Halu olla kuten muutkin
lapset - kokemuksia
osallistumisesta
koulussa ja kodissa

Tassa artikkelissa kuvataan Mundhenken*, Hermanssonin**

ja Sjoqvist Natterlundin*** toimintaterapian alan tutkimus, joka
kasittelee lasten kokemuksia pdivittdisiin toimintoihin osallistu-
misesta. Tutkimuksen kohderyhmana ovat lapset, joilla on
synnynndisestd vammasta johtuvia toimintakyvyn haasteita
arjessa. Tutkimus on julkaistu Scandinavian Journal of
Occupational Therapy -julkaisussa (SJOT) vuonna 2010. Se on
talla hetkelld ajankohtainen pohdittaessa osallistumisen

haasteita koulun ja kodin toiminnoissa sekd toimintaterapian Sanna Kyllénen
mahdollisuuksia kouluympdristéssad.

Osallistuminen pdivittdisiin toimintoihin - itsestd huoleh- malli kuvaamaan yksildllisten resurssien, ympdristoteki-

timisen, leikin, koulun ja vapaa-ajan toimintoihin - on joiden, toimintojen ja tuen vaikutusta vammaisten lasten

lapsen kehityksen kannalta olennaisen tarkedd. Lapsen eldmadntilanteisiin.

osallistumismahdollisuuksiin vaikuttavat iké seka yksilolli-

set, sosiaaliset ja ympdristotekijat. Esimerkiksi vamma tai Tutkimuksen toteutus

sairaus voi rajoittaa tai estdd lapsen osallistumista. Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisesti ja sen aineisto kerdattiin
Toimintakyvyn haasteita kokevat lapset tarvitsevat usein haastattelemalla lapsia. Haastattelut kasittelivat lasten ko-

tukea ja ohjausta paivittdisissd toiminnoissa. Erityisen tar- kemuksia paivittaisistd toiminnoista ja sosiaalisesta tuesta

kedd on perheen, ystdvien, naapureiden ja muun |&hipiiriin arjessa.

tarjoama sosiaalinen tuki. Tuki voi olla instrumentaalista Lapset valittiin tutkimukseen mukaan seuraavin kritee-

tukea (esim. avustavat valineet ja materiaalit), emotionaa- rein: a) 7-13 vuoden ikd, b) synnynndinen vamma seka c)

lista tukea (esim. vdlittdmisen, sympatian ja kunnioituksen kyky kuvailla kokemuksia pdivittdisistd toiminnoista ja nii-

osoittaminen) tai tiedollista tukea (esim. ohjaus, neuvonta hin liittyvistd sosiaalisen tuen tarpeista. Lapset rekrytoitiin

ja palaute). tutkimukseen ruotsalaisessa Orebron kunnassa sijaitsevas-
Mundhenke ym. halusivat tutkimuksessaan kartoittaa ja >>

kuvata osallistumista lapsen itsensd ndkdkulmasta. Heiddn
tarkoituksenaan oli kuvata lasten kokemuksia osallistumi-
sesta pdivittdisiin toimintoihin, kuten leikkiin ja koulunkdyn-

tiin, sekd tuen tarpeista osallistumisessa. Tutkimus auttaa ‘
lasten kanssa toimivia tukemaan osallistumista merki- -
tykselliseksi koettuihin pdivittdisiin toimintoihin lapsen itse
toivomalla tavalla. 009
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Rehabilitation). Tutkimusprojektin tavoitteena on kehittaa



TOIl koulussa >>

TAULUKKO 1. TEEMAT JA KATEGORIAT LASTEN HAASTATTELUIDEN POHJALTA.

Elama vamman kanssa « Lasten omat nakemykset heidan toimintakyvyn haasteistaan
« Sosiaalinen integraatio

Mahdollisuudet ja esteet - Paivittdiset rutiinit ja askareet
+ Koulutoiminnot — mieltymykset tai vastenmielisyydet
 Vapaa-aika ja ystavat
« Ajatukset tulevaisuudesta

Sosiaalinen tuki paivittaisissa toiminnoissa - Sosiaalinen tuki sukulaisilta ja ystavilta
« Henkilokohtaisen avustajan tarve
« Apuvilineet ja ympariston mukauttaminen
« Sosiaalinen tuki koulutoiminnoissa
« Paivittdinen kuntoutus ja kasvatus

>>

ta lasten ja nuorten kuntoutuskeskuksesta (Child and Youth
Habilitation Centre) yhteistydssd keskuksen toimintatera-
peuttien kanssa.

Tutkimukseen osallistui yhteensd 33 lasta, joilla oli fyy-
sisid, dlyllisia tai neuropsykiatrisia toimintakyvyn hdirisitd.
Kolmellatoista lapsella oli lisdksi jokin muu diagnoosi,
kuten epilepsia, ndkdvamma, kielellisen kehityksen hairid
tai ADHD. Fyysisesti vammautuneista lapsista 13 kdvi kou-
lua normaaliluokalla ja kaksi erityisluokalla. Lapset, joilla
oli alyllisia tai neuropsykiatrisia hairiditd, kavivat koulua
erityisluokilla. Tutkimukseen osallistuneista lapsista 14 oli
tyttdja ja 19 poikia.

Lasten kokemukset osallistumisesta
Tutkimusaineistosta muodostettiin sisallénanalyysin pe-
rusteella kolme pddteemaa, jotka pilkottiin pienemmiksi
lasten kokemuksia kuvaaviksi kategorioiksi (taulukko 1).
Padateemoiksi aineistosta nousivat: Eldmd& vamman kans-
sa; Mahdollisuudet ja esteet; Sosiaalinen tuki pdivittaisissa
toiminnoissa.

Eldmd vamman kanssa
Moni tutkimukseen osallistuneista lapsista koki olevansa
kuten muut lapset vammastaan huolimatta. Osa lapsista
tiedosti toimintakyvyn haasteensa selkedmmin kuin toiset.
Esimerkiksi uusien asioiden oppimisen koettiin vaikeaksi ja
aikaa vievaksi. Lapset olivat kehittdneet erilaisia strategioi-
ta vaikeista toiminnoista selvidmiseen ja niiden kasittelyyn.
Naita strategioita olivat muun muassa mydnteinen ajatte-
lu, vihanhallinta ja asioiden hyvaksyminen.

Lapset toivat esille kokemuksia toisten lasten ja sisa-
rusten valehtelusta ja kiusaamisesta. Tallainen kaytés sai
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heiddt tuntemaan surua, vihaa ja vasymystd, vaikka he
eivat ndita tunteita usein ddneen ilmaisseetkaan.

Mahdollisuudet ja esteet koulussa ja kotona
Suurin osa haastatelluista lapsista pystyi pddsddntdisesti
itse huolehtimaan itsestadn ja yksinkertaisista kotitdista.
Koulumatkoihin tarvittiin usein apua. Lapset kokivat toisi-
naan voimakasta vasymystd ja tarvetta levatd koulun tai
vapaa-ajan foimintojen jalkeen. Osalla lapsista oli myos
vaikeuksia rentoutua ja nukahtaa iltaisin.

Suurin osa lapsista kertoi pitévansd koulunkdaynnistd.
Osalle koulun vaatimukset tuntuivat kuitenkin liian suurilta
ja koulunkdynti vaati kovaa tyota. Osa lapsista koki, etta
heille ei tarjottu koulussa tarpeeksi mahdollisuuksia osal-
listua koulutydhon. Esimerkiksi fyysisesti vammautuneet
lapset kertoivat halustaan osallistua liikkuntatunneille, mut-
ta liikunnan sijasta heille oli tarjottu jotain muuta toimintaa
erilladan toisista lapsista. Lapset kokivat, ettd pystyisivat

\



osallistumaan myos fyysiseen toimintaan, jos foimintaa
mukautettaisiin heidén kykynsé huomioiden.

Osa tutkimuksessa mukana olleista lapsista kertoi leik-
kivinsd sadnnollisesti ystdviensd tai sisarustensa kanssa.
Ystavat olivat usein nuorempia kuin lapsi itse. Lasten va-
paa-aika painottui sisatiloissa tapahtuvaan, passiiviseen
tekemiseen. Se sisdlsi esimerkiksi pelaamista tietokoneella
tai TV:n katselua. Fyysisesti vammautuneet lapset kertoivat
osallistuvansa mielelldan myos sellaiseen liikunnalliseen
toimintaan, joka oli jonkin tahon organiscimaa ja jarjesta-
maa.

Lasten tulevaisuudentoiveissa korostui erityisesti toive
[oytad ystava rinnalleen, pystyd kavelemadn ja juokse-
maan hyvin sekd halu kokeilla uusia vapaa-ajan toiminto-
ja. Lapsilla oli my&s toiveita ja ideoita tulevasta ammatis-
taan aikuisena.

Sosiaalinen tuki pdivittdisissa toiminnoissa
Tutkimukseen osallistuneet lapset kertoivat saaneensa
|Ghipiiriltéddn instrumentaalista, tiedollista ja emotionaa-

Haasteena oli Ioytaa avusta-
jia, jotka olivat tarpeeksi kou-
lutettuja ja tunsivat lapsen
toimintaympadariston.

lista tukea. Instrumentaalista tukea tarvittiin usein itsestd
huolehtimiseen, ja sitd tarjosivat vanhemmat, sisarukset ja
Iahisukulaiset. Tiedollista tukea tarvittiin erityisesti ajan-
kayton ja aikataulujen hahmottamiseen ja hallintaan.
Koulunkdayntiin liittyviss& toiminnoissa tarvittiin usein seka
instrumentaalista ettd tiedollista tukea. Erityisesti nor-
maaliluokassa opiskelevat lapset pitivat tarkednd, etta
opettaja kertoi luokalle lapsen vammasta ja mahdollisti
osallistumisen koulutoimintoihin vammasta huolimatta.
Leikkitoiminnoissa taas oli tarvetta instrumentaaliseen ja
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emotionaaliseen tukeen, joita lapset kertoivat saaneensa
perheeltddn ja ystaviltddn. Emotionaalista tukea toivottiin
erityisesti kiusaamistilanteissa.

Osalla lapsista oli henkildkohtainen avustaja tukemassa
osallistumista pdivittdisiin toimintoihin. Haasteena oli [0y-
tad avustajia, jotka olivat tarpeeksi koulutettuja ja tunsivat
lapsen toimintaympadristén. Lapset toivoivatkin itselleen
enemman padtosvaltaa avustajan valitsemisessa.

Haastatteluun osallistuneet lapset kertoivat kayttavansa
vahintadn yhtd apuvalinettd, kuten liikkkumisen ja kommu-
nikaation apuvdlineitd tai ortooseja. Apuvdlineiden koettiin
helpottavan pdivittdisid foimintoja. Raskasta oli kuitenkin
apuvalineen vaihtaminen tai uusiminen, koska se vaati
totuttelua uuden vdlineen kayttéon.

Kaikilla tutkimukseen valituilla lapsilla oli kontakti
paikalliseen kuntoutuskeskukseen, jossa heille jarjestettiin
kuntoutusta heiddn tarpeidensa mukaisesti. Lapset kokivat
saaneensa kuntoutuskeskuksen ammaittilaisilta instrumen-
taalista, tiedollista ja emotionaalista tukea sekd koulun
ettd kodin foimintoihin osallistumisessa.

Tarve ja tuki eivét aina kohtaa
Tutkimuksessa mukana olleet lapset kokivat tarvetta olla
kuten muutkin lapset ja tehdd samoja asioita kuin ikdisen-
sa. He olivat kuitenkin kohdanneet esteitd koulun, kodin ja
vapaa-ajan foimintaan osallistumisessa. Osallistumista
rajoittivat koulun henkildkunnan osaamisen ja ymmarryk-
sen puute, lapsen fyysinen kyvyttomyys osallistua toimin-
taan sekd osallistumiseen tarvittavan tuen puute. Lapset
toivoivat esimerkiksi liilkuntatuntien mukauttamista itselleen
sopivaksi, apuvdlineitd ajankdytén hallintaan, tukea ysta-
vyyssuhteisiin sekd tiedon jakamista lapsen vammasta ja
sen vaikutuksista koulun henkildkunnalle ja oppilaille.
Osallistuminen lapsen edellytysten mukaisesti vaatii siis
tietoa, osaamista ja ymmarrystd sekd toiminnan ja ympd-
riston muokkaamista. Tutkimuksessa mukana olleet lapset
nostivat kuntoutuksen yhdeksi koulun ja kodin toimintojen
mahdollistajaksi. Paikallisen kuntoutuskeskuksen kanssa
toteutunut kuntoutus oli edistanyt lasten osallistumista
koulussa, kotona ja vapaa-agjalla. «
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