaméntilanne. Vanhempien arviota Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden toiminnasta
yksilollisen kuntoutuslaitosjakson toteutuksessa selvitettiin kysymyksilld 44-57
(Taulukko 13). Avoimuus ja luottamuksellisuus (kysymys 45), tehtyihin sopimuksiin
luottaminen (kysymys 53) sekd yhteistyon toimiminen (kysymys 57) olivat vanhempien
nidkemyksen mukaan kaikkein tarkeimpid (3,94) asioita. Mahdollisuus kertoa asioista
avoimesti ja luottamuksellisesti toteutui erittdin hyvin (4). Tyontekijd, joka saapui
perheeseen ystivani, koettiin myos McWilliamin ym. (1998) mukaan rehelliseksi ja
luotettavaksi ja asioista suoraan puhuminen helpommaksi kuin etdisemmén tyontekijan
kanssa. Yhteistyo toimi (3,75) hyvin, joskaan ei tarkeyttd vastaavasti. Sopimuksiin
luottaminen toteutui 1dhes samantasoisesti (3,65), mutta tilastollisesti melkein

merkitsevisti (Wilcoxon Z-2,000, sig. .046) koettua tiarkeyttd heikommin.

Taulukko 13. Yhteistyd Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoiden kanssa vanhempien
arvioimana.
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tot.

tark.

N=16

ai-
na

lahes
aina

har-
voin

ei
kosk.

eritt.
tark.

tark.

melko
tarkea

ei
tark.

ei
vast.

3,63

3,81

44. Kuntoutumiskeskuksen
tyontekijoilléa on ollut
riittvasti aikaa keskustella
kanssani.

10

13

3,94

45. Olen voinut kertoa
asioistani avoimesti ja
luottamuksellisesti

16

15

3,44

3,75

46. Olen saanut tietoa
lapseni tilanteesta ja
kuntoutumisen
etenemisesta.

10

12

3,88

3,56

47. Mielipiteeni ja
ehdotukseni on kuultu.

14

10

3,63

3,69

48. Olen voinut kysya
tyontekijoiltd neuvoja ja
ohjeita omaan toimintaani
lapsen kanssa.

12

12

3,38

3,5

49. Tyontekijat ovat
tarjonneet ohjausta ja
tukea lapseni kanssa
toimimiseen.

10

3,06*

3,31*

50. Tyontekijat ovat
varmistaneet, etta olen
ymmartanyt ohjeet ja
pystyn toteuttamaan niita
lapsen kanssa.

3,31

3,56

52. Olen voinut antaa
palautetta ja
kehittamisehdotuksia
tydntekijan toiminnasta.

11

3,69*

3,94*

53. Olen voinut luottaa
tehtyihin sopimuksiin

11

15

3,88

3,81

54. Tyontekijat ovat
hyvéaksyneet tapani
osallistua lapseni
kuntoutukseen.

14

13

3,69

3,69

55. Olen voinut kysya
neuvoja ja ohjeita perheeni
tilanteeseen liittyen.

13

13

3,88

3,88

56. Tyontekijat ovat
kunnioittaneet perheeni
etenemistahtia lapsen
kuntouttamisessa.

14

14

3,75

3,94

57. Yhteistyd toimi.

12

15

(*p<.05)

Erittiin tirkeind (3,81) ndhtiin my0s riittdva keskusteluajan tarjoaminen (kysymys 44)

sekd vanhempien osallistumistavan (kysymys 54) seka (3,88) perheen etenemistahdin

kunnioittaminen (kysymys 56). Néisti erittdin hyvin (3,88) toteutuivat perheen

osallistumistavan ja etenemistahdin kunnioittaminen. Keskusteluaikaa ei ollut tarjota

aivan vastaavasti (3,63). Kolmentoista vanhemman arvioitua asian erittdin tirkeéksi se

toteutui kymmenen vanhemman osalta aina ja kuuden ldhes aina. perheiden

mielipiteiden ja ehdotusten kuuleminen (kysymys 47) toteutui kuitenkin erittiin hyvin

(3,88). Mahdollisuus palautteen ja kehittdmisehdotusten antamiseen tyontekijéiden

toiminnasta (kysymys 52) todettiin myds toteutuneen hyvin (3,31), mutta heikommin

kuin sen koettu tarkeys (3,56).
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Myos tiedon saaminen lapsen tilanteesta ja kuntoutumisen etenemisestd (kysymys 46)
koettiin tarkeéksi (3,75). Kahdentoista vanhemman arvioidessa asian erittdin tarkedksi
janeljan tarkedksi se toteutui (3,44) aina kymmenen vanhemman osalta ja ldhes aina
neljan. Mahdollisuus kysya neuvoja ja ohjausta perheen tilanteeseen (kysymys 55)
(3,69/3,69) samoin kuin lapsen kanssa toimimiseen (kysymys 48) 1 (3,63/3,69) toteutui
tarkeyttd vastaavasti. Sen sijaan (kysymys 49) ohjauksen saaminen (3,38/3,5) sekd
(kysymys 50) annettujen ohjeiden ymmaértdmisen varmistaminen (3,06/3,31) toteutuivat
tarkeyttd heikommin. Vaikka jélkimmaéinen oli my0s arvioitu vihiten tdrkedksi, sen
toteutuminen osoittautui melkein merkitsevisti (Wilcoxon Z -2,000, sig. .046) tarkeytti

heikommaksi.

Yhteistyo ldhiverkoston kanssa. Taulukossa 14 on koottuna ldhiverkoston
tyontekijoiden arviot yhteistyon toteutumisesta. My0s he olivat nostaneet tirkeimmaéksi
asiaksi (4) keskustelujen avoimuuden ja luottamuksellisuuden (kysymys 43).
Toteutuminen (3,75) jdi vanhempien arviota heikommaksi. Kahdentoista tyontekijan
pitdessd asiaa tdrkednd yhdeksén totesi sen toteutuneen aina ja kolme ldhes aina.
Téarkeimpind (3,92) asioina tyontekijdt nakivit myds tiedonsaannin kuntoutujan
tilanteesta ja kuntoutumisen etenemisesta (kysymys 44), mahdollisuuden kysya neuvoja
omaan toimintaansa kuntoutujan kanssa (kysymys 45) seké tehtyihin sopimuksiin
luottamisen (kysymys 55). Tiedonsaanti oli parhaiten toteutuneiden (3,83) joukossa.
Mahdollisuus neuvojen kysymiseen (3,75) oli toteutunut vanhempia paremmin, mutta

sopimuksiin luottaminen (3,67) heikommin.

Taulukko 14. Lahiverkoston tyontekijéiden arvio yhteistyostd Kuntoutumiskeskuksen
tyontekijoiden kanssa.

keski | arvo | lahiverkoston vastaukset N=13 | tot. f tark f
lahes | har- |ei eritt. melko | ei ei
tot. tark. | Kuntoutumiskeskuksen aina |aina |voin |kosk. |tark. |tarkea | tark. tark. | vast.

42. Tyontekijoilla on ollut
riittdvasti aikaa keskustella
3,83 | 3,58 | kanssani. 10 2 0 0 8 3 1 0 1

43. Olen voinut keskustella
tyontekijoiden kanssa avoimesti
3,75 |4 ja luottamuksellisesti 9 3 0 0 12 0 0 0 1

44. Olen saanut tietoja
kuntoutujan tilanteesta ja
3,83 [3,92 | kuntoutumisen etenemisesta. 10 2 0 0 11 1 0 0 1

45. Olen voinut kysya

tyontekijoiltd neuvoja ja ohjeita
omaan toimintaani kuntoutujan
3,75 |3,92 | kanssa. 9 3 0 0 11 1 0 0 1

46. Tyontekijat ovat tarjonneet
3,67 | 3,83 | ohjausta ja tukea kuntoutujan 8 4 0 0 10 2 0 0 1
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kanssa toimimiseen.

48. Tyontekijat ovat
varmistaneet, etté olen
ymmartanyt ohjeet ja ettd niiden
toteuttaminen on mahdollista

3 3,33 | kuntoutujan kanssa. 4 5 2 1 5 6 1 0 1

49. Tyontekijat ovat hankkineet
lisétietoa tai konsultaatioapua

3,18 | 3,45 | tarvittaessa. 5 4 1 1 5 6 0 0 2
50. Tyodntekijat ovat hyvaksyneet
3,83 | 3,67 | tapani osallistua kuntoutukseen. | 10 2 0 0 9 2 1 0 1

52. Tydntekijat ovat pyytéaneet
neuvoja ja ohjeita toimintaansa
2,09* | 3,10* || kuntoutujan kanssa. 2 0 6 3 3 5 2 0 2/3

53. Olen voinut antaa palautetta
tai kehittdmisehdotuksia

2,9 3 tydntekijn toiminnasta. 5 1 2 2 4 3 2 1 3
54. Mielipiteeni ja ehdotukseni on

3,25 | 3,25 | otettu huomioon 4 7 1 0 4 7 1 0 1
55. Olen voinut luottaa tehtyihin

3,67 |3,92 | sopimuksiin. 8 4 0 0 11 1 0 0

3,67 |3,83 | 56. Yhteisty0 toimi. 8 4 0 0 10

(*p<.05)

Tarkeimmiksi (3,83) arvioituja asioita olivat my0s tyontekijoiden tarjoama ohjaus ja
tuki (kysymys 46) sekéd yhteistyon toimiminen (kysymys 56), joskin niiden toteutuminen
(3,67) jii hieman heikommaksi. Parhaiten toteutuneisiin (3,83) asioihin kuuluivat
liséksi riittdvan keskusteluajan tarjoaminen (Kysymys 42) seké tyontekijoiden
osallistumistavan hyviaksyminen (kysymys 50) my0s suhteessa niiden arvioituun

tarkeyteen (3,58 ja 3,67).

Heikoimmin oli Kuntoutumiskeskuksen tyontekij6iltd toteutunut (2,09) neuvojen tai
ohjauksen pyytdminen ldhiverkoston tyontekijoiltd kuntoutujan kanssa toimimiseen
(kysymys 52). Se osoittautui melkein merkitsevésti (Wilcoxon Z -1,983, sig. .047)
tarkeyttd (3,10) heikommaksi. Mahdollisuus (2,9/3) antaa palautetta tai
kehittdmisehdotuksia tyontekijan toiminnasta (kysymys 53) seka (kysymys 48) ohjeiden
ymmaértdmisen varmistaminen (3/3,33) olivat heikommin toteutuneiden, joskin myds

vihemmaéntirkeiden joukossa.

Yhteenveto. Vanhemmat ja lahiverkoston tyontekijat arvioivat yhteistyon
Kuntoutumiskeskuksen tyontekijéiden kanssa sujuneen hyvin. Perheldhtoiset
toimintatavat, kuten perheen mielipiteiden kuuleminen, asioiden avoin ja
luottamuksellinen késittely sekd vanhempien osallistumistavan ja etenemistahdin
kunnioittaminen olivat toteutuneet erittdin hyvin. Myos ldhiverkoston tyontekijét
arvostivat huomioiduksi tulemista yhteistydokumppaneina. Heidédn tapansa osallistua
kuntoutukseen oli hyviksytty. He olivat myds saaneet riittdvésti keskusteluaikaa seké

tietoa kuntoutujan tilanteesta.
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Ajan puute ja resurssipula nousivat esille Kuntoutumiskeskuksen tyontekijéiden
haastattelussa. Unohtaminen on inhimillistd, mutta kirjalliset sopimukset voisivat auttaa
asioiden muistamista ja niiden toteuttamista ajoissa. Annettujen ohjeiden
ymmaértdmisen varmistamisella olisi voitu osaltaan edesautettu sovittujen asioiden
toteutumista. Aikapulan korjaamiseksi henkilostéresurssien uudelleenkartoitus saattaa
olla tarpeen, silld tissd kisitellyt asiat ovat Savolaisen (2006) mukaan suorassa

yhteydessd kuntoutuspalveluiden laatuun.

Kuntoutumisjakson tehtévé erityisalan tietotaidon siirtdjand lapsen ldhiverkostoon
ilmeni tyontekijoiden roolissa ennemminkin tiedon tarjoajana kuin sen vastaanottajana.
Neuvojen ja ohjeiden pyytdminen ldhiverkoston tyontekijoiltd jdi vihdiseksi. Toisaalta
ohjausta ja tukea kdytdnnon arkeen seké niiden ymmaértamisen varmistamista myds
odotettiin. Alasuutari (2006) on todennut keskustelujen, jotka rakentuvat yhteisiksi
tulkittujen kasvatus- ja kuntoutuskysymysten ympdrille tuottavat helpommin
tasavertaista kanssakdymistd kuin ohjaavaksi tai opastavaksi tarkoitetut kohtaamiset.
Keskustelevaan toimintakulttuuriin ei siten mielleti sisdltyvin ammattilaisten
tarjoamien suorien neuvojen ja ohjeiden antamista, mutta silloin kun vanhemmat tai

tyontekijét sitd itse odottavat, se on perusteltua.

Mahdollisuus palautteenantoon sisiltyy luottamukseen ja avoimuuteen. Tamé
saattaisivat toteutua helpommin, mikaéli siind kdytettédisiin apuna kirjallista kaavaketta.

[lman sitd toiminnan kehittdmisen tarve voi jadda havaitsematta.

9.2 Vanhempien ja lidhiverkoston vilinen yhteistyo

Lihityontekijoiden ja terapeuttien roolit ovat erilaiset, minkd vuoksi késittelen
vanhempien arviot yhteistyostd heiddn kanssa erikseen. Sen sijaan ldhiverkoston
tyontekijoiden arviot yhteisty0std vanhempien kanssa esitdn yhteni kokonaisuutena
(Taulukko 15). Suhteessa lahityontekijéihin, vanhemmat tapasivat terapeutteja
harvemmin: perheenjasenet mukana terapiassa silloin talléin tai terapeutti ohjasi
lapsen ratsastusharrastusta osallistumalla toisinaan ratsastukseen. Tyontekijat

totesivat kuitenkin, ettd vanhempien kohtaaminen on ollut liian véhaista.
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Verkoston tyontekijit kuvasivat yhteistyotd perheiden kanssa luottamukselliseksi ja
perhettd kunnioittavaksi: inhimillista kohtaamista — ja sellaistahan se on kokemukseni
mukaan ollut. Yhteistyon todettiin olevan parhaimmillaan silloin, kun asioista
keskustellaan avoimesti ja rehellisesti. Samat tavoitteet ja molemmat osapuolet tekevat

parhaansa sekd myos tuetaan toinen toisiamme.

Terapeuttien kanssa toteutuneessa yhteisty0ssé oli vanhempien arvion mukaan
lahityontekijoitd useammin tilastollisia eroja asian toteutumisen ja koetun tirkeyden
vililla (Taulukko 15). Tilastollisia eroja tarkeyden ja toteutumisen vililld 16ytyi
terapeuttien osalta kuusi (kysymykset 58, 59, 61,65, 66 ja 69) ja ldhityontekijoiden
kolme (kysymykset 59, 62 ja 69). Lihiverkoston tyontekijoiden omissa arvioinneissa
yhteistyon toteutumisesta vanhempien kanssa tilastollisia eroja 10ytyi nelja (kysymykset
68, 65, 66 ja 60). Tyontekijat olivat arvioineet kaikki yhteistyon osa-alueet tarkeiksi,
mutta toteutumiset néitd heikommiksi. Kriittisyys omaa toimintaa kohtaan on
osoittautunut McWilliamin ym. (1998) mukaan yhdeksi perheldhtdisesti toimivan

tyontekijan ominaisuudeksi.

Taulukko 15. Vanhempien ja ldhiverkoston tyontekijoiden vélinen yhteistyd.

vanhempien arvio 1ahi- teki kans- tera- kans- 1&hi- tyén- | arvio
yhteistydsta tyén joi- sa peut- sa verkos- | teki-
(N=16) den tien ton joide
n
N=13

véite tot. tark. ei tot. tark. ei tot. tark. ei

vast. vas vast.

t.

58. Tyontekijalla on 3,563 3,67 2 2,92* 3,46* 4 3,58 3,92 1

ollut riittavastiaikaa
keskustella kanssani.
& 57. Minulla on
ollut..

59. Olen saanut 3,47* 3,87* 2 2,92* 3,62 4 3,46 3,77 0
tietoa lapseni
tilanteesta ja
kuntoutumisen
etenemisesta.

& 58. Olen tarjonnut
tietoa...

60. Mielipiteeni ja 3,47 3,67 2 2,92 3,23 4 3,38 * 3,92 |0
ehdotukseni
kuntoutuksen
toteuttamisessa on
kuultu.

& 68. Olen kuullut..

61.. Olen voinut 3,67 3,67 2 3,46* 3,85* 4 3,62 3,85 0
luottaa tehtyihin
sopimuksiin.

& 64. Olen pitanyt
kiinni sopimuksista.

62. Tyontekijat ovat 3,33* | 3,8* 2 3,31 3,77 4 2,75 3,55 1/2
ottaneet vastaan
yksil6llisen




kuntoutusjakson
tarjoamia tietoja ja
kaytanteita omaan
tybhonsa lapseni
kanssa.

& 62. Olen hankkinut
lisatietoa tai
konsultaatioapua.

63. & 65. Olen voinut
arvioida
kuntoutuksen
toteutumista.

2,93

3,4

2,62

3,08

3,50

3,75

64. Olen voinut kysya
tyontekijoiltd neuvoa
ja ohjeita omaan
toimintaani lapseni
kanssa.

& 61. Olen tarjonnut
neuvoja jne.

3,43

3,57

3,23

3,54

2,73

3,36

65. Tyontekijat ovat
tarjonneet ohjausta ja
tukea lapseni kanssa
toimimiseen.

3,21

3,5

3*

3,69*

3,08*

3,68*

66. & 60. Tyontekijat
ovat varmistaneet,
etté olen ymmartanyt
ohjeet ja pystyn
toteuttamaan niité
lapseni kanssa.

3,14

3,43

2,92%*

3,62**

3,17

3,58*

66. Olen kysynyt
vanhemmilta neuvoja
ja ohjeita omaan
toimintaani
kuntoutujan kanssa.

2,77*

3,46*

67. & 63. Tydntekijat
ovat hyvaksyneet
tapani osallistua
lapseni
kuntoutukseen.

3,5

3,5

3,42

3,67

3,85

68. Olen voinut antaa
palautetta tai
kehittdamisehdotuksia
tyontekijan
toiminnasta.

& 67. Vanhemmat
ovat antaneet jne..

3,07

3,5

3,08

3,54

2,38

3,69

69. & 69. Yhteisty6
toimi

3,56*

3,71*

3,15**

3,85**

3,69

3,92

(*p<.05,** p<.01)

Tarkeimmaksi (4) ja parhaiten toteutuneeksi (3,85) asiaksi vanhempien kanssa
toteutettavassa yhteistydssi tyontekijit nékivét perheen osallistumistavan
kunnioittamisen (kysymys 67, 63). My6s vanhempien arvioinneissa se oli yksi
parhaiten toteutuneita osioita seki terapeuttien (3,42/3,67) ettd 1dhityontekijoiden

(3,5/3,5) osalta. Vastauksista ei selvinnyt, miten vanhempien osallistumisesta

&9

tyontekijoiden kanssa oli sovittu. Toiseksi tarkeimpini (3,92) asioina tyontekijit pitivit

yhteistyon toteutumista vanhempien kanssa (kysymys 69,69), riittdvéan keskusteluajan

tarjoamista (kysymys 58 & 57) sekd vanhempien mielipiteiden ja ehdotusten

kuulemista (kysymys 60 & 68).
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Tyontekijdt olivat arvioineet yhteistyon vanhempien kanssa parhaiten toteutuneeksi
(3,69) osioksi. My6s vanhempien mukaan yhteistyo ldhityontekijoiden kanssa oli
parhaiten toimiva osa-alue (3,56), vaikka se jdi melkein merkitseviasti (Wilcoxon Z-
2,236, sig. .025) koettua tirkeyttd (3,71) heikommaksi. Terapeuttien osalta yhteistyon
toimiminen oli toinen tarkeimmisté (3,85) osioista, mutta toteutui (3,15) merkitsevésti

(Wilcoxon Z -2,714; sig. .007) tarkeyttd heikommin.

Tyontekijét nékivat riittdvan keskusteluajan toteutuneen (3,58) vanhempia paremmin.
Vanhempien mukaan yhteisen keskusteluajan jarjestiminen terapeuttien kanssa kuului
heikommin toteutuneisiin (2,92) osioihin. Se jdi melkein merkitsevasti (Wilcoxon Z -
2,333; sig. .020) heikommaksi suhteessa koettuun tirkeyteen (3,64). Lahityontekijoiden
kanssa (3,53/3,67) keskusteluaikaa oli ollut vdhin paremmin ja se oli my0s koettu

hieman tarkedmmaksi.

Vanhempien mielipiteiden kuuleminen toteutui (3,38) tyontekijoiden arvioissa melkein
merkitsevisti (Wilcoxon Z -2,121; sig. .034) tarkeyttd heikommin. Vanhempien arvion
mukaan se oli yhteistyOssa terapeuttien kanssa heikommin toteutunut osa-alue (2,92),
joskin my0s vihemman tirked (3,23). Yhteistyossd ldhityontekijoiden kanssa asia oli

nihty tirkedksi (3,67) ja my0s paremmin toteutuneeksi (3,47).

Vanhempien arvioinneissa juuri tdrkeimmiksi arvioidut asiat yhteisty0ssa
lahityontekijoiden kanssa toteutuivat tilastollisesti heikoimmin. Tarkein (3,87) eli
tiedonsaanti lapsen tilanteesta (kysymys 59 & 58) toteutui (3,47) melkein merkitsevisti
(Wilcoxon Z -2,449, sig. .014) tiarkeytta heikommin. Terapeuttien osalta tiedon
tarjoaminen arvioitiin heikommin toteutuneisiin (2,92) asioihin ja melkein
merkitsevisti (Wilcoxon Z -2,460, sig. .014) tirkeyttd (3,62) heikommaksi.
Tyontekijoiden omissa arvioissa asia oli todettu tiarkedksi (3,77), mutta heikommin
toteutuneeksi (3,46). Ammatti-ihmisten valmius tiedon hankintaan ja jakamiseen on osa
vanhempien tdysivaltaisen osallistumisen tukemista (Jvretveit 1995; Tauriainen 2000;

Kovanen 2004).

Toiseksi tirkein (3,8) yksildllisen kuntoutuslaitosjakson tarjoamien tietojen
vastaanottaminen (kysymys 62 & 62) toteutui (3,33) vanhempien mukaan merkitsevasti

tiarkeyttd heikommin (Wilcoxon Z -2,646, sig. .008). Terapeuttien osalta
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tiedonhankinnan toteutuminen (3,31) oli arvioitu ldhes samantasoiseksi, mutta koska
tarkeys oli arvioitu alhaisemmaksi (3,77), ero ei muodostunut tilastollisesti
merkitseviksi. Tyontekijoille esitetty kysymys 62: Olen hankkinut lisatietoja tai
konsultaatioapua tarvittaessa ei taysin vastannut vanhemmille esitettyd kysymysta.
Lisédtiedon hankinta ei siséltynyt tyontekijoiden tirkeimpien asioiden (3,55) joukkoon
ja sijoittui heikommin toteutuneisiin (2,75) asioihin. Tiedonhankinta sisdltyy kuitenkin

keskeisesti perheldhtdisen tyontekijan ammatillisiin taitoihin (McWilliam ym. 1998).

Terapeuttien kanssa toteutuneessa yhteistydssi sopimuksiin luottaminen (kysymys 61
& 64) oli yhteistyon sujumisen lisdksi vanhempien arvioinneissa toinen tirkeimmista
(3,85) asioista. Vaikka se osoittautui olevan parhaiten toteutunut (3,46) osa-alue, ero
muodostui tilastollisesti melkein merkitseviksi (Wilcoxon Z -2,236, sig. .025).
Lahityontekijoiden osalta sopimuksiin luottaminen toteutui (3,67) tiarkeyttd.(3,67)
vastaavasti. Tdma oli myds tyontekijoiden tirkeimpind pitdmié asioita ja sen arvioitiin
toteutuneen toiseksi parhaiten. Luottamusta lisddvit Karilan (2006) mukaan my0s

pitkéaikaiset ja hyvét vuorovaikutussuhteet.

Tilastollisesti tarkeyttd heikommin toteutuivat terapeuttien kanssa vanhempien
arvioimana myds ohjauksen ja tuen saaminen sekd ohjeiden ymmartdmisen
varmistaminen. Ohjauksen ja tuen saaminen (kysymys 65 & 59) toteutui heikommin
niin terapeuttien (3/3,69) kuin 1dhityontekijoidenkin (3,21/3,5) osalta. Terapeuttien
osalta ero oli kuitenkin tilastollisesti melkein merkitseva (Wilcoxon Z -2,460, sig.
.014). My®és tyontekijoiden omissa arvioissa toteutuminen (3,08) osoittautui
tilastollisesti melkein merkitsevésti (Wilcoxon Z -2,121, sig. .043) tarkeytta (3,58)

heikommaksi.

Ohjeiden ymmaértdmisen varmistamisen (kysymys 66 & 60) vanhemmat nakivét
terapeuttien osalta toteutuneen (2,92) merkitsevéasti heikommin (Wilcoxon Z -3,000,
sig. .003) kuin sen tdrkeyden (3,62). Lahityontekijoidenkéén osalta toteutuminen (3,14)
el vastannut tdrkeyttd (3,43). Tyontekijoiden oman arvion mukaan ohjeiden
varmistaminen toteutui (3,17) melkein merkitsevisti (Wilcoxon Z -2,236, sig. .025)
tarkeyttd (3,58) heikommin. Toisaalta tyontekijit eivat myoskéén itse olleet kovin usein

kysyneet vanhemmilta neuvoja ohjeita omaan toimintaansa lapsen kanssa (kysymys 66).
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He arvioivat myds timén toteutuneen (2,77) merkitsevésti (Wilcoxon Z -2,460, sig.

.014) koettua tarkeyttd (3,46) heikommin.

Vihiten tarkedksi (3,36) ettd myos heikommin toteutuneeksi (2,73) tyontekijit olivat
arvioineet vanhempien mahdollisuuden neuvojen ja ohjeiden kysymiseen (kysymys 64
& 61). Vanhemmat sen sijaan nékivit asian tdrkedmpénd niin yhteistydssa
1ahityontekijoiden (3,57) kuin terapeuttienkin (3,54) kanssa ja my0s toteutuneen
tyontekijoiden arviota paremmin niin 1dhityontekijoiden (3,43) kuin terapeuttien (3,23)
kanssa. Ammatti-ihmisten apua ja tukea tarvitaan lapsen kehitysti edistdvien

toimintojen integroimisessa perheen arkeen (Maitta 2000).

Vanhempien mahdollisuus arvioida kuntoutuksen toteutumista (kysymys 63 & 65)
nihtiin tyontekijoiden vastausten perusteella tarkedksi (3,75) ja hyvin toteutuneeksi
(3,5). Vanhempien vastauksissa se osoittautui heikosti toteutuneeksi mutta myds
vihemmén tirkedksi sekd lahityontekijoiden (2,93/3,4) etté terapeuttien (2,62/3,08)
osalta. Palautteen antaminen lahityontekijoille (kysymys 68 & 67) toteutui vanhempien
mukaan (3,07) koettua tirkeyttd (3,5) heikommin. Lihes samantasoisesti se oli
toteutunut myds (3,08/3,54) terapeuttien osalta. Tyontekijoidenkin arvioinneissa tima
oli heikoimmin toteutunut osa-alue (2,38) joskin tirked (3,69). Erot eivit kuitenkaan

olleet tilastollisesti merkitsevia.

Yhteenveto. Kaikilla perheilld ei ollut 1ahityontekija- tai terapeuttiyhteyksid. Timéa on
huomionarvoinen asia vanhempien tuen ja jaksamisen kannalta erityisesti, mikali
perheelld ei ole ystévid tai omaisia tukemassa arjessa selviytymisté. Toisaalta yhteisty
jo olemassa olevan tyontekijaverkoston kanssa ei vanhempien mukaan kaikilta osin
vastannut asian tarkeyttd. Ottaen huomioon yksil6llisen kuntoutuslaitosjakson
toteuttamiseen perheldhtdiseen ldhestymistapaan siséltyvén ldhiverkoston suuren
merkityksen, tuloksia on syytd pohtia tarkemmin, silld ne vaikuttavat ristiriitaisilta.
Vanhempien osallistumistavan kunnioittaminen ei ole samassa suhteessa niihin

vastauksiin, jotka todellisuudessa epddvit vanhempien todellisen osallistumisen.

Riittivin ja kiireettdmén keskusteluajan puute ei mahdollista perheen tarpeiden ja
toiveiden kuulemista lapsen kuntoutumisen tukemisessa saati lapsen, vanhempien tai

perheen pulmien pohtimista ja yhteistd ratkaisemista tai muihin palveluihin ohjaamista.
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Yhteiset palaverit seké yhteisesti toteutetut terapia- tai toimintatuokiot lapsen arjessa
voisivat osaltaan parantaa tilannetta seki edesauttaa toinen toistensa asiantuntijuuden
arvostamista. Ne tarjoaisivat myos vanhemmille mahdollisuuden olla aktiivinen
osallistuja ja vaikuttaja lapsensa kuntoutumisprosessissa. (Maattd 1999a.) Kdytdnnon
yhteisty0 voisi edesauttaa myos tyontekijoiden keskindistd ammatillisen osaamisen
jakamista, missé tarvittavan lisdtiedon hankinta ja sen jakaminen ovat osa yhteisté

oppimisen prosessia.

Lahityontekijoiden ja vanhempien vilisen yhteistyon saattoi kokonaisuutena todeta
toteutuneen melko hyvin. Sen sijaan yhteisty0ssi terapeuttien kanssa osoittautui olevan
tarvetta kehittimiseen. Kuntoutuksellisten interventioiden sulauttaminen
perheldhtoiseen kontekstiin on Weisnerinkin ym. (1994) mukaan osoittautunut perheen
ulkopuolelta tarjottavan tuen todelliseksi haasteeksi. Perheldhtdiset toimintatavat eivét

ndytd helposti istuvan nykymuotoiseen terapiatyon toimintamalliin.

Perheldhtdisyyden toteutuminen edellyttdd Weisnerin ym. (1994), Gallimoren (1989) ja
Maiitén (1999a) mukaan tilanteen tarkastelua nimenomaan perheen eiké ainoastaan
lapsen ja tyontekijan ndkokulmasta. Tyontekijoiden ja vanhempien arvioiden
perusteella voi todeta ettd perheldhtdiset periaatteet on tiedostettu, mutta niiden
sisdistdminen ja kdytdntoon juurruttaminen vaativat vield tyOstamistd (vrt. Law ym.
2003; Rantala ym. 2005). Vanhempien ja tyontekijoiden yhteiset ponnistelut lapsen
kuntoutumisen tukemisessa seka tietojen keskindinen jakaminen eivét ole mahdollisia,

mikéli yhteistydlle ei ole riittdvisti tilaa eikd sitd koeta luontevaksi.

Asioissa, jotka vanhemmat olivat kokeneet tdrkeimmiksi yhteistyon toteutuminen
lahityontekijoiden kanssa erosi tilastollisesti eniten eli riittdva tiedonsaanti lapsen
tilanteesta seki yksilollisen kuntoutuslaitosjakson tarjoamien tietojen vastaanottaminen.
My0s terapeuttien kanssa tehtavéssi yhteistydssd vanhempien tirkeimpind pitdmat
asiat, yhteistyon sujuminen seké luottamus tehtyihin sopimuksiin, toteutuivat selvasti
heikommin. Rakentavan palautteen anto kuuluu avoimeen ja luottamukselliseen
keskusteluun ja vastaavasti palautteen huomioiminen omassa toiminnassa on ty9ssé
kehittymisen kannalta keskeinen asia. Kirjallinen palautekysely saattaisi auttaa sekd

palveluiden ettd myds tyontekijoiden oman toiminnan arvioinnissa ja kehittdmisessa.
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9.3 Lahiverkoston tyontekijoiden keskiniinen yhteistyo

Yhteistyota (kysymys 18 & 21) ldhiverkoston tyontekijoiden kesken on toteutettu mm.
tapaamalla, puhelimitse tai sdhkopostilla/kirjeelld. Sen sijaan kotona ty6té tekevalla
pdivdhoitajalla ei valttdmattd ollut muita yhteistyOkumppaneita. Yhteistyo toteutui mm.
sdaannoéllisind palavereina pdivikodissa seki terapeutin ja hoitajan yhteisend toimintana
lapsen kanssa. Terapiassa saattoi parhaimmillaan olla joka kerralla avustaja mukana tai
tapaaminen oli jérjestetty kuntoutujan terapiatunnin jélkeen. Avustajan huomioiminen
ja mukaan ottaminen kuntoutusyhteisty6hon on kuntoutumisen etenemisen kannalta
oleellista. Koulussa kuntoutujan avustaja saattoi osallistua puheterapiaan tai olla
mukana koululuokassa tai tyontekija toimi tulkkina kuntoutujan ja terapeuttien sekd
lahityontekijoiden vilissd. Parissa vastauksessa todettiin, ettd toteutunut yhteistyo oli

kylla ihan hyvaa ja etté tassa verkostossa asia on toteutunut mielestani hienolla tavalla.

Téarkeimpind asioina ldhityontekijoiden keskindisessé (3,88) seké ldhityontekijdiden ja
terapeuttien vilisessé (3,82) yhteistydssd nédhtiin keskindisen yhteistydn sujuminen
(kysymys 79 & 89) seka sopimuksiin Iuottaminen (kysymys 78 & 88).
Lahityontekijoiden keskindinen yhteistyo toteutui (3,13) tilastollisesti melkein
merkitsevisti (Wilcoxon Z-2,121, sig. .034) tarkeyttd heikommin (Taulukko 16).
Vastasivatko kysymykseen vain kriittisimmat, kun peréti viisi henkiloa jatti kokonaan
vastaamatta? Sen sijaan keskindinen sopimuksiin luottaminen toteutui (3,38) 1dhes
tarkeyttd vastaavasti. Vastaavasti ldhityontekijoiden ja terapeuttien vililld ndiden
arvioitiin toteutuneen (3,55) hyvin my0s suhteessa niiden tirkeyteen, vaikka muissa
yhteistyohon liittyvissd arvioinneissa olikin useampia tilastollisia eroja toteutumisen ja

tarkeyden vililla.

Taulukko 16. Lahityontekijoiden keskindinen seka terapeuttien kanssa toteutuva
yhteistyo.

Yhteistyon toteutuminen ja | lahitydn- lahitydntekijdiden
koettu tarkeys tekijoiden ja

valilla terapeuttien

N=9 valilla

N=13
tot. tark. ei tot. tark. ei
vast. vast.

70. & 80. Tyontekijoilléa on 3,0 3,22 0 3,36* 3,73* 2
ollut riittavasti aikaa
keskustella kanssani.
71. & 81. Olen voinut jakaa 3,22 3,56 0 3,45 3,64 2
ajatuksiani ja kokemuksiani
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kuntoutujan tilanteesta

72. & 82. Mielipiteeni ja 2,78 3,0 0 3,3 3,5 3
ehdotukseni on otettu
huomioon kuntoutuksen
toteuttamisessa.

73. & 83. Olen voinut kysya 3,44 3,44 0 3.09* 3,55* 2
tyontekijaltd neuvoja ja
ohjeita omaan toimintaani
kuntoutujan kanssa.

74. & 84. Tyontekijat ovat 3,11 3,33 0 2,88* 3,38* 5
tarjonneet ohjausta ja tukea
lapseni kanssa toimimiseen.
75. & 85. Tyontekijat ovat 2,67 3,11 0 2,89* 3,33* 4
varmistaneet, etté olen
ymmartanyt ohjeet ja voin
toteuttaa ne.

77. & 87. Olen voinut antaa 2,38 2,63 1 2,6 2,9 3
palautetta ja
kehittamisehdotuksia
tydntekijan toiminnasta.

78. & 88. Olen voinut luottaa 3,38 3,88 1 3,55 3,82 2

tehtyihin sopimuksiin.

79 & 89. Yhteistyd toimi 3,13* 3,88* 5 3,55 3.82 2
(*p<.05)

Lihityontekijoiden keskindisesséd yhteistydssd kolmanneksi tarkeimpéni (3,56) nédhtiin
keskindinen ajatusten ja kokemusten jakaminen (kysymys 71 & 81), mika toteutui (3,22)
hieman heikommin. Lahityontekijoiden ja terapeuttien vilisessd yhteistyossa
kolmanneksi tarkeimpéna oli riittdvan keskusteluajan jarjestyminen (kysymys 80). Se
toteutui (3,36) melkein merkitsevisti (Wilcoxon Z -2.000, sig. .046) koettua tirkeytté
(3,73) heikommin. Tdma selittdnee osittain myds sen, miksi mahdollisuus neuvojen ja
ohjauksen kysymiseen (kKysymys 83) (3,09/3,55) oli toteutunut melkein merkitsevésti
(Wilcoxon Z -2,236, sig. .025) koettua tarkeyttd heikommin, kuten myds (kysymys 84)
ohjauksen ja tuen tarjoaminen (2,88/3,38) seké (kysymys 85) ohjeiden ymmaértdmisen
varmistaminen (2,89/3,33) (Wilcoxon Z -2.000, sig. .046) ja jotka olivat myds

heikoimmin toteutuneiden joukossa.

Lahityontekijoiden keskindisessa yhteistydssd neuvojen ja ohjeiden kysyminen
(kysymys 73) oli toteutunut (3,44/3,44) parhaiten. Heikoimmin puolestaan olivat
toteutuneet (kysymys 72) mielipiteiden ja ehdotusten huomioon ottaminen (2,78/3) ja
(kysymys 75) ohjeiden ymmartdmisen varmistaminen (2,67/3,11). My®ds riittava

keskusteluajan jarjestyminen (3/3,22) jdi vahiiseksi.

Mahdollisuus palautteen ja kehittamisehdotusten (kysymys 77 & 87) oli sekd
lahityontekijoiden keskindisessa (2,38/ 2,63) etté terapeuttien (2,6/2,9) kanssa
toteutuneessa yhteistyossd heikoimmin toteutuneita osa-alueita. Tietotaidon jakamisen

ja toiminnan kehittymisen kannalta nima ovat oleellisia asioita.
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Yhteenveto. Luottamus tehtyihin sopimuksiin osoittautui yhteiseksi nimittédjaksi
keskindisen yhteistyon onnistumiselle. Lahityontekijoiden ja terapeuttien viliselle
yhteistyolle oli kuitenkin asetettu enemmaén painoa kuin ldhityontekijéiden
keskindiselle yhteistydlle. Vaikka ldhityontekijoilla ja terapeuteilla oli ollut enemmén
yhteistd keskusteluaikaa kanssa kuin 14hityontekijoilld keskenddn, ei sitd koettu
riittdviksi. He olivat kuitenkin saaneet keskindisestd ajatusten ja kokemusten
jakamisesta tukea omaan ty6honsd. Neuvojen ja ohjeiden kysyminen ei kuitenkaan
osoittautunut terapeuttien ja ldhityontekijoiden kesken yhtd luontevaksi kuin

lahityontekijoiden keskindisesséd yhteistyOssa.

YhteistyOn tiivistimisen tarve nousee tuloksista selkedsti esille. Syitd tilanteeseen on
varmaan monia, mutta toimintakulttuurin perusteiden tarkistaminen saattaisi olla
paikallaan. Monialaisen asiantuntijayhteistyon rakentuminen edellyttia siltojen
ylittdmistd eri ammattikuntien vililld. Seikkulan ym. (2007) kuuluttama monidinisyys
ja sithen tietoisesti pyrkiminen tarjoaa maaperdd ammattilaisten keskinéiselle
ajatustenvaihdolle. Tyontekijoiden keskindisen tasaveroisen ja vastavuoroisen
yhteistyon toteutumisen myo6td helpottuu myods vanhempien mukaan tuleminen

tyoryhméén.

Rakentavan palautteen pyytdminen ja tarjoaminen eivét ndytd kuuluvan suomalaiseen
tyOkulttuuriin, mutta ilman itsekriittistd ja ulkopuolista arviointia toiminnan
kehittyminen voi vaarantua. Tyontekijoiden ty6td ohjaavien, mutta osin
tiedostamattomien arvojen ja ldhtdoletusten nostaminen yhteiseen tarkasteluun on
oleellista toimintatapojen kehittimisessa (Irvine ym. 2002; Rantala 2002). Muutoin
saatetaan jaada hyviksi oletettuihin kdytanteisiin, vaikka ne eivét palvelisi sen enempéé

lasta, perheitd, omaa tydssd kehittymistéd kuin keskindistd yhteistyotakaan.

10. SUUNTAVIIVOJA TOIMINNAN EDELLEEN KEHITTAMISEKSI

10.1 Tavoitteiden saavuttamista edistivia tekijoita

Kysymykset (26,25,27) kartoittivat vanhempien ja tyontekijoiden kasityksia

tavoitteiden saavuttamista tukevista tekijoistd. Vastaukset keskittyivit viiteen
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pédteemaan: kurssi sindllddn seka siihen liittyva vertaistuki, asiakkaan tilanteen
tunteminen, kiinnostus ja sitoutuminen seka yhteistyd, suunnitelmallisuus ja yhteinen
oppiminen. Luvussa 2 kuvatut ekokulttuuriseen teoriaan pohjaavat perheldhtoisen ja

monialaisen yhteistyon sekd oppimisen rakenteet ovat poimittavissa esitetyisté asioista.

Kurssi sinélléién ja vertaistuki. Merkityksellistd vanhemmille oli, etti
Kuntoutumiskeskuksesta 10ytyi paikka, jossa oli perehdytty heididn lapsensa
kaksoisaistivammaan ja oli mahdollisuus osallistua tarjottuun kuntoutusjaksoon.
Erityisesti arvostettiin kuntoutusjakson toteutumista kotipaikkakunnalla. Jyvaskyldssa
tapahtuneen jakson ndhtiin puolestaan mahdollistaneen laajemman tiedonsaannin ja
perehtymisen lapsen diagnoosiin seké vertaistuen. Myos pdivihoitajan saama

vertaistuki nousi yhden vanhemman vastauksessa tirkeéna esiin.

Asiakkaan tilanteen tunteminen. Erityisen tirkedné ndhtiin Kuntoutumiskeskuksen
tyontekijoiden perehtyminen lapsen ja perheen tilanteeseen niin perusteellisesti. Tdmén
mahdollisti nimenomaan se, ettd tyontekijit kdvivit kotona ja nihtiin usein. Toisaalta
vanhemmat nékivit tirkednd my0s sen, etti keskityttiin lapseen ja ldhdettiin
tarkastelemaan asioita lapsen tilanteesta kisin sekd uskottiin ja luotettiin lapseen. Alan
erityistyontekijoiden konsultoinnit lasten arkeen Rantalan (2005) seké ldhihenkiloille
tarjottu intensiivinen ja pitkdaikainen tuki (Murdoch 2004) néhtiin myos tutkimusten

mukaan hyvind toimintatapoina.

Yhteistyo, suunnitelmallisuus ja oppimisprosessin tukeminen. Kuntoutumis-
keskuksen tyontekijan vastauksesta oli ndhtévissd laaja-alainen lapsen, perheen ja
tyontekijoiden huomiointi: avoin ja tasavertainen yhteisty0 verkoston kanssa, verkoston
kuuntelu arkipaivaisiin asioihin liittyvana -> millainen kuntoutujan elama on -> miten
voisimme parantaa eldménlaatua. Tyon yhteisend tavoitteena nahtiin lapsen ja perheen
eldmédnlaadun parantaminen, mihin yhteisesti pyrittiin ja missd vanhemmat ja
lahiverkoston tyontekijit kohdattiin yhteistydkumppaneina. Oleellista oli myds se, ettéd
tavoitteiden saavuttamista oli pohdittu yhdessd. Onnistuessaan yhteiset keskustelut

toimivat jo sindllddn perheitd voimauttavina (Seikkula ym. 2007).

Toiminnan suunnitelmallisuus seké selked tavoitteiden ja osatavoitteiden asettaminen

samoin kuin oikeat ohjeet ja niiden siirtiminen arkeen olivat ldhiverkoston mukaan
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edisténeet tavoitteiden saavuttamista. Edellytyksend kuitenkin oli, ettd ohjeista oli
osattu ottaa oppia. Vanhemmat puolestaan nidkivit merkityksellisend ajankdyton
suunnittelun siten, ettd késiteltdviin asioihin oli ollut aikaa perehtya ja ettd tyotd tehtiin

tavoitteiden mukaisesti.

Merkittdvand lopputulokseen vaikuttavana tekijand vanhemmat ja
Kuntoutumiskeskuksen tyontekijit nékivét verkoston tiedonhalun. Myds vanhemmat
osoittautuivat aktiivisiksi tiedonhakijoiksi. Nafstadin (1990) mukaan tdma on yksi alan
keskeinen edellytys. Konkreettisena tuloksena vanhemmat kuvasivatkin tyontekijoissé
oppimisen mydté tapahtuneen asennemuutoksen. Jakson aikana toteutunut NUD:n

koulutus tarjosi vield yhden lisdresurssin yhteisen oppimisprosessin toteutumisessa.

Kiinnostus ja sitoutuminen. Kuntoutumiskeskuksen nidkokulmasta perheenjisenten ja
hoitajien sitoutuminen seki taitavuus lapsen kommunikaatiokumppanina samoin kuin
perheen sinnikkyys ja suuri rakkaus lastaan kohtaan samoin kuin hoitajan vahva
osaaminen ja tydpanos olivat keskeisid tavoitteiden saavuttamiselle. Oleellisena
vanhemmat nékivit myds sen, ettd Kuntoutumiskeskuksessa oli asiantunteva ja innokas
tiimi tekemassa toitd ja aktiivisuus viedd asioita eteenpdin seké riittdvét resurssit, jotta
oli aikaa keskustella ja pohtia. Merkityksellistd lopputuloksen kannalta oli kaikkien
aktiivinen osallistuminen, mahtava yhdessa tekemisen ilmapiiri, koko perhe ja
lahityontekijat mukana motivoituneesti sekd perheen kanssa samat tavoitteet ja tiivis
yhteistyo (vrt. McWilliam 1998 ja Murdoch 2004). Yhteiset keskustelut, tapaamiset,
arkeen tutustuminen, videoiden analysointi ja yhteinen tietoisuus vuorovaikutukseen
vaikuttamisen mahdollisuuksista sekd monialaisen yhteistyon tuloksellisuus
edesauttoivat tavoitteiden saavuttamista. My0s uusien terapioiden alkaminen ja

erityistyontekijoiden tarjoama lisdtuki vauhdittivat kuntoutujan edistymiseen.

10.2 Tavoitteiden saavuttamista ehkiisevia tekijoiti seki kehittimisehdotuksia

Tahan lukuun olen yhdistidnyt kysymykset, jotka késittelivét tavoitteiden saavuttamista
ehkaisevia tekijoitd (kysymys 27,26,28), miti vield olisit toivonut otettavan huomioon
tai tehtdvén (kysymys 28,27,29,30) sekd millaista yhteisty olisi ollut parhaimmillaan

(29,28,31,32). Ne kuvasivat lasten varhaisvuosien kehityksen tukitoimien

monimuotoisuutta. Vastauksissa oli runsaasti toiveita tai kehittdmisehdotuksia, joiden
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pohjalta rakentui kuva laajemmasta kuntoutuspalveluiden organisointitarpeesta kuin
ainoastaan kuntoutusjakson toteuttamiseen liittyvét asiat. Esiinnousseet

kehittdmisehdotukset liittyvitkin olennaisesti verkostoyhteistyon kehittimiseen.

Tiedon jakamisen tarve. Kun lapsella on paljon eri hoitotahoja, niin
ammattihenkil@illekin tulisi selvittdd lapsen kokonaistilanne. Lapsen tilanteen
selvittdiminen eri ammattikunnille ja heiddn ymmarryksensé lisddminen lapsen
diagnoosista, aistien kdytostd ja kommunikaatiotaidoista, kehityksen etenemisestd sekd
kaikkiin ndihin liittyvistd ongelmista ja tuen tarpeista on jatkuvaa kouluttamista.
Vanhemmat kaipasivat sithen ulkopuolista tukea ja evistystd. Koulutusta ja lisdtietoa
odotettiin erityisesti l4dkéreille ja terapeuteille sekd koko lapsen kuntoutusvastuussa

olevalle tiimille, mutta myds koko kuntoutujan 1&hiyhteisolle.

Verkostosta nousi myos tarve laajempaan taktiilin viittomakielen koulutukseen
kuulondkdvammaisten kanssa toimivien kdytdnnon tyontekijéiden ammattitaidon
lisddmiseksi. Samoin lapsen vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitojen tukemisessa
keskeinen videoiden analysointitaito ja toiminnan kehittiminen sen pohjalta nédhtiin
myos keskeiseksi kehittimishaasteeksi. Ammatillisella tiydennyskoulutuksella voisi
olla tarjota ndihin apua. My0s tieto- ja viestintitekniikka tarjoaa mahdollisuuksia
laajempaan tiedonjakamiseen. Videoneuvottelut ja -koulutukset seké etéyhteyksien
kautta suora arjen tilanteisiin tapahtuva ohjaus tarjoaisivat helpotusta

Kuntoutumiskeskuksen tyontekijéiden ajanpuutteeseen.

Varhaisvaiheen tuki seki arjen tukeminen. Tuen tarve korostuu erityisesti lapsen
eldaméin muutosvaiheissa kuten pdivahoito- ja kouluvaihdoksissa. Vanhemmat odottivat
kotona selviytymiseen enemman paikan péélld tapahtuvaa ja yksilollisempéd ohjausta.
My0s tyontekijét kaipasivat lisdd kdytdnnon vinkkejd ja neuvoja arkeen. Oppimisen
kannalta ndma ldhivyohykkeelld (Vygotsky 1982) tapahtuvat tilanteet ovatkin

optimaalisimpia uusien asioiden omaksumiseen.

Kuulondkévamman harvinaisuuden vuoksi vapaa-ajan kaveriryhmin ja sitd kautta
vertaisryhmén puute on yleinen ongelma. Tdma vaikuttaa lapsen kuntoutumisessa
erityisesti sosiaalisen kehittymisen etenemisti vaikeuttavana tekijana. ICF-luokitusta

hyddyntéen tdmin toimintakykya estdvin tekijdn poistaminen edellyttdd yhteiskunnan
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tukitoimia. Vertaisryhmien tarjoaminen tulee jatkossa huomioida kuntoutumiskurssien
toteutuksessa niin lasten kuin vanhempien sekd myos tyontekijéiden osalta. Mydskéddn

tyontekijoiden keskindisen vertaistuen kdyttod ei ole vield riittdvisti hyddynnetty.

Vanhemmille varhaisvaiheessa saatava apu ja tuki ndhtiin tyontekijoiden vastauksissa
tarkedksi, mutta riittdméttomaksi. Tamén puutteellisuus saattaa ilmetd myohemmin
monin tavoin, mm. lapsen kuntoutusta edistdvien toimintatapojen sijoittaminen
paivittdiseen arkeen saattaa vaatia vanhemmilta suuria ponnisteluja. Tyontekijét
kaipasivat vanhemmille tarjottavaa terapeuttista tukea lapsensa vammaisuuteen
liittyvén surutyon kisittelyyn. Kuntoutujan psyykkisten ongelmien tukemisessa tukea

tarvitsevat lapsen lisdksi myods vanhemmat ja tyontekijét.

Kuntoutusyhteistyon ldhtokohtana ei perheldhtdisen toimintatavan mukaan voida pitda
tyontekijoiden ndkemyksid perheen tarpeista. Tyontekijoiden hyvaa tarkoittavat, mutta
ulkopuolisina méaritellyt tuen tarpeet eivit lisdd vanhempien valtaistumista, vaan
saattavat kasvattaa epéluottamusta ja pahaa oloa. Ammattilaiset eivét aina huomaa
olevansa my®os itse osallisina kuntoutuksen inhimillisissé prosesseissa ja vaikuttamassa
osallistujien ajatuksiin ja toimintoihin. Siksi tydntekijoiden on opittava kiinnittdmaan
enemman huomiota omaan toimintaansa kussakin asiakastilanteessa (Seikkula ym.
2007, 24). Samaistuminen asiakkaisiin ja hetkittdinen tunnelmiin mukaan meneminen
on keskeistd heidan ymmaértamisensd kannalta, mutta liian pitkdlle mennessiin
tyontekijd menettdd auttamisen mahdollisuuden. Tall6in ndkdkulmien rikastaminen ja

toisin toimimisen mahdollisuuksien etsintd pikemminkin kaventuvat kuin avartuvat.

(Seikkkula ym. 2007, 40.)

Yksilollisen kuntoutuslaitosjakson puitteissa pidempien terapioiden toteuttaminen ei ole
mahdollista. Usein kuitenkin jo pelkka keskustelu, kuunteleminen ja tiedon tarjoaminen
epdselvien asioiden ja virheellisten tietojen korjaamiseksi seké positiivisen
tulevaisuudenkuvan rakentaminen voivat jo sindllddn olla riittdva tuki ja kuntouttavaa
toimintaa (vrt. Seikkula 2007, 19). Tyontekijéiden tulee harjoitella kuuntelevia
keskustelutaitoja, jotta lisdavun ja tuen tarpeet voisivat nousta perheen omista
lahtokohdista. Tillaisessa dialogisuudessa keskeisinté ei ole tekninen osaaminen, vaan
suhtautumistapa, perusasenne ja ajattelutapa (Seikkula ym. 2007, 15). Dialogisten

keskustelujen avulla perhe/vanhemmat voivat jdsentdd kokemusta omasta tilanteestaan,
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tunteistaan ja tuen tarpeistaan ja niiden pohjalta vanhemmille voidaan tarjota lisdtietoa
ja tarvittaessa ohjausta kotipaikkakunnan palveluihin. Téssi voisi hyodyntidd myos

Mattuksen (1999) HMI-kaavaketta.

Tavoitteiden laajuus ja sitoutuminen. Kaikkien osapuolten mukanaolo
kuntoutusjaksossa néhtiin edellytykseni tietojen siirtymiselle kuntoutujan arkeen ja
siten my06s kuntoutumisen onnistumiselle sekd perheen jaksamisen tukemiselle. Tdhén
voisi auttaa osallistumisen ja tiedonjaon lisdédminen jo kuntoutussuunnitelman laadinta-
sekd kuntoutusjakson suunnitteluvaiheessa. Tavoitteiden saavuttamista edesauttaisivat
selkedsti rajatut, pienemmiksi pilkotut osatavoitteet ja aikataulut seké seuranta. Ne
voisivat konkretisoida tarvittavan tydpanoksen ja sitd kautta motivoida sitoutumaan
yhteisesti sovittujen toimintatapojen toteuttamiseen. Jo valmiina olevista ohjelmista
(Pikkuportaat, VARSU) saattaisi olla apua tavoitteiden pilkkomisessa arjen toimintojen
tasolle, jvaikka yksiloity kuntoutus ei voikaan olla riippuvaista valmiista ohjelmista

(vrt. Engleman 1998).

Haastattelussa Kuntoutumiskeskuksen tyontekijat nékivit ongelmaksi omat viahéiset
tyontekijaresurssinsa sekd siitd seuraavan riittdméattoman ajan tyoryhmén omaan
keskindiseen keskusteluun ja monialaisen tietotaidon jakamiseen. T&& on hirvittavan
kiinnostava, palkitseva ja semmonen, jossa on kehittamista ja kehittdmisen
mahdollisuuksia. Mut, etté siihen pystys ihan oikeesti keskittym&a. Yhteistyo todettiin
valttdmattomaksi, jotta kuulondkovammaisten lasten kuntoutuspalvelujen laatu séilyisi
ja ty6té voitaisiin kehittdd my0s paikallisesti. Tilannetta onkin jo korjattu lisddmalld ja

kouluttamalla yksil6llistd kuntoutusjaksoa toteuttavien tyontekijoiden maéraa.

Kokonaisvastuun selkiyttiminen. Kuulon ja nd6n yhdistelmdvamma seké sithen usein
liittyvét lisivammat asettavat suuret vaatimukset monialaiselle yhteistydlle. Kéytdnnon
ongelmana on, ettd timéin vuoksi lapsilla ei ole yhté selkeésti miariteltya
kuntoutusvastuutahoa, joka hallitsisi aistien yhdistelmdvamman kuntoutuksen. Eri
yksikoiden vélinen yhteisty0 ja tiedottaminen voi myo0s jaada puutteellisiksi, mikd
heikentdd yhdistelmidvamman huomioon ottamista. Tilanne tekee palveluista hajanaisia

ja kokonaisuuden haltuunotto jdi télloin yksin vanhempien harteille.
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Vanhemmat totesivatkin tarvitsevansa enemmén tietoa jo itse palveluiden hankinnan
pohjaksi: Koko tukiverkosto on usein epaselvaa. On vaikea hahmottaa kokonaisuus,
jotta pystyy valikoimaan tarpeelliset tukimuodot ja turhat voi unohtaa. Vaarana on, etta
kiytannon asioiden jérjestely jo sindllddn kuormittaa vanhempia niin, ettei voimia riitd
lapsen taitojen ja kehityksen tukemiseen ja perhe-elamaén. Pietildinen (1998) on
todennut palveluiden tuottamisen ja sujumisen edellytykseksi toimintojen yhteisen

suunnittelun ja koordinoinnin seki selkeén vastuun jakamisen.

Kokonaisvastuun ottajaa kaivataan. Koivikko ym. (2006) tarjoavat ratkaisuksi
palveluohjauksellista tydotetta. Kuntoutumiskeskuksen vastuulle tdtd tehtdvia ei voi
sdlyttdd, silld kuten tyontekijit haastattelussaan totesivat, he eivit voi olla
kuntoutuksesta vastaava taho. Kuitenkin, kuurosokeusjérjeston tyontekijoind, heilld on
vastuu asiakkaidensa oikeuksien valvonnasta. Jos kaikki toimis néitte laste osalta ihan
todella hyvin, nii me voitas keskittya nako- ja kuuloaistien toimintaa vuorovaikutus- ja
kommunikaatiotilanteissa syntyméastaan kuurosokeilla. Mut sitte ku ne ei toimi naa

systeemit, nii sitte tullee se kokonaisvaltasuus.

Yhteistyon kehittiiminen. Verkostoyhteistyd ndyttiytyi tyontekijoille hyvin
haasteellisena. Kaikkien osapuolten huomioon ottaminen yhteisty0ssé on vaativaa,
mutta tarkeda: Et se on semmonen diplomatiataiteen laji kylla toi verkostoty0, ja herétti
tarvetta lisdkoulutukseen. Kuntoutumiskeskuksen tyontekijoitd huolestuttivat myos
organisatoriset eturistiriidat silloin, kun samat asiakkaat ovat eri tahojen palvelujen
piirissd: Mite me pystyttas parantamaan sité yhteisty6ta, ettd me ei olla niinku

kilpakumppaneita?

Arjen yhteistyotd sekd dialogisten vuorovaikutusmenetelmien harjoittelulla voisi
aloitella toinen toisensa kunnioituksen, kuuntelemisen ja tyon arvostuksen lisdédmista.
Yhdessé toteutettavan tydon merkitystd on Seikkulan ym. (2007) mukaan syyté korostaa,

silld se on jo itsessddn perhettd voimauttavaa toimintaa.

Yhden tyontekijdn poikkeava vastaus yleisestd linjasta kuvaa tilannetta hyvin, silla
laadun arvioinnissa poikkeukset ovat tarkastelun arvoisia. Todetessaan jdédneensa
hieman osattomaksi tiedon jakamisesta, hian pohti: mutta ehka paivahoitajaa ei niin

oteta huomioon kuin vanhemmat? PerheldhtGisyys ei kuitenkaan tarkoita sitd, ettd
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tyontekijoiden ohjaus ja tuen tarpeet jatetddn vihemmalle huomiolle. Téll6inhdn
toiminta olisi ristiriidassa kuntoutusjakson yleisen tavoitteenasettelun, tyontekijoiden

tietotaidon lisddminen perheiden tueksi, kanssa.

Vastauksissa ravisteltiin myos vanhempien asenteita. Kuntoutuslaitosjakson pitéisi
tukea lapsen perusterapioita, ettei syntyisi kuvaa, etta lapsen omien terapeuttien
tarjoama tieto olisi vahamerkityksisempaa (koska sita on tarjolla joka viikko) kuin
kuntoutuslaitosjaksotyoskentely. Lyhyet kuntoutusjaksot ovat vain osa lapsen
kokonaiskuntoutusprosessia. Keskeisté kuntoutumistulosten saavuttamiselle on arjessa
tapahtuva sdédnnollinen, pitkdjanteinen ja karsivillinen harjoittelu. Omaisten ja
lahiverkoston tyontekijoiden keskeinen rooli on syytéd tuoda nékyviksi. Tavoitteiden
dokumentoinnilla ja videoinnilla on pidemméllé aikavélilld mahdollista todentaa
saavutettuja tavoitteita seké osoittaa kaikkien ldhiverkostossa toimivien tyopanoksen

merkitys.

11. POHDINTA

Tutkimustyoni tarjosi mahdollisuuden perehtyd syvemmin syntymaistéén
kuulondkdvammaisten lasten kuntoutukseen ja sen taustateorioihin. Jos itse
kuntoutusprosessit ovat pitkdkestoisia, niin tapahtui lopulta my®6s tutkimusprojektilleni.
Lopputuloksen kannalta sitd ei voi pitdd ainoastaan huonona asiana. Vuoden 2007
kesén aikana ehdittiin julkaista uusi pohjoismainen kuurosokeuden maaritelma, joka
ICF-luokitukseen kytkettynd tarjosi tyoni loppuvaiheessa tuoretta nikokulmaa aiheen
késittelyyn. Syntymaéstédén kuulonikdvammaisten kuntoutuksen uunituoreet
kansainviliset julkaisut mahdollistivat aiheen kisittelyn syvenemisen ja kypsymisen.
Tutkimukseni osallistuu osaltaan alan ajankohtaiseen keskusteluun kuntoutuksen
tulevaisuuden suuntalinjoista sekd syntyméstdin kuulondkdvammaisten ja

monivammaisten lasten kuntoutus- ja ohjaustyon linjoista.

11.1 Tutkimustulosten arviointi ja johtopiitokset

Kuulondkdvammaisten Kuntoutumiskeskus on onnistunut tarjoamaan yksilollisen

kuntoutuslaitosjakson avulla oman alansa erityisasiantuntemusta syntymastaan

kuulondkévammaisten lasten kuntoutuksen, kasvatuksen ja opetuksen tukemiseen.
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Kuntoutusjakson kytkeytyessd osaksi lapsen laajempaa ja pitkdkestoisempaa kehityksen
tukemisen prosessia ja tavoitteiden nivoutuessa kuntoutus-, kasvatus- ja
opetussuunnitelmiin sekd vanhempien kanssa yhdessé rakennettuihin tavoitteisiin ei
tulosten tarkastelu omana erillisend toimintonaan ole yksiselitteistd. Tauriaista (2000) ja
ICF-luokitusta mukaillen, kuntoutuksen lopputulokseen ovat monialaisessa yhteistydssa
vaikuttamassa niin lapsen, vanhempien kuin tyontekijoidenkin yksildlliset kuin myos

muut ympéristoon liittyvit osatekijét.

Kuntoutusjaksossa kisitellyt aiheet keskittyivat Kuntoutumiskeskuksen
erityisosaamisen alueelle eli syntymistédén kuulondkévammaisen lapsen
vuorovaikutuksen ja kommunikaation seké aistienkdyton tukemiseen. Perheen
tilannetta oli kuitenkin tarkasteltu myos laajemmin ja tarjottu tukea perheen omista
tarpeista lahtien. Myos verkoston tyontekijit olivat kokeneet tulleensa huomioiduksi,

vaikkakin vanhempia vihemmén.

Kuntoutusjaksosta oli ollut apua perheille ja ldhiverkoston tyontekijoille, vaikka
tavoitteet eivit kaikilta osin tdyttyneet niiden laaja-alaisuuden vuoksi. Yksittdisen
kuntoutumiskurssin ohella kuntoutuksen vaikuttavuutta tuleekin arvioida seuraamalla
lapsen kehittymistd pidemmalld aikajénteelld. Tavoitteiden tarkempi rajaaminen seki
pienempien osatavoitteiden kayttd edesauttaisivat osaltaan kuntoutumisen etenemisen
todentamista. Toisaalta ldhiverkoston tyontekijoiden osallistumismahdollisuuksien
huomioiminen kuntoutusjakson suunnitteluvaiheessa osoittautui yhteistyon

rakentumisen ja tavoitteiden saavuttamisen kannalta merkitykselliseksi.

Sekd vanhemmat etti 1dhiverkoston tyontekijdt totesivat tiedon ja kdytdnnon taitojen
lisddntyneen kuntoutusjakson aikana. Tdma oli kuntoutusjakson keskeinen tavoite.
Vanhempien ndkemykset kuntoutusjaksosta saadusta avusta olivat painottuneet eri
tavoin. Aidit totesivat saaneensa enemmin apua lapsen vuorovaikutus- ja
kommunikaatiotaitojen sekd kdytdnnon taitojen kehittymiseen. Isit puolestaan arvioivat
kuntoutusjakson palvelleen tyontekijoiden tietotaidon karttumista sekd tarjonneen apua
perheelle tarpeellisten palveluiden jérjestymiseen ja arkipdivén tilanteista selvidmiseen.
Tyontekijoiden oppiminen oli ilmennyt asennoitumisen muuttumisena. Heidén

tietotaitonsa lisddntyminen edesauttoi perheen arjen tukemista lasten kuntouttavien
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tilanteiden lisddntymisen ja uusien palveluiden mahdollistumisen seké yhteisen vastuun

jakamisen kautta.

Oleellista kuntoutustavoitteiden toteutumisessa oli arjen kdytédnteisiin tarjottu
asiantunteva tuki ja ohjaus, mika edellytti perheen ja lapsen arjen tuntemista. Tama
mahdollistui sdénnollisten kotikdyntien avulla. Sitd toivottiin vield enemman.
LihiyhteisOssd tapahtuva kuntoutus on tutkimusten perusteella osoittautunut
vaikutuksiltaan tulokselliseksi ja kestdvaksi. Myos Kelan uudet kuntoutuksen
kehityslinjaukset tukevat kuntoutuksen toteuttamista kuntoutujan 1dhiymparistossa

(Huusko 2008).

Yhteiset oppimistilanteet koettiin palkitsevaksi ja motivoivaksi. Kuntoutusjaksolla
kaytetty parityoskentelymalli mahdollisti kokeneemman tyontekijan osaamisen
hyddyntdmisen arkitilanteissa sekd muun tyoryhmén tarjoaman mentoroinnin, mité
tyossd oppiminen parhaimmillaan tarjoaa. Videoanalyysin kdytto yhteisen
oppimisprosessin tukemisessa oli keskittynyt pddasiassa alle kouluikéisten lasten
kanssa tapahtuvan vuorovaikutuksen ja kommunikaation kehittymisen tukemiseen.
Heidédn kohdallaan videoanalyysi todettiin kdyttokelpoisena oman oppimisen seka
kuntoutusprosessin suunnittelun ja seurannan vélineend. Lainattavat videointilaitteet

saattaisivat edesauttaa menetelmédn laajempaa hyodyntdmista.

Etdohjauksen hyodyntdmisté pitkien ja kalliiden matkapéivien vahentdmiseksi olisi
mahdollista liséta tietoverkkoympéristdjen tehokkaammalla kédyttoonotolla. Sithen
tarvittavien laitteiden saaminen kuntoutuksena korvattaviksi apuvélineiksi on kuitenkin
edellytys asian eteenpéin viemiselle. Etdyhteydet eivét kuitenkaan voi, eivitka saa,
korvata kasvokkain tapahtuvaa perhetyotd, silld ndiden tapaamisten merkitys perheen

kohtaamiselle, yhteistyon rakentumiselle ja kuntoutumisen tukemiselle oli tarkeda.

Monialainen verkostoyhteisty0 koettiin vaativaksi, vaikka Kuntoutumiskeskuksen
tyontekijit onnistuivat perheen ja tyontekijoiden ndkemysten kuulemisessa sekd
huomioimisessa varsin hyvin. Eri toimijatahojen kokoaminen yhtendiseksi
palvelukokonaisuudeksi tukemaan lapsen vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitojen
kehittymistd sekd koulunkdyntid ja perheen eldmaa oli kuntoutusjaksossa pyritty

rakentamaan tiivistimélld yhteistyGté ja yhteisid tapaamisia ldhiverkoston kanssa seka
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tarkastelemalla lapsen kuntoutumista yhteisend projektina, johon kukin ryhmén jasen
omalla panoksellaan osallistuu. Siten toimintatapa vastasi asiakasyhteistyOstd sdddettya

lakia (497/2003) seké lasten hyvéa kuntoutuskéytintdd (Koivikko ym. 2006).

Lahiverkostossa toteutuva tyontekijoiden keskindinen sekid perheiden kanssa tehtava
yhteisty0 ei kuitenkaan kaikilta osin vastannut vanhempien ndkemysté asian
tarkeydestd. Erityisesti yhteistydhon terapeuttien kanssa kohdistui odotuksia, joihin
vastaamiseen tarvitaan sekd toimintaperiaatteiden, kiytannon toimintatapojen etti
Kelan kuntoutuspditosten uudistamista. Perheldhtoisten periaatteiden tirkeyden
perusteella ldhiverkoston tyontekijdt olivat omaksuneet asiat, mutta nékivit myos itse
niiden toteutumisen vield puutteellisena. Niiden siirtymiseksi kdytdnnon toimintaan

onkin todettu tarvittavan aikaa (Rantala 2005).

Kokonaisvaltaisten palveluiden yhteiseksi kehittdmiskohteeksi néhtiin
kuntoutusvastuiden selkiyttdminen ja verkostoyhteistyon koordinointi seké tiedonjako.
Tavoitteiden yhdenmukaistaminen ja selked tyonjako helpottaisivat resurssien
jakamista ja kohdentamista. Kuntoutumiskeskuksen tehtiva tulee siten sdilyttaa sille
rajatulla alueella ja pitdd palvelukokonaisuuden koordinointi peruspalveluiden
tehtdvind. Verkostokonsultaatio voisi tarjota tukea perhety6hon soveltuvan dialogisen
tyotavan samoin kuin palveluohjauksellisen tydotteen sisdistamisessd. Toiminnan ja
palveluiden kehittdmisessa kirjallisesta palautelomakkeesta olisi hyotya.
Varhaisvuosien kuntoutus- ja ohjaustyon resurssien tarkistaminen on sosiaali- ja
terveydenhuoltoa uhkaavan henkildstopulan edesséd ajankohtainen. Téhén sisdltyy myos
kuurosokeusalaan liittyvé laajempi koulutus ja tiedonjako, joka todettiin tarpeelliseksi.
Suomen kuurosokat ry:n tyontekijat ovat mukana kansallisen koulutuksen

jarjestamisessd, mitd voisi laajentaa ammatilliseksi tiydennyskoulutukseksi.

11.2 Ehdotuksia jatkotutkimuksiksi

Kuntoutuspalveluiden kehittiminen edellyttidi jatkuvaa arviointia ja uudistamista.
Mikili aikaisemman Kuntoutumiskeskuksen toiminnan arviointitutkimusta ei olisi
toteutettu tai sen tuloksia ja kehittymistarpeita olisi otettu vakavasti, ei yksilollista
kuntoutuslaitosjaksoa saati titd tutkimusta olisi syntynyt. Tutkimukseni synnytti myos

uusia tutkimustarpeita.
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Pohjoismainen kuurosokeuden mééritelma ja ICF-luokitus tarjoavat vilineitd kartoittaa
niitd ongelmakohtia ja rajoitteita joihin kuulon ja nd6n puutteellinen toiminta
yksittdisesti ja yhdessd vaikuttaa muiden liitdnndisvammojen ohella yksilon
péivittdisestd arjesta suoriutumisessa. ICF-luokituksen hyddyntdmiseen kdytdnnon
ongelmien kuvaamisessa ja tuen tarpeiden kartoittamisessa seké perusteluissa on
kuitenkin tarvetta perehtyd tarkemmin ja arvioida myos sen toimivuutta. ICF-
luokituksen kasitteiden selkiyttdmistd ja yhdenmukaistamista yhteistyon pohjana
kaytettdviksi kieleksi on my0s tarpeellista jatkaa. Kaksoisaistivamman havaitseminen
varhaisten kuntoutustoimenpiteiden tdsmentdmiseksi edellyttdd kuitenkin myos
diagnosointimenetelmien kehittdmisté. Itse kuntoutuksen vaikuttavuuden seurannassa
néden tapaustutkimukset ndin pienen ja heterogeenisen vammaryhmin kohdalla

kéayttokelpoisena menetelminad. Néité tulisi edelleen jatkaa.

Lasten kanssa tehtiva ty6 on koko perheen ja ldhiverkoston kanssa tehtdvaa tyota.
Verkostossa tapahtuvan ohjaustydn vaatimusten selvittdimiseksi olisi kiinnostavaa avata
tarkemmin niitd tiedon omaksumiseen ja sisdistymiseen liittyvid tapahtumia, joita
kuntoutusyhteistyon aikana tapahtuu. Néitd ovat jo Kovanen (2004) ja Veijola (2004)
tarkastelleet omissa viitoskirjoissaan. Tutkimus laajenisi titi kautta tyOyhteisdjen tai

verkostojen tydssd oppimisen alueelle.

Kuntoutuksen toteuttamiseen liittyy oleellisesti hyvinvointiteknologia, jonka
kehittymisen odotetaan tarjoavan uusia innovaatioita. Vaikka apuvélineiden ja
kuntouttavien ohjelmien tutkimus- ja kehittdmistyd ei tydsséni ollut erityisesti esilld,
se on kuitenkin merkittdva osa-alue. Toivon tyoni omalta pieneltd osaltaan herattidvin
lisimielenkiintoa myds tdmédn alan tutkimustyon kehittimiseen syntymastiin
kuulondkdvammaisten sekd my0s aikuisena kuurosokeutuneiden henkiléiden

arkipdivin ongelmien helpottamisessa sekd ohjauksen ja tuen tarjoamisessa.
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Liite 2

Hyvat vanhemmat!

Aivan aluksi KIITOS, etta olette suostuneet mukaan tutkimukseemme, jonka toivomme kehittavan

kuntoutuspalvelujamme yha paremmin teidan tarpeitanne palveleviksi.

Yksil6llinen kuntoutuslaitosjakso on Kelan kustantamaa kuntoutusta, jota voidaan toteuttaa seka
kuntoutujan kotipaikkakunnalla ettd Kuntoutumiskeskuksessamme Jyvaskylassa. Naita on
pilottiprojektin jalkeen toteutettu Kelan maksusitoumuksella vuodesta 2004 léhtien. Kelan
kuntoutuspaatoksesta ilmenee sovittujen kuntoutuskayntikertojen maaré seka kuntoutusjaksoon
kuntoutujan liséksi osallistuvat perheenjasenet. Kyselymme kohdistuu siis yksinomaan

yksil6lliseen kuntoutuslaitosjaksoon - ei muuhun kuntoutustoimintaa.

Olemme tehneet jaon, etta kasite ldhitydntekijat tarkoittaa tdssa yhteydessa lapsen kotipaikkakunnalla
toimivia lapsen hoidosta, kuntoutuksesta ja/tai opetuksesta vastaavia tyontekijoita, jotka toimivat
lapsen kanssa paivittain/viikoittain/kuukausittain kuten paivahoitajat, opettajat, avustajat, ohjaajat ym..

Terapeutit ovat omana ryhmanaan.

Kuten puhelinkeskustelussamme sovimme, kyselylomakkeet postitetaan teille vastaus-kuorineen.
Jakakaa ne eteenpéin henkildille, jotka ovat olleet mukana lapsenne yksildllisessé

kuntoutuslaitosjaksoprosessissa.

Jokainen aikuinen perheenjasen, joka on osallistunut yksilolliseen kuntoutuslaitosjaksoon, vastaa

omalla lomakkeellaan. Taustatiedot kasittavaan lomakkeeseen vastaa vain yksi perheenjasen. Kaikki

vastaukset ovat meille todella arvokkaita tutkimuksen lopputuloksen kannalta, joten toivomme
teidan jaksavan vastata molempiin osioihin. Kyselylomakkeiden tulee olla palautettuna 17.2.2006

mennessa.

Mikali teilla on kysyttavaa loydatte tutkimuksesta vastaavan henkilon yhteystiedot kyselylomakkeen
ylareunasta (ylaviite: marita.saarinen@kuurosokeat.fi, 040 — 518 1938).

Vastaan kysymyksiinne mielellani. Vastauksistanne etukateen kiittden

Marita Saarinen Jouni Riihimaki
kurssivastaava/ johtaja

tutkimuksesta vastaava tyontekija


mailto:marita.saarinen@kuurosokeat.fi
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KYSELYLOMAKE OSA 1 VANHEMPIEN / OMAISTEN VASTAUSLOMAKE

Jokainen aikuinen perheenjasen, joka on osallistunut yksil6lliseen kuntoutuslaitosjaksoon,
vastaa omalla lomakkeellaan.

TAUSTATIEDOT
Ympyroi tai rastita vaihtoehdot, jotka ovat toteutuneet kohdallanne. Tdydenn& kysymysmerkilla
olevat kohdat tai tyhjille riveille.

1. Vastaaja on aiti /isa , muu omainen, tarkenna

2. Taloudessamme asuu aikuista, lasta.

3. Samassa taloudessa asuvat muut omaiset, ketka?

4. Monesko perheenne kaikista lapsista yksil6lliselle kuntoutuslaitosjaksolle osallistunut
lapsenne on? / lapsesta

5. Mikali lapsenne on aikaisemmin osallistunut kuntoutumiskursseille, mainitse kaksi
viimeisinta.

a) milloin?
b) missa?
¢) kurssin teema?
d) kurssille osallistuneet perheenjasenet

6. Kelan antamassa paatdksessa yksilollisen kuntoutuslaitosjakson kestoksi on kirjattu
_____vrkjane toteutuivat seuraavasti:

a) ensimmainen tapaamispaiva (paivamaara)

b) viimeinen tapaamispaivéa (paivamaara)

¢) jos kuntoutuslaitosjakso on vield kesken, montako péaivaa on kayttamatta

7. Kuntoutujan lisédksi nimetyt osallistujat tai lukum&éara:

YKSILOLLISEEN KUNTOUTUSLAITOSJAKSOON OSALLISTUJAT JA TAPAAMISET

8. Osallistumisesta yksildlliseen kuntoutuslaitosjaksoon sovittiin
a) suullisella sopimuksella
b) kirjallisella sopimuksella
¢) muulla tavoin, miten?

9. Kuulonakévammaisten Kuntoutumiskeskuksesta yksildlliseen kuntoutuslaitosjaksoon
osallistuivat:

osallistujat suunnitteluun | toteutukseen | arviointiin
a) kuntoutusohjaaja

b) kuurosokeuskuntouttaja

c) psykologi

d) sosiaalityontekija (Leo)

€) nadnkaytdn- & liikkumistaidon ohjaaja
(Harri)

f) kommunikaatioasiantuntija (Airi)

g) IT-asiantuntija (Rane)

h) Taso-projektipaallikko (Tytti)

i) terapeutit, ketka?

j) muita, keta?

10. Kotipaikkakunnalta yksildllisen kuntoutuslaitosjaksoon osallistuivat:

osallistujat suunnitteluun | toteutukseen | arviointiin
a) isé




b) aiti

c) omaiset, ketka ?

c) lahityontekijat, ketka?

d) terapeutit, ketka?

e) kunnan erityistyontekijat, ketka?

f) muita, keta?

11. Tapaamiset ja osallistuminen:

missa? / kuinka monta kertaa aina | ldhes aina | harvoin en koskaan
olit mukana?

a) kotona

b) paivahoidossa

¢) koulussa

d) terapeutin luona

e) tydtoiminnoissa

f) Kuulondkdvammaisten
Kuntoutumiskeskuksessa

g) muualla, missa?

12. Tapaamispadivat olivat kokonaiskestoltaan (palaverit + ohjaukset + videoinnit ym.)
a) 1-3 tuntia

b) 4-6 tuntia

c) 7-9 tuntia

d) __ vrk (kdynnit Kuulondkévammaisten Kuntoutumiskeskuksessa)

13. Tapaamisten jarjestamisesté vastasi
a) Kuntoutumiskeskuksen tyontekija

b) kunnan lahityontekija

c) terapeutit

d) vanhemmat

e) muu taho, mika
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14. Osallistumisen jarjestaminen yhteisiin tapaamisiin oli
a) helppoa
b) vaikeaa
Voisitko kertoa tarkemmin, milla tavoin helppoa / vaikeaa

YKSILOLLISEN KUNTOUTUSLAITOSJAKSON TOTEUTUMINEN

Ympyroi tai rastita vaihtoehdot, jotka ovat toteutuneet kohdallanne. Tdydenn& kysymysmerkilla

olevat kohdat.

15. Kerro omin sanoin, millaisia asioita ja tapahtumia yksildlliseen kuntoutuslaitosjaksoon on

sisaltynyt. (Voit jatkaa tarvittaessa kaantdpuolelle.)

16. Olen ollut yhteydessa Kuulondkdvammaisten Kuntoutumiskeskukseen:

milla tavoin? tyontekijn aloitteesta omasta aloitteestani

kuinka monta kertaa? 0 1-3 4-6 7-9 0 1-3 4-6

7-9

a) tapaamalla

b) puhelimitse

c) toisen tydntekijan/omaisen
valityksella

d) sahkopostilla/kirjeilla

e) muulla tavoin, miten?




17. Millaisia aiheita kasittelitte?
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aihe / useus

usein

melko
usein

melko
harvoin

harvoin

ei
lainkaan

a) keskustelua kuntoutujan tilanteesta

b) keskustelua perheen tilanteesta

c¢) keskustelua kuntoutujan aistien
kaytosta

d) keskustelua kuntoutujan
toiminnallisista /ty6taidoista

e) keskustelua kuntoutujan
vuorovaikutustaidoista

f) videointia tai yhteisté videoiden
katselua ja niisté keskustelua

g) sovittujen
suunnitelmien/sopimusten
toteutumisen arviointia

h) uusien suunnitelmien/sopimusten
tekemisté

i) kdytannon ohjeita kuntoutujan
kanssa toimimiseen

j) kdytannon ohjeita perheen
selviytymiseen arkisista pulmista

K) tiedotusta erilaisista palveluista

) tiedotusta apuvalineista seka niiden
kaytbn ohjausta

18. Mita muuta yhteistyota sinulla oli Kuntoutumiskeskuksen tydntekijéiden kanssa?

19. Olen ollut yhteydessa |dhitydntekijéihin (hoitaja/ avustaja/ opettaja/ ohjaaja ym.):

milla tavoin?

tydntekijan aloitteesta

omasta aloitteesta

kuinka monta kertaa?

0

1-3

4-6

7-9 0

1-3

4-6

a) tapaamalla

b) puhelimitse

c) toisen tydntekijan/omaisen
valityksella

d) sahkdpostilla/kirjeilla

e) muulla tavoin, miten?

20. Olen ollut yhteydessa terapeutteihin:

milla tavoin?

terapeutin aloitteesta

omasta aloitteesta

kuinka monta kertaa?

0

1-3

4-6

7-9 0

1-3

4-6

7-9

a) tapaamalla

b) puhelimitse

¢) toisen tydntekijan/omaisen
valityksella

d) sahkopostilla/kirjeilla

e) muulla tavoin, miten?

21. Millaisia aiheita kasittelitte lahityontekijéiden ja terapeuttien kanssa?

aihe / useus

usein

melko
usein

melko
harvoin

harvoin

ei
lainkaan

a) keskustelua kuntoutujan
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elamantilanteesta

b) keskustelua perheen/vanhempien
tilanteesta

c) keskustelua tyontekijoiden
tilanteesta

d) keskustelua kuntoutujan aistien
kaytosta

e) keskustelua kuntoutujan
toiminnallisista /ty6taidoista

f) keskustelua kuntoutujan
vuorovaikutustaidoista

g) yhteisté videoiden katselua ja
niista keskustelua

h) sovittujen
suunnitelmien/sopimusten
toteutumisen arviointia

i) uusien suunnitelmien/sopimusten
tekemista

j) kdytadnnon ohjeita kuntoutujan
kanssa toimimiseen

k) ideointia perheen arjessa
selviytymiseen

) tiedotusta erilaisista palveluista
m) tiedotusta apuvalineista tai
kokeilua seké niiden kayton ohjausta

22. Mitd muuta yhteistyota sinulla oli lahitydntekijoiden ja terapeuttien kanssa?

YKSILOLLISEN KUNTOUTUSLAITOSJAKSON TAVOITTEET JA TOTEUTUMINEN

23. Kuvaile omin sanoin, millaisia tavoitteita yksildllisen kuntoutuslaitosjakson aikana sovittiin.

24. Tavoitteiden toteutumista arvioitiin yksildllisen kuntoutuslaitosjakson aikana
a) palautelomakkeella
b) keskustelemalla

¢) videoiden avulla

d) muulla tavoin, miten?

25. Mitka yksilolliselle kuntoutuslaitosjaksolle asettamistanne tavoitteista toteutuivat?

26. Mitka tekijat mielestéasi vaikuttivat siihen, ettéa tavoitteet saavutettiin?

27. Mitka tekijat mielestéasi vaikuttivat siihen, etté tavoitteita ei saavutettu?

28. Jos, niin mita olisitte viela toivoneet otettavan huomioon lapsenne tai perheenne kannalta
yksiléllisen kuntoutuslaitosjakson suunnittelussa ja toteutuksessa.
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29. Kuvaile, millaista olisi ollut parhaimmillaan yhteistyd eri ammattihenkildiden kanssa samoin
kuin ammattihenkiléiden keskinainen yhteistyo.

30. Miten toivoisit yksildllista kuntoutuslaitosjaksoa ja yhteisty6ta Kulondkévammaisten
Kuntoutumiskeskuksen kanssa kehitettavan jatkossa?

SUURKIITOS PANEUTUMISESTASI NAIHIN ENSIMMAISEN OSAN KYSYMYKSIIN!

KYSELYLOMAKKEEN TOINEN OSA KARTOITTAA PALVELUJEMME LAATUA.
TOIVON, ETTA JAKSAT VASTATA MYOS SIIHEN.

VASTAA VAIHTOEHTOKYSYMYKSIIN YMPYROIMALLA NUMERO, JOKA MIELESTASI
PARHAITEN VASTAA NAKEMYSTASI SEKA ASIAN TOTEUTUMISESTA ETTA TARKEYDESTA.
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Liite 3
KYSELYLOMAKE OSA 2
Vastaa kysymyksiin ympyrdimalla oikeanpuoleisista

sarakkeista lausetta vastaavat vaihtoehdot.

YKSILOLLISEN KUNTOUTUSLAITOSJAKSON
SUUNNITTELU JA TOTEUTUMINEN

31. Olen ollut mukana lapseni kuntoutussuunnitelman
laatimisessa
kuntoutuksesta vastaavan tahon kanssa.

32. Kuntoutussuunnitelman tavoitteet on asetettu minua
kuullen.

33. Olen saanut riittavasti tietoa paatdsteni pohjaksi.

34. Olen ollut mukana lapseni yksilollisen
kuntoutuslaitosjakson suunnittelussa.

35. Kuntoutuslaitosjakson tavoitteet on asetettu minua
kuullen.

36. Lapseni tilanne, tarpeet ja voimavarat on huomioitu
suunnittelussa.

37. Perheeni tilanne, tarpeet ja voimavarat on huomioitu
suunnittelussa.

38. Olen ollut mukana yksildllisen kuntoutuslaitosjakson
tapaamisissa.

39. Keskusteluissa on kysytty mielipidettani.

40. Mielipiteeni ja ehdotukseni on otettu huomioon.

41. Olen saanut riittavasti tietoa paatésteni pohjaksi.

42. Lahityontekijat ja terapeutit sitoutuivat olemaan
mukana kuntoutuslaitosjaksossa.

43. Toimintatavoista on sovittu yhdessa
kotipaikkakunnan ja Kuntoutumis-
keskuksen tydntekijoiden kanssa.
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Kuinka asia Kuinka
toteutui tarkedna pidat
asiaa
1=aina 1=erittain
2=lahes aina tarkea
3=harvoin 2=tarkea
4=eij koskaan 3=melko tarkea
4=ej tarkea
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
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YHTEISTYO KUNTOUTUMISKESKUKSEN

TYONTEKIJOIDEN KANSSA Kuinkaasia | Kuinka —

toteutui tarkedna pidat
asiaa

1=aina 1=erittain

2=lahes aina tarkea

3=harvoin 2=tarkea

4=ei koskaan |3=melko tarkea
4=eij tarked

44. Kuntoutumiskeskuksen tyoéntekijoilla on ollut 1 23 4 123 4

riittdvasti aikaa keskustella kanssani.

45. Olen voinut kertoa asioistani avoimesti ja
luottamuksellisesti.

46. Olen saanut tietoa lapseni tilanteesta ja 123 4 123 4
kuntoutumisen etenemisesta.

47. Mielipiteeni ja ehdotukseni on kuultu.

48. Olen voinut kysya tyontekijoilta neuvoja ja ohjeita 123 4 123 4
omaan toimintaani lapseni kanssa.

49. Tyontekijat ovat tarjonneet ohjausta ja tukea lapseni
kanssa toimimiseen.

50. Tyontekijat ovat varmistaneet, ettd olen ymmartanyt 1 2 3 4 1 2 3 4
ohjeet ja pystyn toteuttamaan niit& lapseni kanssa.

51. Olen ollut mukana arvioimassa yksildllisen
kuntoutuslaitosjakson toteutumista

52. Olen voinut antaa palautetta tai kehittdamisehdotuksia
tydntekijan toiminnasta.

53. Olen voinut luottaa tehtyihin sopimuksiin.

54. Tydntekijat ovat hyvaksyneet tapani osallistua 123 4 12 3 4
lapseni kuntoutukseen.

55. Olen voinut kysya neuvoja ja ohjeita perheeni 1 2 3 4 1 2 3 4
tilanteeseen liittyen.

56. Tyontekijat ovat kunnioittaneet perheeni
etenemistahtia lapsen kuntouttamisessa.

57. Yhteistyo toimi.
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YHTEISTYO LAHITYONTEKIJOIDEN KANSSA
YKSILOLLISEN KUNTOUTUSLAITOSJAKSON AIKANA

58. Lahitydntekijoilla on ollut riittavasti aikaa keskustella
kanssani.

59. Olen saanut tietoa lapseni tilanteesta ja
kuntoutumisen etenemisesta.

60. Mielipiteeni ja ehdotukseni kuntoutuksen
toteuttamisessa on kuultu.

61. Olen voinut luottaa tehtyihin sopimuksiin.

62. Tyontekijat ovat ottaneet vastaan yksildllisen
kuntoutuslaitosjakson tarjoamia tietoja ja kaytanteita
omaan tyohonséa lapseni kanssa.

63. Olen voinut arvioida kuntoutuksen toteutumista.

64. Olen voinut kysya tydntekij6ilta neuvoja ja ohjeita
omaan toimintaani lapseni kanssa.

65. Tyontekijat ovat tarjonneet ohjausta ja tukea lapseni
kanssa toimimiseen.

66. TyOntekijat ovat varmistaneet, ettd olen ymmartényt
ohjeet ja pystyn toteuttamaan niit& lapseni kanssa.

67. Tyontekijat ovat hyvaksyneet tapani osallistua
lapseni kuntoutukseen.

68. Olen voinut antaa palautetta tai kehittdmisehdotuksia
tydntekijan toiminnasta.

69. Yhteistyo toimi.

124

Kuinka asia Kuinka

toteutui tarkedna pidat
asiaa

1=aina 1=erittain

2=lahes aina tarkea

3=harvoin 2=tarkea

4=ei koskaan 3=melko tarkea
4=eij tarkea

1 2 3 4 1 2 3 4

1 2 3 4 1 2 3 4

1 2 3 4 1 2 3 4

1 2 3 4 1 2 3 4

12 3 4 1 2 3 4

1 2 3 4 1 2 3 4

1 2 3 4 1 2 3 4

1 2 3 4 1 2 3 4

1 2 3 4 1 2 3 4

1 2 3 4 1 2 3 4

1 2 3 4 1 2 3 4

1 2 3 4 1 2 3 4
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YHTEISTYO TERAPEUTTIEN KANSSA YKSILOLLISEN
KUNTOUTUSLAITOSJAKSON AIKANA

70. Terapeuteilla on ollut riittavasti aikaa keskustella
kanssani.

71. Olen saanut tietoa lapseni tilanteesta ja
kuntoutumisen etenemisesta.

72. Mielipiteeni ja ehdotukseni kuntoutuksen
toteuttamisessa on kuultu.

73. Olen voinut luottaa tehtyihin sopimuksiin.

74. Terapeutit ovat ottaneet vastaan yksiléllisen
kuntoutuslaitosjakson tarjoamia tietoja ja kaytanteita
omaan tydhdnséa lapseni kanssa.

75. Olen voinut arvioida kuntoutuksen toteutumista.

76. Olen voinut kysyéa terapeuteilta neuvoja ja ohjeita
omaan toimintaani lapseni kanssa.

77. Terapeutit ovat tarjonneet ohjausta ja tukea lapseni
kanssa toimimiseen.

78. Terapeutit ovat varmistaneet, ettd olen ymmartényt
ohjeet ja pystyn toteuttamaan niit& lapseni kanssa.

79. Terapeutit ovat hyvaksyneet tapani osallistua lapseni
kuntoutukseen.

80. Olen voinut antaa palautetta tai kehittdmisehdotuksia
terapeutin toiminnasta.

81. Yhteistyo toimi.

125
Kuinka asia Kuinka
toteutui tarkedna pidat
asiaa
1=aina 1=erittain
2=lahes aina tarkea
3=harvoin 2=tarkea
4=ei koskaan 3=melko tarkea
4=ei| tarkea
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
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YKSILOLLISEN KUNTOUTUSLAITOSJAKSON Kuinka asia Kuinka
VAIKUTTAVUUS toteutui tarkeana pidat
asiaa
1=aina 1=erittéin
2=ldhes aina tarked
3=harvoin 2=tarkea
4=ei koskaan |3=melko tarkea
4=ei tarked

82. Yksil6llinen kuntoutuslaitosjakso on edesauttanut 1 2 3 4 1 2 3 4

kuntoutujan arjessa selviytymista

Miten: ympyroi toteutuneet vaihtoehdot

a) lisaamalla kuntoutujan tietoa aistien kayton hyddyntamisesta

b) lisddmalla kuntoutujan tietoa apuvalineiden/palvelujen

hy6édyntamisesta

¢) kehittamalla kuntoutujan kaytannon taitoja paivittaisissa

toimissa/ leikissd/ koulunkaynnisséa/ tydssa

d) kehittdmalla kuntoutujan vuorovaikutus- ja

kommunikaatiotaitoja

e) kuntoutujalle tarpeellisten palvelujen jarjestymisen kautta

f) muulla tavoin, miten

83. Yksiléllinen kuntoutuslaitosjakso on palvellut 1 2 3 4 1 2 3 4

perheeni arjessa selviytymista

Miten: ympyroi toteutuneet vaihtoehdot

a) lisdamalla perheenjasenten ymmarrysta kuntoutujan aistien
kayton ongelmista

b) lisaamalla perheenjasenten tietoa kuntoutujan aistien kayton
hy6édyntamisesta

c) lisdamalla perheenjasenten tietoa apuvalineiden/palvelujen
hyddyntéamisesta

d) kehittamalla perheenjasenten kaytannon taitoja toimia
kuntoutujan kanssa paivittaisissa toimissa/ leikissa/
koulunkéaynnisséa/ tydssa

e) perheenjasenten ja kuntoutujan yhteisen vuorovaikutuksen

kehittymisessa
f) perheen arkipaivan tilanteista selviytymisen tukemisessa

g) kuntoutujalle/perheelle tarpeellisten palvelujen jarjestymisen
kautta

h) muulla tavoin, miten
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84. Yksil6llinen kuntoutuslaitosjakso on palvellut

tyontekijoita.

Miten:

a) lisaamalla tyontekijan ymmarrysta kuntoutujan aistien kaytén
ongelmista

b) lisaamalla tydntekijdiden tietoa kuntoutujan aistien kaytdn
hy6édyntamisesta

c) lisdamalla tyontekijan tietoa apuvalineiden/palvelujen
hyddyntamisessa

d) kehittdmalla tydntekijan kaytannon taitoja toimia kuntoutujan
kanssa paivittaisissa toimissa/ leikissa/ koulunkaynnissa/ tydssa
e) lisaamalla tyontekijdiden ja kuntoutujan yhteista
vuorovaikutusta

f) lisdéamalla tydntekijoiden ja perheen vaélista vuorovaikutusta
g) lisdamalla tyontekijoiden keskindista vuorovaikutusta

h) muulla tavoin, miten

85. Yksildlliselle kuntoutuslaitosjaksolle asettamamme
tavoitteet saavutettiin?

Mitka:
a)

b)

<)

d) ei mitkdan
€) en 0saa sanoa
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1

2 3 4

1

2 3 4

1

2 3 4

1

2 3 4
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VIDEOIDEN HYODYNTAMINEN

Mikéli yksilollisella kuntoutuslaitosjaksolla kaytettiin
videointia, vastaa myos naihin kysymyksiin. Mikali vastaat
myontavasti, voitko kuvata tyhjille riveille, miten ne teita

palvelivat.

Videoiden kaytto palveli:

86. yksil6llisen kuntoutuslaitosjakson toteutuksen
suunnittelussa.

a) videoita ei kaytetty tahan tarkoitukseen

b) jos palvelivat, niin miten?
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87. kuntoutumismenetelmien/apuvalineiden kokeilussa.

a) videoita ei kaytetty tdhan tarkoitukseen

b) jos palvelivat, niin miten?

88. vuorovaikutus- /toimintatilanteiden arvioinnissa.

a) videoita ei kaytetty tahan tarkoitukseen

b) jos palvelivat, niin miten?

89. kuntoutumisprosessin etenemisen seurannassa.

a) videoita ei kaytetty tahan tarkoitukseen

b) jos palvelivat, niin miten?

90. oman oppimisen valineen&

a) videoita ei kaytetty tahan tarkoitukseen

b) jos palvelivat, niin miten?

I 2 3 4 I 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
I 2 3 4 I 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4
1 2 3 4 1 2 3 4

SUURKIITOS VAIVANNAOSTASI!
JA OIKEIN HYVAA KEVAAN
JATKOA!
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Liite 4
KUNTOUTUMISKESKUKSEN TYONTEKIJOIDEN HAASTATTELUKYSYMYKSET

1. KUNTOUTUSSUUNNITELMA JA KOKONAISVASTUU

¢ Miten naette Knkk:n roolin kuntoutujan kokonaisvaltaisessa kuntoutumisessa suhteessa
muihin tahoihin?

¢ Miten naette kuntoutus-, pdivahoito- ja/tai opetussuunnitelmien kytkeytyvan yksildlliseen

kuntoutuslaitosjaksoon ja kuntoutujan kokonaistavoitteisiin?

2.YKSILOLLISESTA KUNTOUTUSLAITOSJAKSOSTA SOPIMINEN JA TIEDOTTAMINEN

e Miten yksildllisista kuntoutuslaitosjaksoista tiedottaminen tulisi mielesténne jarjestaé, jotta
kaikki osalliset olisivat asiasta tietoisia ja sitoutuisivat mukaan?

e Miten tulisi sopia kunkin tahon/tyéntekijan rooli tyéryhmassa ja tydnjako

(kirjallinen/suullinen/jakelu)?

3.TAVOITTEISTA JA TOIMINTATAVOISTA SOPIMINEN, TYONJAKO JA ARVIOINTI

e Miten tdma mielesténne toteutuisi parhaiten?

e Tulisiko tavoitteet, seuranta, suunnitelmien tarkistus ja arviointi sopia kirjallisesti?

e Miten monialainen asiantuntijuus tulisi yksildllisessa kuntoutuslaitosjaksossa mielestanne

hydédyntda tyonjaollisesti?

4.YHTEISTYO

¢ Miten varhaisvaiheen tiedottaminen ja tuen jarjestaminen vanhemmille tulisi mielestéanne
toteuttaa?

o Kuinka lahitydntekijoiden roolia kuntoutujan paivittdisessa kuntouttamisessa voidaan tukea?

¢ Miten toteutuisi parhaiten monialaisen verkoston yhteisty0 ja paikallistahojen tuki perheelle

5.VIDEOINNIN HYODYNTAMINEN
e Mik&a rooli videoinnilla on yksildllisessa kuntoutuslaitosjaksossa?

¢ Miten niiden kaytt6& olisi mahdollista tehostaa ja monipuolistaa?



