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LUKIJALLE

Invalidiliitto ry organisoi liikuntavammaisten kuntoutusohja-
usta yli 30 vuotta kiintedssa yhteistyossa eri sairaanhoitopii-
rien kanssa. Ensimmainen kuntoutusohjaaja palkattiin Uu-
dellemaalle vuonna 1977. Vallitseva kaytanté 1980-luvulla
kuntoutusohjaustoiminnassa oli, ettd sairaanhoitopiirit hank-
kivat palvelut padosin ostopalveluin potilas- ja vammaisjarjes-
téilta. Sairaanhoitopiirit ovat aiempaa enemman 2000-luvun
aikana organisoineet kuntoutusohjauksen omana toiminta-
naan. Muutos on toteutunut usein siten, ettd potilas- ja vam-
maisjarjestdjen kuntoutusohjaajat ovat siirtyneet sairaanhoi-
topiirin tydntekijoiksi. Invalidiliiton kuntoutusohjaus toiminta
paattyi vuoden 2010 lopussa.

Muutoksesta huolimatta Invalidiliitto ry haluaa olla mukana
kuntoutusohjaustydn esille nostamisessa ja aseman vahvis-
tamisessa. Invalidiliitto ry ndkee kuntoutusohjauksen tervey-
denhuollon palveluna, joka tukee pitkaaikaissairaita ja vam-
maisia henkil6ita eldman eri taitekohdissa. Naiden nakemys-
ten pohjalta kdynnistettiin Invalidilitossa Raha-automaattiyh-
distyksen tukemana kaksivuotinen Kuntoutusohjauksen ke-
hittdmishanke, joka toteutuu vuosina 2011-2012.

Hankkeessa pyritdan yhteistybhon sairaanhoitopiirien erikois-
sairaanhoidossa, eri erikoisaloilla, tydskentelevien kuntoutus-
ohjaajien seka perusterveydenhuollon kuntoutusohjaajien
kanssa. Laheisena yhteistydkumppanina toimii Suomen kun-
toutusohjaajien yhdistys ry. Myos erityiskoulujen seka potilas-
jarjestojen kuntoutusohjaajia on lahtenyt keskusteluun mu-
kaan. Tavoitteena hankkeessa on palveluidenkayttdja nako-
kulman vahvistaminen, kuntoutusohjaaja verkoston tiivista-
minen, kuntoutusohjauksen nakyvyyden lisddminen, toimivan
yhteistydn merkityksen esiin nostaminen terveydenhuollon si-
salla kuin sieltd ulospdin, asioissa, joissa eri toimijoilla on yh-
teiset asiakkaat.

Projekti kaynnistyi kevaalla 2011. Terveydenhuolto laki tuli
1.5.2011 voimaan ja sen sisalto tuki osittain projektin tavoit-
teita mm. yhteistyon osalta. Huhtikuussa 2011 tapasin Inva-
lidiliiton Lahden kuntoutuskeskuksen johtaja Marjaana Suo-
salmen. Keskustelu paattyi ajatukseen koota kuntoutusohja-
usta kasitteleva artikkelikokoelma, jotta tyoén laajuus, vaati-
vuus seka merkitys tulee nykyistd nakyvammaksi. Hankkeen
ohjausryhma, johon kuuluvat kuntoutusohjaajat Riitta Ronk-
ké (HUS) ja Pirjo Lahteenmaki (Tyks), kuntoutussuunnittelija
Tanja Virtanen (VKK) seka Invalidiliitosta kuntoutuspaallikk®
Jorma Varkila ja johtaja Aarne Ylinen Kapylan kuntoutuskes-
kuksesta, hyvaksyivat ajatuksen.

Eri sairaanhoitopiireissa toteutuneissa kuntoutusohjaajien ta-
paamisissa seka projektin tiedotteissa pyydettiin kuntoutus-
ohjaajia mukaan kirjoittamaan tydstaan. Tavoitteena oli tuo-
da esiin kuntoutusohjaus: eri erikoisaloilla toteutettuna, eri-
ikaisille ihmisille suuntautuvana ja eri pitkaaikaissairaus tai
vammaryhmille kohdistuvana toimintana. Toiveena oli, etta
kirjoittajia lahtisi mukaan mahdollisimman monesta sairaan-
hoitopiirista.

Nakokulmia kuntoutusohjaukseen -artikkelikokoelmassa on
26 artikkelia, jotka kuvaavat eri erikoisaloilla tehtavaa kun-
toutusohjaajan tyota erikoissairaanhoidossa, perusterveyden-
huollossa seka erityiskouluissa. Kirjoittajat ovat kuntoutus-
ohjaajia tai artikkeli on kirjoitettu yhdessa yhteistydkumppa-
nin kanssa. Kirjoittajia 1ahti mukaan 40 edustaen 14:aa eri
sairaanhoitopiiria. Padosa artikkeleista kuvaa kuntoutusohja-
usta erikoissairaanhoidossa Perusterveydenhuollon kuntou-
tusohjausta kasitelldan kahdessa artikkelissa, erityiskouluis-
ta on kolme artikkelia seka artikkeli kuntoutuksen ohjaaja
koulutuksesta.

Artikkelikokoelma lahtee likkkeelle kuntoutusohjauksen his-
toriaa kasittelevista teksteista. Eri potilas- ja vammaryhmiin
kohdistuvan osio alkaa vahvasta elaman tahdosta, pientakin
pienempiin “tirridisiin” eli keskosvauvoille ja heidan perheil-
leen suunnatun kuntoutusohjauksen kuvauksella. Tasta ede-
taan aikuisuuteen. Lopuksi kasitelladn muutamia kuntoutus-
ohjauksen erityiskysymyksia.

Kyseessa on laaja, mutta ei kattava, kuvaus kuntoutusohja-
uksesta tata tyota tekevien henkildiden itsensa kuvaamana.
Artikkeleissa esiintyy paallekkaisia asioita, joista voi havaita
kuntoutusohjaukselle yhteisia tekijoita. Toisaalta kirjoituksista
on helppo erottaa erityistekijat ja — vaatimukset, jotka koh-
distuvat eri ika-, potilas- ja vammaryhmien kuntoutusohja-
ukseen. Keskeisimpind teemoina nousevat esiin asiakaslah-
tdisyys, moniammatillisuus, yhteisty®, laaja verkostojen tun-
temus seka vahva tahto tehda hyvaa ja vaikuttavaa kuntou-
tusohjaustyota.

Suomenlinnassa 30.4.2012
Riitta Saksanen, projektipdallikké
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Kuntoutusohjaus alkaa — uusia kasitteita

Invalidiliitto alkoi Invalidihuoltolain 9 b pykalan perusteel-
la jarjestaa sosiaalihallituksen tuella kuntoutusohjausta. Ky-
seisen pykaldan mukaan " Sopeutumisvalmennusta annetaan
harjoituksena ja opetuksena sosiaalihallituksen hyvaksymassa
laitoksessa tai sosiaalihallituksen hyvaksymalla kurssilla seka
muuna tarpeelliseksi katsottavana harjoituksena ja opetuk-
sena.” Aloitin Invalidiliiton vaikeasti liikuntavammaisten kun-
toutusohjaajana 7.12.1982 alueenani Hameen laani. Invalidi-
liiton kuntoutusohjaus rahoitettiin talléin Sosiaalihallituksen
tuella. Toisena ja kolmantena tydpaivanani osallistuin Sosi-
aalihallituksen jarjestamaan sopeutumisvalmennusta koske-
vaan seminaariin Vaaksyssa. Kuntoutusohjaus ja sopeutumis-
valmennus olivat silloin minulle kasitteita, joiden sisallon toi-
voin aukeavan tdman koulutuksen aikana.

Tilaisuudessa kuuntelin ihmeissani mm. Sosiaalihallituksen
tarkastaja Marja-Liisa Heiskasen kuvauksia Amerikan mal-
lista, Independent livingista. Muistiinpanoihini kurssilta olen
kirjannut sopeutumisvalmennuksen tavoitteiksi psyykkisen it-
senaistamisen, toimintakyvyn edistamisen ja sosiaalisen itse-
ndistamisen.

Kuntoutusohjaus sisallytettiin vuonna 1984 osaksi kansanter-
veys- ja yleissairaalalain mukaista ladkinnallista kuntoutusta.
Tampereen yliopistollinen keskussairaala alkoi ostaa Invalidi-
liitolta lilkuntavammaisten kuntoutusohjauspalvelua ja toi-
minta-alueeni muuttui laanista sairaalapiirin alueeksi. Osto/
myyntineuvottelut, joissa olin lasna, kaytiin silloisten johta-

jayliladkari Raimo Anttilan ja Invalidiliiton jarjestopaallikko
Risto Hamalaisen johdolla.

Kun Tampereen yliopistollinen keskussairaala perusti vuonna
1991 aikuisten likuntavammaisten kuntoutusohjaajan viran,
hain virkaa ja tulin valituksi. Ty6huoneeni siirtyi Tampereen
seudun Invalidit ry:n toimiston yhteydesta TAYKS:n tiloihin,
silloiseen Z1-taloon.

Hameen laanin kuntoutusohjaajana aloittaessani asiakkaina-
ni olivat kaikki liikuntavammaiset, etupaassa aikuiset. Myo-
hemmin, kun jarjestéjen toimiin tai TAYKS:n virkoihin tuli
lisda eri vamma- tai sairausryhmien kuntoutusohjaajia, pie-
neni oma asiakasryhmani. Viimeiset viisi vuotta olen saanut
keskittya pelkdstaan selkdydinvammaisten kuntoutusohjauk-
seen.

Kuntoutusohjaajat — uudet ammattilaiset

Kaytannon tyotd, liikuntavammaisten kuntoutusohjausta,
lahdin aluksi itsendisesti opiskelemaan ja oppimaan mm.
perehtymalla Sosiaaliturvan paapiirteet- kirjaan. Asiakasryh-
maan tutustuin toimimalla viikon ajan avustajana Invalidilii-
ton palvelutalolla. Edellisessa tydssani terveyskeskuksen eri-
koislaakintavoimistelijana en ollut kohdannut vaikeavammai-
sia henkildita. Jo heidan kohtaamisensa ja tydskentely heidan
kanssaan oli oppimisprosessi. Vaikeavammaisten apuvalineet
olivat myds tuntematon maailma. Kokeillessani ensimmaisen
kerran sahkokayttoista pyoratuolia eradn henkilén kotona
olin vahalla hajottaa hanen kirjahyllynsa. Sopeutumisvalmen-
nukseen perehdyin toimimalla avustajana viikon mittaisella
Selkdydinvammaisten sopeutumisvalmennuskurssilla Peurun-
gassa. Invalidiliitto ry koulutti ja antoi moninaista tukea uu-
den tehtdvan omaksumiseen ja hallintaan.

Kuntoutusohjaukseen ei ollut 1980-luvulla nykyisen kaltaista
koulutusta. Laakintavoimistelijan pohjakoulutus antoi mieles-
tani hyvan perustan liikuntavammaisten kuntoutusohjaajana
toimimiseen varsinkin, koska ty® alkuaikoina painottui hyvin
paljon apuvalinearviointeihin ja -hankintoihin seka asunnon
muutostydarviointeihin ja -suunnitelmiin. Nykypdaivana asiak-
kaan ohjaus ja neuvonta ovat paljon muutakin kuin kotikayn-
ti, jolloin suoritetaan jokin apuvalinetemppu. Asiakkaiden ta-
paamiset ovat etupadssa asiakkaan ja eri yhteistydtahojen va-
lisia hoito-, palvelu- tai kuntoutussuunnitelmaneuvotteluja,
jolloin kuntoutuspalvelujarjestelman ja asiakkaan tilanteen
kokonaisvaltainen hahmottaminen on valttamaténta.

Kuntoutusohjaajat alkavat kouluttautua

ja liittyvat yhteen

Kuntoutusohjaajien pohjakoulutus oli ennen jokin soveltu-
va terveydenhoidon tai sosiaalihuollon pohjakoulutus riip-
puen asiakasryhmasta. Kuntoutusohjauksen AMK-koulutuk-
sen my6ta on tietamys kuntoutusohjaajan tydsta lisdantynyt.



Kuntoutusohjaajakoulutuksen saaneet ovat hyvin koulutet-
tuja, laaja-alaisen nakemyksen omaavia erityistydntekijoitd,
joilla on mahdollisuus sijoittua monenlaisiin sosiaali- ja terve-
ydenhuollon seka sosiaalivakuutuksen tehtaviin. Teoreettisen
tiedon lisaksi kuntoutusohjaajan tulee omata taito tukea asi-
akasta hdnen muuttuneessa eldamantilanteessaan, taito sel-
viytyd itsendisessa tehtdvassa seka omata hyvat yhteisty6- ja
vuorovaikutustaidot.

Taysin kuntoutusohjaajat ovat keskenaan kouluttautuneet
ja kehittdneet moni eri tavoin kuntoutusohjauksen toimin-
tamuotoja saanndllisissa kokouksissa seka sairaanhoitopii-
rin (Kuntoutusohjaus ja kuntoutusohjauksen prosessit Pir-
kanmaan sairaanhoitopiirissa, PSHP:n julkaisu 7/2002 ja
Kuntoutusohjauksen kehittdminen erikoissairaanhoidossa —
haasteita ja mahdollisuuksia, PSHP:n julkaisu 3/2008) etta
valtakunnallisissa projekteissa. Taysin kuntoutusohjaajia on
ollut keskeisessa asemassa laadittaessa mm. valtakunnallista
Kuntoutusohjauksen nimikkeistda (Kuntoutusohjausnimik-
keistd — opas sisaltdon ja kayttoodn).

Suomen kuntoutusohjaajien yhdistys ry perustettiin Tampe-
reella 21 vuotta sitten. Toimin sen ensimmaisena puheenjoh-
tajana. Aluksi yhdistyksen tavoitteena oli jasentensa jarjestol-
linen ja ammatillinen edunvalvonta. Mikaan keskusjarjesto ei
kuitenkaan ottanut kuntoutusohjaajien yhdistysta jarjesto-
na jasenekseen, koska kuntoutusohjaajien koulutustausta ol
niin erilainen. Nykyisin yhdistys toimii kuntoutusohjaustyéta
tekevien yhdyssiteena ja kuntoutusohjauksen ammattitaidon
ja tiedon kehittajana. Toivotaan, etta jasenistdsta 6ytyy edel-
leen aktiivisia henkildita tahan jarjestotydhon.

Apuvalinepalvelut ja kuntoutusohjaus
Apuvalinepalveluissa on tapahtunut naiden vuosien aika-
na merkittdvia muutoksia. 1980-luvun alussa haettiin paa-

tos Ladkintahuoltohakemuksella Sosiaalihallituksesta kaikista
apuvalineista tukikahvoja myéten. Henkilolla tuli ensinnakin
olla sellainen vamma tai sairaus (luetteloitu), etta han oli oi-
keutettu saamaan invalidihuoltoa. Mydhemmin paatoksen-
tekoa siirrettiin alemmille tahoille ja mm. Invalidiliitolla oli
oikeus mydntaa vaikeavammaisille erityisen kalliita apuvali-
neita esim. sahkdtoimisia sankyja, joiden kustannukset sitten
Sosiaalihallitus korvasi Invalidiliitolle. Sosiaalihallituksen paa-
tantdvallan aikaan vammaisilla oli mahdollisuus tehda valitus
korkeinta hallinto-oikeutta mydten apuvalineasiassa tehdysta
paatoksestd, mihin han oli tyytymatdn. Valtava-uudistuksen
my6td apuvalinehuollon jarjestaminen siirtyi terveydenhuol-
lolle. Talléin myos muutoksen hakeminen apuvalinepaatok-
seen muuttui.

Invalidiliton kuntoutusohjaajille hankittiin pakettiautot, jot-
ka olivat tdynna erilaisia apuvalineita. Hdmeen laanin kun-
toutusohjaaja sai apuvalineauton kayttoédnsa vuonna 1983.
Invalidiliton tavoitteena oli saada autolla liikkuva kuntou-
tusohjaaja kaikkiin laaneihin. Kuntoutusohjaaja saattoi koti-
kaynneilld sovittaa asiakkaille sopivia apuvalineita niissa olo-
suhteissa, missa niité kaytettiin, ja sopiva apuvaline voitiin
luovuttaa asiakkaalle heti kayttodn. Kustannukset hoituivat
useimmiten sujuvasti palvelun tuottajan ja maksajan, terve-
ydenhuollon valilla. Isossa pakettiautossa luki aluksi mainos-
mielessa isoilla kirjaimilla molemmilla sivuilla VAMMAISEN
ASIALLA, mutta tekstit poistettiin, vaikka silloin ei viela ollut-
kaan nykyisen kaltaisia saannoksia henkildiden tietosuojasta.

Kun terveydenhuollon apuvélinepalveluiden kehittyivat,
vaheni apuvalineautojen tarve ja vahitellen niista luovut-
tiin, Tampereella kuntoutusohjaajan siirryttyd vuonna 1991
TAYKS:n palvelukseen. Apuvalineyksikdiden aktiivinen toi-
minta on nykyisin merkittdvasti véhentanyt kuntoutusohjaa-
jan osuutta apuvalineiden hankintamenettelyssa. Kuntoutus-

Kuntoutusneuvonta pyérille

. Maan ensimmiinen vaikeavammaisten avohuol-
tarcm ::lrllmucuu palveluauto on aloinanue toimin-
tansa Uludellamaalla  svyskuussa,  Tnvalidilinen
kuntoutusohjsgja voi nvt kevikiivntiensi vhrey-
desza kokenlln apuviilineiden sopivuuila vaike-
1'I'-'1'|r'|1|_|‘|il'i_ﬁu||l.". [nvaliciliitae toivoo, eid kunton-
tusohjaajan palvelur tilatasiin kontien sosizaali-
fAmEsten tai terveyskeskusten kautta, Kerlive-
vargilla siwadun auton hankinta kaynnistyi tampe-
relasteckkarien ja Invalidiliton Esteet pois -kam-
panjassn vammaisten vuonna. Auatosta tellaan
hankkimaan kokemuksin myds Vaasan jn Kvmen
Liangissi. Tavoittcena on sapdn autolla likkuva
kuntoutusohjaaja kaikkiin Bidneibin lihiveosing,
Invalidiliiten ensimmdisE palveluawton Uodella-
manlla kiivitia kumoutusohjaaja Piiivi Castrén,

-




ohjaajan tulee havaita asiakkaan toimintakyvyn tai liikkumi-
sen ongelma, ja ohjata hanet asiantuntevan apuvalineyksi-
kon / apuvalineasiantuntijan palveluiden piiriin.

Kuntouttamishoitosuunnitelmista

kohti kuntoutussuunnitelmia

Asiakkaan muuttuminen objektista subjektiksi nakyy mm.
siing, ettd 1980-luvulla puhuttiin “kuntouttamishoitosuun-
nitelmista”. Eras pyoratuolilla liikkuva henkil®d kysyi kerran
1990-luvulla koulutustilaisuudessa: "Eri tahoilla tehdaan hoi-
tosuunnitelmia, palvelusuunnitelmia, kuntoutussuunnitel-
mia. Kuka tekee ja missa tehddan kokonaisvaltaisia suunni-
telmia”? Eri hallinnonalojen on mahdotonta suunnitella tois-
tensa asiantuntemukseen perustuvaa toimintaa ilman yhteis-
ta keskustelua ja sopimuksia. Kokonaisvaltainen suunnitelma
onkin kooste eri tahojen yhteisty¢ssa laatimista suunnitel-
mista, joissa on huomioitu kokonaistilanne. Sosiaalitoimen
vammaispalvelun palvelusuunnitelmiin kirjataan yhteistydssa
laadittu kokonaistilanteen suunnitelma. Kuntoutusohjaaja on
tarkea terveydenhuollon yhteyshenkil® naissa neuvotteluissa.

Terveydenhuollossa nakee edelleen kuntoutussuunnitelmia
kirjatun "Kelaa varten”, “Kelalle”. Suunnitelma tehdaan
yhdessa asiakkaan kanssa kuntoutumisen tueksi, ei jarjesta-
ja- tai kustantajatahoja varten. Kehitysta kuitenkin tapahtuu
ja terveydenhuollon kuntoutussuunnitelmaneuvotteluihin
pyritaan asiakkaan luvalla kutsumaan myds yhteistydtaho-
jen edustajia, mika edistaa tavoitteiden ja kokonaisvaltaisen
suunnitelman toteutumista.

Terveydenhuollossa, kuten esim. Taysin selkdydinvammapo-
liklinikalla, kuntoutussuunnitelmat laaditaan yhdesséa asiak-
kaan kanssa moniammatillisen tutkimuksen, arvion ja suun-
nitelman pohjalta. Kelassa tehdaan kuitenkin ajoittain ter-
veydenhuollon asiantuntijoiden suunnitelmista poikkeavia
paatoksia. Kuntoutussuunnitelma on hoitopaatdkseen ver-
rattava, ja jos Kela tai vakuutusyhtio ei toteuta sitd, minka
terveydenhuolto tarpeelliseksi katsoo, kuuluu vastuu itsel-
leen terveydenhuollolle.

Vakuutusyhtididen kanssa yhteistyd on lisdantynyt, koska
useat yhtidt edellyttavat enenevassa maarin terveydenhuol-
lon suunnitelmia asiakkaittensa kuntoutuksen toteuttamisen
tueksi. Yhdyshenkiléona vakuutusyhtididen suuntaan toimii
usein kuntoutusohjaaja.

Kuntoutettavasta kuntoutujaksi

Asiakkaiden huomioon ottaminen oman asiansa asiantun-
tijana on 1980-luvun lopulta ldhtien nakynyt mm. useiden
kuntoutuspalveluita tuottavien organisaatioiden nimimuu-
toksissa kuntouttamislaitoksesta kuntoutumiskeskukseksi ja
kuntoutettavan muuttumisessa kuntoutujaksi. Vaikeavam-
maisten oma aktiivisuus on lisddntynyt ja myos lainsaadan-
nolla ohjeistetaan asiakas olemaan mukana esim. kuntoutus-
suunnitelmaa laadittaessa. Vammais- ja potilasjarjestot ovat
aktivoituneet ja niiden asiantuntemusta kuullaan enemman
my®ds valtakunnantasolla.

Kuntoutusohjaaja jarjestoissa ja sairaaloissa

Kun vertaan kuntoutusohjauksen sisaltéa vammaisjarjeston
tai terveydenhuollon jarjestaméand, en ole huomannut suu-
ria eroja. Jarjestdon palveluksessa toimiessa kuntoutusohjaa-
ja saattoi ehka vapaamuotoisemmin auttaa vastavammautu-
nutta uudenlaisen eldman haltuun ottamisessa ja itsenaisessa
selviytymisessa. Kuntoutusohjaaja saattoi tuolloin olla asiak-
kaan tukena ensimmaiselld invataksimatkalla seka ensimmai-
selld kerralla ostoskeskuksessa, jolloin asiakas huomasi sel-
viytyvansa itsendisesti seka sai uskallusta ja rohkeutta liikkua
julkisesti pyoratuolin kayttajana kotinsa ulkopuolella.
Jarjestdn palveluksessa kuntoutusohjaaja toimi vaikeavam-
maisten ja vaikeiden asioiden parissa paikkakunnallaan yksi-
naan. Mahdollinen tuki asiakastydhon tuli jarjeston keskus-
toimiston kautta. Sairaalan palveluksessa kuntoutusohjaajat
saavat toisiltaan enemman ja helpommin tavoitettavaa ver-
taistukea ja ohjausta toimia vaikeissa tilanteissa.

Ajoittain terveydenhuollossa tulee vastaan tilanteita, joissa
kuntoutusohjaajan tehtdvakuvaa yritetadn muuttaa hoito-
puolen tehtavaksi, esimerkiksi poliklinikan hoitotyén tuke-
miseksi. Kuntoutusohjauksen tulee kuitenkin suuntautua ni-
menomaan asiakkaan elamanymparistdéon ja on valttdma-
tdntd, ettd kuntoutusohjaaja pystyy “jalkautumaan kental-
le”.

Asiakkailla, laheisilla ja yhteistydtahoilla tulee edelleen olla
mahdollisuus saada kuntoutusohjaajan palveluita maksutta
ilman virallisia yhteydenottoja, pyyntoja tai lahetteita. Tahan
|6ytyvat perustelut kuntoutuksen lainsaadannosta, asiakas-
maksulaista ja hyvien kadytantojen kokemuksista.

Yhteisty6 kuntoutuspalvelujarjestelmassa

Aloittaessani kuntoutusohjaajana vaikeavammaisten parissa
v. 1982 oli tydni enimmaékseen asiakkaiden tapaamisia yksin
heidan omassa kodissaan tai muussa elinpiirissa. Melko har-
voin kaynneilld oli mukana terveydenhuollon tai sosiaalitoi-
men edustajia. Vahitellen kotikaynteja alettiin tehda yhdes-
sa terveyskeskuksen laakintavoimistelijan tai sosiaalihoitajan
kanssa. Seuraavana mukaan tulivat sosiaalitoimen vammais-
palvelun sosiaalitydntekijat, joista tulikin padsaantoiset yh-
teistydbkumppanit pyrittdessa auttamaan vaikeavammaista
henkil6d omaan eldamanhallintaan tarvittavin yksilollisin pal-
veluin. Useimmin kotikdynnit tai muut asiakkaiden tapaa-
miset ovat nykyisin useiden eri hallinnonalojen ja palvelun
tuottajien yhteistapaamisia, joihin kukin tuo arvokasta osaa-
mistaan ja tietdmystaan.

Terveydenhuollon kuntoutusohjaajat toimivat kiintedssa yh-
teisty0ssa sairaalan tyontekijdiden kanssa. Toimintamuodot
saattavat poiketa vamma/sairausryhmien mukaan. Liikunta-
vammaisten kohdalla yhteistyotahoja ovat useimmiten ol-
leet terapeutit ja sosiaalitydntekija. Moniammatillisuus on
2000-luvulla edelleen lisdantynyt ja on nykyaan jo itsestaan-
selvyys kuntoutustydssa. Sairaalassa sosiaalitydntekija ja kun-
toutusohjaaja ovat tydpari, joista kuntoutusohjaaja jatkaa
asiakkaan tukena hanen kotiuduttuaan.



Vammaispalvelulaki ja asetus tulivat voimaan v.1987. Alku-
vuosina kunnissa tehtiin erilaisia tulkintoja ja paatoksia myos
vaikeavammaisten subjektiivisten oikeuksien esim. palvelu-
asumisen (asuminen ja palvelut) ja kuljetuspalveluiden suh-
teen. Monet asiakkaat saivat muutokset oikeuksiinsa vali-
tusmenettelyjen kautta. Kuntoutusohjaajan tehtaviin kuului
ohjaus ja neuvonta myos vammaispalvelulain mukaisissa pal-
veluissa ja tukitoimissa, joita pyrittiin yhteistydssa vammais-
palvelun kanssa arvioimaan ja toteuttamaan. Viimeisten vuo-
sien aikana en ole kuullut tarpeista oikaisupyyntoihin. Suu-
rimpiin kaupunkeihin on palkattu vammaisasiamiehia, jotka
my®ds ohjaavat asiakkaita mm. vammaispalvelulain mukaisis-
sa palveluissa.

Yhteisty® KELAN ja terveydenhuollon vélilla on tehostunut.
KELAN etuuksien ja KELAn laakinnallisen kuntoutuksen jar-
jestyminen on myds sujuvoitunut aktiivisella tiedottamisella
ja suorin yhteydenotoin KELAN ja terveydenhuollon valilla.

Uusia kuntoutusohjauksen malleja

Kuntoutusohjauksen toimintamuotoja kehitellaan erilaisiksi
eri vamma- tai sairausryhmissa. Ensitietoa, sopeutumisval-
mennusta ja tyontekijdiden yhdyshenkildverkostoja laajenta-
malla saadaan ohjausta ja neuvontaa ulotettua suuremmalle
vamma- tai sairausryhmalle. Toisaalta taas vaikeita, monion-
gelmaisia vammaryhmia on saatu Yliopistollisten sairaaloi-
den/ keskussairaaloiden seurannan piiriin.

Taysissa alkoi v. 2004 hanke Erikoissairaanhoidon mahdol-
lisuudet kuntoutustoiminnan kehittdjana, minka hankkeen
osaprojektina alettiin suunnitella ja toteuttaa selkdydinvam-
maisten pitkaaikaisen seurannan toimintamallia. Liikunta-
vammaisten kuntoutusohjaaja toimi seurannan koordinaat-
torina. Seuraavien vuosien aikana Taysiin vakiintui selkaydin-
vammapoliklinikkatoiminta, jonka seurannan piirissa oli n.
200 selkdydinvammaista.

1.5.2011 voimaan tulleen Terveydenhuoltolain (1326/2010)
45 §:ssd seka sosiaali-ja terveysministerion antamassa ase-
tuksessa (336/2011) saadetaan erityistason sairaanhoidon
jarjestamisestd ja keskittamisesta. Asetuksen 5 §:ssa sadde-
taan valtakunnallisesti keskitettavista erikoistason sairaanhoi-
topalveluista mm. selkdydinvammapotilaiden akuuttivaiheen
hoidon, sen jalkeisen valittoman kuntoutuksen seka elinikai-
sen monialaisen hoidon ja seurannan keskittamisesta Hel-
singin, Tampereen ja Oulun yliopistollisiin keskussairaaloihin.
Taysissa tdman laajentuneen toiminnan suunnittelussa ja kay-
tanndn koordinoinnissa on keskeisesti toiminut kuntoutus-
ohjaaja. Ollessani jo ldhes viiden vuoden ajan osa-aikaeldke-
ldisend, on ollut suurenmoinen asia, etta tydhoni selkaydin-
vammaisten kuntoutusohjaajana on voinut perehtya toinen
ammattilainen. Tasta on hyva jatkaa selkaydinvammapolikli-
nikkatoimintaa ja Taysin uusia velvoitteita selkdydinvammais-
ten hoidossa, kuntoutuksessa ja elinikaisessa seurannassa.
Vierelldni tydta tehnyt kuntoutusohjaaja Eija Vaarala on ja-
senena myos valtakunnallisessa selkdydinvammaisten kun-
toutuksen ja seurannan tyoryhmassa.

Jaadessani nyt elakkeelle voin kuntoutusohjauksen asiakas-
ryhmani puolesta tyytyvaisena todeta, kuinka tavoitteita sel-
kaydinvammaisten hoidon, kuntoutuksen ja seurannan kes-
kittamisesta ollaan kaytdnndssa Suomessa toteuttamassa.
Saa nahda toteutuuko yliladkari Aarne Ylisen ja ladkari Antti
Dahlbergin veto, ettd vuonna 2013 Taysissa on kyltti SELKA-
YDINVAMMAKLINIKKA?



SYDANPOTILAIDEN KUNTOUTUSOHJAUKSEN
20-VUOTISHISTORIIKKIA PAIJAT-HAMEESSA
Kuntoutusohjaaja Hanna Merildinen, Kuntoutuskeskus,

Piijat-Hameen sosiaali- ja terveysyh-

tyman keskussairaala

Toimintaympéristo

Tekstissani kasittelen sydanpotilaiden kuntoutusohjausta Pai-
jat-Hameen sosiaali- ja terveysyhtymassa. Yhtyman toimialat
ovat erikoissairaanhoito, sosiaali- ja perusterveydenhuolto
seka ymparistdterveydenhuolto. Sosiaali- ja terveysyhtyma
antaa erikoissairaanhoidon palveluja 14 jasenkunnalle (Asik-
kala, Hartola, Heinola, Hollola, Hdmeenkoski, litti, Karkola,
Lahti, Myrskyld, Nastola, Orimattila, Padasjoki, Pukkila, ja
Sysma), joiden asukasluku oli 31.12.2010 yhteensa 212 807.

Sydankuntoutusohjauksen alku Paijat-Hameessa
Vuonna 1991 kansanedustaja Tina Makela esitti kirjallisen
kysymyksen eduskunnan puhemiehelle:” Mihin toimiin hal-
litus aikoo ryhtya 12 uuden kuntoutusohjaajan saamiseksi
vuoden1992 aikana ja kyseisiin toimenpiteisiin tarvittavien
madrarahojen varaamiseksi valtion vuoden 1992 tulo- ja me-
noarvioon?” Tama kysymys koski sydanpotilaiden kuntou-
tusohjauksen jarjestamista valtakunnassa. Tuolloin Suomessa
toimi kahdeksan sydanpotilaiden kuntoutusohjaajaa. Minis-
teri Kankaanniemi vastasi kysymykseen kuukautta myéhem-
min muistuttamalla kuntien ja kuntainliittojen mahdollisuu-
desta valtionosuuksien puitteissa perustaa virkoja tai hankkia
ostopalveluja ilman ettd tdhan tarvittiin valtion viranomai-
sen erillistd vahvistusta. Samaan hengenvetoon Kankaannie-
mi totesi vuodelle 1992 osoitettujen uusien virkojen perus-
tamissuunnitelmaan tulevasta merkittavasta leikkaamisesta.
Ministeri tarjosi vastauksessaan toiminnan kehittamista ja jar-
jestamista uudella tavalla eika uusia virkoja.

Valtionohjaus ei tassa kysymyksessa toiminut, ja nyt voi vuo-
sien kokemuksella todeta, ettd onneksi ei toiminut. Paijat-
Hameessa ei siis lannistuttu. Paijat-Hameen Sydanpiirin aloit-
teesta kdynnistettiin neuvottelut sairaanhoitopiirin kanssa
sydanpotilaiden kuntoutusohjauksen aloittamisesta ostopal-
velusopimuksella. Potilasryhma rajattiin aikuisiin sydéanpo-
tilaisiin. Paijat-Hameen sairaanhoitopiirissa sydanpotilaiden
kuntoutusohjaus alkoi vuonna1992. Samana vuonna alkoivat
my®&s sydanpotilaiden sopeutumisvalmennuskurssit kuntou-
tusohjaajan vetdmina sairaanhoitopiirin rahoituksella. So-
peutumisvalmennus oli tuolloin uusi toimintamuoto ja asiasi-
sallosta tietdmattdman kerrotaankin tokaisseen: “Mihin nai-
td “makkaranpaistokursseja” tarvitaan?”

Tyo tekijaansa neuvoo

Olen koulutukseltani sisatautien ja kirurgian erikoissairaan-
hoitaja. Olin toiminut 10 vuotta perusterveydenhuollossa sai-
raanhoitajana ennen kuin siirryin erikoissairaanhoidon puo-
lelle aikuisten sydanpotilaiden kuntoutusohjaajan tehtavaan

vuonna 1996 Sydanpiirin tyontekijana.

Keskussairaala oli toimipisteena minulle vieras toimintaym-
paristd ja sydanpotilaan akuutein hoito vierasta. Alkuun kavi
selvaksi etta sepelvaltimotautia sairastavat potilaat laheisi-
neen tulisivat olemaan suurin potilasryhmani. Muiden sydan-
potilasryhmien ohjaaminen oli alkuvuosina enemman satun-
naista. Verkostojen rakentaminen alkoi kohdallani I&hes tyh-
jasta. Onneksi kahden edeltdjani toimesta joitakin toiminta-
malleja ja yhteistydverkostoja oli jo valmiina, esimerkiksi sy-
danleikkausta odottavien henkildiden valmennustoiminta ja
em. sopeutumisvalmennuskurssit.

Aluksi potilaat, joita tapasin joutuivat tyytymaan usein vasta-
ukseeni ” Tahan en osaa vastata juuri nyt, mutta sopiiko, etta
selvittelen asiaa ja palaan siihen mydhemmin?” Ymmarrykse-
ni sydanpotilaiden asioissa kasvoi pikkuhiljaa. Tietoa sydan-
potilaan kuntoutukseen ja sekundaaripreventioon liittyvista
asioista sain Sydanliitosta. Lisaksi sain tukea ja toimivia oh-
jeita TAYS:n kuntoutusohjaajalta. Myds Sydanpiirin toimin-
nanjohtaja innoitti tydnkehittamiseen. Ammattitaidon kehit-
taminen asiaosaamisen tueksi on ollut antoisaa. Olen saanut
suorittaa mm. depressio-koulu —ryhméanohjaajakoulutuksen
ja kartuttani tietojani mm. tupakasta vieroituksen, ravitse-
muksen ja liikunnan alueilta.

Ennen oli ennen...

Urani alkuvuosina kaikki tapahtui niin kovin paljon verkkai-
semmin kuin nyt. Potilaiden hoitojaksot vuodeosastolla olivat
pitkia 1-2 viikkoa. Tuolloin oli aikaa vetaa viikoittain ohjaus-
luentoja osaston paivasalissa.

Muistan luentojen teemat vielakin:

maanantai: sydan ja verenkierto-video ja tietoa ladkekorva-
uksista ja terveydenhuollon maksuista

tiistai: luento “Kun sydan sairastuu”, eli perustietoa sepelval-
timotaudista ja sen hoidosta

keskiviikko: sydanystavallinen ruokavalio

Alkuvuosinani jouduin ankarasti maarittamaan paikkaani po-
tilaan hoitopolulla. Oma ajatukseni oli jo tuolloin, ettei kun-
toutusohjaaja vastaa akuuttihoidon aikaisesta yksilollisesta
potilaan ohjauksesta ja neuvonnasta vaan ensisijaisesti toimii
“porttina” kotiin.

Kokeilimme erilaisia sairaalavaiheen jalkeisid ryhmatoiminto-
ja non-stop ryhmista isompiin asiantuntijaluentoihin. Yhteis-
tyossa olivat mukana fysioterapeutti ja psykiatrinen sairaan-
hoitaja seka ravitsemusterapeutti. Nopeasti kavi selvaksi etta
ryhmiin osallistuminen jaisi satunnaiseksi, ellei niita saataisi



osaksi hoitokokonaisuutta ja toisaalta toimivaksi tavaksi ha-
vaittiin henkilékohtainen kutsu. Taisimme olla ensimmaisina
Suomessa jarjestamassa pallolaajennuksella hoidettujen po-
tilaiden ensitietopaivaa. Tama tapahtui vuonna 2000 kun sai-
raalamme oma sydantoimenpideyksikk® aloitti toimintansa.

Ja nyt on nyt...

Myoéhemmin potilaiden lyhentyneet hoitoajat ja pkl-seuran-
tojen vaheneminen aktivoivat tarpeen pienryhmatoiminnalle.
Ensin kaynnistyivat pienryhmat, joihin potilas saa ajan vuode-
osastohoidon paatyttyd. Omahoitaja arvioi tarpeen. Ryhma
ajoittuu 3-6 viikon paahan sairaalasta paasysta ja mukaan
ovat tervetulleita my6s potilaiden laheiset. Ryhmat kootaan
erikseen leikkauksella hoidetuista syddnpotilaista ja muista
sepelvaltimotautipotilaista. Pienryhma kestaa kaksi tuntia.
Kuukausittain kokoontuu 6-7 ryhmaa.

Asiantuntijaviisauden ja -tuen liséksi ryhmalaisilla on kaytet-
tavissa vertaistuki jo heti sairastumisen alkumetreilla. “Pu-
humaton ja pussaamaton suomalainen” on ldhes jokaises-
sa ryhmassa yllattanyt minut avoimuudellaan. Eika ryhmas-
sa kaikkien tarvitse olla danekkaita, myos hiljainen myota-
elaminen nakyy paan nydkytyksina. Pienryhmissa toteutuu
vuorovaikutteinen kommunikointi, jossa ammattiviisaus ja
maalaisjarki kohtaavat toisensa. Ryhma toimii myds kont-
rollina huhupubheille, kansanuskomuksille ja “pienen nayton
tutkimuksille”. Nykyinen informaatiotulva asettaa potilaiden
taidot koetukselle suodattaa/valita oikeata tietoa itsehoidon
tueksi. Pelkalla tiedollakaan ei parjaa vaan se pitaisi kyeta so-
veltamaan omaan arkeen.

Potilaiden jatkuvasti lyhenevat hoitoajat, jotka sydanpotilailla
ovat nykyisellaan alle kolme vuorokautta edellyttavat kehitys-
tyota myos potilaiden ohjaus ja neuvontakaytanndissa. Syk-
syllda 201 1aloitettiin " paivdangiotoiminta”, jossa potilas tulee
suoraan tutkimusyksikkon aamulla ja kotiutuu sielta iltapai-
valla. Tama on lisannyt potilaiden ohjautumista kuntoutusoh-
jaajalle. Potilas saattaa saada tutkimuksessa vahvistetun tie-
don sydansairaudestaan ja samalla tiedon sydanleikkauksen
valttamattomyydesta. Nopea ja tehokas hoito ei riittavasta
takaa mielelle rauhaa ymmartaa ja sopeutua. Mielen reakti-
oita ei myoskaan voi nopeuttaa ladkkeilla tai hoitotoimenpi-
teilla, ne vievat oman aikansa ja vaikuttavat esim. siihen mi-
ten potilaan sekundaaripreventio toimii arjessa.

Sydansairauksien tuntemuksen, diagnostiikan ja hoidon ke-
hittyminen on tuonut muita sydanpotilasryhmia kuin perin-
teiset sepelvaltimotautia sairastavat. Yhteistydssa Paijat-Ha-
meen Sydanpiirin kanssa jarjestimme Suomen ensimmaisen
alueellisen kardiomyopatiapotilaiden ensitietokurssin. Olen
saanut toimia rytmihairidpotilaiden Suomen ensimmaisen
vertaisryhman “Rytmiryhman” ammattilaiskummina ja asian-
tuntija-alustusten jarjestdjana. Olen saanut nahda myos sen
kehityksen, ettd potilasjarjestdssa on lisddntyvassa maarin
paneuduttu viime vuosina harvinaisiin sydanpotilasryhmien
vertaistukeen ja kuntoutukseen. Tasta esimerkkeind mm. pit-
ka-QT-potilaat ja sydansarkoidoosipotilaat. Uusien sydanpo-
tilasryhmien joukossa on myos nk. perinndllisia sairauksia,

jolloin ohjaukseen ja neuvontaan tulee uusia haasteita. Hoi-
tojen kehittyminen on antanut mahdollisuuden sille, etta lap-
sipotilaiden ennusteet toipua ovat upeat ja lappaleikkauk-
sissa kay yli 80-vuotiaita potilaita. Tassa kaikessa kuntoutus-
ohjaus kulkee asiakkaan mukana.

Potilasjarjestdo on korvaamaton

Luovuus ja into ovat pursunneet kuntoutusohjaaja urani alus-
sa. Talloin Sydanyhdistyksen toiminnanjohtajan kanssa muo-
toiltiin ja maalattiin muovailusavesta yhdessa oikean kokoisia
rasvapaloja "Suola-rasva-nayttelyyn” elintarvikkeiden suola-
ja rasvamaadrien konkretisoimiseksi. Luovuutta tarvittiin myos
luentomateriaalien osalta, esim. piirtoheitinkalvoja oli hyvin
rajallisesti valmiiksi saatavilla. Aikojen kuluessa Sydanliitto on
tuottanut paljon hyvaa ohjausmateriaalia videoina, potila-
soppaina ja kalvosarjoina, siita kiitos jarjestélle. Sydanliitto on
myds kuunnellut kentan toiveita koulutuksista ja materiaa-
leista. Ohjausmateriaalin ja kuvien etsiminen vei alkuvuosina
paljon enemman aikaa, nyt riittdd sanan googlettaminen ja
materiaalia on tarjolla yllin kyllin muokattavaksi.

Suomen Sydanliitto on tuonut aktiivisesti uusia toiminta-
malleja ja kansainvalista tietoa syddnpotilaan kuntoutukses-
ta kenttdvaen kayttdon. Viimeisin kuntoutusohjelma, jonka
jalkauttamistydssa olen osaltani saanut olla mukana on Tulp-
pa- avokuntoutusohjelma. Se tarjoaa perusterveydenhuol-
toon tydkaluja jatkaa erikoissairaanhoidon aloittamaa kun-
toutuspolkua. Tulppa-ryhmien vetdjien koulutus on tarkoit-
tanut kaytannossa “sydanyhteyshenkildita” terveysasemil-
le. Nain verkostoituminen perusterveydenhuollon kanssa on
konkretisoitunut.

Tulppa on ryhmémuotoinen avokuntoutusohjelma valtimo-
tautipotilaille ja niille, joilla on hoitoa vaativia valtimotaudin
vaaratekijoita. Padkohderyhma ovat sepelvaltimotautipoti-
laat, mutta ohjelma sopii my6s tyypin ll-tyypin diabeetikoille
ja lievista aivoverenkiertohairidista karsiville. Ohjelmassa py-
ritdén ensisijaisesti védhentamaan valtimotaudin vaaratekijoita
elintapaohjauksella. Lisaksi pyritaan lievittdmaan sairauden
mukanaan tuomaa pelkoa ja ahdistusta seka puuttumaan
ajoissa masennukseen.

Tulppa-avokuntoutusohjelma on kehitetty osana Suomalai-
sen Sydanohjelmaa vuosina 2006-2011RAY:n tuella. Talla
hetkella ryhmia toimii Etela-Karjalan, Kymenlaakson, Poh-
jois-Karjalan, Pohjois-Savon, Paijat-Hameen, Pirkanmaan ja
Saimaan sydanpiirien alueella. Ryhmia on kaynnistymassa
myds Etela- ja Pohjois-Pohjanmaalla.

Sydanliitto kouluttaa tukihenkil6ita. Olen osallistunut alu-
eemme sydantukihenkildiden tapaamisiin ja tyénohjauk-
seen yhdessa piirin toiminnanjohtajan kanssa lahes 15 vuo-
den ajan. Tukihenkildiden merkitys korostuu vertaiskokijoi-
na sydanleikkausvalmennuksessa, ensitietopdivissa ja sopeu-
tumisvalmennuskursseilla. Vuosien aikana tukihenkil6ita on
koulutettu myos sepelvaltimotautia sairastavien lisaksi myos
rytmihairio- tahdistin- ja sydamen vajaatoimintapotilaille.



Tulevaisuuden haasteita

Aloittaessani kuntoutusohjaajana kaikki yhteydenpito ta-
pahtui lankapuhelimen ja postin valitykselld. Kelan paperista
laitoskuntoutuskurssi-informaatiota odoteltiin helmi-maalis-
kuulle. Nyt kaikki on lahes reaaliaikaista, sahkdposti ja In-
ternet ovat helpottaneet verkostoty6ta ja parantaneet in-
formaation kulun nopeutta. Tahan sisaltyy omat vaaransa..
Sosiaalinen media mahdollistaa kansalaisjournalismin ja sita
kautta ei-tutkitun tiedon levidmisen nopeammin ja laajem-
malle, jonka vuoksi potilaat saattavat harhautua omahoidos-
saan hyvinkin hetteiselle maaperélle.

Vaestd ikaantyy ja potilaat ovat yha monisairaampia, suppea
erikoisalakohtainen kuntoutusohjaus ei enaa riita. Yhteistyon
merkitys korostuu ja lisaksi on hankittava lisatietoa liitannais-
sairauksista kuten diabeteksesta ja uniapneasta. lkaantymi-
nen tuo mukanaan myds alati lisaantyvat potilasmaarat ja
yha useampi potilas voidaan hoitaa iasta riippumatta.

Tahan asti sydanpotilaiden kuntoutusohjaus on toteutunut
padosin sairaalan tiloissa. Tulevaisuudessa uskon kotikdyntien
madaran kasvuun juuri vaeston ikaantymisen takia.

Muidenkin asiantuntijoiden soisi saavan mahdollisuuden ta-
vata asiakastaan kotona. Uskon, ettd sydanpotilaiden koh-
dalla kaytannonlaheinen ravitsemuksen ja liikunnan ohjaus
omaan kotiin vietyna toimii tehokkaana alkuna elintapamuu-
toksille.



KUNTOUTUSOHJAAJAT ARVOSTAVAT TAVOITTEELLISTA
VUOROVAIKUTUSTA ASIAKASTYOSSA

Kuntoutussuunnittelija Tiina Notko,
Kuntoutuspoliklinikka,
Lapin keskussairaala

Erikoissairaanhoidon kuntoutusohjausta eri vamma- tai sai-
rausryhmille tehdaan joka puolella Suomea, mutta ei kat-
tavasti. Tyolla on jo vuosikymmenten perinteet, sita tekevat
patevat sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset. Se on
asiakaslahtoista tukemista ja ohjausta seka palveluverkoston
yhdyshenkiléna ja koordinaattorina toimimista.

Vuoden 2006 alussa lahetin webropol-kyselyn internetin
kautta 219 kuntoutusohjaajalle, jotka toimivat sairaanhoi-
topiireissa joko omina tai ostopalvelutydntekijoina. Kyselyyn
vastasi 148 kuntoutusohjaajaa, siten vastausprosentti on 68.
Lomake on laaja ja vastaaminen vei noin tunnin kuntoutus-
ohjaajien tydaikaa. Korkean vastausprosentin voi ajatella il-
mentdvan sitd, ettd kuntoutusohjaajat kokevat tyoénsa ja sita
koskevan tutkimuksen mielekkdaksi ja tarkeaksi. Vastaajien
mukaan tydn keskeisid tavoitteita ovat asiakkaan ja perheen
kuuleminen, itsehoitovalmiuksien tukeminen, palveluiden
jarjestymisen ja yhteistydn sujuminen ja tdysipainoisen joka-
paivaisen elaman mahdollistaminen.

Artikkeli on lyhennelma laajemmasta erikoissairaanhoidon
kuntoutusohjaajien tyotd kuvaavasta artikkelista (Notko
2009).

Nakokulmat kuntoutusohjauksen tavoitteisiin

Kuntoutusohjaajat kuvasivat tydnsa keskeisia tavoitteita mo-
nisanaisesti. He mielsivat kysymyksen eri tavoilla. Osa vas-
taajista luetteli kolme tavoitetta tai asiantilaa, joihin he ha-
luaisivat paastavan (esim. toimintakyky, elamanlaatu ja pal-
veluiden jarjestyminen). Osa kirjasi oman tyénsa kolme kes-
keista sisaltda (esim. keskustelu, itsehoidon opetus ja ympa-
riston asenteisiin vaikuttaminen). Yksi tapa vastata oli kirjata
tyon kolme keskeista arvoa (esim. inhimillisyys, joustavuus ja
luotettavuus). Tutkin kuntoutusohjauksen tavoiteltua tulos-
ta tai toiminnan muotoa ryhmitellen vastauksia sen mukaan,

koskevatko ne asiakkaan lahiyhteisdéon, kaytannossa perhee-
seen vaikuttamista, asiakkaaseen itseensa vaikuttamista vai
yleisiin asenteisiin, palvelujarjestelmaan ja sen tyontekijoihin
vaikuttamista.

Asiakkaana ndhdaan usein koko perhe

Vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten kuntoutusohjaajat
ilmaisevat tyonsa tavoitteiksi huomattavasti useammin per-
heeseen vaikuttamisen ja perheen tukemisen kuin suoraan
lapseen ja lapsen toimintakykyyn vaikuttamisen. Heiddn 51
vastauksestaan 25:ssa esiintyi sana “perhe”." Aivan pienten
lasten kohdalla voimavarojen lisddmiseen pyritdan vanhem-
pia tukemalla, mutta myds isompien lasten kohdalla on kes-
keista koko perheen kanssa tyoskentely. Tavoitteissa puhu-
taan yleisesti "perheestd”, esimerkiksi vammaisen lapsen si-
sarusten merkitysta ei erikseen tule esiin. Perheen onnistunut
toiminta nahdaan parhaana lahtékohtana vammaisen lapsen
hyvalle elamalle. Tavoitteeksi saatettiin talldin ilmaista “itse-
naisesti lapsensa asioissa toimiva perhe ja sita kautta itsetun-
toinen ja aktiivinen lapsi”. Tai, kuten erds vammaisten lasten
kuntoutusohjaaja asian ilmaisi, tavoitteena on "auttaa per-
hetta I10ytamaan ‘ainutkertainen lapsensa’”. Kuulovammais-
ten lasten kohdalla korostuu kommunikaation tukeminen
kaikissa lapsen lahiyhteisdissa. Talléin perheen sisdista toi-
mintakykya korostava kuntoutusohjauksen tavoite on “vuo-
rovaikutuksen ja suomen ja/tai viittomakielen |6ytyminen lap-
sen ja perheen kesken”. Edelliset esimerkit ovat lasten kun-
toutusohjaajilta, mutta myds osa aikuisten kuntoutusohjaa-
jista huomioi tavoitteiden asettelussaan koko perheen: sana
"perhe” esiintyy heista kahdeksan vastaajan tavoitteissa (ai-
kuisten kuntoutusohjaajien vastauksia tahan kysymykseen on
kirjattu yhteensa 98 kappaletta).

Kahdenkeskinen vuorovaikutus on asiakkaan tukemis-
ta monin tavoin

Toimivan vuorovaikutussuhteen rakentaminen kuntoutusoh-
jaajan ja asiakkaan valilla voi olla itsendinen valitavoite. Ta-
voitteena on “toimiva vuorovaikutus, jossa asiakkaan kanssa
yhdessa selvitetdan asioita ja keskustellaan vaihtoehdoista”.
Kuntoutusohjaajat haluavat kuulla ja kuunnella asiakkaita
aktiivisesti ja myotaelaen, juuri kyseisen asiakkaan tarpeet ja
toiveet tunnistaen: "“pyrin olemaan tuntosarvet herkkana...”,

T Yksittaisten sanojen laskemisissa on kunkin kuntoutusohjaajan vastaus otettu mukaan vain kerran, vaikka kyseinen termi esiintyisi heidan vastauksissaan

useamman kerran. Kuitenkin ne kuntoutusohjaajat, joiden asiakkaina on seka aikuisia etta lapsia, ovat mukana kahdesti, ikdan kuin he olisivat puolipai-

vaisia lasten kuntoutusohjaajia seka puolipdivaisia aikuisten kuntoutusohjaajia.



"aktiivinen kuunteleminen...”. He haluavat tukea asiakas-
taan loytdmaan ja valitsemaan tarvitsemansa avun olemassa
olevien mahdollisuuksien joukosta. He tarjoavat oman tie-
tonsa asiakkaan kayttéon.

Esitdn seuraavassa taulukossa 1 kahdenkeskisen vuorovaiku-
tuksen asiasisaltoja, arvoja ja tavoitteita kuvaavien sanojen
esiintymistiheytta toisaalta aikuisten ja toisaalta lasten kun-
toutusohjaajien tavoitteissa.

Termi, jonka johdannaisia haetaan g éi g éi £ E;
tieto 30 % 27 % 43
apuvalineet 21 % 10 % 26
omatoimisuus 8 % 8 % 12
kokonaistilanne,

kokonaisvaltaisuus 11 % 6 % 14
yksilollisyys 8 % 6 % 11

kuntoutus-

tai palvelusuunnitelma 10 % 16 % 18
elamanhallinta 8 % 0% 8
elamanlaatu 6 % 2 % 7

luottamus 7% 6 % 10
asiakaslahtoisyys 7 % 2% 8
valtaistuminen,

itsemaaraamisoikeus 3% 0% 3

emotionaalinen tuki,

kunnioitus, ymmartaminen 7 % 6 % 10
kuuleminen, kuuntelu 9 % 16 % 17

Taulukko 1. Vuorovaikutuksen sisaltdd, tavoitteita ja arvoja
kuvaavan termin esiintyminen.

Tiedon jakaminen eri suuntiin, varsinkin asiakkaan oman tie-
don lisadminen, on kuntoutusohjauksen keskeinen sisalto.
Erilaiset tieto-sanan johdannaiset olivatkin yleisin tavoittei-

den kuvauksissa kaytetty termi (yhteensa 43 vastauksessa).
Kuntoutusohjaaja voi pyrkia vaikuttamaan asiakkaaseensa,
taman tietoihin, taitoihin ja asenteisiin. Se on kuvattu konk-
reettisesti vastauksessa, jossa vastaaja mieltda tehtavan-
sa olevan nimenomaan vaikuttaa asiakkaaseen, ei niinkaan
ymparistéon: "1 Tieto: tiedottamaan asiakkaan avunsaanti-
mahdollisuuksista, auttamaan palvelujen hakemisessa, oh-
jaamaan, opastamaan. 2 Taito: apuvalineiden kartoittami-
nen, testaaminen, kdytén ohjaus ja neuvonta. 3 Asenne: saa-
maan asiakas kuntoutusmyonteiseksi”. Nain tavoitteena olisi
antaa asiakkaalle sitd, mitd hanelta puuttuu, varustaa hanet
ja saada hanet muuttumaan tavoitteiden mukaisesti toimi-
vaksi. Se, kuka ja miten asettaa kuntoutujan muuttumisen
tavoitteet, ei téssa ilmene. Tama vaikuttamispyrkimys saattaa
kuvastaa kuntoutuksen asiantuntijalahtdisyytta ja niin sanot-
tua vajavuuskeskeisen ajattelun mallia, kuntoutuksen vanhaa
paradigmaa (ks. Jarvikoski & Harkapaa 2011, 49-52). Toisaal-
ta asiakkaalle annettava tieto on olennaista myés silloin, kun
halutaan asiakaslahtoisesti tukea asiakkaan omaa tavoitteen-
asettelua ja kuntoutumisen suunnittelua.

Apuvdlineiden tarpeen arviointi, sovituksen ja hankinnan to-
teuttaminen tai jarjestdminen sekd apuvalineiden kaytén oh-
jaus ovat tyypillisia kuntoutusohjaajien tehtavia (26 vastauk-
sessa). Apuvalineiden kayttoon liittyvia tavoitteita on enem-
man aikuisten kuin lasten kuntoutusohjaajilla. Apuvalineiden
kayttoon liittyvia tavoitteita ilmaisivat erityisesti aistivammais-
ten ja hengityselinsairaiden aikuisten kuntoutusohjaajat: na-
kévammaisten kuntoutusohjaajista 6/21, kuulovammaisten
kuntoutusohjaajista 5/14, hengityselinsairaiden kuntoutus-
ohjaajista 6/14 ilmaisivat ainakin yhden apuvalineisiin liitty-
van osatavoitteen. Naita olivat esimerkiksi “auttaa ihmisia
apuvalinein arjessa”, "tarvittavat apuvalineet kotiin ja téihin”
ja "apuvalineiden kaytén osaamisen varmistaminen”. Myds
likuntavammaisten ja neurologisesti sairaiden aikuisten kun-
toutusohjaajien tavoitteissa oli apuvalineisiin liittyvia (4/19),
esimerkiksi “mahdollisimman itsendinen eldaminen apuvali-
neiden ja asunnonmuutostdiden turvin omassa kodissa”.

Tavoitteiden asettelussa toistuvat sanat, kuten “kokonais-
tilanne”, "kokonaisvaltaisuus” (yhteensd 14 vastauksessa)
ja "elamanlaatu” (7 vastauksessa), laajentavat nakemys-
té asiakkaan hyvasta elamasta ja kuntoutuksen tavoitteis-
ta. "Eldmanhallinta”-sana (8 vastauksessa) ja melkeinpa ela-
manlaatu-sanakin esiintyivat vain aikuisten kuntoutusohjaa-
jien vastauksissa useiden vamma- ja sairausryhmien kohdalla.
Esimerkiksi yhden hengityselinsairaiden kuntoutusohjaajan
vastaus kokonaisuudessaan oli “potilaan hyva elamanhallin-
ta, eldmanlaatu ja kotona parjaaminen”. Kokonaisvaltaisuut-
ta ja laaja-alaisuutta kuvaavat termit olivat suhteellisen harvi-
naisia lasten kuntoutusohjaajien vastauksissa. Sen sijaan heil-
la oli aikuisten kuntoutusohjaajia useammin vastauksissaan
sana "kuntoutussuunnitelma” tai “palvelusuunnitelma”. Ta-
voitteena oli esimerkiksi “asiakaslahtéinen palvelusuunnitel-
ma mahdollistamaan kotona selviytyminen”. Laaja-alaisuus,
kokonaisvaltaisuus ja suunnitelmallisuus tarkoittavat myds
asiakkaan fyysisen ja sosiaalisen ympariston ja sen mahdolli-
suuksien ja esteiden ymmartamista.



Sanat “kuunteleminen” ja “kuuleminen” (17 vastauksessa)
vievat pois asiantuntijaldhtoisesta ajattelusta, lahemmaksi
asiakaslahtoisyytta. Nama sanat ovat yleisempia lasten kuin
aikuisten kuntoutusohjaajien ilmaisemissa tavoitteissa. Kuu-
lemisen nakokulmasta ei ole tavoitteena antaa asiakkaalle
kaikkea sita hyvaa, jota asiantuntija tietda kyseiselld tavalla
sairaan tai vammaisen ihmisen tarvitsevan. Yksilollisenakin
tavoitteena on vamman aiheuttamien haittojen minimoimi-
sen sijaan eldmanlaadun paraneminen. Tallaisista tavoitteis-
ta on esimerkkina "perheen kuuleminen ja tarpeisiin vastaa-
minen”.

Asiakkaan ymmartamisen pyrkimys on asiakaslahtoisyytta.
Vain asiakas itse tietad, miltd hanestd tuntuu, mika on ha-
nelle merkityksellista ja tarkeda, mitd han itse haluaa. Suo-
raan tata nakokulmaa kuvaavia kasitteita 16ytyy melko va-
han. "Asiakaslahtoisyys” -sanan (8 vastauksessa, tasaisesti
kaikkien ryhmien kuntoutusohjaajilla) ohella tata kuvaavat
muun muassa ilmaisut “asiakkaan itsemaaraamisoikeus” ja
"valtaistuminen” tai “voimaantuminen” (yhteensa 3 vasta-
uksessa) ja ehkd myods “emotionaalinen tuki”, “ymmarta-
minen” ja "kunnioittaminen” (yhteensa 10 vastauksessa).
Kuntoutusohjaajat haluavat tukea asiakkaitaan heidan omi-
en tavoitteidensa saavuttamisessa, mutta myos tavoitteiden
asettamisessa. Tassa tarkoituksessa tieto olemassa olevista
palveluista ja muista vaihtoehdoista on keskustelutuen rin-
nalla olennaisen tarkeaa.

Lapseen tai nuoreen itseensa vaikuttamisen tavoitteet ja kei-
not jakautuvat toisaalta konkreettisen fyysisen toimintakyvyn
tukemiseen ja toisaalta yksilollisyyden, eldmanhallinnan ja it-
senaistymisen tukemiseen. Konkreettisia paivittaista selviyty-
mista tukevia toimia ovat sopivien apuvalineiden I6ytdminen
ja niiden kaytén ohjaaminen, itsehoidon tukeminen tai na-
kdévammaisten lasten nadnkaytdn ohjaaminen. Monissa vas-
tauksissa kuvattiin pelkastaan lapsen tai nuoren psyykkiseen
ja sosiaaliseen kasvuun liittyvia tavoitteita, kuten "asiakkaan
itsensd hyvaksyminen, luottaminen omiin kykyihin ja taitoi-
hin, asiakkaan omatoimisuus”.

Kuntoutusohjaajat haluavat tukea asiakkaidensa itsenaista
toimintakykya: luottamista omiin voimiinsa ja riippumatto-
muutta ammattiauttajista. He haluavat "edistaa kuntoutujan
kuntoutumisvalmiutta ja saada tdma nakemaan omat vah-
vuutensa, jotta mielekas ja tyydyttava tasapaino elamassa
mahdollistuisi”. Kuntoutusohjaajat eivat kuitenkaan miella
tarjoavansa vain keskustelutukea, tietoa ja kannustusta, jot-
ta asiakkaat hoitaisivat itse asiansa eri viranomaisten kans-
sa. Asiakkaan ei aina tarvitse itse jaksaa. He auttavat myos
konkreettisesti oikean avun I6ytdmisessa ja saamisessa. Nain
tyon tavoitteena on “tarvittavien palveluiden jarjestdminen
tai niihin ohjaaminen”.

Kuntoutusohjaaja on koordinaattori

ja tiedon kuljettaja

Kuntoutusohjaajat kokevat olevansa tiedon kuljettajia ja tulk-
keja. He toimivat valittajind asiakkaan ja palvelujarjestelman
tyontekijoiden valissa myos silloin, kun asiakas kokee, ettei
pysty tai jaksa esittaa itse asiaansa niin, etta tulisi ymmar-
retyksi. Kaytannossa he kokevat olevansa toisaalta muiden
tyontekijoiden yhteistybkumppaneita, toisaalta asiakkaiden-
sa edunvalvojia ja heidan tarpeistaan tiedottajia. Asiakkaan
oikeuksien turvaamista koskevia tavoitteita kuvaa seuraava
lainaus neurologisten aikuisten kuntoutusohjaajan vastauk-
sesta: “Saada asiakkaat ja laheiset itseohjautuviksi ja itse asi-
oidensa hoidon osaaviksi, turvata mahdollisuudet taysipai-
noiseen eldamaan ja auttaa palvelujarjestelmien hallinnassa
ja myds saamaan ne palvelut, joihin heilld on lakisaateinen
oikeus.”

Seuraava sydpaa sairastavien lasten kuntoutusohjaajan kir-
jaama tavoite kuvaa hanen rooliaan koordinaattorina ja yh-
dyshenkiléna verkostossa: “tehda yhteistyota lapsen ja per-
heen hoitoon ja kuntoutukseen osallistuvien tahojen kanssa
(koulu- ja paivahoitokaynnit, yhteistydkdynnit, puhelut), jotta
palvelut saadaan raatalditya mahdollisimman hyvin; seurata
hoito- ja kuntoutussuunnitelman toteutumista ja tehda aloit-
teita muutoskohdissa.”

Kuntoutusohjaajat pitavat tehtdvanaan myos yleisiin asentei-
siin vaikuttamista ja oikean tiedon levittamista asiakkaidensa
vammoista ja sairauksista ja naiden merkityksista yhteisois-
sa toimimiseen. Kuulovammaisten lasten kuntoutusohjaaja
maarittaa yhdeksi tydnsa tavoitteeksi "yleisen tietoisuuden
lisdaamisen kuulovammoista ja kommunikaatiohairidista” .

Yleensa kuntoutusohjaajat nakevat tyonsa tavoitteet moni-
puolisina. He pyrkivat etsimaan mahdollisuuksia ja vaikutta-
maan useilla alueilla asiakkaan elamdssa. Seuraavassa laina-
uksessa nakévammaisten lasten kuntoutusohjaaja on kirjan-
nut tydkenttansa merkitykselliset tavoitteet kaikilla kolmella
tassa luvussa erittelemallani alueella: perheen kannalta, lap-
sen kannalta ja palvelujarjestelmén kannalta: “perheen tu-
keminen tunne- ja tietotasolla lapsen vamman toteamisen
jalkeen; nakévammaisen lapsen kasvun ja kehityksen tuke-
minen; perheen ohjaaminen nakévammaispalvelujen piiriin ja
muut edunvalvontaan ja sosiaaliturvaan liittyvat asiat”.

Joitain yhteisty6ta ja sen koordinointia kuvaavia termeja ja
niiden esiintyvyytta tavoitteissa kuvaan seuraavassa Taulu-
kossa 2. Joissain termeissa (esimerkiksi “kuntoutussuunni-
telma”) voi olla seka yksiléon etta verkostoon vaikuttamisen
ulottuvuus. "Palvelut” -sanan johdannaisia sisaltavista vas-
tauksista olen laskenut vain ne, joissa on kyse muihin palve-
luihin ohjaamisesta tai palvelukokonaisuuden suunnittelusta.



Termi, jonka johdannaisia haetaan
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palvelut
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Taulukko 2.

Yhteistyota tai koordinointia kuvaavien termien

esiintyminen.

Lopuksi

Erikoissairaanhoidon kuntoutusohjauksella on tyypilliset
kaytannolliset ja ideologiset piirteensa. Perimmaisend ta-
voitteena on asiakkaan oman eldman kuntoutussuunnitel-
man toteutuminen. Kuntoutusohjaajat pyrkivat lisaamaan
asiakkaidensa tietoa itsehoidollisissa ja muissa kuntoutu-
miseen liittyvissa asioissa. He auttavat ja ohjaavat asiak-
kaitaan sopivan palvelukokonaisuuden rakentamisessa,
yhteistydssa muiden tyontekijatahojen kanssa. He pyrkivat
tukemaan asiakkaitaan arkielamassa niin, etta asiakas ja
hanen perheensa voisi elad mahdollisimman normaalia
eldmaa, jossa vamma tai sairaus aiheuttaisi mahdollisim-
man vahan hankaluuksia. limaistuissa tavoitteissa on seka
asiakkaan vamman tai sairauden aiheuttamien haittojen
vahentamiseen tahtadvia tavoitteita etta hanen itsendis-
ta toimintakykyaan ja oman eldmansa hallintaa tukevia
tavoitteita.

Lahteet:
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Notko Tiina (2009) Erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaus
Suomessa. Julkaisussa Kinnunen Merja & Autto Janne
(toim.) Tanaan toissa. Sosiologisia nakokulmia tyéhon.
Lapin yliopistokustannus. Rovaniemi, 150—173.



KUNTOUTUSOHIJAUS VASTASYNTYNEIDEN JA KESKOSTEN OSASTOILLA
Kuntoutusohjaaja Eva Sepponen, HUS Jorvin sairaala ja kuntoutusohjaaja
Marjatta Heikka, HUS Lastenklinikka ja Katiloopisto, Helsingin yliopistolli-

nen keskussairaala

Ty6skentely-ympariston kuvausta

Neonatologisilla osastoilla tarkoitetaan tassa artikkelissa Hel-
singin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin Naisten- ja lastentau-
tien tulosyksikk®dn, lastentautien klinikkaryhmaan kuuluvia
vastasyntyneita hoitavia yksikoita: vastasyntyneiden teho-
osasto Lastenklinikalla ja Katildopiston sairaalan seka Jorvin
sairaalan vastasyntyneita ja keskosvauvoja hoitavia osastoja.
Naiden osastojen valittémassa laheisyydessa toimivat vas-
tasyntyneiden kehitysseurantaa ensimmaisen ikdvuoden ai-
kana toteuttavat poliklinikat seka Jorvissa lastentautien po-
liklinikka

Suomessa syntyy vuosittain noin 450 alle 1500 grammaisena
tai alle 32 raskausviikoilla syntynytta keskosta, joista yksikos-
samme hoidetaan kolmasosan eli noin 150 lasta. Alle 1000
grammaisena syntyneita heistd on 40-70 lasta. Tehohoidon
tarve vaihtelee. Se voi kestaa yhdesta vuorokaudesta useaan
kuukauteen ennen jatkohoitoon siirtymista.

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin vastasyntyneiden
teho-osasto poikkeaa muista maan yliopistosairaaloista siten,
etta sielld hoidetut vastasyntyneet ja ennenaikaisina synty-
neet vauvat kotiutuvat jatkohoitosairaaloista. Tama aiheuttaa
sen, ettd perheet joutuvat siirtymaan sairaalahoidon aikana
fyysisesti sairaalasta toiseen ja tutustumaan uuteen henkilo-
kuntaan ennen kotiutusta. Tama voi tapahtua jo tehovalvon-
tatarpeen aikana.

Suurin osa tehohoitoa vaativista pikkukeskosista kotiutuu
Katildopiston sairaalan tai Jorvin sairaalan osastoilta.

Vastasyntyneiden tehohoito on vuosikymmenien aikana ke-
hittynyt siten, ettd yha varhaisimmilla raskausviikoilla synty-
neitd pikkukeskosia voidaan menestyksellisesti hoitaa. Laa-
ketieteellisen hoidon kehityttyd myds hoitoajat ovat lyhenty-
neet ja hoitotyd muuttunut yha enemman perhekeskeisem-
paan suuntaan. Haasteet keskosvauvojen fyysisen, psyykki-
sen seka sosiaalisen kehityksen turvaamiseksi ovat lisdanty-
neet.

Koulutus ja ammatillinen tausta

Neonatologisilla osastoilla Helsingin ja Uudenmaan sairaan-
hoitopiirin alueella tydskentelee kaksi kuntoutusohjaajaa,
joilla on sairaanhoitajan peruskoulutus. Tyokokemusta mo-
lemmilla kuntoutusohjaajalla on yli 20 vuotta vastasyntynei-
den teho- ja valvontaosastoilta. Tdma on ollut hyva perusta
lahtea kehittymaan kuntoutusohjaajan tehtavaan, kun asiak-
kaana ovat vastasyntyneet ja heidén perheensa.

Vammaisten lasten ja nuorten tukisaation jarjestama kaksi-
vuotinen Kiikku vauvaperhetydn koulutus antoi meille lisaa

tyovélineita erityislapsen ja hanen perheensa kohtaamiseen
ja ohjaamiseen. Tyomalli perustuu tietoon varhaisen vuoro-
vaikutuksen ja kiintymyssuhteen mydnteisista vaikutuksista
lapsen kehitykseen sekd vanhemmuuteen. Hyvan vuorovai-
kutussuhteen tukemisen tarkeys korostuu keskosperheissa.
Sen on havaittu suojaavan lasta kehityksellisilta riskeilta, ku-
ten kaytds- ja tunne-eldaman ongelmilta. (Telakivi, 2008).

Koulutuksen kaytyamme paasimme pikku hiljaa aloitta-
maan uuden, tydmallin suunnittelua neonatologisilla osas-
toilla. Ty6ta muokattiin mm. tapahtuvaksi enemman kotona.
Vuonna 2010 todettiin tydémallin vakiintuneen vastaamaan
kuntoutusohjauksellista toimintaa, asiakkaina vauvaperheet.

Tyomallin kehittyminen kuntoutusohjaukseksi
Kuntoutusohjaajan toimenkuva neonatologisilla osastoilla
on muotoutunut eri yksikdiden tarpeet huomioon ottaen.
Kuntoutusohjaajalle tulevat perheet arvioidaan kotiuttavissa
yksikdissd moniammatillisen tydryhman kanssa viikoittaisissa
tiimipalavereissa. Tassa korostuu yhteistyod erityisesti |aaka-
rien, hoitajien, sosiaalitydntekijdiden, fysioterapeuttien, ra-
vitsemusterapeuttien seka lastenpsykiatristen sairaanhoitaji-
en kanssa seka perusterveydenhuollon eri organisaatioiden
kanssa.

Neonatologian kuntoutusohjauksen asiakasperheita ovat tal-

la hetkelld ensisijaisesti :

e alle 32 raskausviikolla syntyneet ja / tai
syntymdpainoltaan alle 1500 grammaiset

e syntymapainoltaan pienipainoiset raskausviikkoihin
nahden

e vastasyntyneet, joilla kypsymattomyyden vuoksi
kotiutuessa nenamahaletkun tarve ja siita vieroittaminen
ohjatusti kotona.

e kotiutuneet vauvat, joilla kehitysseuranta vastaanotoilla
todetaan syémiseen liittyvia haasteita tai ruokavalion
laajennus hankalaa esim. lusikkaruokailun osalta.

e pitkdaikaissairaat vauvat, tarvittaessa koko
kehitysseurannan ajan, kaytanndssa ensimmaisen
vuoden ajan

Tavoitteet

Vanhemmat tarvitsevat tietoa vauvan kehityksen tukemises-
ta kotona ja keskosvauvan erityispiirteiden huomioimisesta
normaalien vauvanhoitotilanteiden yhteydessa. Tuen ja oh-
jauksen voidaan katsoa olevan varhaiskuntoutusta jolla tue-
taan vauvaperhetta hyvaan ja tasapainoiseen vauva-arkeen.
Tavoitteena on mm. ennaltaehkaista sydmisvaikeuksien ke-
hittymista.



Pitkaaikaissairaiden vauvojen osalta hoidon koordinoinnin
tarve eri hoitotahojen tai perheen kanssa tydskentelevien
toimijoiden, esimerkiksi neuvolan ja vammaispalvelun kans-
sa, valilla on ilmeinen.

Kuntoutusohjauksen avulla vauvaperhe pyritaan saattaen ko-
tiuttamaan ja ohjaamaan neuvolapalveluiden piiriin pitkan
osastohoidon jadlkeen. Vanhempien kokemuksen mukaan
neuvola ei valttdmatta pysty aina vastaamaan keskosuuden
erityispiirteiden mukanaan tuomiin haasteisiin kasvun ja ke-
hityksen osalta. Kuntoutusohjaaja on kotiutusvaiheessa yh-
teydessa lapsen terveydenhoitajaan tydnjaosta ja yhteistyds-
ta sopien.

Kun vauvan kehitysta seurataan yllamainituissa yksikissam-
me, toteutuu kuntoutusohjaajien ohjauskadynnit tarvittaes-
sa ensimmaisten kuuden kuukauden aikana Uudenmaan
alueen kunnissa asuviin perheisiin. Kotikdyntien tukema-
na vauvat voivat kotiutua varhaisemmassa vaiheessa, jopa
35-36-viikkoisina ja varsin pienipainoisina. Kayntien tarve
ja tiheys arvioidaan yksilollisesti ja niiden valilla toteutuu tar-
vittaessa tiivis puhelinkontakti. Kuntoutusohjausta tehdaan
alkuvaiheessa hyvin kokonaisvaltaisella tydotteella koskien
mm. ohjausta vauvan ravitsemukseen, kasittelyyn ja liikun-
nallisen kehityksen tukemiseen. Myoskaan liséhapen tarve ei
ole este kotiutumiselle.

Kotikdynneilla tuetaan vanhemmuutta jokapaivaisissa hoito-
toimissa. Tavoitteena on, ettd vanhemmat oppivat luotta-
maan itseensa lapsensa parhaina asiantuntijoina ja kiinty-
myssuhde omaan lapseen vahvistuu.

Sydmisongelmien ennaltaehkaisyyn pyritaan, havainnoimal-
la vauvan viesteja nalasta ja kyllaisyyden tunteesta, yhdessa
vanhempien kanssa. On tarkeaa kayda lapi annettuja, mah-
dollisesti ristiriitaisiakin, ravitsemukseen liittyvia ohjeita sovel-
taen niitd kunkin perheen yksilolliseen tilanteeseen sopivaksi
esim. vauvantahtinen sydminen ja ruokarytmi turvallisuuste-
kijat huomioon ottaen.

Ennenaikaisena syntyneen vauvan kehitysseuranta tapahtuu
polikliinisesti noin kolmen, kuuden ja 12 kk:n idssa laske-
tusta ajasta. Lapsen kasvua ja kehitysta arvioidaan edelleen
moniammatillisesti. Kuntoutusohjauksella on merkittava rooli
ennen kehitysseurantaan liittyvien poliklinikkakayntien kayn-
nistymista sekad naiden kayntien valilla.

Kehitysseurantakaynneilld kaydaan lapi aiempaa tarkemmin
vanhempien kysymyksia perusasioita lapsen kasvuun ja ke-
hitykseen liittyen. Kuntoutusohjaus neonatologiassa useim-
miten paattyy vuoden ikaan lasketusta ajasta tai kehitysseu-
rannan neonatologisilla poliklinikoilla paattyessa.

Kuntoutusohjaajien tarve neonatologisilla osastoilla on hyvin
selked. Perheiltd ja henkildkunnalta saadun palautteen pe-
rusteella henkilokohtainen tuki ja ohjaus koetaan tarkedksi
elementiksi kuntouttavassa kotiutumisprosessissa. Telakivi to-
teaa psykologian Pro Gradu tutkimuksessaan, ettd suurin osa

keskosista kehittyy terveiksi aikuisiksi, mutta taysiaikaisina
syntyneisiin lapsiin verrattuna heilla on jonkin verran enem-
man sairauksia seka kehityksellisia ongelmia, jotka liittyvat
tavallisimmin keskushermoston, keuhkojen seka aistielin-
ten hairidihin. Han jatkaa edelleen, ettd em. erityisvaikeu-
det asettavat vanhemmille normaalivanhemmuuden lisaksi
ylimaaraisia haasteita. Kotihoito saattaa edelyttdaa vanhem-
milta hoitolaitteiden hallintaa muiden terveytta edistavien ja
kehityksen tukemiseen liittyvien vaatimusten lisaksi.

Pitka tyokokemus vastasyntyneiden parissa antaa varmuutta
ja uskallusta toimia ja tehda yksin paatoksia hyvin itsenaises-
ti tehtdvassa tyossa.
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KAIKKI KEINOT KAYTTOON KUNTOUTUSOHJAUKSESSA

— PUHETTA TUKEVIEN MENETELMIEN RYHMAOHJAUS

LASTEN PUHEEN JA KIELEN KUNTOUTUKSESSA

Kuntoutusohjaaja Jaana Reuter, Suu- ja korvasairauksien vastuualue,

Tampereen yliopistollinen sairaala

Vahva tunne siita. ettd tarvitaan yhteista kielta ja nakemys-
téd vanhempien ja ammattilaisten valille johti etsim&an uusia
toimintatapoja kuntoutuksen asiakastydohdn. Tampereen yli-
opistollisessa sairaalassa kokeiltiin puhetta tukevien mene-
telmien ryhmaohjausta.

Puhetta tukevia menetelmilld on suuri merkitys lapsen pu-
heen ja kielen kehityksen edistdmisessa. Naitd menetelmia
tarvitaan silloin, kun lapsen puheilmaisu on puutteellista ja/
tai tarvitaan muita keinoja puheen ohella tukemaan puheen
vastaanottoa. Lasten kanssa yleisesti kaytettyja puhetta tuke-
via ja korvaavia kommunikaatiokeinoja ovat tukiviittomat ja
kuvakommunikaatio. Lapsen vanhemmilla ja lahiympéaristolla
on keskeinen rooli puhetta tukevien menetelmien kayttami-
sessd arjessa. Lahiympariston tulee kyeta kayttamaan naita
menetelmid, jotta myds lapsi hyvaksyy ja ottaa ne kayttdon.
Vanhempien tulee saada ohjausta ja vélineita lapsen kehityk-
sen tukemiseen mahdollisimman varhain.

Ympéristo voi tukea lapsen kehitystda monin tavoin
Puhetta tukevien menetelmien kayttéonotto ei ole helppoa
eika mydskaan itsestadn selvéa. Vanhempien arvio lapsen
kanssa tapahtuvasta kommunikoinnista voi olla erilainen
kuin ammatti-ihmisten. Usein vanhemmat ovat kehittaneet
oman tapansa kommunikoida lapsensa kanssa, jolloin pu-
hetta tukevan menetelméan opetteluun ei ndhda tarvetta ja/
tai sen kayttdminen ei ole luonteva osa arkipaivan toimintaa.
Kodin ulkopuolella lapsen voi tilanne muuttua, kun tutut ko-
tona opitut tavat kommunikoida eivat enda toimi vieraassa
ymparistossa.

Paivahoitopaikassa tydntekijat voivat myds toimia totuttujen
toimintatapojen mukaan ja kommunikoida lasten kanssa pel-
kdn puheen avulla. Paivéhoito- ja kouluymparistoissa saat-
taa olla monenlaisia esteita puhetta tukevien menetelmien
kayttoon, kuten tydntekijdiden koulutuksen puute, epatie-
toisuus kuvien kayton merkityksesta tai ajan puute. Tydnte-
kijat voivat kokea pdarjadvansa lapsen kanssa, mutta lapsen
selviytyminen voi jaada huomiotta. Monet lapsen kuntou-
tukseen osalliset tydntekijat turhautuvat, kun lahiymparistén
ohjaus ei muutu arjessa nakyvaksi toiminnaksi. Kuitenkin on
tunnettu tosiasia, etta lapset omaksuvat uusia asioita mallien
kautta, joten mita useampia malleja lapsi ndkee ympérillaan
sitd helpommin malli tarttuu. Puhetta tukevien menetelmi-
en kayttodnottoon aikuisetkin tarvitsevat mallia, miten, mis-
sa tilanteessa, kenelle ja milloin menetelmia voi hyédyntaa.

Tarpeesta toimeen

Pirkanmaalla puheterapeuttien yhteinen ongelma on ollut
kuinka saada lapsen lahiyhteisot kayttdmaan puhetta tukevia
menetelmia. Tampereen yliopistollisen sairaalan apuvalineyk-
sikdbn puheterapeutit osallistuivat kevaalld 2009 Tikoteekki-
en verkostopaiville Tampereella, jossa esiteltiin Kuopion mal-
lia. Apuvalineyksikdn puheterapeutit ryhtyivat puuhaamaan
kurssia Tampereellekin. Halusin heti Iahtea mukaan, silla kie-
lihdiridisten lasten kuntoutusohjaajana olin pohtinut samoja
asioita pitkaan. Aloitimme koulutuksen suunnittelun Kuopi-
on mallin pohjalta ja paddyimme yhdessa puheterapeutti Ulla
Sergejeffin kanssa koulutuksen vetopariksi. Ajatuksenamme
oli tarjota seka teoriaa etta kaytannon tietoa sopivina annok-
sina ja lisaksi myos tuntumaa puhetta tukevien menetelmien
kokeiluun ryhmassa.

Koulutuksen toteuttamisen suhteen meilld oli monia kaytan-
noén kysymyksia, joten olimme molemmat yhteydessa kolle-
goihimme Kuopiossa, jotka ystavallisesti lupasivat ottaa mei-
dat mukaan kurssillensa. Kuopion yliopistollisen sairaalan pu-
hetta tukevien menetelmien kurssi ihastutti meidat valitto-
masti kaytannollisyydellaan, kurssi kasitti seka teoriaa etta
kdytantda harjoitusten muodossa. Saimme mahtavat mat-
kaevadt mukaamme monien ideoiden ja hyvaksi havaittu-
jen kaytantojen muodossa ja kaynnistimme vastaavanlaisten
kurssien suunnitteluprosessin. Kiitos Kuopio!

Verkostot mukaan suunnitteluun

Kesakuussa 2009 kutsuimme lasten kanssa tydskentelevia
tamperelaisia terveyskeskus-puheterapeutteja ja muutaman
paivdhoidon erityis- ja lastentarhanopettajan arvioimaan pi-
lottikurssiamme. Talta varsin kokeneelta joukolta pyysimme
palautetta seka suullisesti ettd kirjallisesti kurssin sisallosta,
kaytetyistd menetelmistd, kehittdmistarpeista seka arviota
sen hyodyllisyydesta. Saimme rohkaisevaa palautetta toi-
minnasta ja myos hyvia kehittdmisehdotuksia. Seuraavaksi
lahdimme viemaan terveisia esimiehillemme ammattilaisilta
saamastamme hyvasta ja rohkaisevasta palautteesta seka sa-
malla toimme esiin tarpeen saada palautetta myds asiakkail-
ta tasta toiminnasta. Esimiehemme luottivat asiaan ja niin
ensimmainen puhetta tukevien menetelmien ryhmaohjaus
vanhemmille ja lasten kanssa tydskenteleville toteutettiin
TAYS:ssa syyskuussa 2009.

Tyonantajan puolelta meilld oli valttina vahva tausta tausta-
tuki ja mydtamielisyys toimintaamme kohtaan. liman tata tu-
kea emme olisi selvinneet prosessissa eteenpain, silla vahitel-
len oli mietittava organisoidumpaa mallia toiminnan jarjesta-



miseen. Esimiestemme kanssa sovimme kurssitoiminnan esit-
telysta vastuualueidemme johtoportaalle ja toiminnan eteen-
pdin viemista apuvalineyksikdn seka puhe- ja danihairidpoli-
klinikan yhteisena hankkeena.

Tavoitteena matalan kynnyksen palvelu

Vuonna 2011 hankkeessa kartoitimme vastaavaa koulutus-
tarjontaa maassamme. Lisaksi kdvimme tutustumassa Aivo-
liton puhetta tukevia ja korvaavia kommunikointimenetel-
mia tarvitsevien perheiden kurssitoimintaan seka hakemassa
aiheeseen liittyvaa lisakoulutusta Goteborgista. Jarjestimme
ryhméaohjausta koko hankkeen ajan sairaalassa vanhemmil-
le ja tyontekijoille maksuttomana. Tarjosimme kurssia myds
kuntiin tyontekijaryhmille (esim.paivahoidon tyontekijoille).
Substanssiin liittyvan toiminnan ohella hankkeeseen kuului
mm. palvelun hinnoittelua, kurssin sisallon kehittdmista, pa-
lautteen keruuta, toiminnan tarvekartoitusta, kurssin esitte-
lyn ja markkinoinnin suunnittelua seka ohjausryhman kon-
sultointia.

Tavoitteena oli kokeilla alueellista uutta kdytannén toiminta-
mallia kuntoutuksen asiakastyohon eli ryhmaohjausta puhet-
ta tukevia menetelmia tarvitsevien lasten ldhiympariston oh-
jauksessa. Ajatuksena oli tuottaa matalan kynnyksen palve-
lu, joka tukee avoterveydenhuollon asiakkaiden kuntoutusta
ja lahiympariston (mm. vanhemmat, paivahoidon ja koulun
tyontekijat) perehdyttamista puhetta tukevien menetelmien
kayttoon ja teoriataustaan. Matala kynnys tarkoittaa kaytan-
nossa sitd, ettd ryhmaohjaukseen paasyyn ei tarvita ldhetet-
ta ja palvelu on saatavilla nopeasti ja kohtuullisen matkan
paassa.

Mita, milloin, kenelle, miksi?

Ryhmaohjauksessa tutustutaan puhetta tukevien menetel-
mien teoriataustaan, tarjotaan perustietoa puhetta tukevis-
ta menetelmista ja kommunikaatioapuvalineista. Harjoitus-
ten avulla saadaan tuntumaa keskeisimpiin puhetta tukeviin
menetelmiin: kokeillaan mm. ilmeiden, eleiden, piirtdmisen,
kuvien tai viittomien kayttéa kommunikoinnissa. Puhetta tu-
keviin menetelmiin liittyvan itse tydstetyn materiaalin esittely
antaa ideoita kommunikointimateriaalin valmistamiseen ja
oman lapsen kommunikoinnin tukemiseen. Pyrimme tuo-
maan esiin hyviksi havaittuja kaytantéja. Toisaalta nostamme
esiin myds ennakkoasenteita ja uskomuksia liittyen puhetta
tukevien menetelmien kayttodén. Ryhmaohjaus jarjestetaan
sairaalan tiloissa, ja siihen voivat osallistua sekd vanhemmat
ettd lapsen lahityontekijat esim. paivahoidosta tai koulusta.
Ohjauskerta on yhden iltapaivan mittainen eli nelja tuntia.
Kyseessa on alueellinen palvelu, joten toiminta on suunnattu
Pirkanmaan sairaanhoitopiirin alueella asuville.

Vanhemmat voivat osallistua ryhmaohjaukseen heti, kun lap-
si tarvitsee tukea kommunikointiinsa. Osallistumiseen ei vaa-
dita erikoisairaanhoidon asiakkuutta, diagnoosia tai aiempaa
puhetta tukevien menetelmien kaytén kokemusta. Yhteista
ryhmaan osallistuvien lasten vanhemmille on tarve saada vali-
neitd arkeen puheen ja kielen kuntoutukseen. Tyontekijéiden
motiivina on paivittdd osaamistaan ja saada uusia ideoita.

Osallistujat saavat tiedon ja ryhmaohjausesitteen sairaalan
tyontekijoilta tai avoterveydenhuollon puheterapeuteilta, joil-
le valitetdan tieto jarjestettavista ohjauksista saanndllisesti.
Osallistujat ilmoittautuvat ohjaukseen itse sahkopostilla, jon-
ka kautta he saavat kurssivahvistuksen ja opasteen itse kurs-
sipaikkaan. Ryhmaohjaukseen osallistumisesta laskutetaan
vanhempien tai huoltajien osalta lapsen kotikuntaa, tydnteki-
joiden osallistumisesta ei laskuteta. Ryhmakoko on n. 14-16
osallistujaa kerrallaan, vanhemmilla ja tyontekijoillda on oma
osallistumiskiintio. Kiintiélld varmistetaan vanhempien paa-
sy ryhmaohjaukseen.

Ryhmaohjaukseen osallistumisen lahtékohtana on toiminta-
kyvyn lisddminen, mahdollisuus kommunikoida ja osallistua
aktiivisesti omassa lahiymparistossa - ei siis vamma tai saira-
us. Puhetta tukevien menetelmien ryhmaohjaus tavoittelee
yhteisen ymmarryksen saavuttamista visuaalisten keinojen
kaytosta lapsen puheen ja kielen kuntoutuksen tukena. Toi-
minnalla tahdataan yhteisen tietopohjan ja toimintaperiaat-
teiden luomiseen puhetta tukevia menetelmia hyddyntavien
perheiden ja lasten kanssa toimivien tyontekijoiden arkeen.
Ryhmaéssa vanhemmat voivat yhdessa tyontekijodiden kanssa
opetella uusia toimintatapoja seka saada keinoja ja tytkaluja
arjen vuorovaikutustilanteisiin lapsen kanssa. Lasten kanssa
tyoskentelevat ammattilaiset saavat ryhmassa tutustua lasten
vanhempien nakokulmaan arjesta. Kyse on yhteisten valinei-
den antamisesta myds vanhempien kayttéon eli kuntoutuk-
sen yhdistamisesta arkieldmaan lapsen kotona. Toiminnalla
pyritadn lapsen ja aikuisen valisten vuorovaikutustaitojen li-
saamiseen. Samalla vahvistetaan vanhempien sekd muiden
lapsen kanssa toimivien aikuisten osaamista kommunikoin-
nin ja puhetta tukevien keinojen kaytossa.

Tyoparityoskentely prosessin selkdarankana
Kehitystydssa ja sen kaytantdon siirtdmisessa mukanaolo on
ollut mielenkiintoista, vaihtelevaa ja luovaa, kuten kuntou-
tusohjaajan tyo itsessaankin. Tiedon levittdminen, asiakkai-
den ohjaus seka yhteistyd verkoston kanssa ovat ohjaustyon
ydinta ja toteutuvat myos ryhmaohjauksessa. Tydparityds-
kentelymme puheterapeutin kanssa koko prosessissa on ol-
lut saumatonta ja innostavaa. Erilainen ammatillinen osaa-
minen ja pitkd tydkokemus on saatu hyédynnettyd ryhman
kayttoon.

Ryhmien osallistujat ovat olleet innostuneita, omien koke-
musten jakaminen ja toisten kokemusten kuuleminen niin
vanhempien kuin tyéntekijdiden kesken on arvokasta. Ryh-
man vetdjind jaksamme joka kerta syttya uudelleen, silla ryh-
massa opimme aina jotain uutta. Ryhman anti on vanhempi-
en palautteiden mukaan kaytannoén tiedon saamisessa ja ver-
taistuen kokemisessa, ammattilaiset ovat kokeneet saaneen-
sa ideoita, vahvistusta ja rohkaisua omille toimintatavoilleen.
Hauskaa pitaa olla myos ja sitdkin on ryhmassa tarjolla valilla
hulvattomienkin harjoitusten parissa!

Viime syksysta alkaen puhetta tukevien menetelmien ryh-
maohjaus on vakiintunut osaksi Pirkanmaan sairaanhoitopii-
rin pysyvaa toimintaa. Ryhmaohjausta jarjestetaan sekéa sai-



raalassa etta sairaanhoitopiirin jasenkuntiin tyotekijaryhmille
myytavana koulutuksena. Osallistujia on ollut t&han saakka
ldhes 500 henked, palaute on ollut innostunutta ja rohkaise-
vaa ryhmasta toiseen, jatkoa koulutukselle toivotaan palaut-
teissa kerta toisensa jalkeen.
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MITA KUULOVAMMAISTEN LASTEN KUNTOUTUSOHJAAJA TEKEE?
Kuntoutusohjaaja Kirsi Kaariainen, Foniatrian poliklinikka,

Kuopion yliopistollinen sairaala

Kuntoutusohjaus on osa potilaan lagkinnallista kuntoutusta
ja kokonaishoitoa. Kuntoutusohjaus on yksil6llistd sopeutu-
misvalmennusta. Tavoitteena on tukea potilasta 16ytamaan
tarkoituksenmukaisia ratkaisuja eri elamantilanteissa kuulo-
vamman aiheuttamista rajoitteista johtuen. Kuulovammais-
ten kuntoutusohjaus on toteutuu paaosin erikoissairaanhoi-
don tai keskussairaalan tuottamana palveluna. Potilaat oh-
jautuvat kuntoutusohjaajan vastaanotolle 1adkarin lahetteella
klinikoitten kuntoutustyéryhmien tai poliklinikoiden kautta.

Kuulovammaisten lasten kuntoutusohjaaja on terveyden-
huollon erityistydntekija. Koulutukseltani olen kuulovam-
maisten lasten erityisopettaja. Neuvon ja ohjaan lasta ja ha-
nen vanhempiaan kuulokojeiden ja muiden apuvalineiden
kdytdssa. Kuntoutusohjaaja on apuna ja tukena lapsen ja
hanen perheensa seka viranomaisten valilld. Kuntoutusohja-
us kohdentuu joustavasti tarvittaessa perheen lisaksi lapsen
sosiaaliseen yhteisdon, kotikunnan peruspalveluihin seka eri
terveydenhuollon yksikoiden valiseen yhteistydhon.

Kuulovammaisten lasten kuntoutusohjaajana kuulun kuu-
lokeskuksen kuntoutustydryhmaan. Tydryhmadssa tuon esil-
le havaintojani lapsen tai nuoren kuntoutuksen etenemises-
ta ja apuvalineiden kaytosta seka niiden hyddysta eri arjen
toiminnoissa.

Kuntoutusohjauksessa palvelut kohdistuvat lapsipotilaan ja
hanen perheensa selviytymiseen kuulo-ongelmien kanssa
paivakodissa, koulussa, harrastuksissa ja vapaa-ajalla. Kun-
toutusohjaus on pitkaaikaissairaan kuulovammaisen lapsen
tai nuoren jokapaivdista selviytymista tukevaa toimintaa. Tyo-
ta tehdaan lapsen ja nuoren koti- ja elinymparistossa.

Kuulovammaisten lasten perheet ovat kotipaikkakunnallaan
usein yksin monine kysymyksineen lapsen diagnoosin saa-
misen jalkeen. Tarvittavaa tukea ei ldheskaan aina ole mah-
dollista jdrjestdad oman paikkakunnan sosiaali- ja terveyden-
huollossa. Kuntoutusohjaaja antaa ensitietoa ja vastailee
vanhempien kysymyksiin ja selvittaa lapselle seka perheelle
kuntoutuspalvelujen mahdollisuuksia.

Kun perheessa on pitkaaikaissairas tai vammainen lapsi, on
hoidossa ja kuntoutuksessa vahvasti mukana koko perhe.
Kuntoutusohjauksessa on silloin tarkeaa huomioida koko
perhe ja sen tarpeet. Tuolloin tarvitaan perhekeskeista la-
hestymistapaa seka ymmarrysta lasta ja hanen perhettaan
kohtaan. Voimavarojen |6ytyminen ja palvelujen saaminen
on tarkeda, jotta perhe selviytyisi arkipaivien tuomista vaike-
uksista. Kuntoutusohjauksessa tulee huomioida perushoidon
lisaksi lapsen kehitykseen liittyvat pedagogiset ja kasvatuk-
selliset toimenpiteet.

Kuntoutusohjaustyd sisdltaa elementteja psykologiasta, so-
siaalitydsta, hoitotyosta, kasvatustieteesta, erityispedagogii-
kasta, erityistekniikoista (viittomakieli, tukiviittomat, kuvat,
nopea piirtdminen, huulioluvun apu) ja kuuloapuvélineista.
Kuntoutusohjaus on yksildkohtaista asiakas-, ryhma-, yhdys-
kunta- ja hoitotyota.

Tapaan lasta ja hanen perhettdan useimmiten kotikaynnilla
ja silloin keskustelemme sen hetkisesta tilanteesta. Yhdessa
mietimme kuulovamman tuomia haasteita ja tarpeita joka-
paivaisessa eldmassa. Lapsen vanhemmat tarvitsevat tietoa
yhteiskunnan eri palveluista ja lainsaadannoésta. Kuntoutus-
ohjaajana neuvon ja ohjaan kuntoutukseen, sosiaaliturvaan,
apuvalineisiin, asunnonmuutostoihin seka tulkkipalveluihin
liittyvissa asioissa seka muissa kaytannon asioissa. Lisaksi kes-
kustelemme erilaisista sopeutumisvalmennuskursseista (mm.
Kuuloliitto, Kuurojen liitto ), koulutuksista ja Vanhempainlii-
ton tai Satakieliohjelman tapahtumista, joissa vanhemmat
voivat kohdata ja tutustua vertaisryhmiensa jaseniin.

Kuntoutusohjaajana seuraan lapsen kuntoutumisprosessia.
Tavoitteena on lapsen kokonaiskehityksen tukeminen. Erityi-
sesti kuulemisen ja puheen huomiointi kommunikoinnissa ja
oppimisessa ovat tarkeita. Tydni tavoitteena on tukea myos
vanhempia heidan vaativassa kasvatustydssaan.

Yhteistyo lasta hoitavan paivakodin ja koulun opettajien seka
terapeuttien kanssa on valttamatdnta. Kuntoutusohjaajana
tapaan yhdessa vanhempien kanssa lapsen opettajat paiva-
kodissa tai koulussa. Keskustelemme, kuinka he voivat arki-
paivan opetus- ja kasvatustilanteissa huomioida kuuloapu-
valineita kayttavan lapsen tarpeet, kuten apuvalineet, istu-
mapaikka tai tilan akustiikka. Kun lapsi saa kuntoutukseensa
tukea ja opetusta omassa lahipiirissaan han kehittyy ja kasvaa
omista lahtdkohdistaan ja vahvuuksistaan kasin. Patenttirat-
kaisuja ei ole, vaan asiat raataléidaan yksilollisesti lapsen ja
hanen perheensa tarpeiden mukaan ja asioista sovitaan ver-
kostokokouksissa yhteisesti.

Lapselle laaditaan eri toimijatahoilla tilanteen edellyttamat
suunnitelmat: terveydenhuollossa kuntoutussuunnitelma,
vammaispalvelussa palvelusuunnitelma, paivahoidossa kas-
vatus- ja opetussuunnitelma sekd mydhemmin mukaan tulee
koulussa laadittu suunnitelma. Yksil6llisesti laaditut suunni-
telmat tuovat lapselle oikeusturvaa ja vanhemmille varmuut-
ta kuntoutuksen jatkuvuudesta ja onnistumisesta.

Kuntoutusohjaajalta perheet saavat tarvittaessa tietoa erityis-
kouluista. Mikali lapsen kuntoutussuunnitelmassa on suosi-
tus erityiskouluun siirrosta, voimme yhdessa vanhempien ja
lapsen kanssa tutustua kouluun. Paasaantoisesti kuulovam-
maiset lapset kdyvat omaa lahikouluaan.



Kuulovammaisen nuoren on tarkeaa saada tietoa eri perus-
koulun jalkeisista koulutusmahdollisuuksista ja ammateista.
Kuntoutusohjaaja on apuna nuorelle ja tukena vanhemmil-
le tulevaisuuden suunnittelussa seka tiedottaa palveluista ja
tukitoimista.

Vertaisryhmien tapaamiset ja keskustelut ovat kuulovammai-
sille lapsille ja nuorille tarkeitd. Vammaisen nuoren tulee saa-
da monipuolista tukea ja kannustusta, jotta hanelle kasvai-
si vahva itsetunto ja omanarvontunto. Tavoitteena on, etta
vamma ei rajoita mahdollisuuksia koulu- ja tydelamassa eika
ole este tasa-arvoiseen osallistumiseen yhteiskunnassa.
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SYOPAA SAIRASTAVAN LAPSEN JA NUOREN

KUNTOUTUSOHJAUS SUOMESSA

Kuntoutusohjaaja Saila Ylonen, HUS, Lasten klinikka, Lasten syopa-,
veritauti- ja kantasolusiirtoklinikka, Helsingin yliopistollinen keskussairaala

Toimintaymparisto

Suomessa sairastuu vuosittain noin 150 0-16 vuotiasta lasta
johonkin sydpaan. Helsingin seudun yliopistollisen keskus-
sairaalan (Hyks) alueella tulee uusia potilaita noin 50 vuodes-
sa ja kantasolusiirtoja tehddan noin 30 vuodessa. Hyks:lld on
valtakunnallinen allogeenisten kantasolusiirtopotilaiden hoi-
tovastuu. Tasta johtuen myds osa kantasolusiirtopotilaista tu-
lee muista yliopistollisista sairaaloista Hyks:iin.

Tavallisimmat syopadiagnoosit lapsilla ovat leukemia , aivo-
kasvain ja imusolmukesyopa. Riippuen diagnoosista sairau-
den ennuste vaihtelee. Nykyaan kuitenkin Iahes 80 % syo-
paa sairastavista lapsista paranee pysyvasti. Ennusteen koko
ajan parantuessa ja yha useampien lasten selviydyttya sy6-
vasta myos sydpahoitojen aiheuttamat myodhaisvaikutukset
luonnollisesti lisdantyvat. (Sylva, 2008).

Hoitojen jalkeinen seuranta jatkuu Lastenklinikalla lapi lap-
suuden aikuisikdan saakka. Seuranta painottuu aluksi syévan
mahdollisen uusiutumisen toteamiseen varhaisessa vaihees-
sa. Yhta tarkeda on seurata lapsen kasvua ja kehitysta seka
puuttua mahdollisiin sydvan tai sen hoitojen aiheuttamiin
mydhaisvaikutuksiin. Suomessa ei ole systemaattista jarjestel-
maa aikuispuolen seurannasta, vaikka yleisesti ollaankin sita
mielta, etta kaikki lapsena syovan sairastaneet tulisi kuulua
seurannan piiriin myos aikuisina.

Lapsen sairastuminen sydpaan tapahtuu aina yllattaen, usein
vahaisen ja lyhytaikaisen oireilun jélkeen. Saatuaan diagnoo-
sin terve lapsi muuttuu yhdessa ydssa tai paivassa hyvin vaka-
vasti sairaaksi. Taman vuoksi lapsen sairastuminen aiheuttaa
aina vakavan kriisin koko perheelle. Kaikkien perheenjasen-
ten eldma muuttuu ja huolen keskella perheen arki pitaa ra-
kentaa uudelleen sopien lapsen sairauteen.

Kun lapsella todetaan syopa, hoito alkaa valittémasti. Usein
ensimmainen hoitojakso voi kestaa useita viikkoja ja sairas-
tunut lapsi jaa luonnollisesti heti pois omasta koulusta tai
paivahoidosta. Kaikki tuttu ja turvallinen muuttuu raskaiden
hoitojen sanelemaksi arjeksi. Toinen vanhemmista jaa pois
tyOsta ensin sairauslomalle ja sitten virkavapaalle, jolloin ha-
nen on mahdollista saada erityishoitorahaa, vammaistukea ja
omaishoidontukea. Yleensa toinen vanhemmista jatkaa kah-
den viikon sairausloman jalkeen ty®ssa ja huolehtii sisaruksis-
ta. Jokaisen perheen on mietittava sille sopivat arjen jarjeste-
lyt lapsen sairastuttua vakavasti ja pitkaaikaisesti. Syépahoi-
dot kestavat noin kuudesta kuukaudesta kahteen ja puoleen
vuoteen riippuen diagnoosista ja hoitovasteesta.

Kuntoutusohjaus

Sybpaa sairastavien lasten kuntoutusohjaajia on Suomessa
viisi sijoittuen yliopistosairaaloihin Helsingissa, Turussa, Tam-
pereella, Kuopiossa ja Oulussa.

Helsingin seudun yliopistollisen keskussairaalan Lastenklini-
kalla kuntoutusohjaaja tydskentelee lasten sy6pa-, veritau-
ti- ja kantasolusiirtoklinikassa, johon kuuluu kantasolusiirto-
osasto, sytostaattiosasto, paivasairaala ja avohoitoyksikko.

Kuntoutusohjaaja tapaa jokaisen uuden perheen yleensa
noin kahden viikon aikana diagnoosista. Tapaamisen tar-
koituksena on lapsen ja perheen kokonaistilanteen selvit-
tdminen huomioiden sosiaaliset olosuhteet, elin- ja toimin-
taymparisto, sairauden vaikutukset fyysiseen, sosiaaliseen ja
psyykkiseen toimintakykyyn seka perheen voimavarat toimia
arkieldman eri tilanteissa (Kuntoutusohjausnimikkeist® 2003,
25).

Kuntoutusohjaajan tapaamiseen ei tarvita lahetetta. Aloit-
teen tapaamiseen voi tehda asiakas, hanen lahiympariston-
sd, hoitohenkilokunta tai jokin muu taho.

Osastollamme on kuitenkin ollut tapana, ettd ensimmaisen
tapaamisen aloite tulee kuntoutusohjaajalta ja jatkossa ta-
paamiset jarjestetaan tarpeen mukaan.

Helsingin Lastenklinikalla sy6péaa sairastavien lasten kuntou-
tusohjaaja tyoskentelee yhdessa yksikossa ja neljassa toimi-
pisteessa, jotka ovat kaikki fyysisesti lahella toisiaan. Sairaa-
lan ulkopuoliset kaynnit suuntautuvat koko Hyks alueelle ka-
sittden Uudenmaan, Kymenlaakson ja Saimaan alueen. Kou-
lu-, paivakoti- ja kotikayntialueet ovat siis vastaavasti usein
maantieteellisesti kaukana Helsingista.

Kuntoutumista tukeva ohjaus ja neuvonta
Kuntoutusohjaaja tukee pitkdaikaissairasta tai vammaista
lasta ja hanen perhettddn seka lahiyhteisoaan selviytymaan
paremmin sairauden kanssa (Kuntoutusohjausnimikkeisto
2003, 26) keskustellen, kuunnellen ja rohkaisten. Sydpaosas-
ton kuntoutusohjaaja tuntee sairauteen ja hoitoihin liittyvat
erityispiirteet ja niiden vaikutukset paivittaiseen selviytymi-
seen ja arjen jarjestelyihin.

Vuodesta 2009 lghtien kuntoutusohjaaja on yhdessa osas-
ton psykologin kanssa pitanyt voimauttavan valokuvauksen
menetelmaa hyddyntavia ryhmia aideille, joiden lapsen hoito
on juuri paattynyt ja paluu normaaliin arkielamaan saattaa
tuntua haasteelliselta. Ryhman tarkoituksena on vahvistaa
aitien voimavaroja ja psyykkista jaksamista. Myos perhekurs-
seilla on kaytetty voimauttavan valokuvauksen menetelmaa
perhetyon valineena.



Erilainen palveluihin ja tukitoimiin liittyva ohjaus (Kuntoutus-
ohjausnimikkeistd 2003, 26-27) on tydssa keskeistd. Alussa
perheen kanssa kaydaan lapi mm. syopayhdistysten ja —jar-
jestdjen antama tuki perheille, mika voi olla mm. virkistystoi-
mintaa, vertaistukea tai taloudellista avustamista.

Kuntoutusohjaaja on saannollisesti yhteydessa alueensa
maakunnallisiin sydpayhdistyksiin, valtakunnalliseen lapsisy6-
papotilaiden vanhempainyhdistys Sylvaan ja Hyks:n Kympin
Lapset ry vanhempainyhdistykseen palveluihin ja jasenetuuk-
siin liittyvissa asioissa. Sosiaali- ja vammaisetuuksista perheel-
le kertoo osaston sosiaalityontekija.

Hoidon edetessd ja myds seurantavaiheessa tarpeen mu-
kaan, kuntoutusohjaaja antaa perheille ohjausta erilaisista
ajankohtaisista palveluista, kuten esimerkiksi kuntoutus-, vir-
kistys- ja vertaistukitoiminnasta seka niihin liittyvasta talou-
dellisesta tuesta (esim. Kelan kuntoutusrahan maksaminen
kuntoutuksen ajalta).

Kasvatusta ja koulunkayntia tukeva ohjaus (Kuntoutusoh-
jausnimikkeistd, 27) pitaa sisallaan koulunkayntia ja varhais-
kasvatusta tukevat toiminnot. Kuntoutusohjaaja kertoo per-
heelle, miten kyseinen sairaus tai hoito vaikuttavat koulun-
kayntiin ja paivahoitoon. Syépaa sairastavilla lapsilla on hoi-
tojen aikana ja muutaman kuukauden hoitojen paatyttya in-
fektioriski. Tama estaa heita osallistumasta paivakotiryhmaan
tai tavalliseen luokkaopiskeluun omassa koulussa. Jokaisen
lapsen kohdalla on yksildllisesti mietittava, miten hanen koh-
dallaan on jarkevinta toimia. Miten jarjestaa opetus ja kasva-
tus kdytannossa, ettd se parhaiten tukee lapsen kasvua ja ke-
hitysta seka antaa parhaat edellytykset tulevaisuutta varten.

Kouluikaisten lasten kohdalla, sairauden alkuvaiheessa, kun-
toutusohjaaja tekee koulukaynnin lapsen kouluun tai esikou-
luun. Kéynnin luonne on informatiivinen. Opettajille ja luok-
katovereille annetaan tietoa lapsen tilanteesta. Yhdessa mie-
titdan, miten lapsen opetus voidaan parhaiten jarjestaa, etta
sairauden ja hoitojen jalkeen lapsen paluu takaisin omaan
kouluun olisi mahdollisimman helppoa. Lapsen luokkatove-
reille annettava tieto tukee lapsen sosiaalisten suhteiden sai-
lymista pitkan poissaolon aikana. Tarkea yhteistydkumppani
on sairaalakoulu (Sophie Mannerheim koulu / suomenkieli-
set ja Ulfasa skolan / ruotsinkieliset), joka huolehtii lapsen
opetuksesta sairaalajaksojen aikana. Lapsen omassa koulus-
sa tarkeita yhteistydkumppaneita ovat lapsen oma opettaja/
alakoulu ja aineenopettajat/ylakoulu, koulun rehtori, koulu-
terveydenhoitaja, kuraattori ja koulupsykologi. (Sylva 2001,
31-59).

Lapsen palatessa kouluun tai padivakotiin annetaan tietoa sai-
rauden ja hoitojen vaikutuksesta sen hetkiseen tilanteeseen
ja siitd, miten koulunkayntiin liittyvat asiat on hyva jarjestaa.
Usein lapset aloittavat opiskelun omassa koulussaan keven-
netysti hoitojen jalkeen tai niiden vielad jatkuessa. Talléin on
otettava huomioon lapsen voimavarat ja fyysinen jaksaminen
sekd mahdolliset erityistarpeet kuten lisdantynyt infektioriski,
likkumisen rajoitteet seka oppimiseen liittyvat seikat.

Joskus hoidot vaikuttavat lapsen elamaan pitkan aikaa tai
jopa pysyvasti, jolloin kuntoutusohjaaja voi osallistua terve-
ydenhuollon asiantuntijana oppilaan HOJKS-palavereihin.
Esimerkiksi allogeenisen kantasolusiirron saaneiden lasten,
aivokasvainpotilaiden ja suuria leikkauksia (esim. raaja-am-
putaatiot) lapikdyneiden lasten kohdalla tdma on tyypillista.
(Sylva, 2001, 31-59).

Saattohoitopotilaiden kohdalla on myos tarkeaa jarjestaa
heidan koulu- ja paivakotiasiansa siten, etta lapsi voi osallis-
tua normaaliin eldamaan mahdollisuuksiensa mukaan. Naissa
tapauksissa opiskelun tulee olla hyvin raataloitya. Kantava-
na ajatuksena on lapsen psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoin-
nin mahdollisimman hyva turvaaminen. (Sylva, 2001, 31-59).

Ammattiin liittyva ohjaus nuorten kohdalla kuuluu myos kun-
toutusohjaajan tydhon. Yleensa syoévan lapsena tai nuoruus-
ialla sairastaneilla ei ole ammatinvalintaan liittyvia rajoituk-
sia lukuun ottamatta joitakin kantasolusiirtopotilaita, joille
on tullut vaikea kaanteishyljintaoireisto. Myds aivokasvain-
potilaat ja isoja kirurgisia toimenpiteita lapikdyneet nuoret
voivat tarvita ammatinvalinta-asioissa erityisohjausta. Naissa
tapauksissa kuntoutusohjaaja toimii yhtena toimijana verkos-
tossa, jossa mietitadn nuorelle sopivaa ammatti- tai koulu-
tusuraa. Kuntoutusohjaajan rooli moniammatillisessa tyoryh-
massa on talléin toimia kyseisen sairausryhman asiantuntija-
na. Usein hdn myds tuntee nuoren pitkan ajan takaa.

Elinymparistossa selviytymisen tukeminen

Suurin osa sydpaa sairastavista lapsista ei tarvitse erityista
elinymparistdssa selviytymista tukevaa ohjausta. Tasta poik-
keuksena ovat taaperoian ylittaneet lapset ja nuoret, joilla on
sairaudestaan tai hoidoistaan johtuva liikunnallinen haitta.
Tallaisia potilaita ovat tyypillisesti aivokasvainpotilaat, raaja-
leikatut, saattohoitopotilaat seka joskus kantasolusiirtopoti-
laat, joilla on laaja-alainen kaanteishyljintdoireisto, joka aihe-
uttaa liikunnallisia rajoitteita.

Tarvittaessa kuntoutusohjaaja tekee kotikaynnin lapsen/nuo-
ren kotiin joko yksin tai yhdessa sairaalan toisen tyontekijan
(fysioterapeutti, sosiaalitydntekija tai kotisairaanhoitaja) tai
kunnan vammaispalvelun tyéntekijan kanssa. Kotikaynteja
tehdaan tilanteissa, jolloin on tarpeellista arvioida lapsen ja
perheen selviytymista kotona seka ohjata lapsen vanhempia
tarvitsemiensa palveluiden hakemiseen. Arvioinnin pohjalta
voidaan tehda aloitteita, lausuntoja ja suosituksia perheen
selviytymista tukevista toimenpiteista ja palveluista. Tallaisia
palveluita ovat esimerkiksi elinymparistdéon ja asuntoon koh-
distuvat muutostydt, kunnallisen kotipalvelu- tai kotisairaan-
hoidon palveluiden jarjestaminen kotiin, liikkumisen apuvali-
neiden tarpeen ja kdytannollisyyden arviointi kotona tai kou-
lussa (pyoratuoli, rollaattori, suihkutuoli) tai hoitovalineiden
tarpeen arviointi kotona (sairaalasanky, erilaiset tukikahvat
ja korokkeet pesu- ja wc-tiloissa). (Kuntoutusohjausnimik-
keisto, 28-29).

Lasten sydpdosastolla apuvalineiden hankintaprosessin ja
apuvalineen kaytén ohjauksen toteuttaa fysioterapeutti. Mo-
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net sydpahoidot aiheuttavat hiusten Iahdoén, peruukin han-
kinnasta huolehtii kuntoutusohjaaja.

Sopeutumisvalmennus

Sybpaa sairastavien lasten kurssit painottuvat sopeutumisval-
mennukseen ja ovat perhekursseja. Kuntoutuksen kohderyh-
mana on koko perhe.

Sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteena on fyysisen,
psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn vahvistaminen ja
edistaminen (Kuntoutusohjausnimikkeisto, 27).

Kurssien sisaltdé koostuu kohderyhmaélle sopivasta, hyodylli-
sesta tiedosta sekd ammatillisesta tuesta, pienryhmatyosken-
telystd, keskusteluryhmista, liikunnasta, sosiaalisesta vuoro-
vaikutuksesta, vertaistuesta ja virkistyksesta. Kurssit on koh-
dennettu joko tietyn sairausryhman potilaille tai tietynikaisille
potilaille/lapsille. Nuorille on omia kursseja ilman vanhempia.

Suurin osa kursseista jarjestetdan Kansaneldkelaitoksen
(Kela), Raha-automaattiyhdistyksen tai syopayhdistysten ra-
hoittamina, ei siis terveydenhuollon kustantamina. Kurssit
ovat osallistujille maksuttomia ja usein myds matkat korva-
taan (Kela). Jarjestdvana tahona on usein jokin yhdistys tai
potilasjarjestd, joka toimii yhteistydssa ja saa asiantuntija-
apua terveydenhuollosta.

Hyks:n osasto 10 on tehnyt sopimuksen Kympin Lapset ry:n
kanssa tiedollisen substanssin tuottamisesta yhdistyksen
kursseille. Tama tarkoittaa kaytanndssa sita, etta tiedolliset
alustukset ja luennot kursseilla pitéda osaston henkildékun-
ta. Kuntoutusohjaaja informoi perheita kursseista ja lahet-
taa kutsun Kympin Lapset ry:n kursseille. Kurssien valinnasta
kuntoutusohjaaja neuvottelee ylilddkarin kanssa, jotta kul-
lekin perheelle 6ytyisi sopiva kurssi ottaen huomioon lap-
sen hoito ja vointi. Kuntoutusohjaaja huolehtii myds kurs-
sien suunnittelusta ja kaytannon kaikista jarjestelyista seka
yhteistyodsta yhdistyksen kanssa. Osa tasta tyosta on sairaa-
lassa tehtavaa tydaikaa ja osa yhdistyksen maksamaa tyota
(kurssien suunnittelu).

Sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteet lapsisyopa-
potilaiden kursseille:

¢ antaa perheille ajanmukaista tietoa lapsen sairaudesta,
hoidoista ja myohaisvaikutuksista

e auttaa perheitd I16ytamaan omia voimavaroja ja
elamanhallintakeinoja lapsen sairauden aikana ja sen
jalkeen

e auttaa perheita keskindiseen vuorovaikutukseen ja
kokemusten jakamiseen (vertaistuki)

e tukea sairastuneen lapsen itsenaisyytta, omatoimisuutta
ja itsetuntoa seka antaa hanelle mahdollisuuksia
harjoitella sosiaalisia taitoja ryhmatilanteessa

e auttaa sisaruksia ymmartamaan oma asemansa
perheessa

¢ antaa perheille mahdollisuus virkistavaan ja
toiminnalliseen yhdessaoloon

Harrastus- ja virkistystoimintaan liittyva ohjaus ja neuvonta
Kuntoutusohjaaja kertoo potilasryhmalle suunnatuista har-
rastus- ja virkistysmahdollisuuksista hoitojen aikana seka nii-
den paatyttya (Kuntoutusohjausnimikkeisto, s. 27).

Hoitojen aikana kaikki lapset ovat immuunisupressoituja ja
esimerkiksi osaston vanhempainyhdistys ja syopayhdistykset
jarjestavat lapsille perheineen erilaista toimintaa kuten esi-
merkiksi viikoittainen uintiryhnma, tanssikerho alle kouluikai-
sille seka erilaisia retkia ja tapahtumia.

Helsingin Lastenklinikalla on toiminut 3-5-vuotiaiden lasten
"10-kerho” jo usean vuoden ajan. Ryhmaa ohjaa sairaalan
leikkiosaston henkildkunta. Kuntoutusohjaaja suunnittelee
puolivuosittain ryhman kokoonpanon yhdessa sairaalan leik-
kiosaston lastentarhanopettajan kanssa.

Tarvittaessa kuntoutusohjaaja ohjaa lasta ja perhettd taman
yksilolliseen harrastukseen liittyvissa asioissa hoito- ja/tai toi-
pumisvaiheessa.

Kuntoutus- ja yhteistyoryhmissa toimiminen
Kuntoutusohjaaja koordinoi ja organisoi syopaa sairastavi-
en lasten kuntoutuskokouksia ja kuntoutussuunnitelmako-
kouksia seka osallistuu niihin sairaalassa seka lapsen elinym-
paristdssa. Kuntoutusohjaaja yleensa osallistuu VASU / var-
haiskasvatussuunnitelma- ja HOJKS / henkilokohtaisen oppi-
missuunnitelmapalavereihin lapsen péivakodissa tai koulus-
sa. Naissa ryhmissa kuntoutusohjaaja toimii terveydenhuol-
lon edustajana.

Sybpaa sairastaville lapsille tehdaan tarvittaessa kuntoutus-
suunnitelma. Kuntoutusohjaaja kokoaa tarvittaessa moniam-
matillisen tydryhman kuntoutussuunnitelman laatimista var-
ten ja osallistuu ryhman toimintaan.

Lopuksi

Sydpaa sairastava, syévan sairastanut tai kantasolusiirron
saanut lapsi voi olla joko sairautensa tai hoitojensa seurauk-
sena monisairas ja vammautunut. Tallaisissa tapauksissa han
voi myos olla samanaikaisesti monen eri erikoisalan potilas
(esim. endokrinologia, kirurgia, ortopedia, neurologia, infek-
tiotaudit, aineenvaihduntasairaudet ja psykiatria), silla syo-
pahoidot vaikuttavat lapsen koko elimistéon. Lasten sy6pa-
osaston kuntoutusohjaajan on oltava hyvin perehtynyt asia-
kasryhmansa eri sairauksiin seka niiden hoitoihin ja kuntou-
tukseen.

Myos laaja-alainen ja paivitetty tieto eri ikaisten lasten ja
nuorten fyysisestd, psyykkisesta ja sosiaalisesta kehityksesta,
psykososiaalisesta tuesta seka lapsille ettd perheille, yhteis-
kunnan vammaispalveluista ja kuntoutusjarjestelmasta seka
varhaiskasvatuksen ja opetustoimen ty&tavoista on hallittava.



Kuntoutusohjaajan tyd lasten sydpaosastolla on taman vuok-
si hyvinkin laajaa ja monitieteellista osaamista vaativaa ja sik-
si myds erittdin mielenkiintoista. Hyvat vuorovaikutustaidot,
halu kouluttautua ja kehittya ty6ssa, itseensa tutustuminen
seka omien eldmanarvojen selvittdminen itselle auttavat jak-
samaan tassa tydssa. Yksikaan tyopaiva ei ole toisensa kal-
tainen.

Lahteet:

Suomen Kuntaliitto 2003. Kuntoutusohjausnimikkeist®
Sylva 2008. Sydpaa sairastavan lapsen hoito —vuoroin sairaa-
lassa, vuoroin kotona

Sylva 2001. Kouluopas sydpdasairaan oppilaan koululle
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KUNTOUTUSOHJAAJIEN TYONKUVAA SOSIAALIPALVELUIDEN TOIMIALUEL-
LA SATAKUNNAN SAIRAANHOITOPIIRISSA

Kuntoutusohjaajat Teija Stenroos, Katja Anttila, Sirkka Aalto, Tiina Malen,
Eija Nieminen, Marita Punju ja Marketta Uotila, Satakunnan sairaanhoito-

piirin kuntayhtyman sosiaalipalvelut

Satakunnan sairaanhoitopiirin sosiaalipalvelut jarjestavat mo-
nipuolisia palveluja kehitysvammaisille seka muille oppimi-
sessa, ymmartamisessa, kommunikoinnissa ja toiminnanoh-
jauksessa tukea tarvitseville. Erityisosaamiskeskuksen yhtena
palvelutuotteena on kuntoutusohjaus.

Kuntoutusohjaajat ovat osa sairaanhoitopiirin sosiaalipalve-
lujen erityisosaamiskeskuksen henkildstda. He ovat mukana
yksikdn moniammatillisissa tydryhmissa, joissa asiakkaille laa-
ditaan kuntoutussuunnitelmat. Moniammatillisessa tyoryh-
missa voi olla jasenena: kuntoutuslaakari, neuropsykologi,
psykologi, fysioterapeutti, sosiaalitydntekija, puheterapeut-
ti. Asiakkaan kuntoutussuunnitelma laaditaan moniamma-
tillisessa tydryhmassa yhdessa asiakkaan, perheen ja yhteis-
tydtahojen kanssa.

Kuntoutuksen suunnittelu

Vastaanotolla selvitetdan asiakkaan ja hanen lahiverkoston-
sa tilannetta monipuolisesti. Liséksi kartoitetaan asiakkaan
kuntoutus- ja palvelutarvetta erilaisine mahdollisuuksineen ja
vaihtoehtoineen. Tydskentelyssa on mukana kolme tai use-
ampia erityistyontekijoita.

Kehityksen seurannan seka perhetilanteen selvityksen avulla
tyéryhma laatii asiakkaalle kirjallisen kuntoutussuunnitelman
yhdessa asiakkaan ja hanen perheensa kanssa.

Kuntoutussuunnitelma pitaa laatia niin, ettd asiakas hyotyy
omasta suunnitelmastaan. Asiakkaan oma mielipide ja ta-
voitteet ovat osa kuntoutussuunnitelmaa.

Kuntoutusohjaaja keskustelee tydryhman kanssa tarvittaessa
asiakkaan asioista ennen vastaanotolle saapumista ja yhdes-
sa tydryhman kanssa pohditaan mahdollisia keinoja tavoittaa
kuntoutuksella saavutettavat tavoitteet. Kuntoutusohjaajal-
la on erittdin tarkea rooli vastaanotolla, koska han on ainoa
henkil®d tydryhmassa, joka tietda perheen kotitilanteen ja mi-
hin asiakkaan ja perheen voimavarat riittavat. Kuntoutusoh-
jaaja pystyy nain ollen vaikuttamaan tavoitteiden laadintaan
yhdessa asiakkaan ja perheen kanssa.

Asiakkaan luvalla kuntoutussuunnitelma lahetetdan niihin
paikkoihin, johon asiakkaan mielesta on parasta. Kuntou-
tussuunnitelma laaditaan niin, etta siitd nahdaan selvasti,
minka alan kuntoutusta haetaan ja milla keinoilla tavoitteet
tullaan saavuttamaan seka mita kuntoutuksella tavoitellaan.
Kuntoutusohjaaja avustaa Kelalta haettavan kuntoutushake-
muksen laadinnassa ja tarvittaessa tiedottaa asiakkaan asi-
oista suoraan Kelaan.

Kuntoutusohjaaja seuraa ja arvioi kuntoutussuunnitelman to-
teutumista. Ohjauksen ja neuvonnan avulla tuetaan kuntou-
tusprosessin tarkoituksenmukaista etenemista.

Kodissa ja muissa toimintaymparistoissa

tehtava kuntoutusohjaus

Kuntoutusohjaus on asiakkaan kotiin ja muuhun toimin-
taymparistédn, kuten esim. paivakotiin, kouluun ja ammat-
tikouluun, toimintakeskukseen, tyopaikkoihin vietava palve-
lu. Asiakkaana on seka erityishuoltoa tarvitseva henkil® itse,
ettd hénen perheensa ja verkostonsa. Tydn sisalté maaraytyy
aina asiakkaan henkildékohtaisten tarpeiden mukaan. Tarpeet
muuttuvat elaman tilanteiden vaihtuessa. Yksilolliset tarpeet
edellyttavat kokonaistilanteen seurantaa ja ovat myds perus-
ta em. kuntoutussuunnitelmiin.

Asiakkaiden kodeissa tehtdva ty®d on antaa ohjausta, neuvon-
taa seka ohjata tarvittaessa eri palveluiden piiriin. Kotikdyn-
nin sisaltd riippuu paljon kuntoutusohjaajasta, koska tyota
tehdaan omalla persoonalla. Kuntoutussuunnitelma maa-
rittelee kotikdynnin sisallon, koska tyota tehdaan asiakkaan
suunnitelman mukaisena, tavoitteisiin pyrkivana tyéna. Osal-
le asiakkaista kaytannon kautta tapahtuvat tekemiset tuovat
kotikayntiin sisaltda ja merkityksellisyytta.

Kuntoutusohjaajat etsivat asiakkailleen erilaisia harrastuksia
ja mielekasta elaman sisaltdéd. Ensimmadiset harrastekdynnit
voidaan tehda kuntoutusohjaajan kanssa, mutta asiakkaan
oma innostus ja kiinnostuneisuus ovat perusta harrastuksen
jatkumiselle.

Osa kuntoutusohjaajien tydta on leiritoiminta. Leirit tarjoavat
asiakkaille mahdollisuuden opetella kotoa poissa olemista ja
harjoitella toimintaa uudessa ymparistdssa seka monitahoi-
sissa sosiaalisissa ymparistoissa. Samalla mahdollistuu van-
hemmille vapaata asiakkaan huolenpidosta, mika voi osal-
taan tukea heidan jaksamistaan.

Asiakkuus syntyy kotikunnan sosiaalitoimen kautta maksu-
sitoumuksella sairaanhoitopiirin sosiaalipalveluihin, kyseessa
on asiakkaalle maksuton palvelu. Asiakkuus sijoittuu erityis-
osaamiskeskukseen, jossa moniammatillisesti arvioidaan kun-
toutusohjauksen tarve.

Kuntoutusohjaus asiakkaan kanssa

Kuntoutusohjaus koostuu eri toimista, jolla tuetaan lapsen,
nuoren tai aikuisen ja perheen elamaa. Tavoitteena on, etta
eldminen ja toiminta olisivat mahdollisimman tavallista.



Asiakkaan kanssa tydskentely on konkreettista ja painottuu
monesti hdnen toimintansa seuraamiseen arjen toimintaym-
paristoissa. Nain saadaan tietoa hanen toiminnallisista tai-
doistaan, mika antaa tarkeaa tietopohjaa vanhempien kans-
sa tehtdvalle ohjaustydlle Asiakas voi kayttaytya eri tavalla
kotona tai muussa ymparistdssa. Rahankayténopettelu voi
olla vanhempien kanssa haastavaa, mutta jos esim. kuntou-
tusohjaajan kanssa harjoittelu voi toimia helpommin. Myos
hygienian hoidossa voi esiintya ongelmia, mutta esim. uimas-
sa kuntoutusohjaaja voi huomioida hygienian hoidon.

Kuntoutusohjaajan tulee tuntea asiakkaan taidot, kayttayty-
misen erityiskysymykset ja sosiaaliset taidot. Suora asiakastyd
luo turvallista siltaa myds kodin ulkopuolelle suuntautuvien
toimintojen tukemiseen ja sitd kautta sosiaalisten kontaktien
laajentumiseen ja vahittaiseen itsendistymiseen.

Lapsiasiakkaat
Asiakkaan ikataso maarittelee paljon, minkalaisia asioita ko-
tikdynneilla tehdaan.

Alle kouluikaisten kohdalla voidaan puhua toiminnallisesta
kuntoutuksesta. Kuntoutusohjaus on perheen tukemista ja
varhaiskuntoutusta. Ohjauksessa kdydaan lapi tuntemuksia
siitd, mita kehitysvammaisuus tarkoittaa, minkalaista elama
on jatkossa, mista perhe tarvittaessa hakee tukea ja mita eri
mahdollisuuksia ja tukia perhe voi saada. Kuntoutusohjaaja
kulkee perheen rinnalla tukien, neuvoen ja ohjaten niin, etta
perheen yksiléllisen tilanteen huomioiden.

Avainasemassa on siis tydskentely, joka pitda sisallaan enem-
man perustaitoihin liittyvia harjoitteita. Paivdakodin kanssa
kaydaan yhdessa lapi lapseen liittyvaa kuntoutusta ja kartoi-
tetaan mahdollisemman sopiva koululuokka jatkossa. Myos
paivahoidon henkilékuntaa ohjataan ja koulutetaan lapseen
liittyvissa asioissa.

Koulun aloittavat lapset ovat uudessa, jannittavassa elaman-
vaiheessa, perhettd pitda tukea paljon siihen, ettd heidan
lapsensa ei olekaan enaa niin pieni. Asiakkaan ja vanhem-
pien kanssa kdydaan yhdessa lapi, mitd koulu tarkoittaa ja
mitad koulussa tehdaan. Vanhempien kanssa voidaan yhdes-
sa kdyda tutustumassa uuteen kouluun. Riippuen kunnas-
ta onko heillda omaa erityiskoulua, niin integraatio voi tulla
kyseeseen. Nykyisin integraatio on hyvassa asemassa ja ns.
normaaliin kouluun on integroitu erityiskoululuokkia. Van-
hempien kanssa keskustellaan siitd, mita tarkoittaa HOJKS
ja pedagoginen suunnitelma. Pohditaan, miten eldma ajoit-
tuu, kun koulun lomat alkavat pyoria, missa lasta hoidetaan
iltapaivahoito yms. Vanhemmat ovat siis uuden asian kanssa
tekemisessa. Tahan valmistautuminen pitaa aloittaa ajoissa ja
rauhassa, jotta lapselle mahdollistuu hyva koulutien aloitus.

Murrosian lahestyessa itsenaistyminen ja sen mukanaan tuo-
mat haasteet korostuvat tydskentelyssa. Samalla vanhempi-
en tukeminen selviytymisessa haastavasta kadyttaytymisesta.
Tarkeaa on luottamuksen rakentaminen siihen, etta nuorella
olisi mahdollisuus kasvaa ja itsendistya. Nuorten kohdalla on

tarkeaa pohtia harrastustoiminnan ohella myos jatkokoulu-
tusvaihtoehtoja. Koulun kanssa yhdessa pohditaan asiakkaan
ja perheen kanssa minkalainen koulutus peruskoulun jalkeen
tulisi asiakkaalle kyseeseen. Koulutuskokeiluihin hakeminen
edellyttaa tiivista yhteistyota nuoren, vanhempien ja koulun
valilla. Opettaja katsoo harjoittelujaksot tarvittaessa kuntou-
tusohjaajan ja vanhempien kanssa. Kuntoutusohjaaja seuraa
vanhempien kanssa kuntoutussuunnitelman tavoitteiden to-
teutumista.

Aikuiset asiakkaat

Mielekkaan sisallon 16ytyminen arkeen ja erilaiset selviyty-
mistd tukevat asiat korostuvat aikuisasiakkaiden kohdalla.
Asiakas voi asua vield vanhempien kanssa tai on alkamas-
sa irtaantua kotoa joko asumisyksikkdon tai itsendisempaan
asumiseen. Kuntoutusohjauksen tarkoituksena on itsenais-
tymisen ja itsendisen asumisen ohjaus ja opastus. Tahan kyt-
keytyy oleellisesti myds avotydtoiminnan tukeminen. Kun-
toutusohjaaja voi tarvittaessa kayda tyopaikoilla katsomassa
asiakkaan kuulumiset ja olla yhteydessa esim. asuntolaan tai
asiakkaan kotiin.

Aikuisen asiakkaan kanssa kuntoutusohjauksen paatyttya
kuntoutusohjaaja voi suositella tukihenkil®a tai muuta sel-
laista henkil®a, joka tunteen tilanteen ja kehen asiakas voi
ottaa yhteyttd. Kuntoutusohjaajan pitaa osata arvioida se,
milloin kuntoutusohjaus paattyy ja luoda jatkavalle henkilélle
hyva pohja yhteistydohon asiakkaan kanssa.

Vanhemmat kuntoutusohjauksen asiakkaana
Vanhempien tukeminen kuntoutusty®n jatkumisessa on mer-
kittdvaa, vanhemmuus voi olla haastavaa vammaisen lapsen
kanssa. Kuntoutusohjaajalta vaaditaan silmaa siihen, mita
ohjausta, neuvontaa ja apua vanhemmat seka lahiyhteiso
tarvitsee.

Kuntoutusohjauksen paapaino on vanhempien kanssa tyos-
kentelyssa on tukea vanhempana jaksamista. Sisallollisesti
tyd on vammaisen lapsen vanhemmuuteen liittyvien tuntei-
den kasittelyd, jotta vuorovaikutus ja arki voisivat muodostua
perheelle luontevaksi. Toisaalta kuntoutusohjauksessa tue-
taan ja ohjataan kasvatustyota konkreettisemminkin esim.
etsimalla yhdessa vanhempien kanssa keinoja arjen taitojen
oppimiseen, lapsen itsendistymisen tukemiseen tai haasta-
vaan kayttaytymiseen positiivisesti vaikuttamiseen yms. Kun-
toutusohjaaja voi myds tydstaa ja muokata konkreettista va-
lineistda erityisesti kommunikaation ja toiminnanohjauksen
tueksi. Kuntoutusohjaus sisaltaa myos tiedon jakamista ja
palveluohjausta.

Verkostoissa tyoskentely

Asiakkaan verkostojen kanssa tehdaan tarvittaessa vanhem-
pien ja asiakkaan luvalla tiivista yhteistyota. Kuntoutusohja-
uksessa korostuu verkostotyon merkitys erityisesti siirtyma- ja
muutostilanteissa. Kuntoutusohjaaja toimii linkkina eri toimi-
joiden valilla. Tarvittaessa kuntoutusohjaaja on yhteydessa,
asiakkaan suostumuksella, eri viranomaisiin tai on lahdetty
tueksi mukaan asioimaan esimerkiksi sosiaalitoimistossa tai
tyévoimatoimistossa.
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Yhteistyo asiakkaan verkoston kanssa on siis valttdmatonta.
Asiakasta on my6s tarked informoida jos toimintatavat eri
yhteistyodtahoilla eroavat toisistaan jotta turhilta konflikteita
valtytdan. Yhteistyd verkoston kanssa turvaa yhdensuuntai-
set toimintatavat ja tavoitteet.



NUORISOPSYKIATRINEN KUNTOUTUSOHJAUS - POLKU AIKUISUUTEEN
Kuntoutusohjaaja Erja Vanhala, Kymenlaakson sairaanhoito- ja sosiaali-
palveluiden kuntayhtyma (Carea), Kouvolan ja Kotkan nuorisopsykiatrian

poliklinikat

Kuntoutusohjaus on vakiintunut tyétapa somaattisten pit-
kaaikaissairauksien ja vammaistydn puolella. Kuntoutusoh-
jaus on osa hoitopolkua erikoissairaanhoidossa, perustervey-
denhuollon tai kuntoutuksen yksikdissa. Kuntoutus- ja pal-
veluohjausta tarjoavat myos erilaiset saatiot, jarjestot ja pro-
jektit.

Lisdantyvassa maarin kuntoutusohjausta kaytetdan osana
neurologisten diagnoosien hoidon ja kuntoutuksen jarjesta-
misessa ja tarvetta totisesti verkostokeskeiselle kuntoutus- ja
palveluohjaukselle olisi myds mielenterveysongelmien puolel-
la. Nuorten syrjaytyminen puhuttaa talla hetkelld paljon, ja
mielenterveysongelmaisen nuoren syrjaytymisen uhka ilman
kuntouttavia tukitoimia on todellinen haaste nuorisopsykiat-
riselle hoidolle.

Nuorisopsykiatria on erikoisosaamisen ala, joka kuuluu eri-
koissairaanhoitoon. Nuorisopsykiatrian paatehtavéna on
nuorten ja nuorten aikuisten psyykkisten hairididen, kehitys
estymien ja toimintakyvyn alenemisen tutkiminen, hoitami-
nen ja kuntouttaminen nuoren perhetta ja verkostoa voi-
mavarana kayttaen. Vaikka tutkimusten mukaan Suomessa
suurin osa nuorista voi hyvin, joka viides nuori karsii jostakin
mielenterveydenhairiosta. Mieliala-, ahdistuneisuus- ja kay-
téshairiot, mielenterveys ongelmat, neurologiset ja somaat-
tiset diagnoosit ja niiden aiheuttamat psyykkiset kuormituk-
set, paihdeongelmat ja lastensuojeluasiakkuus ovat nuorten
ihmisten eldmassa tekijoita, joilla on yhteys syrjdaytymiseen.
Kuntoutusohjaus tarjoaa nuorisopsykiatriassa tydtapana va-
lineita, joilla on mahdollista vaikuttaa ennaltaehkaisevasti
psyykkisten hairididen mukanaan tuomiin opiskelu-, arjen-
hallinta- ja itsenaistymishaasteisiin. Nuorisopsykiatriassa on
hoidossa peruskoulun paattavia tai jo paattaneita nuoria,
joiden kohdalla kotiin jgdminen huonosti menneen perus-
koulun jélkeen ilman asiaan paneutumista on todennakaisin
vaihtoehto. Syrjaytyminen on siis suuri uhka nuorelle, joka
peruskoulun jalkeen ei hakeudu tai paase ammattiopintoi-
hin, ja nuoren mielenterveysongelmat selkeasti tata uhkaa
lisddvat. Kuntoutusohjaus ja sen myota kaikki muu mahdol-
linen tuki tallaiselle nuorelle ja hdnen perheelleen on mah-
dollisuus ja parasta syrjaytymisen, yhteiskunnan ulkopuolelle
jaamisen ehkaisya.

Kuntoutusohjaaja

Kymenlaakson sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhty-
man (Carea) nuorisopsykiatriassa kuntoutusohjaaja on toi-
minut moniammatillisen tyéryhman erityistyontekijana vuo-
desta 2006. Nuorisopsykiatrinen kuntoutusohjaus on nuoren
ja hénen perheensa tukemista, neuvontaa ja ohjausta, seka

monesti kovin ongelmakeskeiseen lahestymistapaan uusien
nakdkulmien luomista kartoittamalla nuoren voimavaroja ja
hadnen oman eldamansa toimivia osa-alueita.
Kuntoutusohjauksessa olevilla nuorilla on usein hoitohisto-
riaa useamman vuoden ajalta esimerkiksi lastensairauksien,
lastenneurologian, lastenpsykiatrian tai nuorisopsykiatrian
puolelta. Takana voi olla yksilépsykoterapia- tai perhetera-
piajaksoja, toimintaterapiaa, osastohoitoja ja lastensuojelu-
toimenpiteitd. Ohjauksen tavoitteena on nuoren tai nuoren
aikuisen opiskelu-, itsendistymis- ja ikatasoisen kehityksen
saavuttamisen tukeminen yhteistyossa eri tahojen kanssa.

Kuntoutusohjaajan kayttamia toimintatapoja:
¢ ohjauskaynnit nuorelle

e vanhemman/vanhempien / lahihuoltajien ohjauskaynnit
e terapiatarpeen arviointi

e koulupalaveri

e palveluohjaus

e tydnohjaus

e konsultaatio verkostoihin

e koulutus verkostoihin

e viranomaisverkostot ja —ohjaus

e ryhmanohjaus, tavoitteellisen harrastus- ja vapaa-
aikatoiminnan tukeminen

Kuntoutusohjaaja tekee ohjaus-, kasvatus ja tukevaa tyota
yksilétasolla nuoren tai hanen vanhempiensa kanssa. Joskus
tyodskentelyssa on mukana paljonkin terapeuttisia elementte-
ja, esimerkiksi silloin kun nuori (tai vanhempi) lapikay erilai-
sia sairauteen tai diagnooseihin sopeutumiseen liittyvia pro-
sesseja. Pitkaaikaissairauksissa hoitovasymys ja siihen liittyvat
tulevaisuuden nakodalattomuus, mielialaoireet ja itsendistymi-
sen vaikeudet vaativat moniammatillista yhteisty6ta tavoittei-
den saavuttamiseksi. Toisinaan tydskentely on painottunut
monien kdytannon asioiden hoitamisen ohjaamiseksi ja jar-
jestelyksi tai nuoren kanssa paneudutaan ammatinvalintaan
liittyviin asioih