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TURUN YLIOPISTO 
Lääketieteellinen tiedekunta 
Hoitotieteen laitos 
Hoitotiede 
JOHANNA KAITSALMI: Erityiseksi määritellyn lapsen vaikuttajuuden toteu-
tumisen mahdollistava hoitotyö.  
Väitöskirja, 224 s. 
Hoitotieteen tohtoriohjelma 
Helmikuu 2024 

TIIVISTELMÄ 

Tämän tutkimuksen tarkoituksena oli kehittää kehityksen variaatioiden perusteella 
erityiseksi määriteltyjen lasten vaikuttajuuden toteutumista mahdollistavan kuntou-
tushoitotyön malli empiirisen ja teoreettisen aineiston perusteella. Yhdistin tutki-
muksessa hoitotieteen, vammaistutkimuksen ja lapsuudentutkimuksen lähestymista-
poja. Lähtökohtana oli lapsen oikeus tulla kuulluksi ja huomioon ote-tuksi kaikissa 
omaa elämäänsä koskevissa asioissa. Tutkimus perustuu käsitykseen lapsista ja ai-
kuisista yhtä aikaa samanlaisina ja erilaisina, jolloin yhteinen ihmisyys yhdistää hoi-
tajaa ja lasta, mutta lasten erityispiirteet osataan huomioida. 

Tutkimus koostui neljästä osatutkimuksesta. Ensimmäisen vaiheen tapaus-tutki-
muksessa tuotin lastenneurologian kuntoutushoitotyön käytännöistä ja niitä ohjaa-
vista ajatusmalleista kuvauksen, joka osoitti lapsen vaikuttajuuden tutkimisen tar-
peellisuuden. Aineisto tuotettiin yhdellä lastenneurologian osastolla havainnoimalla, 
videoimalla, videoavusteisella muistelulla, avoimilla kysymyksillä sähköpostiky-
selyssä sekä hoitotyön kirjauksista. Analysoin sisällönanalyysilla aineiston ilmi- ja 
piilosisällön. Toisessa osatutkimuksessa analysoin sisällönanalyysilla aiempia eri-
tyiseksi määriteltyjen lasten vaikuttajuuteen liittyviä tutkimuksia eri aloilta. Kol-
mannen ja neljännen osatutkimuksen aineisto tuotettiin videoimalla hoitajien ja 3–
8-vuotiaiden lasten vuorovaikutustilanteita lastenneurologian osas-tolla. Osa lapsista 
kommunikoi vain muilla keinoilla kuin puheella. Kolmannessa osatutkimuksessa ti-
lanteet olivat (strukturoimattomia) ”vapaan leikin” tilanteita ja neljännessä lasten 
(strukturoituja) valmistelutilanteita magneettikuvaukseen. Analyyseissa käytin in-
terventionistista soveltavaa keskustelunanalyysia. 

Tutkimuksessa kehitetty lasten kuntoutushoitotyön dialoginen malli sisältää teo-
reettiset perustelut sekä konkreettisia keinoja lapsinäkökulmaiseen työskentelyyn, 
joka mahdollistaa lapsen vaikuttajuuden toteutumisen. Keskeistä on ammattilaisen 
toiminnan perustuminen moniulotteiseen lapsi-, aikuis- ja vammaisuuskäsitykseen 
sekä toiminnan dialogisuus, jolloin ammattilainen ei päätä vuorovaikutuksen kulkua 
etukäteen, vaan antaa lapsen sanallisen ja sanattoman viestinnän vaikuttaa itseensä. 
Lapsella on tällöin mahdollisuus vaikuttaa toiminnan sisältöön ja hän voi tulla koh-
datuksi myös toiminnallisuuden kautta. 

AVAINSANAT: dialogisuus, lapsen oikeudet, lapsinäkökulma, lasten kuntoutus-
hoitotyö, leikki, osallisuus, sanallinen ja sanaton vuorovaikutus, vammaisuus  
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ABSTRACT 

The purpose of this study was to develop a model of habilitation nursing that enables 
the realization of agency of children defined as special on the basis of variations in 
their development. The model is based on empirical and theoretical data. The study 
combined nursing science, disability studies and childhood studies. The starting 
point was the child's right to be heard and taken into account in all matters concerning 
their own life. The study is based on the perception that children and adults are 
similar and different at the same time, which means that a common humanity unites 
the nurse and the child, but the special characteristics of children are also noticed.  

The study consisted of four sub-studies. The case study of the first sub-study 
produced a description of the habilitation nursing practices in the children’s 
neurological ward and the thought patterns guiding them, which showed that it is 
necessary to study how the realization of children’s agency can be enabled. The data 
were produced in one children’s neurological ward by observation, videotaping, 
think-aloud method and open-ended e-mail enquiry and nursing records. I analysed 
the manifest and latent content of the data with content analysis. In the second sub-
study, I used content analysis to analyse previous studies related to the realization of 
disabled children’s agency in different fields. The data for the third and fourth sub-
studies were produced by videotaping the interaction between nurses and 3–8-year-
old children in the children’s neurological ward. Some children communicate only 
by means other than speech. In the third sub-study, the situations were (unstructured) 
"free play" situations and in the fourth, they were children's (structured) preparation 
for an MRI scan. I analysed the data with applied conversation analysis.  

The dialogical model of habilitation nursing developed in the study includes 
theoretical justifications and concrete means for a child perspectives approach that 
enables the realization of children's agency. It is essential that the professional's 
activities are based on a multidimensional understanding of children, adults, and 
disability, and that the activities are dialogic, in which case the professional does not 
decide the course of interaction in advance but allows their self to be influenced by 
the child's verbal and non-verbal communication. Then the child has the opportunity 
to influence the content of the activity and can also be encountered through actions. 

KEYWORDS: agency, children’s habilitation nursing, dialogicality, disability, play, 
rights of the child, studies of child perspectives, verbal and non-verbal interaction  
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1 Johdanto 

Työskennellessäni sairaanhoitajana lastenneurologian osastolla ajattelin hoitajana 
olevani lapsen puolella, hänen etunsa asianajaja. Ja olinkin, parhaani mukaan, kuten 
kolleganikin olivat. Tämä väitöskirjaprosessi on kuitenkin ollut tutkimusmatka, joka 
on avannut silmäni näkemään, kuinka vahvasti aikuis- ja ammattilaislähtöisten ra-
kenteiden ja toimintakulttuurien ohjaamaa toimintamme oli. Tutkimusmatkan var-
rella alkoi näyttää siltä, että lapsi on usein kuin sivuhenkilö omassa kuntoutuspro-
sessissaan, jossa aikuiset ajattelevat tietävänsä asiat hänen puolestaan. Tavoitteek-
seni muodostui etsiä sellaisia käytäntöjä, jotka mahdollistaisivat sen, että lapsen oma 
näkökulma otettaisiin huomioon kaikessa vuorovaikutuksessa hänen kanssaan ja se 
vaikuttaisi hänen kuntoutukseensa ja sitä kautta muuhunkin elämäänsä. Tässä tutki-
muksessa tarkastelen hoitajien tekemää kuntoutushoitotyötä osana lastenneurolo-
gian yksiköissä tehtävää moniammatillista kuntoutustyötä, jonka keskeisiä element-
tejä ovat perinteisesti olleet lapsen kehityksen arviointi ja kehitystä tukevan kuntou-
tuksen suunnittelu (lisää aiheesta löytyy luvusta 2.3.3). 

Puhun tutkimukseni lapsista nimellä ”erityiseksi määritellyt”. Voisin kutsua 
heitä myös nimityksillä vammaiset lapset, erityistä tukea tarvitsevat lapset, erityis-
lapset tai lapset, joilla on kehityshäiriö. Toisinaan käytän tekstissä myös ilmausta 
vammaiset lapset, koska se on tarpeellinen kategoria ilmaisemaan sitä asemaa, johon 
erityiseksi määrittely nämä lapset asettaa. Tarkemmin olen kirjoittanut käsitevalin-
nastani luvussa 2.3.2.3 ja tähän tutkimukseen osallistuneista lapsista luvussa 4.2. 
Mieluiten puhuisin tosin ihan vain lapsista, koska heillä on oikeus tulla kohdelluiksi 
ensisijaisesti lapsina. Mutta myös siksi, että tutkimukseni tulokset ovat oletettavasti 
hyödynnettävissä ihan kenen tahansa lapsen ja aikuisen välisissä kohtaamisissa. 

Vammaiseksi määriteltyjä lapsia on silti tarpeellista tutkia erikseen, koska aikai-
sempien tutkimusten (mm. Bekken 2017, Cocks 2005, Davis & Watson 2000, Fa-
gerström 2015, Kariluoma 2022) ja selvitysten (Euroopan parlamentti 2013, Lapsi-
asiavaltuutettu 2017) mukaan he eivät useinkaan saa vaikuttaa asioihinsa oman ke-
hityksensä mukaan. Kouluterveyskyselyssä (Kanste ym. 2017) erityiseksi määritel-
lyt nuoret kertovat kokevansa muita nuoria useammin jäävänsä ilman kuuntelevaa 
aikuista ja apua. Vammaisfoorumin ja Ihmisoikeuskeskuksen kyselyssä (Valjakka 
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ym. 2019) runsas viidennes lapsista ja nuorista oli kokenut kommunikointiin liitty-
vää syrjintää sosiaali- ja terveyspalveluissa. 

Sillä, saako erityiseksi määritelty lapsi varhaisista vaiheista lähtien olla mukana 
oman elämänsä päätöksissä ja kaikessa toiminnassa missä muutkin lapset, on suuri 
merkitys sekä hänen kasvuolosuhteisiinsa lapsena että siihen, millaiseksi hänen ai-
kuisuutensa muodostuu (Loijas 1994). Kun lapset saavat vaikuttaa omaan elä-
määnsä, ovat sen ratkaisut heidän kannaltaan mielekkäitä (Bekken 2014a ja 2014b, 
Davis & Watson 2000, Loijas 1994, Mandich ym. 2003) ja he saavat kokemuksia 
arvostetuksi tulemisesta (Franklin & Sloper 2008, Lindberg & von Post 2006, Kelly 
2005). Lisäksi heidän itseluottamuksensa lisääntyy (Franklin & Sloper 2008, Light-
foot & Sloper 2003, Lindberg & von Post 2006, Mandich ym. 2003), elämänhallinta 
kasvaa (Loijas 1994), tunne yhteisöön kuulumisesta lisääntyy (Mandich ym. 2003, 
Milner & Kelly 2009), sosiaaliset suhteet monipuolistuvat ja kokonaisvaltainen in-
tegraatio yhteiskuntaan lisääntyy (Loijas 1994). Koska oman elämän vaikutusmah-
dollisuuksien puute on yhteydessä syrjäytymiseen (Lämsä 2009), yhteiskunnan nä-
kökulmasta tällä tutkimuksella voi olla merkitystä lasten syrjäytymisriskin ennalta-
ehkäisyssä myös taloudellisessa mielessä (Sosiaali- ja terveysministeriö 2003), sillä 
lapsen syrjäytymisen kustannukset ovat aina suuremmat kuin ehkäisevään toimin-
taan sijoitetut panokset (Valtiontalouden tarkastusvirasto 2007). 

Tärkein lähtökohta tutkimukselleni ei kuitenkaan ole lasten kuuntelemisen hyvät 
seuraukset, vaan se, että ihan kaikkien lasten ihmisoikeuksiin kuuluu oikeus vaikut-
taa itseään koskeviin asioihin (YK 1991, YK 2006, YK 2009), ja Suomessa tämä 
oikeus on kirjattu jopa perustuslakiimme (Suomen perustuslaki 1999) ja moniin mui-
hin lakeihin (laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992, lastensuojelulaki 2007, laki 
sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 2000, laki lapsen huollosta ja ta-
paamisoikeudesta 1983). Lisäksi erityiseksi määritellyillä lapsilla on vielä erityinen 
oikeus saada tarvitsemaansa apua tämän oikeuden toteuttamiseksi (YK 2016). Lap-
sella on oikeus vaikuttaa asioihinsa tässä ja nyt, sellaisena kuin hän on, sen sijaan 
että ratkaisut määräytyisivät aikuisten määrittelemän toivotun tulevaisuudenkuvan 
kautta. 

Lasten oikeuksien edistämisestä tarvitaan tietoa lasten näkemyksistä ja siitä, mi-
ten niitä voidaan lasten kannalta mielekkäästi tavoitella. Erityiseksi määriteltyjen 
lasten vaikuttamista omiin asioihinsa ei ole hoitotyön näkökulmasta tutkittu juuri 
lainkaan, ja muistakin näkökulmista vähänlaisesti, kuten Vänskän, Pollarin ja Sipa-
rin (2016) kattava kansainvälinen kirjallisuuskatsaus osoittaa. Näiden lasten asioita 
on sekä tutkimuksissa että eri alojen palveluissa kysytty useimmiten heidän vanhem-
miltaan (Peltola & Moisio 2017). Oikeusministeriön (2020) arviointiraportin mu-
kaan haavoittuvassa asemassa olevien, kuten vammaisten lasten, kanssa työskente-
levien ammattilaisten pitäisi saada koulutusta monenlaisten kommunikaatiotapojen 
käyttämisestä lasten mielipiteiden selvittämisessä. Myös koulutusta kaikkien lasten 
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osallistumisoikeuksista pitäisi lisätä lasten kanssa työskentelevien ammattiryhmien 
perus- ja täydennyskoulutukseen, ja viestimistä pitäisi lisätä erityisesti pienten lasten 
oikeudesta osallistua päätöksentekoon (Oikeusministeriö 2020). Lasten oikeus tulla 
kuulluksi ja saada tietoa on nostettu yhdeksi keskeiseksi sisältöalueeksi myös Suo-
men ensimmäisen kansallisen lapsistrategian toimeenpanosuunnitelmassa (Valtio-
neuvosto 2021), ja siihen liittyvässä työskentelyssä huomioidaan erityisesti ne lap-
set, joiden näkemykset ovat jääneet vähemmälle huomiolle. 

Vaikka matka ideasta väitöskirjaksi on kestänyt kauan, sen sisältö on sangen 
ajankohtainen. YK:n lapsen oikeuksien komitea on vuonna 2023 Suomelle antamis-
saan suosituksissa kehottanut varmistamaan, että seuraavat oikeudet toteutuvat ni-
menomaan vammaisten lasten kohdalla: oikeus saada kaikki tarvittava tieto mielipi-
teensä muodostamiseksi, oikeus tulla kuulluksi ja oikeus saada sopivaa tukea kom-
munikointiin kaikessa heitä koskevassa päätöksenteossa (Committee on the Rights 
of the Child 2023). Aiheeni liittyy myös ainakin seitsemään yhdestätoista kansalli-
sessa lapsistrategiassa huomioitavasta kokonaisuudesta, jotka on määritelty ihmisoi-
keuksien valvontaelinten Suomelle antamien suositusten perusteella (Iivonen & Pol-
lari 2020). Nämä seitsemän kokonaisuutta ovat lapsen kuulemisen, osallisuuden ja 
vaikutusmahdollisuuksien edistäminen; haavoittuvassa asemassa olevien lasten oi-
keuksien turvaaminen; syrjinnän ja eriarvoisuuden torjunta lasten ja lapsiryhmien 
kannalta; lapsen edun ensisijaisuuden aktiivinen soveltaminen; lasten ja perheiden 
tarpeita vastaavien sosiaali- ja terveyspalveluiden toteuttaminen; lasten yksilöllisiin 
tarpeisiin vastaavan varhaiskasvatuksen ja koulutuksen järjestäminen sekä lasten lä-
heis- ja vertaissuhteiden tukeminen (Iivonen & Pollari 2020). 

Yhdistän tutkimuksessani hoitotieteen, yhteiskuntatieteellisen vammaistutki-
muksen ja lapsuudentutkimuksen lähestymistapoja. Keskenään hyvinkin erilaisten 
tutkimusalojen haltuun ottaminen ja yhteensovittaminen on ollut työlästä, mutta erit-
täin hyödyllistä, jollei suorastaan välttämätöntä uusien näkökulmien löytämiseksi. 
Koska tämän tutkimuksen kannalta mielekästä valmista teoreettista viitekehystä ei 
löytynyt, se piti koota useista eri lähteistä ja se on muotoutunut vähitellen. Tässä 
kirjassa usein taustaluvuksi nimetty osio (luku 2, Tutkimuksen teoreettinen viiteke-
hys) ei siis ole vain tutkimusta perusteleva tausta, vaan siinä kuvataan tutkimuksessa 
kehitetyn kuntoutushoitotyön dialogisen mallin teoriaosa ja sen kehittyminen. Tut-
kimukseni on abduktiivinen tutkimus, jossa teoria ja empiria eli tutkimusaineistojen 
käytäntö ovat koko ajan olleet vuoropuhelussa: teoriasta lisääntynyt ymmärrykseni 
on vaikuttanut empiirisen aineiston tuottamiseen ja tulkitsemiseen, ja empirian tuot-
tamat oivallukset ovat muokanneet ajatuksiani teoriasta. Olen kirjoittanut tutkimuk-
seni ensisijaisesti hoitajille ja muille lasten kanssa työskenteleville ammattilaisille, 
ja pyrkinyt kirjoittamaan ainakin suurimmaksi osaksi saavutettavalla kielellä ja kä-
sitteillä, jotta lukeminen ei vaatisi tieteellisten erityissanastojen hallitsemista. 
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Tutkimukseen osallistuneet lapset ovat opettaneet minulle sen, miten paljon 
heillä on halua vaikuttaa omiin asioihinsa, ja sen, miten heiltä usein vaaditaan aika-
moista sinnikkyyttä näkökulmansa esiin saamiseen. Olen oppinut lapsilta myös sen, 
että parhaat asiat syntyvät dialogisesti ja että leikkiin heittäytyminen on yksi par-
haista keinoista päästä mukaan lasten maailmaan – ja sitä paitsi hyvin hauskaa. Tut-
kimuksessa kehitin lasten kuntoutushoitotyön dialogisen mallin, joka perustuu oman 
tutkimukseni ja aikaisempien tutkimusten empiirisiin tuloksiin sekä teoreettiseen 
kirjallisuuteen. Kehittämäni mallin avulla toimiessaan hoitaja tai muu aikuinen voi 
mahdollistaa sen, että lapsen näkökulma tulee huomioiduksi riippumatta lapsen sin-
nikkyydestä tai muista ominaisuuksista. 
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2 Tutkimuksen teoreettinen 
viitekehys 

2.1 Lähtökohtani tieteen tekemiselle 
Tutkimukseni lähtökohtana on emansipatorinen tiedonintressi eli halu muuttaa maa-
ilmaa paremmaksi tieteen avulla. Hoitotieteessä ja lapsuudentutkimuksessa tällaista 
lähtökohtaa ja tavoitetta harvemmin lausutaan, mutta vammaistutkimuksessa se ei 
ole vierasta, vaan joidenkin mielestä suorastaan välttämätöntä, koska vammaiset ih-
miset ovat ”läpi länsimaisen historian olleet köyhistä köyhimpiä, vähäisistä vähäi-
simpiä ja ovat sitä edelleen, jolloin niin sanottu objektiivinen tai puolueeton lähes-
tymistapa vammaisuuden kysymyksiin olisi yksinkertaisesti sopimatonta” (Vehmas 
2014, 88). Muutoksen aikaan saaminen sopii kuitenkin hyvin myös hoitotieteellisen 
tutkimuksen tavoitteeksi, varsinkin jos hoitotiede ymmärretään suunnittelutieteeksi, 
joka ”pyrkii muotoilemaan ammattitaitoa ilmaisevia ja tehostavia ehdollisia toimin-
taohjeita”, kuten Niiniluoto (2003, 174) on ehdottanut.  

Jotta maailmaa voitaisiin muuttaa, on voitava määritellä, mikä on hyvää ja mikä 
pahaa, jolloin ei ole mahdollista välttää normatiivisten kysymysten tarkastelua (Veh-
mas 2014), vaikka tietyissä tieteenfilosofisissa suuntauksissa normatiivisuutta eli 
eettistä arviointia siitä, miten asioiden pitäisi olla (Vehmas & Watson 2016) kavah-
detaankin. Ihmisten hyvinvoinnille välttämättömien elementtien määrittäminen on 
tarpeellista, jotta vammaisten ihmisten hyvinvointia voitaisiin edistää (Vehmas & 
Watson 2014).  

Perustan tutkimukseni kriittisen teorian käsitykselle todellisuudesta yhtä aikaa 
ihmismielestä riippumattomana eli objektiivisena ja ihmismielen muodostamana eli 
subjektiivisena (Lauri & Elomaa 2001). Tämän todellisuuskäsityksen voidaan nähdä 
sopivan erityisen hyvin hoitotieteeseen, joka toimii pääasiassa objektiiviseen todel-
lisuuskäsitykseen perustuvaa lääketiedettä ja ihmisten subjektiivisia näkökulmia tut-
kivia ihmistieteitä yhdistävänä tieteenä. Tämä yhdistävä rooli kuuluu sekä hoitotie-
teeseen teoreettisella tasolla että käytännön hoitotyöhön, jossa eräs hoitajan tehtä-
vistä on tiedon välittäminen lapselta ja hänen vanhemmiltaan lääkärille ja muille 
moniammatillisen työryhmän jäsenille ja heiltä lapselle ja hänen vanhemmilleen ku-
ten ensimmäisessä osatutkimuksessani (artikkeli I) osoitan. 
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2.2 Tutkimuksen eettiset lähtökohdat 

2.2.1 Lähtökohtana ihmisarvo ja välittäminen 
Yhtenä tärkeimmistä tutkimustani ohjaavista arvoista on käsitys kaikkien ihmisten 
yhtäläisestä ihmisarvosta, johon perustuvat yhtäläiset ihmisoikeudet (ks. Launis 
2018). Juhlapuheissa tätä ehkä pidetään itsestäänselvyytenä, mutta käytännössä las-
ten (sekä vammaisten että ei-vammaisten) ja vammaisten ihmisten (sekä lasten että 
aikuisten) kohtelu liian usein osoittaa, ettei heidän oikeuksiaan pidetä aivan yhtä ar-
vokkaina kuin muiden. Tästä kertoo sekin, että sekä lasten että vammaisten henki-
löiden ihmisoikeudet on pitänyt määritellä erikseen (YK 1991, YK 2006), eli kaikille 
yhteisten ihmisoikeuksien määrittäminen ei ole riittänyt takaamaan näiden ryhmien 
oikeuksien toteutumista.  

Toisena tärkeänä tutkimustani ohjaavana arvona on välittäminen, jota voidaan 
kutsua myös lähimmäisenrakkaudeksi (esim. Kiikkala 2004, Paldanius 2002), kari-
tas-ideaksi (esim. Eriksson 1989), pedagogiseksi rakkaudeksi (esim. Haavio 1948, 
Skinnari 2004) – tai ihan vain rakkaudeksi (esim. Fromm 1988, Schelerin mukaan 
Solasaari 2003). Suomalaisen hoitotieteen uranuurtajan Katie Erikssonin (1989, 26) 
mukaan hoitaminen perustuu rakkauteen, joka on ”ihmisen, elämän ja ikuisuuden 
kunnioittamista”. Ihmisen arvokkuus toteutuu rakkauteen perustuvan hoitamisen 
kautta (Eriksson 2001). On tärkeää, että potilas saa olla oma itsensä ja hänen on voi-
tava luottaa siihen, että hoitaja vaikuttaa häneen potilaalle tärkeiden asioiden mukai-
sesti (Eriksson 1989). Olen tutkimuksellani pyrkinyt tavoittamaan joitain element-
tejä, joilla hoitotyötä voitaisiin kehittää rakkaudelliseen suuntaan. Koska en ole löy-
tänyt lähteitä, joissa puhuttaisiin kuntoutuksellisesta rakkaudesta, hyödynnän myös 
pedagogisen rakkauden lähteitä – onhan kuntoutuksessa suurelta osin kyse kasvatta-
misesta tai kasvamisesta ja opettamisesta tai oppimisesta. 

Rakkauden määritelmistä pidän osuvana Aristoteleen luomaksi sanottua määri-
telmää, jonka mukaan rakkaus on hyvän toivomista ja toteuttamista toiselle hänen 
itsensä vuoksi. Hyvän toivominen voi jäädä abstraktille tasolle, mutta sen toteutta-
miseen tarvitaan tietoa siitä, millainen henkilö rakkauden kohde on ja mikä juuri 
hänelle olisi hyvää. Tähän tarvitaan kyseisen henkilön kuuntelemista ja sitä kautta 
hänelle tärkeiden asioiden mahdollistamista – tämä on tutkimukseni kantava teema. 
Rakkaus on toisen ihmisen näkemistä ainutlaatuisena ja kiinnostavana ja yhteyttä 
hänen kanssaan (Ojanen 2002). Silloin, kun todella näkee toisen ihmisen sellaisena 
kuin hän on, voi myös syntyä halu muodostaa aito ihmissuhde (Eriksson 1987). Rak-
kaudessa on aina kyse myös kunnioituksesta, joka on ihmisen arvostamista sellai-
sena kuin hän on ja huolehtimista siitä, että hän saa kehittyä omaan suuntaansa 
(Fromm 1988).  
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Tutkimukseni kannalta keskeisimpiä yhtäläiseen ihmisarvoon liittyviä ihmisoi-
keuksia ovat erityiseksi määritellyn lapsen oikeus elää omannäköistä elämää (YK 
1991, art. 23), lapsen oikeus tulla kuulluksi ja saada näkökulmansa huomioon ote-
tuksi (YK 1991, art.12) sekä lapsen oikeus leikkiin (YK 1991, art. 31). Tarkastelen 
oikeuksia välittämisen valossa. 

2.2.2 Erityiseksi määritellyn lapsen oikeus elää 
omannäköistä elämää 

Lapsen oikeuksien sopimuksen mukaan ”henkisesti tai ruumiillisesti vammaisen lap-
sen tulisi saada nauttia täysipainoisesta ja hyvästä elämästä oloissa, jotka takaavat 
ihmisarvon, edistävät itseluottamusta ja helpottavat lapsen aktiivista osallistumista 
yhteisönsä toimintaan” (YK 1991, art. 23). Vaikka koko lapsen oikeuksien sopimus 
tähtää siihen, että ihan kaikki lapset saisivat elää täysipainoista ja hyvää elämää ih-
misarvoisissa oloissa, tämä asia on katsottu tarpeelliseksi mainita erikseen vammais-
ten lasten kohdalla. Koska lasten oikeuksien sopimus kuuluu Suomessa lainsäädän-
töön, pitäisi kaikkien lasten kanssa työskentelevien ammattihenkilöiden työn tähdätä 
samaan – myös kuntoutuksessa ja ehkä aivan erityisesti juuri siellä, koska kuntoutus 
ajoittuu usein lapsen varhaisvuosiin ja on siksi vahvasti ohjaamassa lapsen elämän 
suuntaa muun muassa sen kautta, miten aikuiset hänen arjessaan häneen suhtautuvat 
(ks. esim. Hänninen 2004, Lindblad ym. 2005, Waldèn 2006) ja miten hänen kans-
saan toimivat.  

Tässä väitöskirjassa en käytä käsitettä hyvä elämä, koska erityiseksi määritelty-
jen lasten hyvä elämä on niin pitkään määritelty aikuisten ja erityisesti ammattilais-
ten näkökulmien kautta (ks. esim. Anaby ym. 2022, Bekken 2014b, Bjorbækmo ym. 
2018, Goodley & Runswick-Cole 2010, Mosleh & Gibson 2022, Rosenbaum & Gor-
ter 2011, Watson ym. 2000), ja tutkimuksellani pyrin tarkastelemaan aihetta enem-
män lasten näkökulmasta. Tätä näkökulman vaihdosta korostaakseni käytän täysi-
painoisesta ja hyvästä elämästä ilmaisua omannäköinen elämä. Lapsen oikeuksien 
sopimuksen (YK 1991) näkemys hyvästä elämästä on pääteltävissä artiklan loppu-
osasta, jossa hyvä elämä yhdistetään ihmisarvoisiin oloihin, itseluottamuksen edis-
tämiseen ja yhteisön toimintaan osallistumiseen. Lapsen oikeuksien komitean ky-
seistä artiklaa selittävä yleiskommentti (YK 2006) antaa suuntaviivoja siihen, mitä 
nämä voisivat tarkoittaa lasten koulutuksessa, eikä ole mitään syytä siihen, etteivät 
samat asiat koskisi myös kuntoutusta ja kaikkia palveluita, joilla vammaisia lapsia 
kohdataan. Yleiskommentissa (YK 2006) korostetaan sekä yksilöllistä että yhteisöl-
listä näkökulmaa: palveluiden on lähdettävä juuri kyseisen lapsen tarpeista, ja yhtei-
sökeskeisen hoidon ja kuntoutuksen tulisi olla keskeisessä roolissa. 

Yksilöllisestä näkökulmasta yleiskommentissa sanotaan ensinnäkin näin: ”Lap-
sen tulee saada huomata, että häntä kunnioitetaan ja että hänen ihmisoikeutensa ja 
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vapautensa tunnustetaan” (YK 2006, 16). Toiseksi: koulutuksen tulisi antaa lapselle 
”mahdollisimman paljon voimauttavia elämyksiä asioiden hallinnasta, onnistumi-
sesta ja menestymisestä” (YK 2006, 16). Nämä määritelmät sopivat erittäin hyvin 
myös kuntoutukseen. Asioiden hallinnalla saatetaan tässä tarkoittaa minkä tahansa 
asioiden oppimista ja osaamista, mutta englanninkielinen versio (”empowering ex-
perience of control”, UN 2006, 17) viittaa ennemminkin hallinnan ja voimaantumi-
sen tunteeseen, jonka tavoittelu olisi myös kuntoutuksessa mielekästä. Omannäköi-
sen elämän voi siis ajatella sisältävän oikeuden olla oma itsensä ja tulla hyväksytyksi 
sellaisenaan, ja samaan aikaan sisältävän oikeuden kehittyä ja muuttua ja saada sii-
hen tukea muilta ihmisiltä. Vammaisten ihmisten oikeuksia koskevassa yleissopi-
muksessa (YK 2016) tämä on määritelty vammaisten lasten kehittyvien kykyjen 
kunnioittamiseksi ja oikeudeksi säilyttää identiteettinsä.  

Yhteisöllisestä näkökulmasta yleiskommentin (YK 2006, 4) mukaan keskeistä 
on tämä: ”Kaikkien toimenpiteiden, joihin sopimusvaltiot ryhtyvät sopimuksessa 
mainittujen vammaisten lasten oikeuksien toteuttamiseksi, tulisi tähdätä nimen-
omaan näiden lasten mahdollisimman täydelliseen osallisuuteen yhteiskunnassa”. 
Tämä kietoutuu omana itsenään olemiseen, sillä ”oikeus sosiaaliseen osallisuuteen 
ei toteudu käytännössä, mikäli sitä ei toteuteta tavalla, joka heijastaa kyseisen yksi-
lön persoonaa ja intressejä” (Vehmas & Mietola 2022, 92). Koska osallisuus yhteis-
kunnassa rakentuu omiin lähiyhteisöihin kuulumisen ja niissä vaikuttamisen kautta 
(Nivala & Ryynänen 2013), tulisi myös kuntoutuksen ammattilaisten pyrkiä kaikella 
toiminnallaan lisäämään lasten mahdollisuuksia vaikuttaa omissa lähiyhteisöissään, 
joita ovat esimerkiksi perhe ja päiväkoti. Tähän liittyy myös lapsen oikeus saada 
opetusta kehittyäkseen toiset huomioivaksi yhteiskunnan jäseneksi (YK 1991, art. 
29). 

Merkittävää on myös, että lapsen oikeuksien sopimuksessa (YK 1991, art. 23) 
puhutaan lapsen oikeudesta elää ”oloissa, jotka takaavat ihmisarvon” – lapsen ei siis 
tarvitse ansaita arvokkuuttaan, itseluottamustaan tai osallistumistaan omilla taidoil-
laan, vaan ympäristön pitää taata niiden toteutuminen. Tähän nähden on tosin risti-
riitaista, että saman artiklan kolmannessa kohdassa puhutaan lapselle annettavan 
avun tavoitteena, että lapsi sopeutuu mahdollisimman hyvin yhteiskuntaan, mutta ei 
lainkaan mainita yhteiskunnan sopeutumisen tarpeellisuutta. Kuitenkin yleiskom-
mentissaan YK:n lapsen oikeuksien komitea (YK 2006, 3) korostaa, että vammaisten 
lasten oikeuksien toteutumisen esteenä ei ole vamma, vaan ”erilaisten sosiaalisten, 
asenteellisten ja fyysisten esteiden kokonaisuus, jonka vammaiset lapset jokapäiväi-
sessä elämässään kohtaavat”. Toisin sanoen: jotta lasten omannäköinen elämä olisi 
mahdollista, myös yhteiskunnan tulee sopeutua mahdollisimman hyvin lapsiin, eikä 
vain lasten yhteiskuntaan. Yhteiskunnan olisi tarpeen poistaa esteitä esimerkiksi las-
ten näkökulmasta tärkeän elementin eli leikin tieltä, jotta omannäköinen elämä olisi 
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mahdollista. Leikissä lapset voivat olla aktiivisia toimijoita, jotka luovat aivan oman-
laisiaan leikkikulttuureja (Burke & Claughton 2019). 

2.2.3 Lapsen oikeus leikkiin 
Leikki on tämän tutkimuksen kannalta keskeinen aihe kahdesta syystä: Ensinnäkin 
siksi, että sen keskeisyys lasten omannäköisessä elämässä olisi syytä huomioida kun-
toutuksen tavoitteita suunniteltaessa. Toiseksi siksi, että leikki voisi olla tärkeä osa 
kuntoutuksen toteutusta sellaisena kohtaamisen muotona, jossa lapsella on mahdol-
lisuus ilmaista itseään itselleen luontaisilla tavoilla (artikkeli III). Kaikilla lapsilla on 
lapsen oikeuksien sopimuksen mukaan (YK 1991, YK 2006, YK 2013) oikeus leik-
kiin. Kun lapsilta on tutkimuksissa kysytty, mitä leikki on, he ovat sanoneet sen ole-
van toimintaa, joka on hauskaa (Glenn ym. 2013, Miller & Kuhaneck 2008, Nichol-
son ym. 2014), vapaata eli vapaaehtoista ja itseohjautuvaa (King 1979, Nicholson 
ym. 2014) sekä itseisarvoista, eli tekeminen itsessään on tärkeämpää kuin sen mah-
dolliset tavoitteet (Glenn ym. 2013, King 1979). Tässä tutkimuksessa leikki ymmär-
retään edellä olevan määritelmän mukaisesti. Myös YK:n lapsen oikeuksien komi-
tean (YK 2013) yleiskommentin mukaan lapsen oikeuksien sopimuksessa leikillä 
tarkoitetaan samaa kuin edellä mainittujen tutkimusten lasten määritelmissä. Yleis-
kommentin mukaan leikki on vapaaehtoista, sitä ohjaa luontainen motivaatio ja sii-
hen ryhdytään sen itsensä vuoksi pikemminkin kuin tietyn tavoitteen saavutta-
miseksi. Leikin keskeisiä piirteitä ovat hauskuus, epävarmuus, haasteellisuus ja jous-
tavuus, ja se on arvokasta puhtaasti sen tarjoaman nautinnon ja mielihyvän takia (YK 
2013). Leikki on toki tärkeää myös lasten omaehtoiselle kehittymistarpeelle (YK 
2013), mutta se on leikissä sivutuote, ei sen tarkoitus. Leikissä siis yhdistyy hyvin 
konkreettisesti lapsen oikeus toisaalta olla hyväksytty juuri sellaisenaan ja toisaalta 
oikeus kehittyä.  

Leikin kaltaisen toiminnan käyttämistä välineenä tavoitteiden saavuttamiseen 
kutsutaan tässä tutkimuksessa leikillisiksi keinoiksi. Leikillisten keinojen käyttämi-
nen on lapsen hoitotyössä ja kuntoutuksessa monella tavalla hyödyllistä esimerkiksi 
pelon ja kivun lievittämisessä ja monissa muissakin asioissa (ks. esim. Godino-Iáñez 
ym. 2020), mutta leikin käyttäminen keinona jonkin tavoitteen saavuttamiseen ei ole 
varsinaisesti leikkiä (Lynch ym. 2018). Varsinaisen leikin ja leikillisten keinojen 
eron tunnistaminen on kuitenkin tärkeää, jotta lapsen oikeuksien sopimuksessa tar-
koitettu lapsen oikeus leikkiin voi toteutua. Perinteisissä jaotteluissa tätä eroa ei ole 
tehty, vaan myös leikillisistä keinoista on puhuttu leikkinä, joka on saatettu jakaa 
esimerkiksi omaehtoiseen ja ohjattuun leikkiin (esim. Opetushallitus 2016 & 2022), 
jossa jälkimmäisellä viitataan aikuisen määrittämiin tavoitteisiin tähtäävään toimin-
taan. Käytännössä leikin ja leikillisten keinojen ero voi olla veteen piirretty viiva, 
koska ”vapaaksi leikiksi” tarkoitettu tilanne voi hetkittäin muuttua aikuisen 
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leikillisin keinoin ohjaamaksi tilanteeksi tai päinvastoin. Oleellista on erottaa se, 
kumman ehdoilla toimitaan: leikin itseisarvoisuuden ehdoilla vai tavoitteiden saa-
vuttamisen eli välineenä käyttämisen ehdoilla. Aikuinen voi siis olla aktiivinen osal-
listuja leikissä ja toimia leikin ehdoilla ja silti edistää pedagogisia tarkoituksia, joi-
den tarve ilmenee tilanteessa (Puroila ym. 2017, 10). Kuntoutuksen maailmassa lei-
kin kaltainen toiminta on kuitenkin perinteisesti ollut ensisijaisesti ammattilaisten 
väline lapsen taitojen arviointiin ja kuntoutukseen (Goodley & Runswick-Cole 
2010), ja sellaisena se näyttäytyy myös aineistossani (artikkelit I ja III). Kuntoutuk-
sen ammattilaisille on tyypillistä käyttää leikin kaltaista toimintaa pelkästään aikuis-
keskeisten tavoitteiden välineenä, vaikka heillä nykyään onkin tietoa, että leikki on 
myös muusta syystä lapsille tärkeää (Lynch ym. 2018, Nordström ym. 2020). Esi-
merkiksi fysioterapeutit näkevät leikin mahdollistaminen ja sitä kautta osallistumi-
sen vahvistaminen usein toissijaisena, kun kehon toimintojen, asentojen ja suoritus-
ten ohjaamista pidetään ensisijaisena (Sipari ym. 2017b).  

Erityiseksi määriteltyjen lasten leikkitaidot on nähty usein puutteellisina, kun 
niitä on tarkasteltu ”normaalin kehityksen” näkökulmasta (Goodley & Runswick-
Cole 2010). On kuitenkin tehty myös esimerkiksi autististen lasten (Burke & Claugh-
ton 2019, Conn & Drew 2017, Fahy ym. 2021, Spitzer 2003), CP-vammaisten lasten 
(Graham ym. 2019) ja vaikeasti kehitysvammaisten lasten (Graham ym. 2018, Wat-
son ym. 2017) näkökulmia tavoittelevia tutkimuksia, joiden perusteella puutteellista 
saattaa olla pikemminkin aikuisten ymmärrys leikistä kuin lasten leikkitaidot. Esi-
merkiksi aikuisen silmissä nuken paukuttaminen lattiaan ei ehkä näytä leikiltä, mutta 
lapselle se saattaa olla äänillä leikittelyä, johon aikuinenkin voi osallistua – kunhan 
oikeanlainen rento ranneliike aikuiselta löytyy (Spitzer 2003). Toiset lapset, kuten 
sisarukset, sen sijaan vaikuttavat tunnistavan erityiseksi määriteltyjen lasten leikin 
leikiksi ja heillä on jaetuista leikeistä aikuisena hyviä muistoja (Conn & Drew 2017). 

Erityiseksi määritellyt lapset saattavat kyllä tarvita aikuisten apua sekä leikkiym-
päristöjen esteettömyyden lisäämiseen (Burke 2015) että itse leikkimiseen (Graham 
ym. 2018, Watson ym. 2017), mutta silloin aikuisten pitäisi olla tarkkana siinä, että 
mahdollistavat lapsen näkökulmasta mielekästä ja leikin itsensä vuoksi arvokasta 
leikkiä, eivätkä ryhdy ohjaamaan lasta kohti aikuisten määrittelemiä tavoitteita tai 
ole muuten haitaksi leikille. Tutkimuksissa on nimittäin osoitettu, että erityiseksi 
määriteltyjä lapsia avustaessaan aikuiset saattavat estää heidän mielestään väärän-
laista leikkiä (Conn & Drew 2017), estää toimintaa toisten lasten kanssa tai muilla 
tavoilla ottaa vallan leikissä (Tamm & Skär 2000). Aikuisten puuttumista leikkiin 
tavalla, joka häiritsee lasten yhteisleikkiä, on huomattu tutkittaessa myös muiden 
(erityiseksi määrittelemättömien) lasten leikkiä (Riihelä 2002) ja sellaistakin on ha-
vaittu, että aikuiset saattavat pitää omia ideoitaan leikistä parempina kuin lasten ide-
oita (Ireson & Blay 1999). Aikuiset myös tyypillisesti asettuvat leikin ulkopuolelle 
tarkkailemaan tai ohjaamaan lapsia (Fleer 2015) ja leikkiessäänkin saattavat olla 



Johanna Kaitsalmi 

 20 

emotionaalisesti tavoittamattomissa (Emilson & Folkesson 2006, Singer ym. 2014). 
Aikuiset saattavatkin kokea leikkimisen vaikeaksi (Greve & Kristensen 2018). Lap-
set taas saattavat kokea, että aikuiset eivät oikein ymmärrä leikkimistä (Glenn ym. 
2013) eivätkä leiki tarpeeksi (Nicholson ym. 2014).  

Ehkä katsetta olisikin kohdennettava useammin lasten taitojen sijaan tai lisäksi 
myös aikuisten leikkitaitoihin ja asenne-esteellisyyteen, jotta lasten oikeus leikkiin 
toteutuisi. Silloin leikki voisi edistää myös edellisessä luvussa mainitun lasten kuul-
luksi tulemisen oikeuden toteutumista. Myös Lapsen oikeuksien komitea (YK 2013) 
on todennut, että leikki tarjoaa aikuisille ainutlaatuisen tilaisuuden ymmärtää lapsen 
näkökulmia, sillä leikki on lapsille luontainen tapa ilmaista itseään. 

2.2.4 Lapsen oikeus tulla kuulluksi ja saada näkökulmansa 
huomioon otetuksi 

Sekä ihmisoikeussopimuksissa (YK 1991, YK 2006) että monissa Suomen laeissa 
(Suomen perustuslaki 1999, laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992, lastensuoje-
lulaki 2007, laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 2000, laki lapsen 
huollosta ja tapaamisoikeudesta 1983) mainitaan lasten oikeus tulla kuulluksi. Asia 
on eri lähteissä muotoiltu hieman eri sanoin, mutta yhteistä on lapsen oikeus ilmaista 
näkemyksensä häntä itseään koskevissa asioissa ja se, että lapsen näkemykset on 
otettava huomioon iän ja kehitystason mukaisesti. 

”Iän ja kehitystason mukaisesti” voidaan tulkita monella tavalla. Nopeasti aja-
tellen voisi olettaa tällä tarkoitettavan, että vanhempien lasten näkemyksiä pitäisi 
huomioida enemmän kuin nuorempien. Tässä tutkimuksessa tulkitsen sen kuitenkin 
samoin kuin YK:n lapsen oikeuksien komitea tulkitsee lapsen oikeuksien sopimuk-
sen 12. artiklaa selittävässä yleiskommentissaan, jonka mukaan aina ”pitäisi olettaa, 
että lapsi kykenee ilmaisemaan näkemyksiään, sekä tunnustaa, että hänellä on oikeus 
ilmaista niitä, ilman että lapsen tarvitsee ensin osoittaa kykenevänsä siihen” (YK 
2009, 8). Lähtökohtana siis on, että ihan jokaisella, myös pienellä vauvalla, on nä-
kemyksiä ja hän pystyy niitä ilmaisemaan. Tämä on tutkimusten mukaan järkevä 
oletus, ja siihen perustuu esimerkiksi suositus lapsentahtisesta imetyksestä (THL 
2019); lapsella on siis syntymästään saakka näkemyksiä esimerkiksi omasta näläs-
tään ja myös kyky ilmaista niitä. Aikuisilta näiden näkemysten kuuntelu ja huomioon 
ottaminen edellyttää myös muiden kuin kielellisten viestintätapojen tunnustamista ja 
kunnioittamista (YK 2009). Muita viestintätapoja ovat muun muassa kehonkieli, il-
meet, leikki ja piirtäminen, joiden avulla pienetkin lapset voivat ilmaista itseään (YK 
2009).  

Lapsen oikeus ilmaista näkemyksensä voi siis toteutua vain, jos aikuiset hänen 
ympärillään perustavat toimintansa oletukseen, että jokaisella lapsella on näkemyk-
siä ja on aikuisten vastuulla yrittää selvittää niitä. Oikeuden toteutumiseen vaaditaan 
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myös lapsen mahdollisuus hänelle ominaiseen tapaan ilmaista näkemyksensä. Vau-
voilta emme odotakaan puhetta, joten virittäydymme heidän keholliselle kommuni-
kaatiolleen, mutta lasten kasvaessa alamme ehkä liian usein odottaa heidän kommu-
nikoivan pelkällä puheella, vaikka toiminnallinen kommunikointi olisi heille edel-
leen luontevampaa. Esimerkiksi Winstonen ja kumppaneiden (2014) tutkimuksessa 
12–14-vuotiaita autistisia poikia oli haastateltu sekä perinteisellä pelkkään puhee-
seen perustuvalla menetelmällä että toimintaorientoituneella menetelmällä (activity-
oriented interview), ja tulokset olivat aivan erilaisia. Perinteisellä menetelmällä saa-
dut tulokset vahvistivat perinteistä kuvaa autistisista henkilöistä: he eivät osaa kuvata 
itseään, heillä on huono mielikuvitus eivätkä he osaa katsoa asioita toisten näkökul-
masta. Toiminnallisilla menetelmillä pojat tuottivat aivan toisenlaisen aineiston, 
jossa heillä näkyi selvä käsitys itsestään ja omista autistisista piirteistään. (Winstone 
ym. 2014.)  

Itse tulkitsen näkemysten huomioon ottamisen tarkoittavan sitä, että aikuisen 
on yritettävä ymmärtää, mitä lapsi yrittää ilmaista ja harkittava lapseen liittyviä pää-
töksiä sen valossa ja myös vastattava lapselle ymmärrettävällä tavalla, kuten olen 
aiemmin (Olli 2012) todennut. On tarpeen ymmärtää, että laissa potilaan asemasta 
ja oikeuksista (1992) puhutaan lapsen kyvykkyydestä ja itsemääräämisoikeudesta, 
eli siitä, kykeneekö lapsi päättämään itse hoidostaan. Silloinkin, kun lapsi ei kykene 
itsenäiseen päätöksentekoon, aikuisella on velvollisuus selvittää lapsen näkemykset 
ja huomioitava ne hänen hoidossaan (Hakalehto 2018). 

Mitä sitten ovat ”häntä itseään koskevat asiat”, joissa lapsella on oikeus saada 
näkemyksensä kuulluksi? Jos tätä kysytään kuntoutushoitotyössä, olisi ehkä pikem-
minkin syytä kysyä, onko siellä joitain asioita, jotka eivät koske lasta. Kun lapsen 
kuntoutusta suunnitellaan, olisi erittäin tärkeää nähdä asiat myös hänen näkökulmas-
taan (mm. Mandich ym. 2003). Myös kuntoutuksen toteutumista tulisi arvioida lap-
sen näkökulmasta. ”Lapsen oikeus tulla suojelluksi toteutuu siinä, kun aikuiset teke-
vät päätöksiä hänen parhaakseen hänen puolestaan, ja oikeus osallistumiseen siinä, 
että lapsen näkemykset otetaan huomioon päätösten toteutustavassa” (Olli 2012, 19). 

2.3 Tutkimuksen ontologiset ja käsitteelliset 
lähtökohdat 

2.3.1 Ihminen 

2.3.1.1 Ihmiskäsitys 

Hoitotieteen paradigman keskeiset käsitteet ovat ihminen, terveys, ympäristö ja hoi-
totyön toiminnot (Eriksson ym. 2007). Käsittelen seuraavissa alaluvuissa näitä oman 
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tutkimukseni kontekstissa eli lastenneurologian kuntoutushoitotyössä ja sen tutkimi-
sessa. Tutkimuksessani keskeisiä ihmisiä ovat lastenneurologian osastolla asiak-
kaana olevat lapset, heidän vanhempansa ja heidän kanssaan työskentelevät sairaan-
hoitajat sekä minä tutkijana. 

Käsitän ihmisen kokonaisuutena, jonka olemassaolon muotoja voi kuvata esi-
merkiksi tajunnallisuutena, kehollisuutena ja situationaalisuutena (Rauhala 1983). 
Situaatiolla tarkoitetaan kaikkea sitä, miten ihminen on vastavuoroisessa suhteessa 
kaikkeen itsensä ympärillä olevaan (kuten luontoon, ihmisiin, yhteiskuntaan ja kult-
tuuriin), joka on vaikuttanut ja vaikuttaa myös siihen, millainen tajunta ja keho ih-
misellä on. Situaatioon kuuluvat Rauhalan (1983) mukaan niin konkreettiset osate-
kijät, kuten ravinteet, mikrobit ja maantieteelliset olot, kuin ideaalisetkin osatekijät, 
kuten vallitsevat arvot, ilmapiiri ja ihmissuhteet. Joihinkin situaation osatekijöihin 
ihminen ei voi vaikuttaa, kuten siihen, mihin ja minkälaiseksi syntyy, mutta joihinkin 
osatekijöihin kuten harrastusten tai ystävien valintaan hän voi vaikuttaa (Rauhala 
1983).  

Omassa ihmiskäsityksessäni tajunnallisuus, kehollisuus ja situationaalisuus il-
menevät kolmessa ulottuvuudessa. Pohjimmaisena, aistihavaintojen ulottumatto-
missa jokaisessa ihmisessä on yhteisen ihmisyytemme taso. Meitä yhdistää se, että 
olemme kaikki tajunnallisia, kehollisia ja situationaalisia. Meillä kaikilla on keho, 
joka tarvitsee esimerkiksi happea, vettä ja ravintoa. Meillä kaikilla on tajunta, joka 
tarvitsee esimerkiksi rakkautta ja kuulluksi tulemista. Meihin kaikkiin vaikuttaa situ-
aatio, jossa olemme ja me kaikki myös vaikutamme situaatioomme jollain tavalla. 
Tällä tasolla ihminen ei muutu elämänsä aikana, ja tällä tasolla olemme kaikki sa-
manlaisia eli voisi sanoa, että tällä tasolla olemme kaikki ’normaaleja’.  

Seuraavakaan taso ei ole suoraan aistihavainnoin tavoitettavissa, sillä se on si-
säinen olemuksemme eli jokaisen yksilöllinen tajunnallinen, kehollinen ja situatio-
naalinen kokonaisuus. Tajunnallisuuteen kuuluvat tällä tasolla esimerkiksi asiat, 
joita voidaan kuvata esimerkiksi persoonallisuutena. Kehollisuuteen kuuluu kehon 
yksilöllinen kokonaisuus, joka koostuu niin lukemattomista yksilöllisistä yksityis-
kohdista, ettei sitä voi riittävästi ymmärtää yhden yksityiskohdan kautta. Situatio-
naalisuus liittyy tällä tasolla siihen, miten ihmisen sisäinen olemus on suhteessa ym-
pärillään olevien asioiden ja ihmisten kanssa. Kysymys on siis siitä, miten Rauhalan 
(1983) konkreettisiin ja ideaalisiin jaottelemat situaation osatekijät vaikuttavat 
’omana itsenään’ elämiseen – ja miten ihmisen sisäinen olemus vaikuttaa edellä mai-
nittuihin. Ihmisen sisäinen olemus pysyy pääosin samana ajan kuluessa, mutta situ-
aatiosta riippuen sitä pyritään joko peittämään tai ilmentämään ulkoisen ilmentymän 
tasolla. Sisäisen olemuksen tasolla jokainen ihminen on keskenään erilainen, eikä 
normaaliutta ole mielekästä määritellä, koska yksilölliset kokonaisuudet eivät ole 
nähtävissä tai mitattavissa.  
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Kolmas taso eli ihmisen ulkoinen ilmentymä sen sijaan on kokoelma niitä yk-
sityiskohtia, jotka yksilön tajunnallisuudessa tai kehollisuudessa ovat suoraan tai 
melko suoraan havaittavissa, kuten jokin kognitiivinen taito tai aistivamma tai muu 
yksittäinen ominaisuus. Tajunnallisuus ja kehollisuus ilmenevät kuitenkin aina situ-
ationaalisuuteen kietoutuneina, ja tämä näkyy ihmisen toimintatavoissa, joissa sama 
ominaisuus näkyy eri tilanteissa erilaisena toimintana. Ihmisen ulkoinen ilmentymä 
on jatkuvassa muutoksen tilassa, ja situationaalisista tekijöistä riippuen se voi olla 
joko ristiriidassa tai sopusoinnussa ihmisen sisäisen olemuksen kanssa. Ulkoisella 
tasolla kaikki ihmiset ovat hyvin erilaisia, ja normaaliutta voidaan määritellä vain 
vertaamalla yksittäisiä ominaisuuksia niiden yleisyyteen muilla ihmisillä.  

Jokaisen ihmisen tajunnallinen, kehollinen ja situationaalinen kokonaisuus koos-
tuu niin monista toisiinsa eri tasoilla vuorovaikutuksessa olevista osatekijöistä, että 
jokainen on ainutkertainen. Silti jokaista ainutkertaista ihmistä yhdistävät monet 
lainalaisuudet, kuten vuorovaikutus eräänä ihmisenä olemisen keskeisimpänä ele-
menttinä, jota ilman on vaikea elää. Hoitotyössä ja sen tutkimisessa on tärkeää ym-
märtää sekä ihmisiä yhdistäviä lainalaisuuksia että jokaisen ihmisen ainutlaatuista 
yksilöllisyyttä.  

Ihmiskäsitykseni on vaikuttanut tutkimukseeni, mutta toisaalta myös tutkimus 
on vaikuttanut ihmiskäsitykseeni. Aivan tutkimukseni alkuvaiheessa kirjoitin näin: 
”Omassa tutkimuksessani haluan pitää lähtökohtana käsitystä ihmisestä ainutkertai-
sena, arvokkaana ja moniulotteisena olentona, jota voidaan hoitotyön avulla auttaa 
löytämään omat voimavaransa, kasvamaan omaksi itsekseen ja elämään tasapai-
noista elämää omine heikkouksineen ja vahvuuksineen.” Tämä käsitys ei ole muut-
tunut, mutta olen havainnut, että tuossa kirjoituksessa sana ”haluan” osui oikeam-
paan kuin ehkä silloin ymmärsinkään. Halusin pitää kaikkia ihmisiä yhtä ainutker-
taisina, arvokkaina ja moniulotteisina olentoina, mutta matkan varrella olen löytänyt 
itsestäni todella syvään juurtuneina ja syvälle piiloutuneina asenteita, joissa lasta tai 
ainakin hänen näkemyksiään pidetään sittenkin hieman vähempiarvoisena kuin ai-
kuista ja aikuisen näkemyksiä, ja aikuisasiakkaankin näkemyksiä hieman vähem-
piarvoisena kuin ammattilaista ja ammattilaisen näkemyksiä. Tämä huomio on aut-
tanut havaitsemaan samanlaista syvällä piilossa olevaa, mutta toiminnassa näkyvää 
ja puheissa kuuluvaa eriarvoista kohtelua myös tutkimusaineistossani.  

Tutkimusprosessin myötä olen vähitellen saanut irroteltua näitä elämän mittaan 
itseeni tarttuneita asenteiden kasvustoja itsestäni – ja silti joskus edelleen huomaan 
niiden ohjaavan sanojani tai tekojani joissain tilanteissa. Tässä alaluvussa kirjoitan 
näkyviin sen ihmiskäsityksen, johon olen tutkimusprosessini aikana nojannut ja sen, 
millaiseksi se on prosessin myötä tarkentunut.  

Vasta tutkimusprosessin myötä olen oivaltanut, että pelkkä ihmiskäsityksen 
määritteleminen ei riitä silloin, kun tutkii lapsia ja heitä hoitavia aikuisia. Se ei riitä 
kertomaan siitä, suhtaudunko itse todella lapsiin ja aikuisiin yhtä arvokkaina ja miten 
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suhtaudun heihin erilaisuuksiinsa ja samanlaisuuksiinsa. On siis tärkeää määritellä 
erikseen lapsikäsitys. Toimintakulttuurin uudistumiseen aikuis- ja järjestelmälähtöi-
syydestä kohti lapsi- ja perhelähtöisyyttä on sen taustalla olevan lapsikäsityksen 
määrittely todettu tarpeelliseksi myös Lapsi- ja perhepalveluiden (LAPE) muutos-
ohjelmassa (Pulkkinen 2018). 

Yhtä tärkeää kuin lapsikäsityksen määrittely on määritellä aikuiskäsitys, jottei 
vahvistettaisi lapsia toiseuttavia puhetapoja ja käytäntöjä. Jos aikuiskäsitys jätetään 
määrittelemättä, saatetaan vahvistaa käsitystä, jossa ihmisistä puhuttaessa tarkoite-
taan vain aikuisia. Tällöin lapset ovat joitain ’ihmisistä’ poikkeavia, jotka täytyy 
määritellä erikseen. Erilaisuuden ei tarvitse merkitä eriarvoista, mutta hyvin usein se 
tulkitaan niin. Kekkonen ja kumppanit (2014, 7) ovat osuvasti sanoittaneet tämän 
määritellessään toiseutta: ”Toiseudeksi erot muuttuvat, kun toisenlaisuutta tuotetaan 
arvottamalla erilaisuus ja ero vähempiarvoiseksi, poikkeavaksi tai epätavalliseksi 
suhteessa itseen tai siihen rajaan, joka vedetään meidän ja muiden välille”. 

2.3.1.2 Lapsi- ja aikuiskäsitys 

Hoitotieteen lapsikäsitys on aivan viime vuosiin asti ollut hyvin vahvasti lapsen haa-
voittuvuutta ja suojeluntarvetta korostava ja on sitä hyvin suurelta osin edelleenkin 
(artikkeli I). Suojelunäkökulma painottuu myös muissa terveydenhuollon käytän-
nöissä kuten lääkärien tekemissä lapsipotilaan päätöksentekokyvyn arvioinneissa 
(Pollari 2019) ja ammattilaisten näkemyksissä lasten kokemusasiantuntijuudesta 
(Kiili ym. 2021). Lapsuudentutkimuksessa näkemykset lapsista ovat muutaman 
viime vuosikymmenen aikana korostaneet toista äärilaitaa eli lasta ensisijaisesti 
osaavana ja aktiivisena toimijana, sekä korostaneet lasten osallistumisoikeutta toisi-
naan jopa suojelemisen kustannuksella lasten ja aikuisten samanlaisuuteen keskit-
tyen (jollaista kuvaa esimerkiksi Strandell 2010). Vammaistutkimuksessa lapset taas 
ovat pitkään olleet ”lapsipuolen asemassa”, ja vaikka vammaisiin lapsiin liittyvä tut-
kimus on lisääntynyt, on se edelleen melko vähäistä. Sekä lapsuudentutkimuksessa 
että vammaistutkimuksessa on ollut viime aikoina runsaasti posthumanistiseen ja 
uusmaterialistiseen ajatteluun perustuvaa suuntausta, jossa tarkastellaan lapsia ih-
misyksilöinä tarkastelun sijaan osana monilajisia yhdistelmiä, joissa ihmistä ei pi-
detä erillisenä muista lajeista (ks. esim. Tammi ym. 2023). 

Oma tutkimukseni lähti liikkeelle melko perinteisestä hoitotieteellisestä lapsikä-
sityksestä, jota lääketieteellisen tiedekunnan etiikan opetus vahvisti. Ovathan esi-
merkiksi laki lääketieteellisestä tutkimuksesta (1999) ja valtakunnallisen terveyden-
huollon eettisen neuvottelukunnan asettaman työryhmän loppuraportti ”Näkökulmia 
lääketieteellisistä tutkimuksista lapsilla” (Etene 2003) vahvasti lasten suojelunäkö-
kulmaa painottavia. Ensimmäisessä osatutkimuksessani (artikkeli I) suojelinkin tut-
kimukseen osallistunutta lasta siltä vastuulta, että hänen olisi tarvinnut ottaa kantaa 
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tutkimukseen osallistumiseen. Matkan varrella ajatukseni juuri tästä aiheesta (ja sitä 
myöten monesta muusta) muuttui niin paljon, että olen kirjoittanut pienten ja muuten 
kuin sanoilla kommunikoivien lasten tutkimussuostumuksesta artikkelin (Olli 2019) 
lasten ja nuorten tutkimusetiikkaa käsittelevään kirjaan. Ajatteluni alkoi siirtyä pel-
kästä lasten suojelemisesta kohti heidän oikeuttaan osallistua. Mutta vaikka luinkin 
valtavan määrän lapsuudentutkimuksen ja vammaistutkimuksen kirjallisuutta, en 
koskaan päätynyt aivan toiselle äärilaidalle, jossa suojelluksi tulemisen tarve saatet-
taisiin jättää huomiotta tai vähintään taka-alalle. Päädyin siihen, että on mielekästä 
yhdistää se, mikä on hyvää perinteisessä hoitotieteellisessä ajattelussa ja se, mikä on 
hyvää uudemmassa lapsuudentutkimuksen ajattelussa. Pidän siis oikeuksia osallis-
tumiseen ja suojelluksi tulemiseen yhtä tärkeinä ja niiden samanaikaista huomioi-
mista mahdollisena ja tarpeellisena. Tässä luvussa kerron perusteluni tälle, sekä ku-
vaan myös aikuiskäsitystäni.  

Tärkein näkökulmani lapsiin ja aikuisiin on se, josta myös Karlsson (2020) on 
kirjoittanut: lapset ja aikuiset ovat keskenään samaan aikaan sekä erilaisia että sa-
manlaisia, ja kumpaakaan näistä olomuodoista ei saisi unohtaa. Tietenkin on muis-
tettava, että lapset (kuten aikuisetkaan) eivät ole yhtenäinen ryhmä (Karlsson 2020), 
vaikka niistä, joita pidetään ”toisina” näin helposti ajatellaan. Tässä tekstissäni kä-
sittelen kuitenkin niitä asioita, joiden ajattelen olevan yhteisiä yleensä lapsille ja/tai 
yleensä aikuisille. Keskeisin lapsia ja aikuisia yhdistävä tekijä on yhtä suuri arvok-
kuus ja yhtäläinen ihmisarvo. Muita yhdistäviä tekijöitä ovat samaan aikaan kesken-
eräisenä ja osaavana oleminen sekä yksilöllisyys ja yhteisöllisyys. 

Lapsuudentutkimuksessa oivallettiin 1980-luvulla, että lapsia tarkastellaan ja 
kohdellaan usein vain keskeneräisinä olioina, joista on aikuisina tulossa jotain 
(”human becomings”) sen sijaan, että heidät nähtäisiin tässä hetkessä arvokkaina, 
tätä hetkeä elävinä henkilöinä (”human beings”) (Qvortrup 2009 siteeraten läh-
dettä Qvortrup 1985), kun taas aikuisia pidetään ikään kuin kokonaisina ja ”varsi-
naisina” ihmisinä. Lasten kuntoutuksen maailmassa (esim. Bjorbækmo ym. 2018, 
Fahy ym. 2021, Nordström ym. 2020) ja muissa erityiseksi määriteltyjen lasten pal-
veluissa kuten sosiaalityössä (Engwall & Hultman 2020) on edelleen tyypillistä kes-
kittyä vain ensimmäiseen näkökulmaan. Tulevaisuuteen keskittyvä näkökulma on 
kuntoutuksen perinteen valossa hyvin ymmärrettävä; onhan ajatuksena ollut opettaa 
lapselle taitoja, joiden avulla hän voi aikuisena elää mahdollisimman hyvää (ja itse-
näistä) elämää. Tämä näkökulma kertoo keskittymisestä lapsen keskeneräisyyteen, 
haavoittuvuuteen ja suojeluntarpeeseen, jolloin aikuisten tehtävänä nähdään lapsen 
tulevaisuuden suojeleminen. Toki tulevaisuutta on syytäkin suojella, joten kuntou-
tuksessa ei ole mielekästä keskittyä lapseen vain ”olevana” vaan myös ”tulevana”. 

Pelkästään tulevaisuuteen keskittymisessä on kuitenkin lapsen näkökulmasta 
kaksi ongelmaa. Ensinnäkin silloin hänen nykyisyyttään saatetaan pitää merkityk-
settömänä tai ainakin vähempiarvoisena kuin tulevaisuutta (Qvortrup 2009). Tämä 
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saattaa asettaa saman perheen lapsetkin eriarvoiseen asemaan, kuten Engwall ja 
Hultman (2021) osoittavat erityiseksi määriteltyjen lasten lyhytaikaishoidosta teh-
tyihin asiakirjoihin liittyvässä tutkimuksessaan. Asiakirjoissa erityiseksi määriteltyjä 
lapsia tarkasteltiin ensisijaisesti ”tulevina”, kun lyhytaikaishoidon päätöksiä perus-
teltiin heidän kehityksensä edistämisen kannalta, kun taas perheiden muut lapset 
nähtiin tässä hetkessä ”olevina” ja heidän tarpeitaan tarkasteltiin esimerkiksi rentou-
tumisen ja perheen laatuajan kannalta (Engwall & Hultman 2021).  

Toinen ongelma tulevaisuuteen keskittymisessä on se, että silloin ollaan erityisen 
taipuvaisia nojaamaan aikuislähtöiseen ajatteluun siitä, millainen on onnistunut ai-
kuisuus (Qvortrup 2009). Kuntoutuksen maailmassa aikuislähtöisyys näkyy siinä, 
että aikuiset päättävät, mitä kuntoutuksella tavoitellaan. Tämä näkyy esimerkiksi fy-
sioterapeuttien työssä siinä, että he eivät huomioi lasten toiminnallaan ilmaisemaa 
tietoa heille merkityksellisistä asioista, vaan keskittyvät toimintaan, jolla tuetaan lap-
sen ”normaalia” liikkumista ja ehkäistään ”patologista” kehitystä (Bjorbækmo ym. 
2018). Lapsen nykyisyyden huomioivassa ajattelutavassa on vaikeampi perustella 
täysin aikuiskeskeistä kuntoutuksen suunnittelua. Sillä vaikka on helppo kyseen-
alaistaa lasten kyky ymmärtää aikuisuuteen asti vaikuttavia tavoitteita, harvempi ky-
seenalaistaa lasten kykyä ymmärtää sitä, mikä heille tässä hetkessä on mielekästä ja 
tärkeää. Tätä vain ei ole kuntoutuksen maailmassa totuttu lapsilta (Bekken 2017, 
Bjorbækmo ym. 2018, Lynch ym. 2018, Martin ym. 2009a, Nordström ym. 2020, 
Sipari ym. 2017b) eikä varsinkaan pieniltä lapsilta (O’Connor ym. 2021) kysymään. 

Kuntoutuksessa olisi tarpeen tarkastella tulevaisuutta lapsen nykyhetkeä arvos-
tavasta näkökulmasta. Sekä ”tuleva”- että ”oleva” -näkökulman huomioiminen on 
tarpeen, jotta lasten oikeudet sekä suojelluksi tulemiseen että oman elämänsä ratkai-
suihin osallistumiseen toteutuisivat. Silloin, kun lapset ovat päässeet aidosti vaikut-
tamaan kuntoutuksen tavoitteisiin ja sitä myöten tässä päivässä toteutuvaan sisäl-
töön, on tuloksena voinut olla esimerkiksi se, että voidaan sanoa: ”Hän elää unel-
maansa todeksi”. Näin kuvasi Mandichin ja muiden tutkimuksessa (2003, 593) eräs 
äiti poikansa kuntoutusta. Poika oli asettanut tavoitteeksi tulla paremmaksi maali-
vahdiksi jääkiekossa. Kuka aikuinen olisi keksinyt sellaista tavoitetta kuntoutuk-
selle? 

Tässä tutkimuksessa pidän yhtä aikaa ’olevana’ ja ’tulevana’ olemista asiana, 
joka yhdistää lapsia ja aikuisia: molemmat ovat samaan aikaan sekä epätäydellisiä 
että hyviä juuri sellaisenaan, sekä haavoittuvia että vahvoja, sekä oppijoita että osaa-
via (artikkeli II, Karlsson 2020). Aikuisuus kuitenkin oletetaan ja esitetään lapsuu-
dentutkimuksessa usein yksiulotteisempana kuin olisi perusteltua (Vanderbeck 
2010). Useimmat aikuiset luultavasti ymmärtävät oman epätäydellisyytensä, mutta 
suhteessa lapseen perinteet asettavat aikuisen asemaan, jossa täytyisi aina olla osaa-
vampi ja tietävämpi kuin lapsi. Oman osaamattomuuden kätkeminen saattaa liittyä 
myös ammattiin liittyviin uskomuksiin kuten siihen, että hoitajan tulee näyttäytyä 
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potilaalle vain osaavana suojellakseen potilaan turvallisuuden tunnetta (Handberg & 
Voss 2018). Voidakseen olla aidosti kiinnostunut lapsen näkökulmasta aikuisen tu-
lee kuitenkin myöntää, ettei hän tiedä, miltä asiat lapsen silmissä näyttävät. Voidak-
seen pitää lasta sekä olevana että tulevana aikuisen olisi siis todennäköisesti tarpeel-
lista edes jossain määrin hyväksyä nämä molemmat puolet itsessään myös toimies-
saan ammattiroolissa. 

Yhteistä lapsille ja aikuisille on myös se, että olemme yhtä aikaa sekä yksilöitä 
että osa kokonaisuutta, kuten monissa hoitotieteen perinteisissä teorioissa potilas 
tai asiakas on käsitetty (esim. Eriksson 1994 ja 2001, Henderson 1964, King 1981, 
Watson 1979). Tässä tutkimuksessa käsittelen lapsia ja aikuisia ihmisyhteisöjen nä-
kökulmasta, vaikka ajattelenkin heidän kuuluvan myös koko maailman ja maailman-
kaikkeuden kokonaisuuteen. Ihmisen yksilöllisyyttä olen kuvannut ihmiskäsitys-lu-
vun alussa (luku 2.3.1) ja kokonaisuuden osana olemisella tarkoitan samassa kohtaa 
kuvattua situationaalisuutta eli sitä, että kaikki yksilön ympärillä vaikuttaa yksilöön 
ja yksilö vaikuttaa ympäristöönsä. Kuntoutuksen kontekstissa olisi erityisen tärkeä 
ymmärtää, ettei lasta voi tarkastella irrallisena ympäristön ihmisistä ja asioista, vaan 
hänen ”objektiivisilla” mittareilla mitatut taitonsakin ovat riippuvaisia myös mittaa-
jasta, mittausvälineestä ja mittaustilanteesta (ks. Tuomi ym. 2021). Mutta myöskään 
aikuista ei tulisi tarkastella irrallisena, vaan ymmärtää, että esimerkiksi medikaalisen 
ajattelun hallitsema ympäristö voi johtaa hoitajan toimimaan oman välittämisen 
etiikkaan perustuvien arvojensa vastaisesti (Handberg & Voss 2018). 

Yhdistävien piirteiden lisäksi lapsena ja aikuisena olemisessa on myös erilaisia 
piirteitä. Niiden laatu, määrä ja painoarvo vaihtelevat yksilöiden välillä, eri ympä-
ristöissä ja ajan kuluessa, mutta tässä kohtaa käsittelen lapsia ja aikuisia ikään kuin 
ryhmät olisivat sisäisesti homogeenisiä, vaikka se ei muissa yhteyksissä yleensä ole 
mielekästä (ks. luku 4.1.1). Esitän tämän yksinkertaistetun jaottelun ottaakseni etäi-
syyttä niihin lapsuudentutkimuksen suuntauksiin, joissa ei katsota lasten ja aikuisten 
välillä ”olevan mitään sellaisia olennaisia eroja, jotka puolustaisivat erityisiä lähes-
tymistapoja lapsia tutkittaessa” (Strandell 2010, 93). Vaikka lapsiksi kutsutun ryh-
män ikä vaihtelee 0–17 vuoden välillä ja sekä lapsissa että aikuisissa vammaksi mää-
ritelty asia voi vaikuttaa moniin seikkoihin, voidaan silti väittää, että vähintään jois-
sain seuraavassa kappaleessa mainituissa asioissa kaikki lapset ovat samanlaisia kes-
kenään ja aikuiset ovat erilaisia kuin lapset (aikuisten keskinäiseen erilaisuuteen en 
tässä puutu). Esimerkiksi kukaan alle 18-vuotias ei saa äänestää, vaikka olisi kuinka 
kehittynyt kognitiivisilta taidoiltaan ja kaikille aikuisille se on sallittua (vaikka ei 
kaikille mahdollista). 

Lapsena ja aikuisena oleminen on erilaista esimerkiksi näistä seikoista johtuen: 
Lapset ovat alisteisessa asemassa aikuisten enemmistöön nähden. Lasten katsotaan 
usein sekä yksilöinä että ryhmänä olevan jotakin, jota täytyy hallita ja rajoittaa 
(James & James 2004). Lasten elämänkokemuksen määrä on vähäisempi kuin 
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aikuisilla, vaikka onkin syytä muistaa, että jostain tietystä aiheesta yksittäisellä lap-
sella voi olla paljon enemmän kokemusta kuin aikuisilla yleensä. Kuitenkin monet 
aikuisille tutut ja itsestään selvät asiat tapahtuvat lapsille vasta ensimmäistä kertaa. 
Lasten kognitiiviset taidot, kuten havaitsemiseen, muistiin, oppimiseen ja ajatte-
luun liittyvät taidot ovat erilaisia ja myös niiden käyttäminen ovat erilaista kuin ai-
kuisilla. Ehkä yleisesti taidot ovat lähtökohtaisesti määrällisesti vähäisemmät, mutta 
toisaalta niiden käyttö voi olla eri tavalla tuoretta kuin kaavoihinsa kangistuneella 
aikuisella. Lapset ovat kehoiltaan ja motoriselta kehitykseltään erilaisia kuin ai-
kuiset, joten jo fyysinenkin näkökulma on erilainen, kun maailmaa tarkastelee lattian 
rajasta tai puolen metrin korkeudelta. Lasten kommunikaatiotavat ovat erilaisia 
kuin aikuisilla. Vastasyntynyt viestii aluksi toiminnan kautta, ja toiminnallisuus py-
syy lapsille tärkeänä vielä puhumisen oppimisen jälkeenkin. Lasten avoimuus ja va-
paus kulttuurisesta tiedosta tai kyky sen hetkelliseen vaientamiseen mahdollistavat 
erilaisen hetkessä läsnä olemisen, joka näkyy esimerkiksi lasten keskinäiseen iloon 
heittäytymisessä (Karjalainen & Puroila 2017) ja aikuisten kutsumisesta mukaan 
huumoriin (Stenius ym. 2021). 

2.3.2 Terveys ja ympäristö 

2.3.2.1 Terveys ympäristöön kietoutuneena hyvinvointina 

Käsittelen tässä terveyttä ihmisen kokonaisvaltaisena hyvinvointina, joka on aina 
yhteydessä ihmisen elämäntilanteeseen ja fyysiseen ja sosiaaliseen ympäristöön. 
Tutkimukseeni osallistuvat lapset eivät ole tulleet lastenneurologian osastolle sairau-
den vuoksi, vaan koska heidän kehityksensä ei ole edennyt tyypillisellä tavalla. Ter-
veys sairauden vastakohtana ei siis ole keskeinen käsite tutkimukselleni, mutta ter-
veys laajemmin ymmärrettynä hyvinvointina on, koska se on tutkimukseni aiheena 
olevan hoitotyön tavoite. Hyvinvoinnilla tarkoitan tässä tutkimuksessa fyysistä, 
psyykkistä ja sosiaalista tasapainoa, joka ei tarkoita ongelmien puuttumista vaan ky-
kyä ja mahdollisuutta tulla toimeen niiden kanssa ja elää mielekästä eli omannäköistä 
elämää, josta olen kirjoittanut luvussa 2.1.1. Ympäristöllä tarkoitan niin fyysistä, 
sosiaalista kuin symbolistakin ympäristöä. Pääpaino tässä tutkimuksessa on ihmi-
sistä muodostuvalla sosiaalisella ympäristöllä sekä symbolisella ympäristöllä, joka 
koostuu aatteellisista elementeistä (kuten arvot ja uskomukset), normatiivisista ele-
menteistä (kuten lait ja säännöt) sekä institutionaalisista elementeistä (kuten organi-
saatiot ja yhteiskunta) (Kim 2000). 
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2.3.2.2 Vaikuttajuuden toteutuminen 

Hyvinvointi ja sosiaalinen ympäristö kytkeytyvät läheisesti tutkimukseni keskeisim-
pään käsitteeseen eli vaikuttajuuden (agency) toteutumiseen. Englannin kielen sana 
agency on useimmiten suomennettu toimijuudeksi, mutta se ei mielestäni kuvaa kä-
sitteen olemusta, minkä vuoksi esittelen tässä uuden vaihtoehdon agencyn suomen-
kieliseksi vastineeksi sekä oman määritelmäni sille. Määritelmän kehittämistä olen 
kuvannut luvuissa 4.2.3 ja 4.2.5. Toinen läheinen ja kieltenvälisesti yhtä ongelmal-
linen käsite on osallisuus, jolle ei ole aivan suoraa vastinetta englannissa, mutta siitä 
käytetään muun muassa näitä: participation, social participation, social inclusion, in-
volvement, belonging (ks. Karlsson 2020, Ortju ym. 2022). Osallisuuden ja toimi-
juuden (jos agency siten suomennetaan) suhdetta kuvaa hyvin tilaisuus, jossa oltiin 
perustamassa Lapsuudentutkimuksen seuraa edeltänyttä Lapsuudentutkimuksen ver-
kostoa Jyväskylässä vuonna 2007. Tilaisuudessa oli paikalla monen tieteenalan 
edustajia ja eräs ryhmä kertoi, miten he määrittelevät käsitteet osallisuus ja toimi-
juus. Kun toinen ryhmä pääsi ääneen, oli heidän ryhmänsä määritelmä osallisuudesta 
juuri se, mikä oli ollut edellisen määritelmä toimijuudesta ja päinvastoin, eli ryhmät 
nimittivät samoja ilmiötä eri nimityksillä. Edelleenkään näistä käsitteistä ei ole yk-
siselitteisiä ja vakiintuneita määritelmiä (ks. esim. Kiilakoski & Niemi 2021, Nivala 
2021), ja lisäksi varsinkin lapsuudentutkimuksen lehdissä ja konferensseissa paljon 
tilaa saanut posthumanistinen ajattelusuuntaus on erilaisen ihmiskäsityksensä perus-
teella vaikuttanut myös sen suunnan tutkijoiden määritelmiin näistä käsitteistä (ks. 
esim. Hohti 2016, 31 & 34, Sutterlüty & Tisdall 2019, 183–187).  

Tällä hetkellä osallisuudesta on ehkä kuitenkin eniten vallalla käsitys, että osal-
lisuus sisältää sekä mahdollisuuden vaikuttaa omiin ja yhteisiin asioihin että jouk-
koon kuulumisen kokemuksen (Karlsson 2020, Kiilakoski & Niemi 2021, Turja 
2011) ja näin se on myös Suomen lapsistrategiassa määritelty (Stenvall 2020a). Vai-
kuttamismahdollisuutta voidaan kutsua myös poliittiseksi osallisuudeksi ja kuulumi-
sen kokemusta sosiaaliseksi osallisuudeksi (Kiilakoski & Niemi 2021, Nivala 2021, 
Turja 2011). Osallisuus toteutuu ihmisen ja yhteisön suhteessa (Kiilakoski & Niemi 
2021, Nivala & Ryynänen 2013, Turja 2011) ja se on siis laajempi käsite kuin vai-
kuttajuus, joka voi toteutua kahden ihmisen välisessäkin vuorovaikutuksessa. 

Toimijuutta on käytetty esimerkiksi vapaan tahdon synonyyminä (Ahearn 2001) 
tai sitä on kuvattu yksilön kyvyksi tehdä valintoja ja saada asioita tapahtumaan 
(James 2009), jolloin toimijuuden edellytyksinä on saatettu pitää esimerkiksi kykyä 
intentionaalisuuteen, ennakointiin, itsereaktiivisuuteen ja itsereflektioon (Bandura 
2001). Toisaalta keskeinen kysymys toimijuuden määrittelyssä on ollut se, missä 
määrin toimijuus ’sijaitsee’ yksilössä ja missä määrin yhteiskunnallisissa rakenteissa 
(Hitlin & Elder 2007). Toimijuus on voitu määritellä myös vuorovaikutusprosessiksi 
lapsen ja muiden ihmisten ja materiaalisen ja sosiokulttuurisen ympäristön välillä 
(Sairanen ym. 2022). 
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En perehdy tässä laajemmin erilaisiin toimijuuskäsityksiin, koska lähtökohtani 
käsitteen määrittelyyn on käytännönläheinen. Se perustuu ajatukseen, että voidak-
seen toteuttaa lapsen oikeutta saada näkemyksensä huomioon otetuksi kaikissa lasta 
koskevissa asioissa (YK 1991, artikla 12), aikuisen on oletettava, että jokaisella lap-
sella on näkemyksiä. YK:n lapsen oikeuksien komitea määrittelee (YK 2009, 8) 
asian vielä tarkemmin näin: ”pitäisi olettaa, että lapsi kykenee ilmaisemaan näke-
myksiään, sekä tunnustaa, että hänellä on oikeus ilmaista niitä, ilman että lapsen tar-
vitsee ensin osoittaa kykenevänsä siihen.” Koska käyttämäni määritelmä eroaa 
muista toimijuuden määritelmistä, olen päätynyt käyttämään käsitettä vaikuttajuus, 
ja vielä tarkemmin: vaikuttajuuden toteutuminen.    

Oma määritelmäni vaikuttajuudesta pohjautuu Berry Mayallin (2002) kuvauk-
seen siitä, miten ”actor” (jonka suomentaisin toimijaksi) on sellainen, joka toimii, 
mutta ”agent” (jonka suomennan vaikuttajaksi) on sellainen, jonka vuorovaikutuk-
sella on vaikutusta, Mayallin mukaan ”the interaction makes a difference”. Ihmiskä-
sitykseni mukaan vaikuttamisen tarve kuuluu ihmisen synnynnäisiin ominaisuuksiin, 
joita Rauhala (1983) kutsuu tajunnallisuudeksi ja situationaalisuudeksi, eli muista 
ominaisuuksistaan riippumatta jokainen ihminen on vaikuttaja syntymästään saakka. 
Tarkemmin sanottuna hän on sitä jo ennenkin esimerkiksi potkiessaan kohdussa in-
nokkaasti isänsä mandoliinin soittoa kuullessaan. Toiset ihmiset eivät aina pysty ym-
märtämään, mitä toinen ihminen (sikiö, lapsi tai aikuinen) yrittää viestiä, eli ilmai-
seeko esimerkiksi sikiö innokkaalla potkimisellaan iloa vai hermostumista. Ymmär-
täminen ei kuitenkaan ole vaikuttajuuden toteutumisen ennakkoehto, mutta halu ym-
märtää on. Oleellista on se, että viesti vaikuttaa vastaanottajaan ja saa hänet pitämään 
sitä tärkeänä silloinkin, kun ei ymmärrä sen merkitystä.  

Pidänkin keskeisenä käsitteenä vaikuttajuuden toteutumista, jota olen englan-
niksi kuvannut ilmaisulla ”the realization of the child’s agency” (artikkelit II ja III). 
Jos toinen ihminen ei reagoi viestiin tai ohittaa sen yhdentekevänä, viestin lähettäjän 
vaikuttajuus ei toteudu. Vaikuttajuus toteutuu silloin, kun lapsen viesti vastaanote-
taan ja käsitellään, ja tieto tästä välitetään lapselle niin, että hän voi kokea tulleensa 
kuulluksi ja näkökulmansa tulevan arvostetuksi. Noddings (2012) kuvaa tällaisen 
lapselle vastaamisen tavan pitävän vuorovaikutuksen oven auki ja kannattelevan vä-
littämisen etiikkaan perustuvaa suhdetta. Vaikuttajuuden toteutuminen ei siis tar-
koita sitä, että lapsi saisi kaikissa asioissa tahtonsa läpi.  

Vaikuttajuus toteutuu siis ainoastaan vuorovaikutuksessa (kuten myös osallisuu-
desta sanovat esimerkiksi Nivala & Ryynänen 2013). Vuorovaikutusta taas muok-
kaavat vaikuttajuuden toteutumista tukevat tai estävät rakenteet (artikkeli II), joita 
Emirbayerin ja Mischen (1998) mukaan vuorovaikutus puolestaan pitää yllä tai 
muuttaa. Vaikuttajuus kietoutuu myös kysymykseen rakenteiden mukana tulevasta 
vallasta ja auktoriteettiasemasta. Esimerkiksi Vehkakoski ja Rantala (2012) kuvaa-
vat, miten lapset eivät tulleet kuulluiksi silloin, kun opettaja rajoitti lasten kerron-
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nallista tilaa ottamalla tietäjän auktoriteetin, vaikka kyse oli kuulumisten kertomisen 
tilanteesta. Aikuisilla on niin kuntoutushoitotyössä kuin muissakin ympäristöissä 
lähtökohtaisesti enemmän valtaa kuin lapsilla, ja valtasuhteet liittyvät myös toisten 
kuuntelemiseen. Aikuiset voivat esimerkiksi olla sitä mieltä, ettei heidän tarvitse läh-
teä mukaan lasten keskusteluun heidän toimintatavoistaan lasten kanssa (Davis & 
Watson 2001) – ja heillä on myös mahdollisuus olla lähtemättä mukaan. Puroilan ja 
kumppaneiden (2017, 11) tutkimuksessa eräs lapsi sanoi aiheesta päiväkodin aikui-
selle: ”Sä olet aina sanonut, että kuunnelkaa mua, ja sitten sä itse et kuuntele mua!”.  

Vaikuttajuutta (tai toimijuutta tai osallisuutta) on usein tarkasteltu siitä näkökul-
masta, onko lapsilla sen toteuttamiseen tarvittavaa kompetenssia, mutta aikuisten 
kompetenssia lasten vaikuttajuuden toteutumisessa käsitellään hyvin harvoin (Mo-
ran-Ellis & Tisdall 2019). Omassa tutkimuksessani aikuisten kompetenssi tuli kes-
keiseksi aiheeksi kirjallisuuskatsauksen tulosten myötä (artikkeli II) ja tähän väitös-
kirjaan muodostettu malli on tarkoitettu lisäämään hoitajien (ja muidenkin aikuisten) 
osaamista lasten vaikuttajuuden mahdollistamisessa.  Perustan ajatteluni siihen, että 
kaikilla lapsilla (kompetenssistaan ja kompetenssimääritelmistä riippumatta) on oi-
keus vaikuttaa oman elämänsä asioihin (YK 1991, 2009), mistä olen kirjoittanut 
enemmän luvussa 2.2.4. Tällöin lasten kanssa työskentelevillä aikuisilla pitää olla 
kompetenssia mahdollistaa lasten vaikuttaminen, jotta lasten oikeudet toteutuvat. 
Terveydenhuollossa on ilmeisesti kuitenkin tyypillistä ajatella, että lapsen ominai-
suudet tai kokemukset ovat keskeisiä hänen vaikuttajuutensa toteutumisessa, sillä 
Ortju ja kumppanit (2022) totesivat katsaukseensa valittujen tutkimusten kuvaavan 
muiden tekijöiden ohella yli kahtakymmentä lapseen liittyvää tekijää (esimerkiksi 
ikä, kommunikaatiotaidot, keskittymiskyky ja sinnikkyys), joiden aikuiset kokivat 
vaikuttavan lapsen osallisuuden toteutumiseen. Lapsen ominaisuudet ovat varmasti 
yksi vaikuttava tekijä siinä, miten helpoksi ammattilaiset kokevat lapsen näkemysten 
kuuntelun ja huomioon ottamisen, mutta se ei saisi olla perustelu sille, ettei sitä 
tehdä.  

Vaikuttajuuden toteutumisella on tutkitusti paljon hyviä seurauksia, joita olen 
luetellut johdantoluvussa (luku 1). Vammaiset lapset ovat kertoneet kuulluksi tule-
misen kokemuksen lisäävän heidän hyvinvointiaankin (Stenvall 2021). Vaikuttajuu-
den mahdollistamista lasten kuntoutushoitotyössä tai muuallakaan ei silti pitäisi pe-
rustella ainakaan pelkästään seurauksilla, koska se antaa aikuisille liikaa mahdolli-
suuksia laskelmoida lasten puolesta, kenen kohdalla hyvät seuraukset todennäköi-
sesti toteutuisivat, jolloin epätodennäköisissä tapauksissa vaikuttajuuden toteutu-
mista ei mahdollistettaisi. Vaikuttajuuden toteutuminen on ihmisoikeus ja sellaise-
naan itseisarvoinen asia, jota ei tarvitse oikeuttaa mahdollisten seurausten kautta. 
Enemmän oikeusnäkökulmasta olen kirjoittanut luvussa 2.2.4. 
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2.3.2.3 Vammaisuus 

Hyvinvointi ja ympäristö yhdistyvät myös siinä, miten tässä tutkimuksessa käsite-
tään vammaisuus. Terveydenhuollossa vammaisuus on perinteisesti käsitetty medi-
kaalisen mallin mukaisesti yksilön ongelmana, joka johtuu suoraan sairaudesta, trau-
masta tai muista terveydentiloista, jotka vaativat ammattilaisten toteuttamaa yksilöl-
listä lääketieteellistä hoitoa (WHO 2013). Tapa nähdä vammaisuus yksilöllisenä lää-
ketieteellisenä ongelmana tai ”henkilökohtaisena tragediana” on viime aikoihin asti 
ollut länsimaissa lähes ainoa tapa tarkastella vammaisuutta, ja vammaistutkijoiden 
keskuudessa vallitsee laaja yksimielisyys siitä, että teollinen kapitalismi kiihdytti täl-
laiseen ajatteluun liittyvien syrjivien toimintatapojen vakiinnuttamista (Barnes 
2020). Medikaalisessa mallissa vammaisuuden hoito kohdistuu vamman paranemi-
seen tai yksilön muokkaamiseen ja käyttäytymisen muutokseen (WHO 2013). Kun 
lapsilta on kysytty heidän ajatuksiaan omasta vammaisuudestaan, medikaalisen mal-
lin suuntaan saattavat viitata niiden lasten ajatukset, jotka kertovat kokevansa itsensä 
vammansa takia erilaisiksi, ja kokevat sen joskus aiheuttavan ongelmia (Watson ym. 
2000) tai sekalaisia tuntemuksia (Kelly 2013) ja haluaisivat olla ”normaaleja”, tai 
suorastaan häpeävät vammaansa (Singh & Ghai 2009). Lapset myös kertovat vam-
man aiheuttamista ongelmista, kuten toistuvista keuhkokuumeista, väsymisestä, ki-
vuista ja vaikeuksista saada koulutyöt tehtyä (Connors & Stalker 2007). Jotkut lapset 
pitävät vammaa vain lapsuuteen kuuluvana ominaisuutena, josta uskovat kasvavansa 
eroon aikuistuessaan (Connors & Stalker 2007, Kelly 2005). Käsittelen lisää aihee-
seen liittyviä tutkimuksia kuntoutuksen käsitteen yhteydessä (luku 2.3.3.2). 

Vammaisaktivismin ja vammaistutkimuksen piirissä kehitetty sosiaalinen malli 
(ks. esim. Barnes 2020, Oliver 1996) sen sijaan näkee vammaisuuden pääasiassa so-
siaalisesti luotuna ongelmana ja pohjimmiltaan kysymyksenä yksilöiden täydestä in-
tegroitumisesta yhteiskuntaan (WHO 2013). Vammaisiksi määritellyt aikuiset ovat 
tutkimuksissa kertoneet, etteivät koe itseään vammaisiksi, koska eivät koe vamman 
(impairment) tekevän heistä oleellisella tavalla erilaisia kuin muut (esim. Watson 
2002), jolloin vammaisuus (disability) syntyy pikemminkin vammaistavan (disab-
list) kohtelun seurauksena (esim. Reinikainen 2007, Watson 2002). Vammaisuus ei 
silloin ole yksilön ominaisuus, vaan pikemminkin monimutkainen kokonaisuus olo-
suhteita, joista monet ovat sosiaalisen ympäristön luomia (WHO 2013). Vammai-
suuden hoito vaatii siis yhteiskunnallisia toimia ja on yhteiskunnan kollektiivisella 
vastuulla tehdä niitä ympäristön muokkauksia, jotka ovat välttämättömiä vammais-
ten ihmisten täyteen osallistumiseen kaikilla sosiaalisen elämän alueilla (WHO 
2013). Sosiaalisen mallin mukaisina voidaan nähdä lasten ajatukset siitä, että he kär-
sivät ympäristön vammauttavista esteistä (Kelly 2013, Watson ym. 2000) tai kokevat 
apuvälineiden vähentävän vammaisuutta (Singh & Ghai 2009).  Jotkut lapset myös 
sanovat, että tietyissä ympäristöissä vammaisuuta ei edes huomaa (Kelly 2013) tai 
sitä ei edes ole: ”Joissain tilanteissa en ole, me ei olla aina vammaisia” (Watson ym. 
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2000, 13). Erittäin tyypillistä lasten kertomuksissa on, että he eivät koe itseään vam-
maisiksi (Asbjørnslett ym. 2013, Watson ym. 2000) tai kokevat itsensä normaaleiksi 
vammasta huolimatta (Asbjørnslett ym. 2013, Bekken 2014b, Connors & Stalker 
2007, Graham ym. 2019, Kelly 2013, Singh & Ghai 2009). Kuten 24-vuotias Joanne 
sanoi Kellyn (2013, 55) tutkimuksessa: ”Minulla on Downin syndrooma eli kehitys-
vamma, mutta olen silti normaali. Teen normaaleja asioita.” Lasten näkökulmasta 
vamma on vain yksi aspekti heidän elämästään – eikä välttämättä edes kovin mer-
kittävä (Bekken 2014b, Connors & Stalker 2007, Watson ym. 2000). Bekkenin 
(2017, 8) tutkimuksessa Olaksi kutsuttu poika sanoi: ”Vamman takia en ole kuten 
muut, mutta silti monet asiat on normaaleja.” 

Tässä tutkimuksessa yhdistän medikaalisen mallin ja sosiaalisen mallin dialo-
giseksi malliksi, jossa sekä vammalla että ympäristöllä nähdään olevan merkitystä 
vammaisuuden syntymisessä. Sekä vammaisuuteen liittyvät sosiaaliset että fyysiset 
mekanismit ovat molemmat yhtä todellisia (Vehmas & Watson 2014). Dialogiseksi 
mallin tekee sekä dialogi kahden eri mallin kesken että ajatus, että vamman ja ym-
päristön merkitystä kullekin yksilölle ei voi määritellä ulkoapäin, mutta sitä voi pyr-
kiä ymmärtämään dialogisen vuorovaikutuksen kautta (dialogisuudesta lisää luvussa 
2.3.3.3). 

Lapset nimittäin voivat myös kokea vammaksi määritellyn asian positiivisena, 
omana ainutlaatuisena piirteenään (Kelly 2013) tai etuna, jota voi käyttää hyväksi 
(Watson ym. 2000) tai olla tyytyväisiä itseensä (Connors & Stalker 2007) eivätkä 
haluaisi muuttaa itsessään mitään (Singh & Ghai 2009). On myös lapsia, jotka eivät 
tiedä ovatko vammaisia tai mitä vammaisuus tarkoittaa, kuten jotkut kehitysvam-
maisiksi (Kelly 2013) tai liikuntavammaisiksi (Singh & Ghai 2009) määritellyt lap-
set. Käymättä lapsen kanssa dialogia ei voi tietää, mikä hänen näkökulmansa on asi-
aan.  

Kutsun tämän tutkimuksen lapsia erityiseksi määritellyiksi lapsiksi. En pyri 
muuttamaan käsitettä ”vammaiset lapset”, mutta en pidä sen käyttöä mielekkäänä 
ensisijaisena käsitteenä tässä tutkimuksessa, koska en ole kysynyt tähän tutkimuk-
seen osallistuneilta lapsilta, mitä käsitettä he toivoisivat käytettävän. En myöskään 
halua puhua lapsista diagnoosiin liittyvillä nimityksillä, koska haluan käsitteellä 
”erityiseksi määritelty lapsi” tuoda kuntoutukseen liittyvään keskusteluun ensinnä-
kin sen, että diagnoosit ovat sopimuksen varaisia ja kulttuurisidonnaisia. Vaikka 
jotkin diagnoosit ovat yhdistettävissä biologisiin faktoihin kuten kromosomien mää-
rään, niidenkin määrittely ja vammaksi luokittelu tapahtuu kulttuurisesti ja sosiaali-
sesti esimerkiksi nimeämällä jokin kromosomi ”ylimääräiseksi” (Vehmas & Mäkelä 
2008). Kuten Vehmas (2014, 84) toteaa: ”Meidän tietomme niin sanotuista objektii-
visista faktoista on väistämättä kulttuuristen arvojen värittämää”. Lisäksi on vam-
moiksi määriteltyjä piirteitä (kuten ADHD ja autismi), joita ei voida diagnosoida 
minkään biologisen faktan perusteella (Vehmas 2014).  
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Jotkut tahot pitävät kehityksen variaatioihin liittyviä diagnooseja tarpeettomina 
ja suorastaan haitallisina (ks. esim. Honkasilta 2016), ja tämä on perusteltua siitä 
näkökulmasta, että diagnoosien nimissä on aiheutettu paljon haittaa esimerkiksi 
ADHD-diagnoosin kohdalla, kuten Honkasilta tutkimuksessaan osoittaa. En ole kui-
tenkaan varma, poistaisiko diagnoosien poistaminen ongelmat. On silti hyvä pohtia, 
mikä merkitys on vammaisuuden määrittelyllä lääketieteen kautta. Vehmaksen 
(2014) mukaan lääketieteellä on tiedollinen ylivalta vammaista ihmistä selittävänä 
instituutiona ja myös valta päättää vammaisten ihmisten palveluiden saamisesta, 
mikä on ongelmallista ensinnäkin siksi, että silloin lääketiede käyttää valtaa niilläkin 
elämänalueilla (kuten oppimisen ja sosiaalisen osallistumisen alueilla), joihin sen 
tieto ei ulotu. Toiseksi se on ongelmallista siksi, että vammaisia ihmisiä on kuunneltu 
liian vähän heitä koskevassa päätöksenteossa, ja kun katse on kohdistunut yksilön 
vammoihin, syrjivien sosiaalisten käytäntöjen tunnistaminen on jäänyt vähäiseksi 
(Vehmas 2014).  

Yhteiskunnan järjestelmien tasolla on kuitenkin tarpeellista voida nimetä erilai-
sia ryhmiä, jotta heille voidaan kohdistaa palveluita tai heidän syrjintänsä ryhmänä 
voidaan tunnistaa ja taistella sitä vastaan (Vehmas & Watson 2014). Joskus myös 
yksilöille voi olla helpottavaa saada nimi itseään (ja toisia) vaivaaville asioille, ja 
siten lisätä itsensä ymmärtämistä. Sitä voidaan silti pohtia, onko lääketiede oikea 
taho nimeämään kaikkia niitä ihmisten ominaisuuksia, joita se nykyään nimeää (vrt. 
esim. Reiman 2023). Kuitenkin on myös monia vammoja, joissa lääketieteen ym-
märrystä tarvitaan vammasta itsestään johtuvien epätoivottujen seurausten kuten ki-
vun takia (Vehmas & Watson 2014). Toisinaan myös erityiseksi määritelty lapsi voi 
itse toivoa, että esimerkiksi opettajat tietäisivät hänen diagnoosinsa, jotta voisivat 
ymmärtää hänen tilannettaan paremmin (Asbjørnslett ym. 2013).  

Haluan erityiseksi määritellyn lapsen käsitteellä myös tuoda kuntoutuksen käy-
täntöihin tietoisuuden siitä, että lapsen oma käsitys itsestään saattaa olla aivan eri-
lainen kuin diagnoosikriteerien tai vammainen-nimityksen antama kuva (ks. esim. 
Asbjørnslett ym. 2013, Bekken 2014b, Connors & Stalker 2007, Kelly 2013, Singh 
& Ghai 2009). En tavoittele subjektiivista vammaiskäsitystä siinä mielessä, että 
vammaisuus olisi kiinni pelkästään ihmisen omasta kokemuksesta, mutta pidän tär-
keänä dialogia lapsen näkökulman ja ulkopuolisen määrittelijän näkökulman välillä. 
Haluan käyttämälläni käsitteellä myös ohjata kaikkia lapsen ympärillä olevia aikui-
sia huomaamaan, ettei diagnoosi koskaan kerro läheskään kaikkea oleellista lapsesta, 
ja lapselle oleellisen selvittämiseen tarvitaan lapsen näkökulmaan tutustumista. Jos 
jokainen lapsi tulisi omana itsenään ja myös vahvuuksien kautta kohdatuksi, ei diag-
nooseilla ehkä olisi sitä haitallista valtaa, joka niillä nykytilanteessa on, koska lapsi 
nähtäisiin yksilönä eikä pelkästään diagnoosiryhmänsä edustajana tai ”vamman läpi 
nähtynä”, kuten Davis ja Watson (2002) tutkimuksessaan kuvaavat. 
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2.3.3 Hoitotyö 

2.3.3.1 Hoitotyö lastenneurologian yksikössä 

Tässä tutkimuksessa käsitellään lastenneurologian yksiköissä tehtävää kuntoutus-
hoitotyötä, jota toteuttavat sairaanhoitajat ja muut terveydenhuollon hoitotyön kou-
lutuksen saaneet henkilöt, kuten lähihoitajat ja lastenhoitajat. Työtä tehdään yhdessä 
muiden kuntoutuksen ammattilaisten kuten lääkärien, neuropsykologien, sosiaali-
työntekijöiden, kuntoutusohjaajien sekä toiminta-, puhe- ja fysioterapeuttien kanssa. 
Moniammatillisessa yhteistyössä jokaisella ammattiryhmällä on oma roolinsa. Rooli 
muodostuu toisaalta siitä, mikä on kunkin ammattialan ydintehtävä ja toisaalta siitä, 
millaiseksi sen toteutusmuoto kussakin työyksikössä muodostuu riippuen yksikön 
kulttuurista (esimerkiksi arvot, perinteet ja toimintatavat), rakenteista (esimerkiksi 
henkilöstö ja tilat) ja tehtävästä (esimerkiksi liikuntarajoitteisten lasten tai autististen 
lasten kuntoutus). 

Hoitotyön ydintehtävä voidaan kiteyttää esimerkiksi näin: lääketieteen tehtävä 
on hoitaa tauti, ja hoitotyön tehtävä hoitaa se vaiva, joka taudista ihmiselle aiheutuu 
(Leino-Kilpi 2002). Lasten kuntoutushoitotyössä lapsella ei ole tautia, vaan jokin 
vamma tai kehityksen variaatio, mutta jonkinlaisen siihen liittyvän (tai myöhemmin 
oletettavasti aiheutuvan) vaivan takia lapsi on kuntoutuksen piirissä, eli hoitotyön 
tehtävä on edelleen sama. Lasten kohdalla saattaa tosin olla niin, että enemmän vai-
vaa hänen tilanteestaan ovat kokeneet hänen vanhempansa tai muut lähiympäristön 
aikuiset esimerkiksi varhaiskasvatuksessa. Esimerkiksi erään 4-vuotiaan erityiseksi 
määritellyn lapsen isä kertoo lapsensa olevan sitä mieltä, että hän itse on ok ja pi-
kemminkin muiden pitäisi muuttua (Kelly 2005, 266).  

Siinä, mitä tarkoittaa vaivan hoitaminen, nojaan hoitotieteen suuriin teorioihin, 
joissa on filosofian avulla määritelty hoitamista. Usean vuosikymmenen ajan on ke-
hitetty teorioita, joiden mukaan hoitotyön tavoitteena on auttaa potilasta itselleen so-
pivaan ja mahdollisimman itsenäiseen elämään, ja tavoitteeseen pyritään potilasta 
kunnioittavan ja kuuntelevan hoitosuhteen sekä hoitavan ympäristön ja yhteisöön 
kuulumisen mahdollistamisen kautta (esim. Henderson 1964, Watson 1979, King 
1981, Eriksson 1994, 2001). Tällaisessa hoitotieteen filosofiassa keskeinen ajatus 
on, että hyvässä hoitosuhteessa ihminen löytää omat voimavaransa (Eriksson 2001), 
sillä kuuntelun kautta kohdatuksi tuleminen voi antaa potilaalle rohkeuden kuunnella 
omia sisäisiä tuntojaan (Koskinen & Lindström 2015). Lähtökohtana on moniulot-
teinen ihmis- ja terveyskäsitys, jossa potilaan oikeutta oman elämänsä päätöksiin ja 
hänen vastuutaan omasta elämästään pidetään keskeisenä (Henderson 1964, Watson 
1979, King 1981, Eriksson 1994, 2001). Hoitotyö lähtee potilaan todellisuuden kun-
nioittamisesta ja sen perimmäisenä tarkoituksena on potilaan ihmisarvon turvaami-
nen (Bergbom ym. 2022). 
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2.3.3.2 Kuntoutus ja hoitotyö 

Moniammatillinen kuntoutus perustuu edelleen pitkälti medikaaliseen malliin, josta 
kirjoitin aiemmassa luvussa (luku 2.3.2.3), millä on kuntoutujan vaikuttajuuden kan-
nalta suuri merkitys, kuten Eriksson ja Saukkonen (2021) osoittavat kahden nuoru-
kaisen fysioterapiaa kuvanneessa tutkimuksessaan (ks. myös Bjorbaekmo ym. 
2018). Kuntoutuksen kirjallisuudessa ja käytännön kentilläkin on kuitenkin alettu 
puhua yksilön kehon toimintoihin kohdistuvan kuntoutusparadigman sijaan lapsi-
asiakkaan osallistumisen keskiöön nostavan paradigman tarpeellisuudesta (Anaby 
ym. 2022, Vänskä ym. 2018). Kansainvälistä toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja 
terveyden ICF-luokitusta (International Classification of Functioning, Disability and 
Health, WHO 2013) ja siitä lapsille ja nuorille muokattua versiota (WHO 2007) on 
sekä Suomessa (esim. Jeglinsky ym. 2021, Kinnunen ym. 2021, Vänskä ym. 2022) 
että muualla (esim. Anaby ym. 2022, Rosenbaum & Gorter 2011) alettu pitää sekä 
keskeisenä kuntoutuksen käytäntöjä että tutkimusta ohjaavana viitekehyksenä. Las-
ten vaikuttajuuden kannalta ICF:ssä arvokasta on pyrkimys yhdistää medikaalisen ja 
sosiaalisen mallin ajattelua sekä korostaa kuntoutujan osallistumisen merkitykselli-
syyttä. ICF sanoo käyttävänsä ”biopsykososiaalista” lähestymistapaa, jossa vammaa 
ei tarkastella erillään ympäristöstä ja yhteiskunnan vaikutuksesta, mutta esimerkiksi 
Vehmas (2005) huomauttaa ICF:n kuitenkin olevan yksityiskohtainen luokittelu tau-
tien ja vammojen seurauksista, eli painotukseltaan lääketieteellinen. Mosleh ja Gib-
son (2022) puolestaan kritisoivat ICF:ää siitä, että se esittää vammaisuuden asiana, 
jonka voi objektiivisesti määritellä negatiiviseksi. Heidän mukaansa diskurssi, jossa 
ihmiset jaetaan normaaleihin ja epänormaaleihin pönkittää ICF:n teoreettista pohjaa, 
mikä näkyy niissä ICF:ään nojaavissa kuntoutuksen oppikirjoissa, joita he tutkimuk-
seensa analysoivat (Mosleh & Gibson 2022). ICF:ään tukeutuvissa kuntoutuksen op-
pikirjoissa korostuu myös ”developmentalistinen” ajattelu, jonka mukaan ihminen 
voi kehittyä oikealla tai väärällä tavalla (Mosleh & Gibson 2022). 

Lasten kuntoutushoitotyössä yhdistyvät hoitotyö ja kuntoutus, mikä tuo työhön 
tiettyjä haasteita, kuten aikuisten kuntoutushoitotyön tutkimuksista tiedetään: esi-
merkiksi hoitajan rooli moniammatillisessa työryhmässä saattaa olla epäselvä (Long 
ym. 2002, Long ym. 2003, Pryor & Smith 2009). Koska kuntoutus on pitkään nojan-
nut lähes yksinomaan medikaaliseen malliin, se on ollut hyvin ammattilaislähtöistä 
(ks. esim. Bjorbækmo ym. 2018, Lynch ym. 2018, Nordström ym. 2020, Martikai-
nen & Rainò 2014, Reunanen 2017, Veijola 2004, Waldèn 2006). Lasten kuntoutuk-
sessa keskeisiä ovat olleet ammattilaisten määrittelemät ikätasoon liittyvät taidot ja 
erityisesti niiden puute (Rosenbaum & Gorter 2011). Tällaiseen ajatteluun perustuva 
toiminta on kuitenkin ristiriidassa asiakasta kuuntelevan ja hänen itsemääräämisoi-
keuttaan kunnioittavan hoitotieteen teoriaan perustuvan hoitotyön kanssa. Se ei 
myöskään huomioi riittävästi muiden ihmisten ja muun ympäristön merkitystä lap-
sen arvioinnissa, vaikka esimerkiksi Tuomen ja kumppaneiden (2021) tutkimuksessa 
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on osoitettu se, miten standardoitujenkin testien tulokset riippuvat myös testaajasta 
ja tilanteesta, eivät vain testattavan taidoista. 

2.3.3.3 Vuorovaikutus: dialogisuus, struktuurit ja esteetön viestintä 

Jos hoitotyö perustuu asiakkaan kuunteluun, on vuorovaikutus hoitotyön keskeisin 
tehtävä. Tämä on ollut tutkimukseni lähtökohtana hyvin varhaisesta vaiheesta lähtien 
(joskaan ei aivan alusta, jolloin vasta ryhdyin kuvaamaan lastenneurologisen hoito-
työn tehtäviä). Kesti kuitenkin melko kauan, ennen kuin aloin hahmottaa, mikä vuo-
rovaikutuksessa on oleellista. Olin toki lukenut siitä, mutta vasta videoaineistojeni 
lapset (ja eräs muu lapsi sekä eräs kollega) opettivat minulle, että tärkeintä on dialo-
gisuus. Vaikka olin mielestäni ollut lapsia kuunteleva hoitaja työssäni, tajusin vasta 
tutkimusprosessin myötä, ettei kuntoutusjärjestelmä todellisuudessa mahdollistanut 
lasten kuuntelua heidän kuntoutusprosessissaan (artikkeli I) ja että dialogisuutta on 
vaikea toteuttaa asiantuntijakeskeisissä käytännöissä (artikkelit I-III ja IV, käsikir-
joitus).  

Dialogisuudessa keskeistä on vuorovaikutuksen osapuolien tasavertaisuus eli 
Minä-Sinä-suhde, kuten Buber (1993) sitä kuvaa (erotuksena toista esineellistävästä 
Minä-Se-suhteesta) ja vastavuoroisuus, jossa ”jokainen osapuolista pääsee luomaan 
tilannetta ja vaikuttamaan vuorovaikutuksen kulkuun” (Mönkkönen 2018, 108). Dia-
logisessa vuorovaikutuksessa kukaan ei ole täysin tietävä eikä kukaan täysin tietä-
mätön (Freire 2005). Kommunikoinnin lopputulosta ei voi siis etukäteen päättää eikä 
tietää, koska se luodaan yhdessä siinä hetkessä. Aikuisten ja vammaisten lasten vä-
lillä dialogin mahdollistumiseen tarvitaan usein perinteisten valtasuhteiden muutosta 
(Davis & Watson 2000). Oleellista on olla aidosti kiinnostunut toisen näkökulmasta 
(Arnkil & Seikkula 2014, Arnkil 2019) ja siitä, mikä merkitys hänen toiminnallaan 
on hänelle itselleen. Lapsen toiminnan merkityksen selvittäminen vaatii ryhtymistä 
sellaiseen kommunikaatioprosessiin, jossa merkityksistä neuvotellaan eikä niitä ole-
teta etukäteen (Davis & Watson 2002). Dialogisuuden ei kuitenkaan tarvitse aina 
toteutua sanallisena kommunikaationa, sillä se toteutuu oikean asennoitumisen ja 
myötätunnon kautta (Värri 2004).  

Ensimmäisessä osatutkimuksessani (artikkeli I) huomasin, että hoitajan vuoro-
vaikutus vanhempien kanssa oli erilaista riippuen siitä, oliko kyseessä vapaamuotoi-
nen vai muodollisempi ohjaustilaisuus. Aloin miettiä, onko näin myös lasten kanssa, 
ja siksi päädyin tarkastelemaan kahdessa viimeisessä artikkelissani tältä osin hyvin 
erilaisia tilanteita, ja kutsuin muodollisempia (lapsen valmistelutilanteita) struktu-
roiduiksi ja epämuodollisempia (leikkitilanteita) strukturoimattomiksi. Hoitotieteen 
tutkimuksissa on todettu, että strukturoitujen menetelmien käyttö saattaa heikentää 
tilan antamista asiakkaan osallistumiselle (Mayor & Bietti 2017) ja ehkäistä asiak-
kaan voimaantumista (Mitcheson & Cowley 2003). Kirjallisuudessa on asiasta 
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kuitenkin kaksi koulukuntaa: toinen painottaa luottamuksellisen ja vastavuoroisen 
suhteen luomisen tärkeyttä vuorovaikutuksessa, jolloin asiakkaan tarpeet saadaan 
parhaiten selville aktiivisella kuuntelulla ja toinen taas painottaa struktuuriin tär-
keyttä asioiden selville saamisessa (Mitcheson & Cowley 2003). Esimerkiksi lapsi-
perheiden neljävuotiaan lapsen perheen laajassa terveystarkastuksessa on myös eh-
dotettu tasapainoilua strukturoidun lähestymistavan ja vapaamuotoisemman keskus-
telun välillä, jotta neljävuotiaan lapsen osallistuminen elintapakeskusteluun mahdol-
listuisi (Junnila ym. 2020). 

Struktuuri liittyy läheisesti myös lastenneurologian osastolla asiakkaana olevien 
lasten kanssa vuorovaikutuksessa usein tarvittaviin viestintäkeinoihin, joita kutsu-
taan esteettömäksi viestinnäksi tai puhetta tukeviksi ja korvaaviksi kommunikaa-
tiokeinoiksi (alternative and augmentative communication, AAC). Esteettömän vies-
tinnän keinot voivat olla teknologisia apuvälineitä (kuten puhesynteesilaitteita), yk-
sinkertaisia apuvälineitä (kuten kuvat tai esineet) tai ilman mitään välineitä käytet-
täviä keinoja (kuten viittomat). Tässä tutkimuksessa käsitellään vain kuvia. Niitä 
voidaan käyttää kahdessa eri merkityksessä: vapaamuotoiseen viestintään tai ajan ja 
toimintojen (tai paikkojen) jäsentämiseen eli strukturointiin. Tyypillistä ajan struk-
turointia on esimerkiksi kuvista tehty päiväjärjestys, jollaista hoitajat käyttävät vii-
meisessä osatutkimuksessani (lue kuvataulusta lisää luvusta 4.2.4 ja artikkelista IV). 
Joskus molemmat käyttötarkoitukset yhdistyvät, jos kuvastruktuurin kuvien avulla 
myös keskustellaan, ja näin on myös tämän tutkimuksen aineistossa. Tietyssä järjes-
tyksessä esimerkiksi kuvakansiossa olevat kuvat saattavat säädellä myös ammatti-
laista, kuten Vehkakosken ja Rantalan (2012) tutkimuksessa, jossa päiväkodin ja 
koulun ammattilaiset vaativat kuulumisten kerrontatilanteessa myös lapsia kerto-
maan kuvien mukaisessa järjestyksessä. Aikuisen juuttuminen kuvien struktuuriin 
vähensi lasten spontaaniutta ja aloitteellisuutta ja heikensi lasten mahdollisuutta ai-
toon keskusteluun osallistumiseen ja kuulluiksi tulemiseen (Vehkakoski & Rantala 
2012). 

2.4 Tutkimuksen epistemologiset lähtökohdat  
Kun tutkitaan ihmisten näkökulmia, on aina syytä pohtia, missä määrin toisten ih-
misten ymmärtäminen ylipäätään on mahdollista tutkimuksen keinoin. Erityisen pal-
jon olen itse pohtinut sitä, miten voin esittää mitään väitteitä sellaisten lasten näkö-
kulmasta, jotka eivät itse osaa sitä sanoiksi muotoilla. Tämä lienee kysymys, jonka 
takia moni jättää nämä lapset pois tutkimuksista tai heidän asioitaan kysytään vain 
aikuisilta (kuten usein käy, mikä on todettu esimerkiksi Peltolan ja Moision kirjalli-
suuskatsauksessa 2017). Vammaisiksi määritellyt lapset jätetään tutkimuksista pois 
usein silloinkin, kun siihen ei ole mitään hyvää syytä (Feldman ym. 2013). Ja jos 
vammaiset lapset on otettu mukaan tutkimukseen, fyysisesti vammaiset lapset ovat 
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useammin tutkimuksen kohteina kuin lapset, joilla on kognitiivisen kehityksen vari-
aatioita (Peltola & Moisio 2017). Peltola ja Moisio (2017, 43) toteavat osuvasti: ”Yh-
teiskunnassa, jossa olemme tottuneet käyttämään sanoja itseilmaisun välineenä, 
muunlaiset vuorovaikutuksen keinot jäävät helposti sanojen varjoon”.  

Samaa kysymystä ovat pohtineet myös Mietola, Miettinen ja Vehmas (2017) tut-
kiessaan kehitysvammaisten aikuisten elämää ja päätyneet siihen, että on vain usein 
välttämätöntä yrittää esittää näkökulmia heiltä, jotka eivät voi itse puhua puolestaan 
- mutta myös tehdä näkyväksi se prosessi, jonka kautta tulkintoihin on päädytty. Las-
ten näkökulmia käsittelevissä osatutkimuksissani (artikkelit III ja IV, käsikirjoitus) 
olen pitkillä aineistoesimerkeillä ja niiden analyysin yksityiskohtaisella avaamisella 
osoittanut oman tulkintaprosessini, jossa keskeistä on analysoida vuorovaikutukseen 
osallistujien ilmaisuista heidän tulkintojaan toisen osallistujan ilmauksista (Heritage 
2001) ja tarkastella yksityiskohtia kokonaisuuden valossa (Gadamer 2004, Varto 
1996).  

Itse olen vastannut tuohon puheella kommunikoimattomien lasten näkökulman 
tutkimisen mahdollisuuden kysymykseen kahdella vastakysymyksellä. Ensinnäkin 
kysyn: Miksi sanat olisivat luotettavampia tutkimuskohteita kuin toiminta? Tiedäm-
mehän sen, että sanat saattavat tarkoittaa yhdelle ihmiselle aivan eri asiaa kuin toi-
selle, ja niillä voidaan myös joko tarkoituksella tai tiedostamatta viestiä muuta, kuin 
oikeasti ajatellaan tai koetaan. Kuten Gadamer (2004, 215) pohtii: ”Mitä kielellisyys 
on viime kädessä, silta vai este? Onko se silta, jonka avulla keskustelija viestii toisen 
kanssa rakentaen yhteisyyden sillan yli toiseuden vuolaan virran? Vai onko se este, 
joka rajoittaa meitä luopumasta itsestämme ja sulkee pois mahdollisuuden ilmaista 
itseämme täysin?”  

Toiseksi kysyn: Jos jokaista näistä lapsista jokaisena päivänä heidän arjessaan 
tulkitsee joku aikuinen (joko perheenjäsen tai ammattilainen), kuinka minä tutkijana 
voisin sanoa, ettei se ole minulle mahdollista? Onko minulla oikeutta jättää tutki-
matta lapsia, joiden elämään liittyvät ratkaisut kuitenkin ovat joidenkin aikuisten tul-
kintojen varassa? Kuten Walsh (1998b) tuo esiin: jos lasten näkökulmia ei tutkita, 
lapsia tarkastellaan ja heidän elämäänsä liittyviä päätöksiä tehdään aikuisten kuvi-
telmien perusteella. Pienten ja muuten kuin puheella kommunikoivien lasten, samoin 
kuin muidenkin erityisen haavoittuvassa asemassa olevien lasten jättämisellä pois 
tutkimuksista on vakavia seurauksia tutkitun tiedon moninaisuuden kannalta (Kiili 
& Moilanen 2019). Myös Vehmas ja Mietola (2022) toteavat, että vaikka toisten 
ihmisten puolesta puhumisessa on aina väärinymmärryksen riski, on tutkijoilla vel-
vollisuus yrittää ymmärtää ja niidenkin ihmisten ”ääniä”, joiden ”äänet” ovat vai-
keaselkoisia ja tutkijoiden keinot niiden kuvaamiseen mahdollisesti rajoittuneita. 
Sillä: ”Jos joku ei puhuisi näiden ihmisten puolesta, heidän äänensä ei tulisi kuul-
luksi lainkaan” (Vehmas & Mietola 2022, 45).  
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3 Tutkimuksen tavoitteet 

Tutkimuksen tavoitteena oli muodostaa lasten vaikuttajuuden toteutumista mahdol-
listavan kuntoutushoitotyön malli, joka sisältää teoreettiset perustelut ja konkreetti-
sia keinoja lapsen vaikuttajuuden toteutumisen mahdollistavaan vuorovaikutukseen. 
Mallin rakentamisen pohjana oli neljä osatutkimusta sekä tässä yhteenvedossa esi-
telty kirjallisuus. Ensimmäisen osatutkimuksen tavoite oli kuvata lasten kuntoutus-
hoitotyössä lastenneurologian osastolla toteutuvia tehtäviä ja niiden toteuttamisessa 
näkyviä ajatusmalleja. Toisen osatutkimuksen tavoite oli kirjallisuuskatsauksen 
avulla ymmärtää vaikuttajuuden toteutumista käsitteenä ja tunnistaa erityiseksi mää-
riteltyjen lasten vaikuttajuuden toteutumista mahdollistavia ja estäviä tekijöitä eri 
alojen ammattihenkilöiden työssä. Kolmannen ja neljännen osatutkimuksen tavoit-
teina oli tuottaa ymmärrystä lastenneurologian osaston sairaanhoitajien ja lasten 
vuorovaikutustilanteista lasten vaikuttajuutta mahdollistavista ja estävistä tekijöistä 
strukturoimattomissa leikkitilanteissa ja strukturoiduissa tilanteissa lapsen pään 
magneettikuvauksen valmisteluprosessissa. 
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4 Aineisto ja menetelmät 

4.1 Metodologiset valinnat 

4.1.1 Lapsinäkökulmaisuus 
Tutkimukseni menetelmävalinnat perustuvat lapsinäkökulmaiseen tutkimusottee-
seen (Karlsson 2008, 2010, 2012, 2020), josta käytetään englanniksi käsitettä ”stu-
dies of child perspectives” (Karlsson 2020). Lapsinäkökulmaisessa tutkimuksessa 
tavoitellaan lasten näkökulmia ja heidän tuottamaansa tietoa ja keskeisenä ajatuk-
sena on, että lapsilla on tietoa, jota aikuisilla ei ole. Arkisissa käytännöissä aikuiset 
tyypillisesti määrittelevät lasten ilmaisemia näkökulmia muuksi kuin tiedoksi – esi-
merkiksi turhiksi, häiritseviksi ja jopa käytöshäiriöistä kertoviksi merkeiksi (Hohti 
& Karlsson 2014). Lasten näkökulmat saatetaan nähdä jopa uhkana tai yliarvostet-
tuna tiedonlähteenä (Kiili ym. 2021). Myös tutkimusmaailmassa on viime aikoihin 
asti arvostettu ensisijaisesti aikuisten tietoa lapsista. Ja joskus silloinkin kun lasten 
omaa tietoa on etsitty, ovat aikuiskeskeiset lähestymistavat saattaneet aiheuttaa sen, 
että vaikka tutkijat ovat kuulleet lapsia, he eivät ole kuitenkaan kuunnelleet (Chris-
tensen & James 2017). Joskus tutkijat ovat jättäneet analysoimatta lapsilta saatua 
aineistoa, vaikka aikuisten aineistojen kohdalla tällaista ei tapahtunut, todetaan Ort-
jun ja kumppaneiden (2022) kirjallisuuskatsauksessa. Katsauksessa käytetyissä al-
kuperäistutkimuksissa syynä lasten aineistojen pois jättämiseen ovat ainakin osittain 
olleet lapsille sopimattomat (tutkijoiden valitsemat) aineistonkeruumenetelmät 
(Ortju ym. 2022). 

Lapsinäkökulmainen tutkimus perustuu lapsi- ja yhteisölähtöisyyteen (Karlsson 
2012). Lapsia ja heidän tuottamaansa tietoa ei siis nähdä irrallisina yhteisöstään (ku-
ten perheestä tai yhteiskunnasta), vaan lapsia ja tietoa tarkastellaan suhteessa tilan-
teeseen ja ympäristön ihmisiin ja ilmiöihin. Lapsia ei tarkastella yhtenäisenä ryh-
mänä, vaan heidät nähdään erilaisista yksilöistä koostuvana moninaisena joukkona 
(Christensen & Prout 2002, Punch 2002) ja heillä ymmärretään olevan keskenään 
erilaisia näkökulmia. (Karlsson 2020.) 

Lasten yksilöllisyyden ymmärtämisestä huolimatta lapsinäkökulmaisessa tutki-
muksessa huomioidaan myös niitä asioita, jotka usein yhdistävät lapsia, mutta jotka 
perinteisesti aikuisnäkökulmaisuuteen perustuvissa yhteisöissä ja käytännöissä 
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(kuten tieteellisessä tutkimuksessa) saattavat jäädä huomioimatta tai arvostamatta. 
Tähän liittyy esimerkiksi lapsille luontaisten toiminta- ja kommunikaatiotapojen 
käyttäminen tutkimuksessa. (Karlsson 2020.) Yleisesti tutkimuskäytännöt on kehi-
tetty aikuisille luontaisten toimintatapojen ehdoilla (Karlsson 2010) ja ihmistieteis-
säkin kielellisyyteen ja kirjalliseen tekstiin keskittyvät menetelmät ovat pitkään ol-
leet vallitsevina (Mustola ym. 2015). Lasten näkökulmien tavoittamisen kannalta on 
oleellista saada menetelmävalikoimaa laajennettua. Lasten ilmaisulle on tyypillistä 
kokonaisvaltaisuus, kehollisuus, monikanavaisuus ja vuorovaikutuksellisuus (Pu-
roila ym. 2012). Lapset ilmaisevat näkemyksiään sanojen lisäksi ilmeillä, eleillä, ää-
nenpainoilla, toiminnalla, kehonkielellä, piirtämällä, laulamalla, liikkumalla, leikki-
mällä, hiljaisuudella ja vetäytymällä (Puroila & Estola 2012). Tämä vaatii tutkijalta 
kykyä myös monikanavaiseen kuuntelemiseen (Puroila & Estola 2012). Mikään 
tietty tutkimusmenetelmä ei kuitenkaan sellaisenaan takaa, että lasten näkökulmat 
tulisivat kuulluiksi, vaan oleellista on se, miten menetelmiä käytetään (Karlsson 
2010) eli millainen vuorovaikutussuhde tutkijalla ja lapsella on (Ponizovsky-Ber-
gelson ym. 2019) ja millaiset aikuis- ja lapsikäsitykset tutkimusta ohjaavat.  

Käyttämällä lapsinäkökulmaisia menetelmiä voidaan saada uutta tietoa, jota ei 
saada vain aikuisten näkökulmia tutkimalla (Honkanen ym. 2018) tai aikuisille tyy-
pillisiä tutkimusmenetelmiä käyttämällä (Winstone ym. 2014). Lapsinäkökulmai-
sessa tutkimuksessa ei kuitenkaan keskitytä vain lapsia ja aikuisia erottaviin asioihin, 
sillä se perustuu lapset yhtä aikaa samanlaisina ja erilaisina aikuisten kanssa käsittä-
vään lapsi- ja aikuiskäsitykseen, josta olen kirjoittanut luvussa 2.2.1. Sekä sukupol-
vien välistä ja sisäistä yhtäaikaista yhteisten piirteiden huomioimista että moninai-
suuden arvostamista voidaan pitää eettisen symmetrian perustana, ja siihen liittyy 
lasten oikeuksien, tunteiden ja kiinnostuksenkohteiden pitäminen yhtä arvokkaana 
kuin aikuisten (Christensen & Prout 2002). Lapsia ei siis ole syytä kohdella tutki-
muksessa aikuisina, vaan lapsina, mutta on syytä kohdella heitä eri tavalla kuin lap-
sia perinteisesti kohdellaan (Walsh 1998a). Yleensä aikuisia pidetään tiedon halti-
joina, luvan myöntäjinä ja sääntöjen asettajina, mutta lasten kanssa tutkimusta teh-
täessä lapset ovatkin kaikkea edellä mainittua, ja heitä tulee lähestyä nöyrästi ja kun-
nioittavasti (Walsh 1998a). 

Lapsinäkökulmaisuus näkyy tutkimuksessani sekä tutkimusfilosofiassa, mene-
telmien valinnassa että tavassani kirjoittaa tutkimuksesta. Erityisesti se näkyy tutki-
museettisissä ratkaisuissani, kuten tutkimussuostumuksen hankinnassa pieniltä lap-
silta (luku 4.3.4.2, Olli 2019). Lapsinäkökulmaisuus on kuitenkin ominaisuus, jota 
on hyvin vaikea määritellä täsmällisesti, koska samoja menetelmiä voi käyttää ta-
valla, joka johtaa tai ei johda lapsinäkökulmaiseen tutkimusraporttiin. Itse pidän lap-
sinäkökulmaisuudessa oleellisimpana lapsia arvostavaa asennetta ja lasten ja aikuis-
ten yhtä suureen ihmisarvoon perustuvaa filosofiaa, joka johtaa tutkijan tiukkaan 
itsereflektioon läpi koko tutkimusprosessin ja näkyy tutkimusraportin kirjoitus-
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tavassa. Keskeistä on myös lasten oikeuksien kunnioittaminen ja erityisesti tasapaino 
lasten suojelemisen ja osallistumisen oikeuksien välillä, josta kirjoitin luvussa 
2.3.1.2. 

4.1.2 Laadullinen metodologia ja tutkijan asema 
Olen käyttänyt tutkimuksessani ainoastaan laadullista tutkimusotetta, koska se on 
johdonmukaista sekä tutkimusfilosofiani että tutkimuksen tavoitteiden kanssa. Laa-
dullisten menetelmien tarkoitus ei ole tuottaa tilastollisesti yleistettävää tietoa, vaan 
tietoa, joka auttaa ymmärtämään syvällisemmin esimerkiksi yksilöitä ja yksilöiden 
välillä tapahtuvia asioita, joihin fyysinen ja sosiaalinen ympäristö vaikuttavat (ja 
jotka myös vaikuttavat ympäristöön). Kysymys on asioiden merkitysten tutkimi-
sesta, jolloin tutkimustyön päämäärä on ”rikastaa inhimillistä olemassaoloa, syven-
tää ymmärrystä maailmasta ja itsestämme”, kuten Varto (1996, 16) kuvaa. Keskeistä 
laadullisessa tutkimuksessa on myös sellainen osien ja kokonaisuuden suhteen tar-
kastelu, jossa ajatellaan, että osien merkitystä ei voi tavoittaa vain osia tarkastele-
malla, vaan kokonaisuus antaa merkitysyhteyden, jossa osia voidaan ymmärtää (Ga-
damer 2004, Varto 1996). Tämän periaatteen soveltamisesta tutkimuksessani olen 
kertonut muun muassa luvussa 4.2.2 sisällönanalyysista kertovassa kappaleessa sekä 
koko tutkimuksen kannalta tutkimuksen luotettavuuden pohdinnassa luvussa 7.3.  

Laadullisen ihmistutkimuksen ydin on siinä, että me kaikki ihmiset, niin tutkijat 
kuin tutkittavatkin, olemme ainutlaatuisuudessamme erilaisia, mutta siinä samanlai-
sia, että olemme kaikki ainutlaatuisia. Ihmisiä voidaan tutkia massana vain pitämällä 
heitä riittävän samanlaisina, mutta se tapahtuu syvällisen erilaisuuden (eli yksilölli-
syyden) ymmärtämisen kustannuksella. Jos taas tutkimusta tehdään ihmisten erilai-
suuteen sopivilla lähestymistavoilla, voidaan kuitenkin erilaisuuksien syvällisen ym-
märtämisen kautta nähdä myös samanlaisuus (eli yhteinen ihmisyys) ja oppia siitä 
erilaisuudesta sellaista, mikä on yleisestikin hyödyllistä. Näin itse määrittelen perus-
telun laadullisessa tutkimuksessa mahdolliselle analyyttiselle yleistämiselle, jossa 
tutkimuksessa tehtyjen havaintojen ja teoreettisten argumenttien avulla arvioidaan, 
kuinka tutkimuksen tulokset ovat sovellettavissa toisiin tilanteisiin (Höijer 2008).  

Eräs laadullisen tutkimuksen määrällisestä erottava piirre on subjektiuden arvos-
taminen. Se liittyy Juhilan (2021) mukaan ensinnäkin tutkittavien ihmisten kohte-
luun toimijoina, jotka ovat subjekteja eivätkä tutkimuksen kohteita ilman toiminnal-
leen antamaa mieltä. Tutkimuksen osallistujilla siis ajatellaan olevan henkilökohtai-
sia kokemuksia, tavoitteita ja kykyä tuottaa merkityksiä, ja näiden tutkimista pide-
tään tärkeänä. Toiseksi subjektiuden arvostaminen liittyy tutkijan oman subjektiuden 
tunnistamiseen ja arvostamiseen. Laadullisessa tutkimuksessa tutkija ei ole ulkopuo-
linen tarkkailija, jonka pitäisi etäännyttää itsensä mahdollisimman kauas. Sen sijaan 
tutkijan on pyrittävä analysoimaan, miten hänen oma toimintansa kietoutuu tutki-
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musprosessiin, sillä hänen tulkintoihinsa vaikuttaa se, millaisia tavoitteita ja merki-
tyksiä hän tutkimukseensa liittää. (Juhila 2021.) Omaan asemaani tutkijana tässä tut-
kimuksessa vaikuttavat monet seikat: Olen keski-ikäinen, valkoihoinen nainen, ku-
ten useimmat tutkimukseen osallistuneista hoitajista yhtä lukuun ottamatta, joka oli 
minua nuorempi. En ole koskaan ollut poikalapsi, jollaisia tutkimukseen osallistu-
neista lapsista olivat yhtä lukuun ottamatta kaikki (tai ainakin sellaisiksi heidät oli 
määritelty). Olen koulutukseltani lasten sairaanhoitaja ja olen työskennellyt muuta-
man kuukauden autismiyksikössä ja yli seitsemän vuotta lastenneurologisella osas-
tolla. Sairaanhoitajana työskentelyni aikana ei ollut tarjolla koulutuksia lastenneuro-
logian hoitotyöstä, mutta osallistuin lukuisiin eri ammattiryhmille tarkoitettuihin 
koulutuksiin. Yhdestä niistä jäi mieleen kytemään kohti tätä väitöskirjaa johtanut   
puheterapeutti Hannele Merikosken (1998) väite, että kommunikaation kuntoutusta 
suunniteltaessa tärkeintä on selvittää, millä keinoilla voidaan saada vastaus kysy-
mykseen: mitä lapsi haluaa? Tämä siis ensisijaisena kysymyksenä käytännön kun-
toutuksessa useammin toimintaa ohjanneen ”mitä me haluaisimme lapsen sanovan” 
-ajatuksen sijaan (Merikoski 1998). Sittemmin olen opiskellut hoitotiedettä maiste-
riopinnoissani pääaineena ja suorittanut kasvatustieteen aineopinnot. Tohtoriopinto-
jen aikana olen perehtynyt sekä yhteiskuntatieteelliseen vammaistutkimukseen että 
lapsuudentutkimukseen kirjallisuuden ja konferenssien kautta, sillä yliopistossamme 
ei opintojeni suorittamisen aikana ollut tarjolla opintojaksoja näistä. Laadullisia me-
netelmiä olen opiskellut oman laitoksemme ja hoitotieteen valtakunnallisen tutkija-
koulun opintojaksoilla, mutta ennen kaikkea lukemalla laadullisen tutkimuksen teo-
riaa sekä valtavan määrän keskenään hyvin erilaisia laadullisia tutkimuksia useilta 
eri tieteenaloilta. 

Suhdettani vammaisuuteen on suurelta osin määritellyt työni sairaanhoitajana 
medikaalisen mallin hallitsemassa järjestelmässä. Jokin aika sitten tosin löysin häm-
mästyksekseni lukiossa kirjoittamani tekstin, joka kallistui vahvasti vammaisuuden 
sosiaalisen mallin ja vammaisten ihmisten oikeuksien suuntaan, joten jotain siihen 
sopivaa ajatusmaailmaa olen ilmeisesti jo nuorena kantanut, vaikkei lähipiirissä ole 
vammaisiksi määriteltyjä ihmisiä ollut. Väitöskirjaprosessin loppupuolella sain itse 
diagnoosin, jonka voisi nimetä vammaksi, mutta en ole elänyt ennen sitä enkä sen 
jälkeenkään elämää, jossa minua kohdeltaisiin vammaisena, joten en tutkijana koe 
voivani puhua vammaisen ihmisen näkökulmasta, ja identifioidun enemmän hoitajan 
näkökulmaan. Ehkä suhdettani vammaisuuteen kuvaa kuitenkin myös se, että olen 
lapsesta asti halunnut pitää heikommassa asemassa olevien puolta, ja se on myös 
johdonmukaista kristittyjen elämänarvojeni kanssa edelleen aikuisena. Onkin ollut 
pysäyttävää ymmärtää itse toimineensa pitkään järjestelmässä, joka lähes pelkästään 
medikaaliseen malliin nojatessaan saattaa omalla toiminnallaan lisätä vammaisuutta 
keskittämällä katseensa pelkän vamman vaikutusten muokkaamiseen ja jättämällä 
ympäristön vaikutuksen lähes kokonaan huomiotta.  
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Suhdettani lapsiin kuvaa hyvin se, että ensimmäinen kesätyöpaikkani 13-vuoti-
aana – vielä itsekin lapsena – oli lasten hoitamista. Lasten seura on aina kiehtonut 
minua, ja olen aina pitänyt tärkeänä säilyttää itsessäni ominaisuuksia, jotka yhdistän 
lapsenmielisyyteen, kuten leikillisyys ja luovuus. Minulla ei ole jälkeläisiä, mutta 
ajattelen silti, että minulla on paljonkin lapsia – sukulaislapsia, kummilapsia, ystä-
välapsia. Kuten Levinas (1996, 66) sanoo: ”Biologinen jälkeläisyys on vain jälkeläi-
syyden perusmalli, ja aivan hyvin voidaan ajatella jälkeläisyyttä ihmisten välisenä 
suhteena ilman biologisen vanhemmuuden sidettä.” Sairaanhoitajan työssäni nautin 
lasten kohtaamisesta ja ajattelin olevani varsin lapsilähtöinen hoitaja, mutta tutki-
musprosessin myötä tämä kuva omasta toiminnastani on muuttunut aika erilaiseksi 
huomattuani, miten paljon enemmän kuntoutuksen aikuis- ja järjestelmälähtöiset 
käytännöt vaikuttivat omaan toimintaani kuin lapsen näkökulma.  

Laadulliset menetelmät sopivat erityisen hyvin lapsinäkökulmaiseen tutkimuk-
seen, koska niillä voidaan tavoittaa lasten tietoa, joka ei ole kovin helposti muunnet-
tavissa määrälliseen muotoon ilman, että siitä katoaa lasten oma näkökulma. Toki 
sen muuntaminen sanalliseenkin muotoon on haastavaa. Laadulliset menetelmät 
mahdollistavat lasten ja heidän tietonsa tarkastelun toisaalta hyvin yksilöllisesti ja 
toisaalta suhteessa tilanteeseen ja ympäristön ihmisiin ja ilmiöihin. Laadullisessa tut-
kimuksessa aineiston tuottamiseen voidaan käyttää hyvin monenlaisia menetelmiä 
ja tarvittaessa erilaisia menetelmiä eri lasten kanssa. 

Laadullinen tutkimusote sopii erityisen hyvin myös hoitotieteelliseen tutkimuk-
seen, jonka ydinkysymys Erikssonin (2005) mukaan on: mikä hoitamisessa on hoi-
tavaa? Tässä tutkimuksessa lähtökohtana on, että vaikuttajuuden toteutuminen on 
hoitavaa (mistä olen kirjoittanut enemmän luvuissa 2.3.2.2 ja 2.3.3), ja tarkoituksena 
on selvittää, millainen vuorovaikutus mahdollistaa vaikuttajuuden eli millaiset vuo-
rovaikutuskäytännöt ovat hoitavia. Koska hoitava hoitaminen ei koskaan tapahdu 
pelkästään kehon vaan myös tajunnan kautta, on tarpeen tutkia, miten merkitysko-
kemukset syntyvät, jotta hoitaja voisi työssään ”herättää ja viljellä” juuri hoitavia 
kokemuksia (Rauhala 1983). Sen selvittämisessä on tarpeen tutkimusote ja menetel-
mät, jotka mahdollistavat ihmisten samanaikaisen erilaisuuden ja samanlaisuuden 
ymmärtämisen.  

Laadullista tutkimusta voi kuitenkin tehdä monesta erilaisesta lähtökohdasta kä-
sin, ja näitä lähtökohtia on jaoteltu ja nimetty hyvin monella tavalla. Patton (2002) 
jakaa suuntaukset postpositivistiseen ja realistiseen lähestymistapaan, konstruktivis-
miin, autoetnografiaan ja herättelevään suuntaukseen, suuntaavan tutkimuksen suun-
taukseen ja arviointitutkimuksen suuntaukseen. Oma tutkimukseni sijoittuu tässä ja-
ottelussa suuntaavan laadullisen tutkimuksen (orientational qualitative inquiry) lä-
hestymistapaan, jossa tutkimus tähtää aina johonkin sosiaaliseen tai poliittiseen 
muutokseen, jota ohjaa tutkimukseen valittu teoreettinen viitekehys. Tutkimuksessa 
ei siis pyritäkään monien muiden laadullisten lähestymistapojen tapaan sellaiseen 
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omien lähtökohtien sulkeistamiseen, jossa lähtökohdat eivät saisi vaikuttaa tutki-
mukseen. Kriittiseen teoriaan ja feministiseen teoriaan nojaavien tutkimusten tavoin 
omassa tutkimuksessani on alusta asti asetuttu haavoittuvassa asemassa olevien eli 
tässä erityiseksi määriteltyjen lasten oikeuksien puolelle ja tuotu tämä selvästi esiin 
tutkimuksen johdannossa ja taustaluvussa sekä muissa tutkimuksen vaiheissa. (Pat-
ton 2002.) 

4.2 Tutkimuksen vaiheet 

4.2.1 Tutkimusprosessin kulku 
Tutkimuksessa oli neljä osatutkimusta (taulukko 1), joista jokaisesta on kirjoitettu 
artikkeli. Kolme artikkelia on julkaistu kansainvälisissä terveystieteellisissä (artik-
keli I) tai vammaistutkimuksen (artikkelit II ja III) lehdissä. Neljäs artikkeli on arvi-
ointiprosessissa. Synteesin tulokset julkaistaan tässä hoitotieteen väitöskirjassa.  

Tutkimuksen ensimmäisessä osatutkimuksessa (artikkeli I) pyrin saamaan koko-
naiskuvan lastenneurologisella osastolla tehtävästä hoitotyöstä, ja tutkimuksen ku-
luessa kysymykset tarkentuivat lasten kuntoutushoitotyön tehtäviin, niiden toteutta-
mistapoihin ja taustalla oleviin ajattelumalleihin. Tulosten myötä kiinnostukseni 
kohdistui vammaisten lasten mahdollisuuksiin tulla kuulluksi ja vaikuttaa omaan 
elämäänsä, ja toisessa osatutkimuksessa (artikkeli II) määrittelin vaikuttajuuden to-
teutumisen käsitteen ja selvitin, mitä aiheesta tiedetään eri alojen ammatillisten käy-
täntöjen osalta. Kolmannessa ja neljännessä osatutkimuksessa tarkastelin lasten vai-
kuttajuuden toteutumisen mahdollistamista kuntoutushoitotyön vuorovaikutustilan-
teissa strukturoimattomissa leikkitilanteissa (artikkelit III) ja strukturoiduissa pään 
magneettikuvaukseen lasta valmistelevissa tilanteissa (artikkeli IV, käsikirjoitus). 
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Taulukko 1. Tutkimuskysymysten ja menetelmien tiivistelmätaulukko. 

Osatutkimuksen 
nimi 

Keskeisin tutkimus-
kysymys 

Aineisto Tutkimusmenetelmä  

The habilitation nurs-
ing of children with 
developmental disabil-
ities—beyond tradi-
tional nursing prac-
tices and principles? 

Mitä ovat lastenneuro-
logian kuntoutushoito-
työn tehtävät ja millai-
sista ajattelumalleista 
niiden toteuttamistavat 
kertovat? 

Havainnointiaineistona 
yhden hoitajan työ yh-
den lapsen viikon 
osastojakson ajalta ja 
sen videoavusteinen 
muistelu, kyseisen jak-
son hoitotyön kirjaus-
ten lukeminen sekä 
sähköpostikysely ky-
seisen osaston kaikille 
viidelle sairaanhoita-
jalle. 

Laadullinen tapaustut-
kimus, ilmi- ja piilosi-
sällön sisällönanalyysi  

Facilitating and hin-
dering factors in the 
realization of disabled 
children’s agency in 
institutional contexts - 
literature review. 

Mitkä tekijät edistävät 
tai estävät vammaisten 
lasten vaikuttajuuden 
toteutumista eri alojen 
ammatillisissa ympäris-
töissä? 

18 aiempaa tutki-
musta, joissa konteks-
tina sosiaali- tai ter-
veydenhuolto, koulu 
tai varhaiskasvatus. 

Metasynteesi, laadulli-
nen sisällönanalyysi 

Getting into the Same 
Boat – Enabling the 
Realization of the Dis-
abled Child’s Agency 
in Adult–Child Play In-
teraction 

Millaiset hoitajan tavat 
vastata vammaisen 
lapsen ei-toivottuihin 
aloitteisiin lastenneuro-
logian osaston va-
paassa leikkitilan-
teessa (eli strukturoi-
mattomassa tilan-
teessa) mahdollistavat 
lapsen vaikuttajuuden 
toteutumista? 

9 videoitua leikkitilan-
netta, joissa mukana 
viisi hoitajaa ja viisi 
lasta (yksi hoitaja ja 1–
2 lasta kerrallaan). 
Alustava sisällönana-
lyysi 9 raakalitte-
roidusta tilanteesta, 
keskustelunanalyysi 1 
yksityiskohtaisesti litte-
roidusta tilanteesta.  

Videohavainnointi, in-
terventionistinen kes-
kustelunanalyysi 

The child’s perspec-
tive in the anaesthesia 
procedure preparation 
process using a pic-
ture schedule 

Miten hoitaja voi mah-
dollistaa vammaisen 
lapsen vaikuttajuuden 
toteutumista kuvatau-
lun avulla anestesiatoi-
menpiteen valmistelu-
prosessissa (eli struk-
turoidussa tilan-
teessa)? 

25 videoitua valmiste-
lutilannetta, mukana 
neljä hoitajaa ja kolme 
lasta. Alustava sisäl-
lönanalyysi 25 raaka-
litteroidusta tilan-
teesta, keskustelun-
analyysi 6 yksityiskoh-
taisesti litteroidusta ti-
lanteesta. 

Videohavainnointi, in-
terventionistinen kes-
kustelunanalyysi 

Synteesi: Lasten kun-
toutushoitotyön dialo-
ginen malli 

Miten kuntoutushoito-
työssä voidaan mah-
dollistaa lapsen vaikut-
tajuuden toteutumi-
nen? 

Kaikkien osatutkimus-
ten aineistot sekä kir-
jallisuus.  

Mallin muodostaminen 
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4.2.2 Laadullinen tapaustutkimus 

Asetelmana tapaustutkimus 

Ensimmäisessä osatutkimuksessani (artikkeli I) käytin tapaustutkimusta, joka sopii 
hyvin menetelmäksi, kun tutkitaan vähän tutkittuja aiheita. Tapaustutkimuksella voi-
daan saada erittäin yksityiskohtaista tietoa tutkimukseen osallistuvien ajatuksista ja 
toiminnasta (Polit & Hungler 1995). Se sopi hyvin tutkimukseeni, jossa tutkittiin sen 
hetken tapahtumia todellisissa tilanteissa, joissa ilmiön (lastenneurologian hoitotyö) 
ja sitä ympäröivän kontekstin rajat eivät ole selkeät (Yin 2003). Tapaustutkimukselle 
on tyypillistä käyttää monia erilaisia aineistoja (Yin 2003), jotta tutkittavasta ilmi-
östä saadaan moniulotteinen kuva. Tapaustutkimuksen tarkoituksena on lisätä ym-
märrystä tutkittavasta ilmiöstä (Syrjälä ym. 1994). 

Osallistujat, tutkimusympäristö ja aineiston tuottaminen 

Ensimmäisen osatutkimukseni aineisto tuotettiin yhdellä suomalaisella lastenneuro-
logisella osastolla havainnoinnin, videoavusteisen muistelun, hoitotyön kirjausten 
lukemisen sekä avoimen sähköpostikyselyn avulla. Osasto toimi arkipäivisin ja ai-
noastaan päiväosastona. Osaston asiakkaat olivat 0–18-vuotiaita lapsia ja nuoria, 
joilla oli erilaisia neurologisia sairauksia tai kehityksen variaatioita. Yleensä asiak-
kaat, joilla oli kehityksen variaatioita, kävivät osastolla kerran tai kaksi kertaa vuo-
dessa viiden päivän tutkimusjaksolla. Jaksojen aikana moniammatillinen tiimi arvioi 
lapsen kehitystä ja suunnitteli hänen kuntoutustaan. Tiimiin kuului kulloinkin tarvit-
tava kokoonpano seuraavista: lääkäri (lastenneurologi), neuropsykologi, fysiotera-
peutti, toimintaterapeutti, puheterapeutti, sosiaalityöntekijä, kuntoutusohjaaja ja sai-
raanhoitaja. Osastolla toteutettiin yksilövastuista hoitotyötä, eli jokaisella lapsella oli 
omahoitaja. 

Pääaineisto koostui yhden sairaanhoitajan toiminnan yksityiskohtaisesta tarkas-
telusta yhden lapsen viisipäiväisen hoitojakson ajan. Hoitajan ja lapsen valinnassa 
käytettiin tarkoituksenmukaista otantaa. Hoitaja, joka oli työskennellyt kyseisellä 
lastenneurologian osastolla yli kymmenen vuoden ajan, valittiin intensiivisen otan-
nan perusteella, jossa hoitajan toiminta tarjosi mahdollisuuden rikkaaseen (mutta ei 
poikkeukselliseen tai hyvin epätavalliseen) aineistoon (Patton 2002). Lapsi valittiin 
tyypillisen tapauksen otannan mukaan (Patton 2002). Hän oli kyseiselle osastolle 
tyypillinen potilas ainakin ikänsä (kolme vuotta) ja diagnoosinsa (F83, monimuotoi-
set kehityshäiriöt) puolesta. Lapsen tutkimusjakso sisälsi myös tyypillisen kokonai-
suuden osastojakson toimintoja. 

Havainnoin yhden lapsen omahoitajan toimintaa koko lapsen osastojakson ajan. 
Kuljin hänen mukanaan kaikkina päivinä koko hänen työvuoronsa ajan ja kirjasin 
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havaintoni tätä tutkimusta varten suunnittelemaani puolistrukturoituun lomakkee-
seen, jota testasin yhden päivän esihavainnoinnilla ja josta muokkasin sen jälkeen 
vain muotoseikkoja. Joka päivä videoin muutamia tilanteita, jotka kyseinen hoitaja 
katsoi päivän päätteeksi. Videota katsoessaan hän kuvasi omaa toimintaansa ja sen 
perusteluja videoavusteisessa muistelussa ääneen ajattelun tapaan kuten esimerkiksi 
sanoen: ”Toi että en heti suinkaan avannu ovea, niin halusin odottaa sitä, että pyy-
tääkö lapsi apua.” (Olli 2006, 51) Kyseisen hoitajan ajattelusta tai ainakin tavasta 
sanoittaa asioita sain tietoa myös lukemalla kaikki hänen tekemänsä hoitotyön kir-
jaukset tutkimusviikon ajalta. 

Muiden saman työyksikön hoitajien ajattelusta sain tietoa sähköpostikyselyllä, 
jossa oli kolme avointa kysymystä: Mitä on lastenneurologinen hoitotyö? Mitkä ovat 
lastenneurologisen hoitotyön tavoitteet? Mitkä ovat lastenneurologisen hoitotyön 
keinot? Kyselyyn vastasivat osastonhoitajaa lukuun ottamatta kaikki osaston viisi 
hoitajaa, jotka olivat kyseisellä osastolla useita vuosia työskennelleitä sairaanhoita-
jia. 

Sisällönanalyysi 

Ensimmäisen osatutkimukseni ensimmäisen version analysoin induktiivisella sisäl-
lönanalyysilla, joka kohdistui aineiston ilmisisältöihin (Graneheim & Lundman 
2004) ja muodosti tapauskuvauksen hoitotyön sisällöstä eli hoitajan konkreettisesta 
toiminnasta lastenneurologisella osastolla. Kaikkia eri menetelmillä saatuja aineis-
toja käsiteltiin yhdessä, kuten Yin (2003) suosittelee. Perusteellinen kuvaus tämän 
analyysin tuloksista löytyy pro gradu -tutkielmastani (Olli 2006) ja esimerkki ana-
lyysista alla olevasta taulukosta (taulukko 2). Analyysiyksikkönä oli yksittäinen toi-
minto tai ilmaus (kuten esimerkissä: Näyttää maito-, mehu- ja vesikuvat, kysyy mitä 
niistä lapsi haluaa.) Merkitysyksiköistä muodostin laajempia kokonaisuuksia nouse-
van abstraktiotason mukaan, eli kategorioita (lapselta kysyminen), alateemoja (kom-
munikaation tukeminen) ja teemoja (lapsen kehityksen tukeminen). 

Hyödynsin tämän analyysin tuloksia artikkelissa I, mutta tein siihen myös uuden 
sisällönanalyysin, joka kohdistui aineiston piilosisältöihin (Graneheim & Lundman 
2004). Tässä analyysissa kysyin, millaiset ajatusmallit näyttivät ohjaavan hoitajien 
toimintaa (taulukko 3). Analyysissa osia ja kokonaisuutta verrattiin jatkuvasti toi-
siinsa, kuten Graneheim ja Lundman (2004) suosittelevat. Peilasin jokaista merki-
tysyksikköä kokonaisuuteen, jotta yksittäisen ilmauksen tulkinta olisi mielekäs ky-
seisen osallistujan tuottaman kokonaisuuden näkökulmasta. Käytin samaa merkitys-
yksikköä useamman kerran, jos siitä löytyi useita mahdollisia merkityksiä. Esi-
merkki tällaisesta on taulukoissa 2 ja 3. Sisällönanalyysin ”mitä”-kysymyksen li-
säksi pyrin ymmärtämään osallistujien ilmaisuja paremmin analysoimalla niiden kie-
lellisiä piirteitä eli sitä, miten asioista puhuttiin. 



Johanna Kaitsalmi 

 50 

Taulukko 2.  Esimerkki ilmisisällön analyysista.  

Merkitysyksikkö Tiivistetty merki-
tysyksikkö 

Kategoria  Alateema Teema  

Näyttää maito-, 
mehu- ja vesiku-
vat, kysyy mitä 
niistä lapsi haluaa. 

Näyttää kuvia Kuvien käyttämi-
nen  

Kommunikoinnin 
tukeminen 

Lapsen kehityk-
sen tukeminen 

Näyttää maito-, 
mehu- ja vesiku-
vat, kysyy mitä 
niistä lapsi haluaa. 

Kysyy Lapselta kysymi-
nen  

Lapsi nimeää mai-
don ja margariinin, 
hoitaja kehuu. 

Kehuu nimeämi-
sestä 

Positiivisen palaut-
teen antaminen 

Lapsi työntää as-
tian hoitajalle, hoi-
taja: ”Ei kun sinä 
tuot!” 

Kehottaa tuo-
maan astian 

Omatoimisuuteen 
kannustaminen 

Lapsen omatoi-
misuuden tuke-
minen 

Odottaa, viekö 
lapsi servietin ros-
kikseen. 

Odottaa Ajan antaminen 
omatoimisuudelle 

Voitelevat leivän 
yhdessä. 

Voitelee lapsen 
kanssa 

Taitojen harjoittelu 
yhdessä 

Taulukko 3.  Esimerkki piilosisällön analyysista. (Muokattu artikkelista I.) 

Merkitysyksikkö Tiivistetty mer-
kitysyksikkö 

Kategoria  Alateema Teema  

[Hoitotyön] tarkoitus 
on löytää ja tehdä ha-
vaintoja lapsen kehi-
tyksestä käyttäen eri-
laisia menetelmiä 
apuna. Havainnointi 
tärkein [menetelmä] ja 
siinä vertailu ns. nor-
maalin lapsen kehitys-
taitoihin. 

Ammattilaisten 
tekemä havain-
nointi ja “nor-
maaliin kehityk-
seen” vertailu on 
tärkeintä lapsen 
arvioinnissa. 

Ammattilaisten 
tietoon perus-
tuva arviointi an-
taa tärkeimmän 
tiedon lapsesta. 

Kehityksen tu-
kemisen lähtö-
kohtana 
ammattilaisten 
näkemykset 

Ammattilaisläh-
töinen ajattelu-
tapa 

[Hoitotyön] tarkoitus 
on löytää ja tehdä ha-
vaintoja lapsen kehi-
tyksestä käyttäen eri-
laisia menetelmiä 
apuna. Havainnointi 
tärkein [menetelmä] ja 
siinä vertailu ns. nor-
maalin lapsen kehitys-
taitoihin. 

Ammattilaisten 
tekemä havain-
nointi ja “nor-
maaliin kehityk-
seen” vertailu on 
tärkeintä lapsen 
arvioinnissa. 

Tärkeää arvioin-
nissa on lapsen 
taitojen arvioimi-
nen (ei ympäris-
tön tai toisten ih-
misten vaikutuk-
sen arvioiminen) 

Vain lapsi on ar-
vioinnin koh-
teena. 

Ammattilaisläh-
töinen ajattelu-
tapa 
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4.2.3 Kirjallisuuskatsaus 

Asetelmana metasynteesi  

Toisen osatutkimuksen menetelmänä (artikkeli II) käytin laadullista metasynteesiä 
eli sellaista kirjallisuuskatsausta, jossa pyritään syvällisesti ymmärtämään ja selittä-
mään tutkittavia ilmiöitä (Salminen 2009) ja tunnistetaan erilaisia lainalaisuuksia, 
teemoja tai rakenteita, jotka yhdistetään metasynteesin tuloksissa (Suhonen ym. 
2015). Voidakseni tehdä metasynteesin jouduin ensin työstämään syvällistä ymmär-
rystä vaikuttajuus-käsitteestä ja sen jälkeen etsimään tutkimuksista kuvauksia, jotka 
liittyivät sen mahdollistumiseen ammatillisissa käytännöissä, joissa kohdataan eri-
tyiseksi määriteltyjä lapsia. Tämän jälkeen pyrin tunnistamaan lainalaisuuksia, jotka 
yhdistivät tutkimuksissa kuvattuja asioita. Metasynteesin idean mukaisesti olen tuot-
tanut aikaisempien tutkimusten pohjalta tietystä teemasta uutta tietoa niin, että tu-
loksena oli kokonaisuus, joka on suurempi kuin osiensa summa, toisin kuin narratii-
visissa katsauksissa, joissa aiempien tutkimusten tuloksia vain kootaan yhteen ja ku-
vaillaan (Campbell ym. 2003).  

Metasynteesin tarkoituksena on saavuttaa parempi ymmärrys ja korkeampi kä-
sitteellinen tai teoreettinen taso kuin yksittäisissä tutkimuksissa ja se voi sisältää ai-
kaisempien tutkimusten tulosten uudelleen tulkintaa (Campbell ym. 2003). Tämän 
vuoksi metasynteesi sopi kirjallisuuskatsaukseni menetelmäksi hyvin, koska lasten 
vaikuttajuuden tutkiminen oli aineistonkeruuni aikana vielä uutta eikä vaikuttajuus 
ollut monessakaan löytämässäni tutkimuksessa pääaiheena, joten tulkitsin tuloksia 
uudesta näkökulmasta ja muodostin niistä uudenlaisia kokonaisuuksia pyrkien kui-
tenkin säilyttämään alkuperäistutkimusten ainutlaatuiset oivallukset.  

Aineiston tuottaminen 

Metasynteesiin tehdään perusteellinen kirjallisuushaku, kuten systemaattiseen kir-
jallisuuskatsaukseenkin, mutta se ei välttämättä ole riittävä toimi kaiken oleellisen 
aineiston löytämiseksi (Walsh & Downe 2005). Minunkaan tutkimuksessani pelkät 
sähköiset tietokantahaut eivät riittäneet. Etsin aineistoon tutkimuksia, jotka täyttivät 
seuraavat kaksi kriteeriä: 1) niissä oli haettu ensisijaisesti vammaisten lasten ja/tai 
nuorten omaa näkökulmaa joko heitä haastattelemalla ja/tai heidän ja ammattihenki-
löiden yhteistoimintaa havainnoimalla sekä 2) niissä tarkasteltiin lasten ja/tai nuor-
ten vaikuttajuuden toteutumista institutionaalisessa kontekstissa (varhaiskasvatuk-
sessa, koulussa tai sosiaali- ja terveydenhuollossa). Etsiminen oli haastavaa kahdesta 
syystä: tuohon aikaan nämä kriteerit täyttäviä tutkimuksia oli tehty hyvin vähän, ja 
vaikuttajuuden toteutumisesta puhuttiin niissä hyvin monin eri käsittein (esimerkiksi 
involvement, participation, perspective, experiences). Vaikuttajuus ei myöskään 
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ollut useimmissa tutkimuksissa pääaiheena, vaan siihen liittyviä asioita käsiteltiin 
muiden aiheiden joukossa. Itse käytin silloin käsitettä toimijuus (tai tarkemmin: toi-
mijuuden toteutuminen), jonka englanninkielisellä sanalla ”agency” on monia eri 
merkityksiä, joten se on hyvin hankala hakusana.  

Tein lukuisia hakuja seitsemään eri tietokantaan (CINAHL, Ebsco Academic 
Search Premier, Eric, Medline, PsycINFO, Sociological abstracts ja SocIndex) seu-
raavilla hakusanoilla ja niiden eri yhdistelmillä: agent, agency, child*, develop-
mental delay*, disabilit*, impair*, involvement, inclusion, participation ja 
child’s/children’s perspective*/view*/experience*/attitude*. Hakujen tuloksena löy-
tyi vain kaksi kriteereihin sopivaa artikkelia. Kaikki muut löytyivät käsihaulla eli 
esimerkiksi muiden artikkeleiden lähdeluetteloista, konferenssiesityksistä tai mui-
den tutkijoiden asiantuntijuuden avulla, kuten Walsh ja Downe (2005) suosittelevat.  

Lopullinen aineisto koostui 19:stä eri tieteenalojen laadullisesta tutkimusartik-
kelista, jotka kaikki olivat 2000-luvulta, vaikka en tehnyt mitään aikarajauksia. Otin 
mukaan vain sellaiset tutkimukset, joiden luotettavuutta ja lapsinäkökulmaisuutta 
pystyin arvioimaan riittävän perusteellisen aineiston tuottamisen ja analyysin ku-
vauksen perusteella (Patton 2002). Tutkimusten aiheina olivat esimerkiksi inklusii-
viset käytännöt koulussa, lasten ja aikuisten näkemykset sosiaali- ja terveydenhuol-
lon palveluista, vammaisten nuorten valintojen tekeminen siirtymävaiheissa, vam-
maisten lasten vertaisryhmät, vammaisten lasten ja heidän sisarustensa elämä ylipää-
tään, vammaisten lasten osallistuminen päätöksentekoon sosiaalihuollossa, vam-
maisten lasten syrjiminen, lasten ja vanhempien kokemukset lääkärin vastaanotolla, 
lasten ja aikuisten käsitykset vammaisuudesta ja kommunikaatio-ongelmien määrit-
tely lasten kuntoutuksen kontekstissa. Metasynteesissä voidaankin yhdistää keske-
nään hyvin erilaisia tutkimuksia, jotta voidaan saavuttaa syvällisempi ymmärrys va-
litusta aiheesta (Jones 2007).  

Sisällönanalyysi 

Metasynteesin aineiston voi analysoida monilla tavoilla (Salminen 2009). Analysoin 
aineistona olleet tutkimusartikkelit induktiivisella sisällönanalyysilla (Graneheim & 
Lundman 2004). Alleviivasin artikkeleiden tulosluvuista kaikki kohdat, joissa ku-
vattiin ammattihenkilöiden toiminnan vaikutuksia lasten vaikuttajuuteen alustavan 
vaikuttajuuden määritelmäni mukaan. Aineiston analyysi vaikutti käsitteen tarkem-
man määrittelyn muodostamiseen. Vaikuttajuuteen liittyvät kohdat pelkistin tiiviiksi 
ilmaisuiksi, jotka ryhmittelin samankaltaisuuden mukaan. Ryhmille annoin niitä ku-
vaavan nimen, ja niistä muodostui alakategorioita. Yhteen liittyvät alakategoriat ni-
mesin niitä kuvaavan yläkategorian mukaan. Yläkategorioista (ammattihenkilöiden 
asenteisiin liittyvät tekijät, ammattihenkilöiden kommunikaatiotaidot sekä raken-
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teelliset ja kulttuuriset tekijät) muodostin kaksi teemaa: vaikuttajuutta estävät ja edis-
tävät tekijät. 

4.2.4 Havainnointitutkimukset 

Asetelmana vertaileva havainnointitutkimus 

Käytin kolmannessa ja neljännessä osatutkimuksessa vertailuasetelmaa sekä kum-
mankin tutkimuksen sisällä että tässä väitöskirjassa raportoituna näiden kahden osa-
tutkimuksen välillä. Vertailuasetelma on siis rakennettu sekä aineistojen sisälle että 
kahden erilaisen aineiston välille tutkimalla molemmissa samaa ilmiötä (Vuori 
2021) eli tässä tapauksessa lasten vaikuttajuuden mahdollistamista lasten kuntoutus-
hoitotyössä. Molemmissa osatutkimuksissa havainnointiaineisto videoituna oli vält-
tämätön, koska jotkut lapset eivät kommunikoineet lainkaan puhumalla ja puhuvien-
kin lasten (ja hoitajien) toiminnan analysointi oli yhtä tärkeää kuin puheen analy-
sointi.  

Kolmannessa osatutkimuksessa (artikkeli III) kontekstina on lastenneurologian 
osastolla lapsen tutkimusjaksoon kuuluvat vapaan leikin tilanteet hoitajan kanssa, 
jolloin vertailin leikkitilanteen eri vuorovaikutuskäytäntöjä lapsen vaikuttajuuden 
näkökulmasta. Leikkitilanteet edustavat osastojaksolla strukturoimattomaksi ni-
meämiäni tilanteita, sillä niissä on pääasiallisena tarkoituksena antaa lapsen leikkiä 
vapaasti valitsemiaan leikkejä. Leikki nähdään kuntoutushoitotyössä lapsen perus-
tarpeisiin kuuluvista levon ja virkistyksen tarpeista huolehtimisena, mutta toisaalta 
myös tilaisuutena havainnoida lapsen taitoja ja tukea hänen kehitystään (Olli 2006), 
jolloin tilanteita saattaa silti ohjata eräänlainen struktuuri hoitajan mielessä. Leikki-
tilanteet ovat silti esimerkki kaikkein vähiten strukturoiduista tilanteista lastenneuro-
logisella osastolla.  

Neljännessä osatutkimuksessa (artikkeli IV, käsikirjoitus) kontekstina oli lapsen 
valmisteluprosessi aivojen magneettikuvaukseen lastenneurologian osastolla. Ver-
tailin valmistelutilanteiden vuorovaikutuskäytäntöjä lapsen vaikuttajuuden näkökul-
masta. Valmisteluprosessin vuorovaikutustilanteet ovat esimerkki erittäin struktu-
roiduista tilanteista, joiden tarkoitus, järjestys ja pääsisältö määräytyy sairaalan käy-
täntöjen mukaisesti. Struktuuri näkyy myös lapselle valmisteluprosessissa käyte-
tyssä kuvataulussa kuvien ennalta päätettynä järjestyksenä. 

Osallistujat, tutkimusympäristö ja aineiston tuottaminen 

Kolmannen ja neljännen osatutkimuksen aineistona oli yhteensä 34 vuorovaikutus-
tilannetta, joissa kohtasivat viisi sairaanhoitajaa, joilla oli yli vuoden työkokemus 
lastenneurologian hoitotyöstä ja viisi heidän hoitamaansa lasta. Lasten sisäänotto-
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kriteerit tutkimukseen olivat 3–8 vuoden ikä ja diagnoosina monimuotoinen kehitys-
häiriö tai sitä vastaavat kehityksen ongelmat sekä tulosyynä osastolle joko osasto-
jaksolle tai aivojen magneettikuvaukseen tuleminen. Lapsilla oli arveltu tai määri-
telty olevan poikkeavuutta kielenkehityksessä ja muissa kognitiivisissa toiminnoissa 
kuten tarkkaavuuden säätelyssä ja joillakin myös motorisissa toiminnoissa tai sosi-
aalisessa vuorovaikutuksessa. Osa lapsista ei käyttänyt puhetta kommunikoinnissa, 
mutta he saattoivat käyttää puhetta tukevia ja korvaavia kommunikaatiokeinoja ku-
ten tukiviittomia ja kuvakommunikaatiota. Sekä hoitajien että lasten kohdalla käytin 
kvalitatiiviseen tutkimukseen sopivaa tarkoituksenmukaista maksimaalisen variaa-
tion otantaa (Patton 2002), eli valitsin mahdollisimman erilaisia hoitajia iän ja työ-
kokemuksen suhteen sekä lapsia iän ja sairaalajaksojen määrän suhteen.  

Tutkimusympäristönä oli yhden suomalaisen sairaalan lastenneurologinen 
osasto, jonka osastojaksojen konteksti (artikkeli III) oli hyvin samankaltainen kuin 
ensimmäisessä osatutkimuksessa (artikkeli I) toisessa sairaalassa, josta kerron meto-
diosan luvussa 4.2.2 sekä tulososan luvussa 5.1. 

Magneettikuvauksen konteksti (artikkeli IV, käsikirjoitus) näyttäytyi samassa 
ympäristössä hyvin erilaisena, sillä lapset tulivat silloin osastolle vain yhtenä päi-
vänä 6–9 tunniksi huoltajansa kanssa ja päivä sisälsi useita sairaanhoidollisia toi-
menpiteitä (kuten mittaamista, punnitsemista, kanyylin laittamista ja itse magneetti-
kuvauksen, johon lapsi nukutettiin), jotka ovat usein lasten näkökulmasta pelottavia, 
epämiellyttäviä tai ainakin hieman jännittäviä. Tässä osatutkimuksessa hoitajat ker-
toivat lapsille päivän alussa päivän kulusta kyseisellä osastolla suunnitellun kuva-
taulun avulla. Kuvataulua oli tarkoitus käyttää myös siirtymätilanteissa ennen jo-
kaista toimintoa, mutta toisinaan se unohtui. Kuvataulun käytön erikoisuus oli 
”tehty”-laput, jotka kiinnitettiin kunkin toiminnon jälkeen kyseistä toimintoa esittä-
vän kuvan päälle. Kuvataulua käytettiin 7–9 kertaa kunkin lapsen kanssa ja käyttö-
tilanteiden kesto vaihteli 26 sekunnista 18,25 minuuttiin. 

Aineiston tuottamismenetelmänä käytin videointia, joka on hyvä apuväline ha-
luttaessa tavoittaa monimutkaisia tilanteita ja pieniä yksityiskohtia (Bottorf 1994, 
Polit ja Hungler 1995). Sanattoman kommunikaation yksityiskohtien tallentamisessa 
videointi oli suorastaan välttämätöntä. Videoin jokaista lasta ja hoitajaa joko leikki-
tilanteissa tai magneettikuvauksen valmistelutilanteissa tai molemmissa muutamasta 
minuutista noin tuntiin kerrallaan. Kuvasin samoilta lapsilta eri hoitajien kanssa use-
ampia leikki- tai valmistelutilanteita. Videoituja tilanteita oli yhteensä 34 kpl. 

Interventionistinen soveltava keskustelunanalyysi 

Analysoin aineiston molemmissa osatutkimuksissa (artikkelit III ja IV, käsikirjoitus) 
sovelletulla keskustelunanalyysilla, jolla voidaan analysoida monikanavaista vies-
tintää eli muutakin kuin sanallista vuorovaikutusta (Antaki 2011), mitä on kuitenkin 
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hoitotieteessä Mayorin ja Biettin (2017) katsauksen mukaan hyvin harvoin tehty. 
Keskustelunanalyysissa ajatuksena on tulkita osallistujien ilmaisuista sitä, mitä mer-
kityksiä he antavat toisen osallistujan ilmaisuille (Heritage 2001). Esimerkiksi kun 
hoitaja (artikkelissa III) ilmaisi, että lapsen pitäisi muuttaa leikkimisen tapaansa, se 
tulkittiin lapsen leikkimisen tavan pitämisenä epätoivottuna, vaikkei sitä olisi suo-
raan sanottu. Keskustelunanalyysilla voidaan siis analysoida sitä, miten ilmaistaan, 
eikä vain mitä ilmaistaan (Dowling 2007). Se sopii hyvin hoitotyön vuorovaikutuk-
sen tutkimiseen, koska sillä voidaan saada esiin vuorovaikutuksen yksityiskohtia 
(Dowling 2007, Jones 2003, Mayor & Bietti 2017).  

Keskustelunanalyysista on Antakin (2011) mukaan useita eri sovellettuja muo-
toja, ja tässä käytettiin interventionistista eli kehittämiseen tähtäävää muotoa. Inter-
ventionistinen keskustelunanalyysi sopii vuorovaikutuksen ongelmien ratkaisujen 
etsimiseen ja siksi analyysissa voidaan valita tarkasteltavaksi joko ammattilaisen tai 
asiakkaan näkökulma (Antaki 2011). Itse kuvaan näissä kahdessa osatutkimuksessa 
hoitajan toimintaa siten, kuin se näyttäytyy lapsen vaikuttajuuden näkökulmasta. 
Tutkimuksessani en siis käyttänyt perinteiseen keskustelunanalyysiin liitettyä ”etno-
metodologista välinpitämättömyyttä” (ethnomethodological indifference), josta kir-
joittaessaan Dowling (2007) viittaa etnometodologian ja keskustelunanalyysin uran-
uurtajien Garfinkelin ja Sacksin 1970-luvun julkaisuun. Käsitteellä tarkoitetaan 
Dowlingin (2007) ja hänen lähteidensä mukaan hieman positivismin suuntaan kal-
listuvaa pidättäytymistä kaikista sosiaalisiin rakenteisiin liittyvistä ennakkokäsityk-
sistä ja osallistujien toiminnan arvioinnista ja keskittymistä vain tutkimuksen osal-
listujien tuottamiin rakenteisiin. Sen mukaan siis ei pitäisi ottaa kantaa niihin käy-
täntöihin, joita tutkii. Itse taas olen selvästi tuonut esiin erilaisen lähtökohtani: tutki-
mukseni teoreettisessa viitekehyksessä perustelemani ennakkokäsityksen siitä, että 
lapsen vaikuttajuuden toteutuminen on hyvä asia, jota hoitajan toiminnan tulisi edis-
tää.  

Kirjoitin videoaineiston tekstiksi käyttämällä sovellettuja keskusteluanalyysin il-
maisutapoja, koska halusin tekstin olevan luettavaa myös lasten kanssa työskentele-
ville ammattilaisille ja mahdollisesti laajemmallekin yleisölle. Siksi en käyttänyt pe-
rinteisen keskustelunanalyysin terminologiaa enkä yksityiskohtaisia litterointimer-
kintöjä, jotka O’Reillyn ja kumppaneiden (2020) mukaan ovat luettavia vain keskus-
telunanalyysin käyttöön koulutetuille tutkijoille. Koska tekstiksi kirjoittaminen aina 
tarkoittaa valintoja, jotka ”tavoittavat jotain, mutta eivät kaikkea” ja myös ”muutta-
vat jotain” (Sandelowski 1994), palasin analyysia tehdessäni ja vielä artikkelia kir-
joittaessanikin uudelleen ja uudelleen katsomaan videoaineistoa. Erityisesti ilmeiden 
ja eleiden muuttaminen sanoiksi oli haastavaa ja sisälsi väistämättä jo hieman tul-
kintaa, mutta sitä ei voi jättää tekemättäkään, koska silloin jää puuttumaan oleellista 
informaatiota. Esimerkiksi ilmaisu ”nostaa hieman suupieliä ylöspäin” ei kerro juuri 
mitään, kun taas ”pieni hymy” tai ”virnistys” tai ”irvistys” antaa sen informaation, 
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minkä videon katselijakin voi nähdä (toki tulkinnan mahdollisuudet ovat silloinkin 
monet). Myös yhtäaikaisen toiminnan merkitseminen tekstiksi oli hyvin haastavaa, 
mutta pyrin tekemään sen näkyväksi merkitsemällä samanaikaisen toiminnan tai pu-
heen samalle rivinumerolle ja yhtä aikaa tapahtuneet asiat allekkain samoilla sisen-
nyksillä.  

Kolmannen osatutkimuksen (artikkeli III) alkuperäinen aineisto koostui yhdek-
sästä videoidusta leikkitilanteesta, joissa oli viisi sairaanhoitajaa ja viisi lasta (yksi 
sairaanhoitaja ja yksi tai kaksi lasta kerrallaan). Lapset osallistuivat sairaalassa vii-
den päivän arviointijaksoon, joka koostui moniammatillisen tiimin suorittamasta 
lapsen kehityksen arvioinnista. Tunnistin raakalitteroidusta aineistosta sisällönana-
lyysin avulla kolme erilaista keinoa, joita sairaanhoitajat käyttivät vastatessaan las-
ten ei-toivottuihin leikkialoitteisiin. Valitsin mikroanalyysiin yhden leikkitilanteen, 
koska se sisälsi rikkaimman kuvan näistä kolmesta eri keinosta. Valitussa tilanteessa 
yksi sairaanhoitaja leikki kolmevuotiaan pojan kanssa (tässä nimimerkillä "Jesse"), 
jolla oli diagnosoitu monimuotoinen kehityshäiriö. Sairaalajakson tarkoituksena oli 
arvioida hänen kehityksensä etenemistä ja kuntoutustarpeitaan. Jesse ei käyttänyt sa-
noja kommunikointiin, mutta hän käytti ilmeitä, ääniä ja satunnaisesti tukiviittomia. 
Hän kommunikoi kuitenkin enimmäkseen toiminnan kautta. Sairaanhoitaja oli ko-
kenut lastenneurologian hoitaja, joka ei kuitenkaan ollut Jessen omahoitaja, eikä tun-
tenut Jesseä kovin hyvin; he olivat tavanneet samana päivänä, jolloin leikkitilanne 
videoitiin. Analysoitu tilanne on siis esimerkki tilanteesta, jossa aikuinen ja lapsi 
tutustuvat toisiinsa. Ympäristönä oli lastenneurologian osaston leikkihuone. 

Aloitin tarkemman analyysin yksityiskohtaisesti litteroidusta aineistosta havain-
noimalla sairaanhoitajan vastauksia Jessen tekemiin leikkialoitteisiin. Pidin aloit-
teina hänen kaikkia toimintojaan tai ääniään, koska ne kaikki olivat sairaanhoitajalle 
tilaisuuksia reagoida. Tunnistettuani kolme toistuvaa mallia sairaanhoitajan vuo-
roissa analysoin Jessen reaktioita näihin vastauksiin keskittymällä siihen, miten eri 
mallit liittyivät Jessen vaikuttajuuden toteutumiseen. Analyysi havainnollistaa, 
kuinka osa lapsen leikkitoiminnasta näyttäytyy aikuisen ilmaisuissa epätoivottuna, 
vaikka tilanne oli tarkoitettu vapaaseen leikkiin. 

Neljännen osatutkimuksen (artikkeli IV, käsikirjoitus) alustava sisällönanalyysi 
perustui aineiston raakalitterointiin (15 sivua) kaikista tiedoista, jotka koskivat nel-
jän hoitajan kuvataulun käyttöä kolmen lapsen magneettikuvauskäynnin aikana 25 
eri tilanteessa. Analyysin painopiste oli vuorovaikutuskäytännöissä, jotka joko mah-
dollistivat tai estivät lapsen vaikuttajuuden toteutumista eli sitä, vaikuttiko lapsen 
kommunikointi hoitajan viestintään vai ei. Havaitsin kuusi vuorovaikutuskäytäntöä, 
jotka liittyivät kolmeen valmistelutoimintaan. Tämän jälkeen valitsin rikkaimmat 
esimerkit erityyppisistä käytännöistä kolmen lapsen ja kahden hoitajan kuudesta eri 
valmistelutilanteesta, litteroin ne yksityiskohtaisesti ja toteutin soveltavaa keskuste-
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lunanalyysia kiinnittämällä huomiota hoitajien ja lasten väliseen vuorotteluun sekä 
hoitajien vastauksiin lasten sanallisiin ja sanattomiin aloitteisiin. 

4.2.5 Mallin muodostaminen 
Väitöskirjani osatutkimuksista ja aiemmasta kirjallisuudesta muodostin tässä väitös-
kirjassa lasten kuntoutushoitotyöhön teorian, jota kutsun malliksi, koska hoitotie-
teessä on perinteisesti jaoteltu teoriat käsitteellisiksi malleiksi, keskitason teorioiksi 
ja pieniksi teorioiksi eli malleiksi (tai tilannesidonnaisiksi malleiksi, Im & Meleis 
1999). Sanan ”teoria” käsitän yläkäsitteeksi kaikille erilaisille teorioille ja malleille. 
Käsitteelliset mallit (eli ”suuret teoriat”) on kehitetty teoreettisen ajattelun kautta ja 
ne ovat abstrakteja ideaalimalleja eli kuvaavat sitä, millaista hoitaminen voisi olla 
parhaimmillaan (Lauri & Elomaa 2001,75). Pienet teoriat eli mallit ovat konkreetti-
sia ja käytännönläheisiä (Lauri & Elomaa 2001) ja niiden sisältämien kuvausten ja 
selitysten avulla voidaan ohjata käytännön hoitotyötä tai sen tutkimista jollakin hoi-
totyön erityisalueella (Im & Meleis 1999). Väitöskirjassani yhdistin teoreettisen ja 
käytännönläheisen mallin kokonaisuudeksi, joka perustuu sekä oman tutkimukseni 
että muiden tutkimusten empiirisistä aineistoista saatuihin tutkimustuloksiin sekä 
teoreettiseen kirjallisuuteen. Malliani voisi kutsua myös normatiiviseksi teoriaksi, 
koska se kuvaa sitä, ”miten maailman (tai tässä tapauksessa: hoitotyön) pitäisi toi-
mia”, toisin kuin selittävät teoriat, jotka kuvaavat sitä, ”miten maailma (tai hoitotyö) 
toimii” (Walsh 1998c, 24).  

Laadullisen teorian muodostamiseen ei ole mitään tiettyä kaavaa, jonka mukaan 
pitäisi edetä (Varto 1996). Varton mukaan tämä johtuu siitä, että laadulliseen tutki-
mukseen kuuluu lähtökohtien ja menetelmien uudelleenarviointia matkan varrella, 
eikä alussa voida kovin tarkkaan tietää, mihin tullaan päätymään. Oma mallini ra-
kentui vastaukseksi kysymykseen ”miten kuntoutushoitotyössä voidaan mahdollis-
taa lapsen vaikuttajuus?”. Kuten Walsh (1998c) kehottaa, ammensin teoriaa raken-
taessani kaikkialta: toisista teorioista, omista ja toisten oivalluksista ja empiirisestä 
todistusaineistosta.  

Olen kuvannut mallin muodostamisprosessin kuviossa 1. Koko prosessi perustuu 
tutkimuksen teoreettisiin lähtökohtiin sekä keskeisten käsitteiden alustavaan määrit-
telyyn, jotka on kuvattu luvussa 2. Taustaosassa (luku 2) kuvaan sitä, millaisille läh-
tökohdille tutkimukseni perustuu, mutta myös sitä, miten tietyt käsitykseni muuttui-
vat tai kirkastuivat tutkimusprosessin myötä, kun lapset (ja joskus aikuisetkin) sekä 
omissa aineistoissani että muiden tutkimuksissa (ja joskus arkielämässänikin) saivat 
minut ymmärtämään asioita uusista näkökulmista. Nämä teoreettiset lähtökohdat 
vaikuttivat osatutkimusten toteuttamiseen. Osatutkimusten empiiriset tulokset osoit-
tivat teoreettisten perusteluiden kirjoittamisen malliin tarpeelliseksi. Sekä oman ai-
neistoni että kirjallisuuskatsauksenikautta oivalsin, että pelkät käytäntöjen muutta-
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miseen tähtäävät ohjeet eivät riitä, jos uusienkin käytäntöjen toteuttamista ohjaavat 
vanhat ihmis-, vammaisuus- ja hoitotyökäsitykset. Mallin teoreettisen perustan 
tarve siis ilmeni tutkimuksissa, ja sen sisältö koostuu hoitotieteen teorioista, vam-
maistutkimuksen kirjallisuudesta ja lapsinäkökulmaisen tutkimuksen perusteista. 
Teoreettinen perusta on kuvattu tiiviisti mallin tiivistelmässä (luku 6.1), laajemmin 
tulososan mallissa (luku 6.2) ja perusteellisimmin taustaosan luvussa 2.  

Osatutkimusten tulosten avulla tarkensin myös käsitteiden määrittelyä. Mallin 
keskeisistä käsitteistä kuntoutushoitotyön käsitteen määritelmä perustuu ensim-
mäisen osatutkimukseni (artikkeli I) kuvaamaan kuntoutushoitotyön todellisuuteen, 
mutta sitä on muiden tutkimusten esiin tuomien tarpeiden sekä teoreettisen perustan 
perusteella muokattu ideaalimallin suuntaan. Tämä on tehty laajentamalla ”lapsen 
taitojen arvioiminen” lapsen ja koko perheen tilanteen arvioimiseksi, ”lapsen kehi-
tyksen tukeminen” lapsen hyvinvoinnin ja omannäköisen elämän tukemiseksi ja 
”yhteistyö lapsen lähiaikuisten kanssa” lapsen lähiyhteisöjen (aikuisten ja lasten) yh-
teistyökumppaneina toimimiseksi. Vaikuttajuuden määritelmän muodostin alun 
perin toisessa osatutkimuksessani (artikkeli II) ja se on hioutunut tarkemmaksi kol-
mannen ja neljännen osatutkimuksen (artikkelit III ja IV, käsikirjoitus) sekä tämän 
yhteenvedon myötä. Käsitteen alkuperäinen määritelmä syntyi abduktiivisesti teo-
reettisen kirjallisuuden, katsaukseni aineistona olleiden empiiristen tutkimusten ja 
oman tutkimusfilosofiani vuoropuhelussa ensimmäisen osatutkimuksen aikana. 

Mallin keino-osion muodostin osatutkimusten tulosten perusteella induktiivisen 
sisällönanalyysin avulla. Kaikki mallin tiivistelmässä (luku 6.5) esitetyt keinot lap-
sen vaikuttajuuden mahdollistamiseksi ovat omista osatutkimuksistani (artikkelit 
I, II, III ja IV, käsikirjoitus). Mallin laajempaa kuvausta varten tein deduktiivisen 
sisällönanalyysin koko prosessin aikana löytämilleni lapsinäkökulmaisille tutkimuk-
sille rikastaakseni keinojen kuvaamista. Mukana on myös tutkimuksia, joissa lapset 
eivät ole erityiseksi määriteltyjä, koska heitä on edelleen tutkittu lapsinäkökulmai-
sesti kovin vähän. Näiden tutkimusten ja koko prosessin aikana kertyneen ymmär-
ryksen avulla viimeistelin mallin teoreettisen perustan, keskeisten käsitteiden mää-
rittelyn ja keino-osion tarkastelemalla vielä moneen kertaan kaikkien sisältöjen ja 
sanamuotojen jokaista yksityiskohtaa kokonaisuuden valossa.  

Laadullisen tutkimuksen tarkoitus on aina muuttaa jollain tavalla ihmisten asi-
oille antamia merkityksiä – myös silloin, kun se on yleinen kuvaus, jolloin tutkija on 
jättänyt osoittamatta tavoiteltavat suunnat (Varto 1996). Tässä tutkimuksessa muo-
dostetun mallin tarkoituksena on olla pikemminkin kuin kartta tai opaskirja, joka 
auttaa näkemään yhteyksiä, joita ei ole aiemmin huomannut (Walsh 1998c), sekä 
suuntaamaan kohti lasten vaikuttajuuden mahdollistamista.  
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Kuvio 1.  Lasten kuntoutushoitotyön dialogisen mallin muodostamisprosessi. 
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4.3 Tutkimuseettiset valinnat 

4.3.1 Tutkimusta ohjaavat arvot ja tutkimusluvat 
Eettisyyttä on se, että pyritään tuottamaan hyvää ja välttämään pahaa. Tämä on kai-
ken tutkimusetiikan perusta. Mutta koska hyvä ja paha ovat melko epämääräisiä kä-
sitteitä, täytyy tutkijan määritellä tutkimusta ohjaavat arvot tarkemmin. Tämän tut-
kimuksen kantavina arvoina ovat olleet kaikkien yhtäläinen ihmisarvo ja välittämi-
nen, joista kirjoitin tarkemmin luvussa 2.2.1. Muita tutkimusta ohjaavia arvoja ovat 
olleet vapaus ja autonomia eli itsemääräämisoikeus, yksityisyys, yhdenvertaisuus, 
oikeudenmukaisuus, avoimuus ja luotettavuus. Näiden toteutumista pohdin tässä lu-
vussa.  

Hyvin usein tutkimuksissa käsitellään eettisiä kysymyksiä vain aineistonkeruu-
vaiheen osalta ja vain osallistujien kannalta. Itse näen tutkimuksen eettisyyden kui-
tenkin paljon laajempana, ja käsittelen sitä alaluvuissa tutkimuksen eri vaiheiden ja 
myös eri tahojen kannalta. Eri tahoja ovat tutkimuksen osallistujat, tutkimuksen lu-
kijat ja yhteiskunta, tiede/tieteenala ja tutkija. Eniten aiheesta on toki pohdittavaa 
juuri osallistujien kannalta, sillä kuten olen sen aiemmin (Olli 2019, 108) muotoillut: 
”Tutkimusta ei tehdä siihen osallistuvan (lapsen) takia, vaan hän osallistuu siihen 
tutkimuksen takia”. Tässä tutkimuksessa on noudatettu terveystieteissä keskeistä pe-
riaatetta siitä, että tutkimuksen tavoitteita ei koskaan pidetä etusijalla yksittäisten 
tutkimukseen osallistujien oikeuksiin ja etuihin nähden (World Medical Association 
1964/2013). Ihmistieteiden eettisissä periaatteissa (TENK 2019) tätä ei ole aivan 
yhtä selvästi muotoiltu, vaikka uusimmissa ohjeissa painotetaan aiempaa selvemmin 
osallistumisen vapaaehtoisuutta, riittävää tiedonsaamista ja itsemääräämisoikeutta. 

Tutkimukselle saatiin puoltava lausunto Turun yliopiston eettiseltä toimikun-
nalta ja tutkimuslupa niiltä sairaanhoitopiireiltä, jossa aineistonkeruut toteutettiin. 
Osallistujien suostumuksesta olen kertonut myöhemmin luvussa 4.3.4.2. 

4.3.2 Aiheen ja näkökulman valinnan eettiset kysymykset 
Kaikkien tutkimusten ensimmäinen eettinen kysymys liittyy aiheen ja näkökulman 
valintaan (Leino-Kilpi & Tuomaala 1988). Tutkijan pitäisi pohtia, miksi aikoo tutkia 
jotain kyseistä aihetta, miksi sitä pitäisi tutkia juuri siitä näkökulmasta ja voiko sen 
tutkimisella saada aikaan jotain hyvää. Oma aiheeni muuttui tai oikeastaan tarkentui 
tutkimusprosessin kuluessa lastenneurologisen hoitotyön yleisestä kuvailusta hoita-
jan ja lapsen vuorovaikutukseen, ja näkökulma vaihtui hoitajan työn sisällöstä lapsen 
vaikuttajuuden toteutumiseen. Aiheen tarkentuminen ja näkökulman muutos johtui-
vat juuri eettisten kysymysten heräämisestä. Ensimmäisessä osatutkimuksessani (ar-
tikkeli I) havahduin siihen, miten lapsi oli tutkimuksessani jäänyt sivuosaan, vaikka 
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tutkimassani hoitotyössä oli kyse hänen elämästään. Osatutkimuksen mukaan myös 
kuntoutushoitotyön käytännössä lapsen oma näkökulma näytti jäävän sivuosaan, 
minkä vuoksi siirsin tutkimukseni painopisteen siihen, millainen vuorovaikutus edis-
täisi lapsen kuulluksi tulemista hoitotyössä. Tutkimuksen tavoitteeksi muodostui siis 
tuottaa jotain sellaista hyvää, joka olisi myös lasten omasta näkökulmasta ja heidän 
itsemääräämisoikeutensa kannalta mielekästä.  

Lasten lisäksi tutkimukseni osallistujia olivat lastenneurologian yksikössä työs-
kentelevät hoitajat. Ensimmäiseen osatutkimukseen (artikkeli I) osallistuneet hoita-
jat saivat kertoa tutkituista asioista omat näkemyksensä avoimessa kyselyssä, ja ha-
vainnointiin ja videointiin osallistuneen hoitajan kanssa kävin läpi alustavan analyy-
sin tulokset, jolloin hän sai kertoa näkemyksenä tulkinnoistani (osallistujatarkistus 
eli member check). Kahdessa viimeisessä osatutkimuksessa (artikkelit III ja IV, kä-
sikirjoitus) analyysi perustuu videoituihin tilanteisiin, joihin en ole kysynyt hoitajien 
tulkintaa. Voidaan kysyä, olisiko ollut eettisempää antaa heille mahdollisuus esittää 
omat näkemyksensä. Olin kuitenkin jo tutkimustiedotteessa kertonut osallistujille, 
että tutkimuksen tarkoituksena on lasten vaikuttajuuden tutkiminen ja nimenomaan 
lasten näkökulman esille saaminen, eli he ovat tienneet osallistuessaan, ettei heidän 
näkökulmansa ole tutkimuksen aiheena. Hoitajilta lapsen vaikuttajuuden toteutumi-
sesta kysyminen olisi antanut vastauksia ihan eri tutkimuskysymyksiin kuin mistä 
tässä tutkimuksessa oltiin kiinnostuneita eli siitä, miltä vuorovaikutustilanteet lasten 
näkökulmasta näyttivät. Lasten kanssa member checkin tekeminen olisi saattanut 
olla eettisesti mielekästä, vaikka toisaalta myös siitä saadut tulokset vaativat tulkin-
taa (ja aivan erityisesti tässä tapauksessa, kun kaikki lapset eivät edes kommunikoi-
neet puheella). 

Lasten näkökulman korostamisen voi nähdä lasten puolelle asettumisena, joka 
voidaan tulkita aikuisia (tässä: hoitajia) vastaan olemisena, vaikka hekin ovat tutki-
muksen osallistujia. Tätä ristiriitaa on käsitellyt muun muassa Walsh (1998a), ja pää-
tynyt siihen, että hänen ensisijainen velvollisuutensa on lapsia kohtaan – vaikka sit-
ten heitä hoitavien aikuisten ”kustannuksella”. Itse kuitenkin ajattelen lapsen näkö-
kulman esiin tuomisen edistävän myös hoitotyön hyvää. Hoitajilla on sekä tutkimuk-
sessani että arkihavaintojeni mukaan (ympäri Suomea Lastenneurologian hoitajat 
ry:n tutkimusklubeissa kierrettyäni) todella vahva lapsen puolella olemisen eetos, 
vaikka sen toteuttamisen keinot ovatkin ammattilaislähtöisessä kulttuurissa usein 
erilaisia kuin tutkimuksessa tarjoilemani. Lastenneurologian hoitajat myös arvosta-
vat omaa työtään ja ovat halukkaita kehittämään sitä, mistä kertoo esimerkiksi se, 
että tutkimukseeni oli helppo saada vapaaehtoisia osallistujia. 

Yhteiskunnan kannalta eettinen tutkimus lisää moraalista hyvää, eli auttaa ni-
menomaan huonommassa asemassa olevia ja eniten tarvitsevia, kuten Ojanen (1999) 
moraalisen hyvän määrittelee. Ojasen (1999) mukaan ”hyvä on aina myös ihmisen 
kokemukseen liittyvä, subjektiivinen asia. Hyvää ei siis voi toteuttaa ihmisten päiden 
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yli, heiltä itseltään kysymättä, vaan hyvän järjestelmän tulee olla sellainen, että ih-
miset itse myös kokevat sen hyväksi.” Tässä tutkimuksessa pyrittiin edistämään eri-
tyisen tuen tarpeidensa vuoksi haavoittuvassa asemassa olevien lasten hyvää heidän 
omaa näkökulmaansa tavoittelemalla ja sitä kautta toteuttamalla heidän oikeuttaan 
yhdenvertaisuuteen. Kehitettäessä käytännön hoitotyötä tämän tutkimuksen tuotta-
malla tiedolla tulisi huomioida myös hoitotyön tekijöiden näkökulma, koska lasten 
hyvää edistävän järjestelmän kehittämistä ei voida tehdä heidänkään ”päidensä yli”. 

4.3.3 Tutkimusfilosofian eettisyys 
Jokaisen tutkijan toimintaa ohjaa jonkinlainen tutkimusfilosofia (eli esimerkiksi kä-
sitykset todellisuudesta, ihmisestä, tiedosta, hyvästä ja pahasta), olipa hän siitä tie-
toinen tai ei. Mitään objektiivisuutta ei ole olemassa siinä mielessä, että tutkija voisi 
olla täysin tyhjä taulu, joka ilman mitään toimintaansa ohjaavia vaikuttimia tekee 
valintoja ja havaintoja ja kirjoittaa ne täysin neutraalisti esiin (ks. esim. Varto 1996). 
Vaikka filosofiaansa ei olisi kovin tarkkaan miettinyt, se ohjaa kaikkia tutkimuksen 
valintoja ja näkyy lukijalle esimerkiksi sanavalinnoissa ja siinä, mistä näkökulmasta 
asiat esitetään. Joskus se, ettei tutkija ole miettinyt filosofiaansa näkyy ristiriitaisuu-
tena kuten vaikka puhuttaessa asiakaslähtöisyydestä asiakkaita kohteellistavilla kä-
sitteillä. Itse olen pyrkinyt tässä luvussa sekä tutkimuksen teoreettisessa viitekehyk-
sessä (luku 2) tuomaan mahdollisimman avoimesti esiin oman tutkimusfilosofiani ja 
myös muutokset sen painotuksissa. 

Jonkinlainen filosofia ohjaa tutkijaa jo ennen aiheen valintaa, ja tutkimuksen fi-
losofia olisikin tärkeä selkiyttää jo alkuvaiheessa, vaikka tutkimussuunnitelmassa 
sille harvoin on paljonkaan tilaa. Artikkeliväitöskirjan tekemisessä ongelmallista on, 
että artikkeleissa ei ole tilaa oman filosofian syvälliselle pohdiskelulle, jolloin on 
vaarana, että sen pohdiskelu jää tutkimuksen loppuvaiheeseen (tai kokonaan teke-
mättä). Itse tulin osallistuneeksi aivan tutkimuksen alkuvaiheessa hoitotieteen valta-
kunnallisen tutkijakoulun tieteenteorian opintojaksolle, jonka seminaarityössä työs-
tin oman tutkimukseni filosofiaa. Käytin sen jälkeenkin paljon aikaa tieteenfilosofi-
sen kirjallisuuden lukemiseen ja tutkimukseni kannalta mielekkään filosofian etsi-
miseen. Luin kirjallisuutta, jossa käsiteltiin esimerkiksi Gadamerin, Heideggerin, 
Kierkegaardin ja Schelerin filosofioita (esimerkiksi Gadamer 2004, Kierkegaard 
2004, Laine & Kuhmonen 1995, Puolimatka 2004, Rauhala 1983, Solasaari 2003, 
Taylor 1995, Tontti 2005, Vilkka 1996) Myöhemmin luin myös Buberia (1993), 
Freireä (2005), Levinasia (1996), ja hoitotieteen ”suuria teorioita” (esimerkiksi Hen-
derson 1964, Watson 1979, King 1981, Eriksson 2001). Mikään niistä ei kuitenkaan 
riittänyt mielekkäästi kattamaan kaikkea sitä, mikä on tässä tutkimuksessa oleellista 
– tai ainakaan en voinut allekirjoittaa mitään niistä sellaisenaan – joten päädyin 
muokkaamaan oman kokonaisuuteni kaikesta matkan varrelta keräämästäni. Kaikki 
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suoraan lähteistä käyttämäni ajatukset olen tietenkin merkinnyt lähdeviitteillä, mutta 
varmasti kaikki lukemani on vaikuttanut ajatteluuni niiltäkin osin, mistä suoraan si-
teerattavaa ei ole löytynyt. Tähän kirjaan olen pyrkinyt kirjoittamaan tutkimusta oh-
janneen ja sen aikana tarkentuneen tutkimusfilosofiani (luku 2) näkyviin riittävällä 
tarkkuudella, jotta lukija voi tehdä päätelmänsä tutkimusfilosofian eettisyydestä ja 
sen yhteydestä tutkimuksen muihin vaiheisiin ja tuloksiin.  

Tutkimukseen osallistujien kannalta on oleellista, että menetelmien valintaa, 
analyysia ja tutkimuksen raportointia ohjaa kaikkien osallistujien yhtäläistä ihmisar-
voa kunnioittava filosofia, jollaisen ohjauksessa olen pyrkinyt tässä tutkimuksessa 
toimimaan. Tutkimuksen lukijan kannalta eettistä on se, että tutkimusta ohjaava fi-
losofia on kirjoitettu avoimesti näkyviin kuten muutkin tutkimuksen tuloksiin vai-
kuttavat tekijät. 

4.3.4 Aineiston tuottamisen eettiset kysymykset 

4.3.4.1 Hyvän tuottaminen ja pahan välttäminen 
aineistontuottamisvaiheessa 

Tutkimuksen aineiston tuottamisesta ei todennäköisesti ollut lasten hyvinvoinnille 
haittaa ainakaan siltä kannalta, että heidän hoitonsa lastenneurologisella osastolla 
toteutui tutkimuksesta huolimatta tavalliseen tapaan. Toki on mahdollista, että vide-
ointi ja muu aineistonkeruu häiritsi lasten kanssa työskenteleviä hoitajia niin, etteivät 
he pystyneet antamaan parastaan lapsille. Toisaalta mahdollista on sekin, että he ni-
menomaan antoivat parastaan, koska halusivat esiintyä edukseen.  

Lasten kannalta merkityksellistä saattoi olla myös viimeisiin osatutkimuksiin 
(artikkelit III ja IV, käsikirjoitus) liittyvä tutkimussuostumusprosessi, josta kerron 
tarkemmin seuraavassa alaluvussa (luku 4.3.4.2). Lapset saivat sen kautta hieman 
lisää etukäteisvalmistelua esimerkiksi jännittävään magneettikuvaukseen ja ainakin 
yksi lapsista turvautui minuun sekä suostumuskäynnillä että sairaalassa eräänlaisena 
lisäresurssina, jolle voi puhua magneettikuvaukseen liittyvistä mieltä vaivaavista 
asioista. Se, että tutkijana kysyin heidän suostumustaan, tarjosi lapsille todennäköi-
sesti melko epätavallisen kokemuksen: he saavat olla asemassa, jossa aikuinen pyy-
tää heiltä suostumusta (Walsh 1998a). Varsinkin vammaisille lapsille kokemus itse-
määräämisoikeuden toteutumisesta on harvinaista (Hill 2005).  

Aineistovaiheen vaikutuksia hoitajiin on myös syytä pohtia. Eräs tutkimukseen 
osallistuneista hoitajista sanoi etukäteen videoinnin jännittävän niin, että hiki valuu, 
mutta toisaalta jälkeenpäin hän kertoi kuvaamisen unohtuneen kuvaustilanteen ai-
kana. Tämä vastasi omaa mielikuvaani muissakin tilanteissa: hoitajia saattoi aluksi 
vaikuttaa jännittävän, mutta keskittyessään vuorovaikutukseen lapsen kanssa vide-
ointi jäi suurimman osan aikaa sivuseikaksi. Hoitajien kanssa keskustellessani sain 
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käsityksen, että huolimatta kuvaamisen aiheuttamasta stressistä he kokivat tutkimuk-
seen osallistumisen arvokkaana. 

4.3.4.2 Osallistumisen vapaaehtoisuus 

Koska ei voida tietää etukäteen, aiheutuuko tutkimuksesta kaikista haitan välttämis-
yrityksistä huolimatta osallistujille jotain haittaa, on osallistumisen vapaaehtoisuus 
ja sen varmistaminen suostumusprosessilla erittäin tärkeää. Mutta se on tärkeää 
myös siksi, että se ohjaa tutkijaa kohtelemaan osallistujia aktiivisina toimijoina, 
joilla on täysi vapaus päättää oman yksityisyytensä rajoista, eikä passiivisina tutki-
muskohteina, jotka ovat jollain tavoin tutkijan alapuolella.  

Osallistumisen vapaaehtoisuus on perinteisesti pyritty varmistamaan ”tietoisen 
suostumuksen” tai ”tietoon perustuvan suostumuksen” (World Medical Association 
1964/2013) avulla. Englanninkielinen termi ”informed consent” viittaa siihen, että 
suostumus on annettu tiedon saamisen jälkeen. Itse käytän termiä ”tietoinen suostu-
mus” siksi, että vaikka tietoa olisi annettu, osallistumispäätös voi perustua johonkin 
muuhun kuin tietoon, kuten tunteisiin. Vaikka käsite ”tietoinen” on vaikea määritellä 
ja siksi sekin on ongelmallinen, se kuitenkin kertoo paremmin siitä, mitä sellaisen 
suostumuksen antajalla edellytetään olevan: rationaalista ajattelukykyä, jonka avulla 
olisi mahdollista ymmärtää tutkimuksen tavoitteet, menetelmät, mahdolliset riskit ja 
hyödyt ja vielä erinäiset muutkin tutkimukseen ja siihen osallistumiseen oleellisesti 
liittyvät seikat (TENK 2019, World Medical Association 1964/2013). Jos tutkimuk-
seen osallistuvalla ei uskota tällaista ajattelukykyä olevan, suostumusta pitäisi kysyä 
hänen lailliselta edustajaltaan eli lapsen kohdalla hänen huoltajaltaan. Laillisen edus-
tajan tietoisen suostumuksen lisäksi pitäisi hankkia osallistujan oma hyväksyntä 
(”assent”) osallistumiselle silloin, kun osallistuja ”katsotaan kykenemättömäksi an-
tamaan suostumustaan, mutta hän pystyy osallistumaan tutkimusta koskevaan pää-
töksentekoon” (World Medical Association 2013). Kuitenkin myös silloin osallistu-
jalle on annettava tietoa tutkimuksesta, joten yhtä hyvin voidaan ajatella, että ”hy-
väksyntä” on ”tietoon perustuva”. 

Tutkimukseen osallistuvien hoitajien kohdalla tietoista suostumusta kysyttiin 
niin, että tutkimuksesta ja sen vapaaehtoisuudesta sekä keskeyttämismahdollisuu-
desta kerrottiin heille sekä suullisesti että kirjallisesti, minkä jälkeen heitä pyydettiin 
palauttamaan kirjallinen suostumus. Viimeisissä osatutkimuksissa (artikkelit III ja 
IV, käsikirjoitus) tiedotustilaisuus oli vuorovaikutteisempi niin, että kyseisen työyk-
sikön hoitajilla oli mahdollisuus esittää toivomuksia tutkimuksen kohdentumisesta 
heidän kannaltaan kiinnostavaan kontekstiin. Tämän perusteella valikoitui artikke-
lissa IV (käsikirjoitus) käsitelty lapsen valmisteluprosessi kyseisellä osastolla kehi-
tetyn valmisteluvälineen avulla.  
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Koska pienten lasten on katsottu olevan kykenemättömiä tietoiseen suostumuk-
seen (joka vaatii esimerkiksi tutkimukseen osallistumisen mahdollisten seurausten 
ymmärtämistä), lupa heidän osallistumiseensa on useimmiten kysytty lasten huolta-
jilta. Näin tein myös itse ensimmäisessä osatutkimuksessani (artikkeli I), mutta myö-
hemmin aloin pitää näkemystä ongelmallisena kolmesta syystä. Ensinnäkin siksi, 
että huoltajat saattavat antaa luvan, vaikka lapsi itse ei haluaisi osallistua tutkimuk-
seen. Toiseksi siksi, että huoltajat saattavat kieltää lapsen osallistumisen, vaikka 
lapsi sitä haluaisi. Mutta ennen kaikkea siksi, että aloin pitää ongelmallisena lapsen 
kohtelua sivullisena prosessissa, jossa tutkitaan hänen elämäänsä.  

Olen kirjoittanut jälkimmäisten osatutkimusteni suostumusprosesseihin liittyen 
vertaisarvioidun artikkelin ”Tutkimuseettisestä sääntelystä elettyyn kohtaamiseen. 
Lasten ja nuorten tutkimuksen etiikka II” -kirjaan (Olli 2019), joten tiivistän tähän 
keskeiset siinä käsitellyt asiat. Lasten rekrytointiin pyysin apua osaston yhdyshenki-
löltä, joka lähetti mahdollisten osallistujien huoltajille kirjeen saatuaan siihen puhe-
limitse luvan lapsen huoltajalta. Kirjeen luettuaan huoltajat antoivat minulle luvan 
yhteydenottoon, jolloin kävin huoltajien kanssa läpi tutkimustiedotteen asiat, niin 
että heillä oli mahdollisuus tutustua minuun sekä kysyä lisää tutkimuksesta. Vasta 
tämän jälkeen huoltajat päättivät suostumuksesta lapsensa osalta.  

Lasten suostumuksen tutkimukseen selvitin perheen tapaamisessa puhetta tuke-
vien ja korvaavien kommunikaatiokeinojen avulla ja havainnoimalla lapsen suhtau-
tumista itseeni. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkija on itse tutkimusinstrumentti, 
joten lapsen suostumus tutkimukseen on käytettävän instrumentin hyväksymistä. 
Lapsen suostumus ilmenee hänen luottavaisuudestaan tutkijaa kohtaan ja tutkijan 
läsnäolon hyväksymisestä (Cocks 2006). Jos lapsi ei hyväksy tutkijan läsnäoloa lä-
hellään, se saattaa liittyä kokemukseen, ettei tutkija ymmärrä häntä tai etteivät he saa 
yhteyttä toisiinsa. Tällöin tutkimustulokset vääristyvät ja on myös eettisesti väärin 
lasta kohtaan ottaa hänet tutkimukseen mukaan. Valmistin lapsille yksinkertaisen 
kuvitettu tiedotteen tutkimuksesta ja sen tarkoituksesta. Tutustuin lapsiin ja selvitin 
heidän suostumuksensa alustavasti joko heidän kotonaan tai sairaalassa hyvissä ajoin 
ennen aineistonkeruuta. Lapset vastasivat joko osoittamalla kyllä-kuvaa tai ojenta-
malla sen minulle, nyökkäämällä, sanallisesti tai vain katsomalla minuun ja hymyi-
lemällä, minkä tulkitsin Cameronin ja Murphyn (2007) tapaan myönteiseksi suostu-
muksen ilmaisuksi (positive indigators for giving consent). Juuri ennen videointien 
aloitusta varmistin lasten suostumuksen uudelleen. Sekä lapsille että aikuisille ker-
roin tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja keskeyttämisen vapaudesta. 
Lapsille oli videointitilanteissa näkyvillä kuvakortit, jonka avulla he olisivat voineet 
pyytää videoinnin keskeyttämistä tai lopettamista milloin vain. Koko prosessin ajan 
tarkkailin myös mahdollisia hienovaraisia kieltäytymisen merkkejä (ks. Lambert & 
Glacken 2011). Huoltajille toimitettiin suostumuslomakkeen yhteydessä myös tähän 
tutkimukseen kehitetty suostumuksen peruutuslomake, jolla lapsen tutkimukseen 
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osallistumisen voi keskeyttää tai peruuttaa helposti. Tähän tutkimukseen suostumuk-
sensa antoivat kaikki vanhemmat, lapset ja hoitajat, joilta sitä kysyttiin, eikä kukaan 
ilmaissut haluavansa keskeyttää tai perua osallistumistaan. 

4.3.4.3 Anonymiteetin säilyttäminen 

Koska etukäteen ei voida tietää, mitä tutkimuksesta seuraa, myös osallistujien säily-
minen tunnistamattomina tutkimuksessa on tärkeää heidän yksityisyytensä suojele-
miseksi. Tässä tutkimuksessa osallistujien anonymiteetistä huolehdittiin lukuisilla 
tavoilla. Osa niistä oli suunniteltu etukäteen ja osan kohdalla päätökset piti tehdä 
tilanteissa, joita en ollut osannut ennakoida. Esimerkiksi ensimmäisessä aineiston-
keruussani (artikkeli I) olin keskustelemalla ja aiheesta tiedotteita jakamalla huoleh-
tinut siitä, että myös tutkimukseen osallistumattomat työryhmän jäsenet ja perheet 
kyseisellä lastenneurologian osastolla kunnioittaisivat osallistujien anonymiteettiä. 
Sitä en kuitenkaan ollut etukäteen osannut miettiä, että havainnoimani hoitaja lähtisi 
myös osaston ulkopuolelle esimerkiksi röntgeniin lapsen kanssa. Jos seuraisin häntä, 
muut sairaalassa kulkevat ihmiset saattaisivat jossain vaiheessa yhdistää julkaise-
mani tutkimuksen siihen, että kuljin kyseisen hoitajan perässä muistiinpanoja teke-
mässä (tai vaihtoehtoisesti mitään tekemättä, joka olisi ollut melko silmiinpistävää 
sekin). Joten päätin pikaisesti olla seuraamatta hoitajaa, vaikka harmittikin jättää vä-
liin yksi osa hoitajan työtä.  

Tutkimusraportit olen kirjoittanut niin, ettei niistä voisi tunnistaa sen paremmin 
hoitaja- kuin lapsiyksilöitä, mutta ei myöskään yksiköitä, joissa ne on tehty. Olen 
käyttänyt osallistujista oikeiden nimien sijaan keksittyjä nimiä ja jättänyt kuvaamatta 
yksityiskohtia, joista heidät voisi tunnistaa. Esimerkiksi yhden lapsen mukana sai-
raalassa oli ammattilainen hänen sijaishuoltopaikastaan, mutta olen kutsunut tutki-
muksessa kaikkia lasten mukana olleita aikuisia joko huoltajiksi tai vanhemmiksi, 
jotta lapsen henkilöllisyys ja elämäntilanne ei tulisi julki (eikä asian kuvaaminen ol-
lut oleellistakaan, koska tutkimuksessa ei käsitelty mukana olevan aikuisen suhdetta 
lapseen). Tässä asiassa tutkimusjulkaisujen valmistumisen hitauden voidaan katsoa 
edistäneen eettisyyttä – jos joitain tunnistavia piirteitä julkaisuissa olisikin, niiden 
tapahtumista on kulunut niin kauan, ettei kukaan enää muista, keneen ne liittyvät! 

4.3.5 Aineiston analyysin eettisyys 
Mitä hyvän tuottaminen tarkoittaa analyysissa? On tietenkin selvää, että analyysissa 
pyritään rehellisyyteen, huolellisuuteen, luotettavuuteen ja niin edelleen. Oleellista 
eettisyyden kannalta on kuitenkin myös se, mistä näkökulmasta asioita tarkastellaan, 
eli millainen tieteenfilosofia tutkimusta ohjaa.  
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Tutkimukseni ensimmäisen vaiheen (artikkeli I) aineisto on kerätty pro gradu -
tutkielmaani varten, ja tutkimukseni näkökulman muuttuminen näkyy hyvin selvästi 
pro gradun ja artikkelin I analyyseissa, ja sen tarkentuminen jatkuu tutkimuksen seu-
raavissa vaiheissa (artikkelit II, III ja IV, käsikirjoitus). Pro gradu -tutkielmassani 
olin kiinnostunut vain siitä, mitä hoitaja tekee. Samaa aineistoa uudelleen analysoi-
tuani tarkastelin (artikkeli I) konkreettisen tekemisen lisäksi sitä, millaisiin ajatus-
malleihin hoitajien tekeminen näyttäisi perustuvan, ja havaitsin siinä painottuvan 
ammattilais- ja aikuislähtöisyyden.  

Seuraavissa osatutkimuksissa (artikkelit II, III ja IV, käsikirjoitus) pidin analyy-
sissani johtotähtenä lapsen oikeutta tulla kuulluksi ja vaikuttaa omiin asioihinsa. 
Tämä ohjasi myös analyysimenetelmän valintaani artikkeleissa III ja IV (käsikirjoi-
tus) niin, että päädyin interventionistiseen soveltavaan keskustelunanalyysiin, jossa 
tyypillistä on etsiä ratkaisuja vuorovaikutuksessa ilmeneviin ongelmiin ja asioiden 
tarkastelunäkökulmaksi voidaan valita esimerkiksi ammattilaisen tai asiakkaan nä-
kökulma (Antaki 2011). Näkökulmani muuttui siis siitä, mitä hoitaja tekee, siihen, 
miltä hoitajan tekeminen lapsen näkökulmasta näyttää. Analyysin luotettavuutta 
olen pohtinut tutkimuksen luotettavuus -luvussa (luku 7.3). 

4.3.6 Tutkimuksen raportoinnin eettisyys 
Tutkimuksen osallistujan kannalta eettistä on se, että myös tutkimuksesta kirjoitta-
mista ohjaa osallistujien ihmisarvoa kunnioittava filosofia. Tässä tutkimuksessa 
kiinnitettiin paljon huomiota siihen, millaista kuvaa tutkimus tuottaa lapsista, vam-
maisuudesta ja hoitotyöstä. Käsitteiden valinta osoittautui tästäkin syystä vaikeaksi 
ja muotoutui tutkimuksen edetessä ja oman ymmärrykseni lisääntyessä.  

Lasten kannalta on erityisen merkittävää se, millaista kuvaa lapsista tuotetaan 
niille, joilla on valtaa lasten asioihin (Strandell 2010). Olen pyrkinyt tutkimuksessani 
kuvaamaan lapsia monipuolisesti ja heidän oikeuksistaan käsin. Toivon lasten mo-
niäänisyyden (ks. Karlsson 2012) kuuluvan niin siteeraamistani artikkeleista kuin 
omista aineistoistani, mutta pelkään silti kaikesta huolimatta keskittyneeni liikaa ai-
kuislähtöisiin näkökulmiin ja ilmaisuihin. Lasten ”äänien” kuuluminen lukijalle asti 
on erityisen vaikeaa omissa aineistoissani siksi, että lasten viestintä niissä perustuu 
enemmän toimintaan kuin sanoihin, joita olisi helpompi siteerata ja siten tuoda teks-
tiin autenttisia ilmauksia, joista lukija voisi kuulla, miten lapset ovat ajatuksensa 
muotoilleet. Siksi olenkin ottanut erityisesti tässä kehitettyä mallia esittelevään lu-
kuun (luku 6) mukaan lasten sanoittamia ajatuksia muista tutkimuksista. Havain-
nointiin perustuvien osatutkimusten (artikkelit III ja IV, käsikirjoitus) alkuperäisar-
tikkeleista lukija voi kuitenkin nähdä aineistoesimerkeistä lasten toimintaa ja sano-
jakin, joihin analyysini perustuu.  
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Tutkimuksen eettisyyden kannalta on siis oleellista, mitä ja miten kirjoitetaan. 
Mutta oleellista on myös se, kenelle kirjoitetaan. Itse olen jakanut tutkimuksen tuot-
tamaa tietoa useissa eri ammatillisissa yhteyksissä ja myös suurelle yleisölle sosiaa-
lisessa mediassa ja lehtikirjoitusten avulla koko prosessin ajan, jotta tieto saavuttaisi 
mahdollisimman avoimesti muutkin kuin ne harvat tutkijat, jotka lukevat kyseisen 
aihepiirin tieteellisiä julkaisuja. Tutkimukseen osallistuneille lapsille on työn alla 
kuvalliset raportit tutkimuksen tuloksista. Ajattelen monikanavaisen ja avoimen jul-
kaisemisen lisäävän tiedon saavutettavuuden kautta myös oikeudenmukaisuutta. 

4.3.7 Koko tutkimusprosessin eettisyys 
Tutkimuksen lukijoiden, yhteiskunnan ja tieteenalan kannalta koko tutkimusproses-
sin hyöty jää pitkällä tähtäimellä arvioitavaksi. Tutkimusprosessin eettisyyttä voitai-
siin kuitenkin pohtia myös tutkijan kannalta. Ainakin sitä voisi pitää oleellisena, 
onko tutkija tietoinen siitä, tekeekö tutkimusta omien arvojensa suuntaisesti ja jos ei 
tee, onko tarpeen muuttaa arvoja vai tutkimusta. Tutkimuksen tekemisen ei pitäisi 
aiheuttaa tutkijallekaan enemmän haittaa kuin hyvää, ja omien arvojen vastainen toi-
minta on tiettävästi haitallista ihmisen hyvinvoinnille. Itse olen tutkimusprosessin 
aikana punninnut arvojani ja tekemisteni suhdetta niihin moneen kertaan perusteel-
lisesti. Niiden vastaisesti olen toiminut lähinnä siinä, että asetin työn useina vuosina 
etusijalle omaan hyvinvointiini nähden, mutta tästä olen toivoakseni hieman oppinut 
kantapään kautta. En kuitenkaan valitettavasti ole ainoa tämän asian kanssa kamp-
paileva, eikä nykyajan akateeminen maailma yleensä ohjaa oikeaan suuntaan siinä 
taistelussa. Mielestäni kuitenkin hoitotieteen tutkijoiden pitäisi aivan erityisesti 
osoittaa pitävänsä terveyttä ja hyvinvointia tärkeänä myös omalla kohdallaan ollak-
seen johdonmukainen terveyden ja hyvinvoinnin arvojen tärkeänä pitämisessä. 
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5 Tulokset osatutkimuksista 

5.1 Lasten kuntoutushoitotyö 
Ensimmäisen osatutkimuksen (artikkeli I) tavoitteena oli kuvata lastenneurologian 
kuntoutushoitotyön tehtäviä ja ajatusmalleja niiden taustalla. Hoitotyön tehtäviin 
lastenneurologian osastolla kuului lasten taitojen arvioimista, lasten kehityksen tu-
kemista ja lasten lähiaikuisten yhteistyökumppaneina toimimista. Lisäksi hoitajien 
työhön osastolla kuuluivat lapsen perustarpeista ja fyysisestä terveydestä huolehti-
minen (kuten lääkehoidon toteutus) sekä käytännön järjestelyt (kuten neuvotteluhuo-
neen järjesteleminen moniammatillisen tiimin palaveria varten). Jälkimmäisiä ei 
tässä käsitellä tarkemmin, koska ne ovat yleisesti hoitotyöhön kuuluvia osa-alueita 
eivätkä erityisesti vain kuntoutushoitotyöhön kuuluvia. Käytännön järjestelyt tosin 
eivät ole hoitotyötä, mutta aineistossani niitä näytti kertyneen hoitajien tehtäväksi. 

Lasten kuntoutushoitotyön tehtäviä yhdisti kolme piirrettä. Ensimmäinen niistä, 
arjen läheisyys, ilmeni hoitajien mahdollisuudessa sekä havainnoida lasta että suun-
nitella ja kokeilla kuntoutusideoita tilanteissa, jotka muistuttivat kodin ja päiväkodin 
tilanteita toisin kuin strukturoidut arviointitilanteet. Toinen, tiedon välittäminen 
lapsen vanhemmilta muille lastenneurologian työryhmän jäsenille (eli lääkäreille, 
neuropsykologeille, sosiaalityöntekijöille, kuntoutusohjaajille sekä toiminta-, puhe- 
ja fysioterapeuteille) ja työryhmältä vanhemmille, kuului luontevasti hoitajan työ-
hön, koska hoitajat tapasivat vanhempia päivittäin. Kolmantena yhteisenä piirteenä 
oli työn itsenäisyys, joka ilmeni mahdollisuutena suunnitella työn sisältö suurelta 
osin itse.  

Kuntoutushoitotyön tehtävien taustalla vaikuttavat ajatusmallit kertovat siitä, ke-
nen tietoa ja näkökulmaa pidetään kuntoutuksen lähtökohtina (asiakas- vs. ammatti-
laislähtöinen orientaatio) ja kehen kuntoutus kohdistuu (yhteisöön vs. yksilöön koh-
distuvat interventiot). Kaikkien viiden hoitajan kertomuksissa ja toiminnassa näkyi-
vät vaihtelevasti kaikki eri toimintamallit. 

5.1.1 Lasten kuntoutushoitotyön tehtävät 
Yksi keskeinen kuntoutushoitotyön tehtävä oli arvioida lapsen taitoja osittain itse-
näisesti ja osittain yhdessä moniammatillisen työryhmän kanssa. Itsenäisesti lapsen 
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taitoja arvioidessaan hoitaja käytti monia eri menetelmiä: strukturoituja arviointime-
netelmiä, vapaamuotoista arviointia osaston arkipäivän tilanteissa sekä tiedon kerää-
mistä lapsen vanhemmilta ja varhaiskasvatuksen henkilökunnalta. Moniammatilli-
sen työryhmän jäsenten kanssa tehtävä yhteistyö arvioinnissa liittyi sekä vapaamuo-
toisiin keskusteluihin osastojakson aikana että osastojakson lopuksi tapahtuvaan tii-
mipalaveriin. Hoitajat arvioivat lapsen taitoja jatkuvasti eli samanaikaisesti muiden-
kin toimintojen kanssa.  

Lapsen kehityksen tukeminen kommunikaation, oman toiminnan ohjaustaito-
jen, päivittäisten toimintojen ja motoriikan alueilla oli toinen lasten kuntoutushoito-
työn keskeinen tehtävä. Tukeminen toteutui hyvin monilla eri tavoilla sanallisista 
vihjeistä kädestä pitäen ohjaamiseen ja kehumisesta selkeiden sääntöjen asettami-
seen. Puhetta tukevia ja korvaavia kommunikaatiomenetelmiä käytettiin paljon. Lap-
sen kehityksen tukemiseen kuului myös erilaisten kuntoutuskeinojen etsiminen ja 
kokeilu sekä apuvälineiden sopivuuden testaaminen. Samoin kuin lapsen taitojen ar-
viointia, hoitajat toteuttivat myös kehityksen tukemista kaikissa mahdollisissa tilan-
teissa erillisten kuntoutustilanteiden sijaan. Esimerkiksi ruokailutilanteessa, joka on 
ensisijaisesti lapsen perustarpeista huolehtimista, hoitaja saattoi myös tukea lapsen 
omatoimisuustaitojen, motoriikan ja kommunikaatiotaitojen kehitystä. 

Kolmas kuntoutushoitotyön tehtävä oli yhteistyö lapsen lähiaikuisten eli tässä 
tutkimuksessa vanhempien ja varhaiskasvatuksen ammattilaisten kanssa sisältää oh-
jaamista ja tukemista, joista jälkimmäinen kohdistui tämän tutkimuksen havainnoin-
tiaineistossa vain vanhempiin. Tukeminen koostui vanhempien hyvinvoinnista huo-
lehtimisesta osastojaksolla sekä voimavaroja vahvistavan suhteen luomisesta van-
hempien kanssa kuuntelemalla, rohkaisemalla ja käyttämällä yksilöllisiä tukemiskei-
noja.  

Päiväkodin henkilökunnan ohjaus toteutui puhelinkeskusteluissa sekä osastojak-
son jälkeen toteutetuissa palavereissa. Vanhempien ohjausta toteutettiin päivittäin 
pieninä annoksina sekä epämuodollisesti osaston arkisissa tilanteissa että muodolli-
semmin erikseen sovituissa keskustelutuokioissa. 

5.1.2 Ajatusmallit kuntoutushoitotyön tehtävien taustalla 
Kaikkien edellä mainittujen hoitotyön tehtävien taustalla oli nähtävissä viitteitä niin 
asiakas- kuin ammattilaislähtöisistä ajatusmalleista ja niin yhteisö- kuin yksilökes-
keisestä ajattelustakin. Kuntoutuksen lähtökohtana korostui kuitenkin ammattilais-
ten näkökulma selvemmin kuin vanhempien näkökulma, ja huomattavasti selvem-
min kuin lapsen näkökulma. Kuntoutus kohdistui vahvemmin lapseen yksilönä kuin 
hänen yhteisöönsä ja lapseen osana yhteisöään.  

Lapsen taitojen arvioinnissa ammattilaislähtöinen ajattelu näkyi siinä, miten 
vahvasti arviointi perustui ammattilaisten määrittelemiin käsityksiin siitä, mitä 
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kunkin ikäisen lapsen pitäisi osata. Lapsilähtöistä ajattelua sen sijaan näkyi satun-
naisesti niissä kohdissa, joissa lapsi sai itse valita tekemisensä sisällön tai määrän, ja 
siten siis kiinnittää huomiota itse tärkeänä pitämiinsä taitoihin. Arviointi kohdistui 
vahvasti lapseen ja hänen taitoihinsa, mutta yhteisökeskeistä ajattelua arvioinnissa 
näkyi silloin, kun hoitaja arvioi myös oman toimintansa vaikutuksia lapsen suoriu-
tumiseen. Tällöin huomioitiin lapsen toiminnan kontekstuaalisuus eli se, etteivät tai-
dot ilmene aina samalla tavalla, vaan riippuvat tilanteista, ympäristöstä ja toisten ih-
misten toiminnasta, mitä on tässä kutsuttu yhteisökeskeisyydeksi. 

Lapsen kehityksen tukemisessa ammattilaislähtöinen ajattelu näkyi sekä ammat-
tilaislähtöiseen ajatteluun perustuvien tavoitteiden asettamisessa lapsen kehitykselle 
että ammattilaisten määrittelemissä keinoissa niiden tavoitteluun. Lapsilähtöisyyttä 
kehityksen tukemisessa ei ollut juurikaan nähtävissä, mutta vanhempien näkökulmia 
pyrittiin ottamaan huomioon. Kehityksen tukeminen kohdistui ensisijaisesti lapseen 
yksilönä, mutta toisinaan näkyi viitteitä myös yhteisökeskeisestä ajattelusta hoitajan 
kuvatessa oman toimintansa vaikutusta lapsen toimintaan esimerkiksi kertomalla, 
että lapsi pystyi pukeutumaan itse silloin, kun vaatteet oli aseteltu valmiiksi. 

Yhteistyössä lapsen lähiaikuisten kanssa näkyi enemmän asiakaslähtöisestä ajat-
telumallista kertovia toimintatapoja kuin lasten kanssa. Vanhempien kuuntelu mai-
nittiin sähköpostikyselyn vastauksissa usein, toisin kuin lasten kuuntelu. Erityisen 
asiakaslähtöisiksi muodostuivat epämuodolliset vanhempien ohjauskeskustelut, 
joita syntyi kolmenlaisissa tilanteissa: osaston arkisissa tilanteissa, joissa ohjauskes-
kustelu syntyi tilanteeseen liittyvistä aiheista; osaston arkisissa tilanteissa, joissa kes-
kustelu syntyi tilanteeseen liittymättömistä aiheista sekä tilanteissa, joissa hoitaja 
muodollisissa ohjaustilanteissa tarttui vanhemman kommenttiin ja jatkoi keskustelua 
sen ohjaamana. Ammattilaislähtöinen ajattelumalli näkyi enemmän muodollisissa 
ohjaustilanteissa, joissa hoitaja käytti strukturoituja välineitä keskustelussa, joka täl-
löin muodostui hyvin yksisuuntaiseksi. Ammattilaislähtöisen ajattelun painotus nä-
kyi myös sähköpostikyselyn vastauksissa, joissa ohjauksesta puhuttiin usein jonakin, 
jota ammattilaiset ”antavat” lapsen lähiaikuisille. 

5.2 Erityiseksi määriteltyjen lasten vaikuttajuuden 
tukeminen 

Toisena osatutkimuksena (artikkeli II) tein laadullisen metasynteesin, eli kirjalli-
suuskatsauksen, jonka tavoitteena oli kuvata aiempien tutkimusten perusteella eri-
tyiseksi määriteltyjen lasten vaikuttajuuden toteutumista tukevia ja estäviä tekijöitä 
ammatillisissa ympäristöissä kuten sosiaali- ja terveydenhuollossa, varhaiskasvatuk-
sessa ja koulussa. Tekijät liittyivät ammattihenkilöiden asenteisiin ja kommunikaa-
tiotaitoihin sekä organisaatioiden rakenteellisiin seikkoihin. 
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5.2.1 Asenteisiin liittyvät tekijät 
Kirjallisuuskatsauksen mukaan erityiseksi määriteltyjen lasten vaikuttajuuden toteu-
tumiseen vaikuttaa ensinnäkin ammattihenkilöiden suhtautuminen ihmisten erilai-
suuteen arvostaen tai pitäen sitä normaaliudesta kielteisesti poikkeavana ilmiönä. 
Erilaisuuden arvostamiseen liittyy ymmärrys siitä, etteivät vain erityiseksi määritel-
lyt lapset ole erilaisia, vaan kaikki ihmiset ovat omanlaisiansa. Se myös sisältää 
myönteisen uteliaisuuden erilaisia olemisen tapoja kohtaan ja niiden näkemisen op-
pimismahdollisuuksina. Erilaisuuden pitämiseen normaaliudesta kielteisesti poik-
keavana ilmiönä liittyvät asiantuntijakeskeiset ja normaaliuden määrittelyyn orien-
toituneet ajattelutavat saattavat olla esteenä lapsen henkilökohtaisen ajattelutavan 
ymmärtämiselle. Se voi myös johtaa korostuneeseen samanlaisuuden vaatimukseen. 
Kehityksen arviointi objektiivisina pidetyillä kriteereillä ohjaa tämän suuntaiseen 
ajatteluun.  

Toiseksi lasten vaikuttajuuden toteutumiseen vaikuttaa ammattihenkilöiden suh-
tautuminen lapseen. Lapsen ja hänen toimintansa, kykyjensä, tunteidensa ja näke-
mystensä arvostamiseen liittyvät lapsen pitäminen oman elämänsä subjektina ja yk-
silönä sekä hänen vahvuuksiinsa keskittyminen. Väheksyvä suhtautuminen taas nä-
kyy lapsen pitämisenä toimenpiteiden objektina, lapsen katsomisena aina vamman 
kautta ja lapsen puutteisiin keskittymisenä. 

Kolmas asenteisiin liittyvä tekijä on ammattihenkilöiden suhtautuminen ympä-
ristön ja oman toimintansa vaikutukseen. Lasten vaikuttajuuden toteutumista 
edistää tilanteen, ympäristön ja ammattilaisen oman toiminnan vaikutuksen huomi-
oiminen lasta arvioitaessa sen sijaan että kaikkia ongelmia pidettäisiin synnynnäisinä 
ja vammasta johtuvina. 

5.2.2 Kommunikaatioon liittyvät tekijät 
Lapsen vaikuttajuuden toteutumiseen vaikuttavat myös ammattilaisten kommuni-
kaatiotaidot. Vaikuttajuuden toteutumista edistää kommunikaation perustana halu 
luoda suhde lapseen. Suhde sisältää mahdollisuuden valtasuhteen joustavuuteen ja 
sen lähtökohtana on oletus lapsen toiminnan mielekkäästä merkityksestä hänelle it-
selleen. Suhteen luomista estää etäisyyden pitäminen ja oletukset lapsen toiminnan 
merkityksettömyydestä tai ammattihenkilön luulemasta merkityksestä esimerkiksi 
toistavan toiminnan kohdalla.  

Myös kommunikaation dialogisuus edistää vaikuttajuuden toteutumista. Sii-
hen kuuluu ryhtyminen kommunikaatioprosessiin, jossa merkityksistä ja keskuste-
lunaiheista neuvotellaan. Se on mahdollista silloin, kun reagoidaan ensisijaisesti lap-
sen viestin sisältöön, vaikka sen esitystapa ei olisikaan aikuisten toivomusten mu-
kainen. Kommunikaatiosta puuttuu dialogisuus, jos se toteutuu vain ammattihenki-
lön ehdoilla eikä lapsella ole mahdollisuutta vaikuttaa keskustelunaiheisiin. Dialogi-
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suuden on vaikea toteutua, jos ammattihenkilö pitää kiinni ennakko-oletuksistaan ja 
hänen reagointinsa viestin esitystavan ongelmiin vie huomion viestin sisällöltä.  

Lisäksi lapsen vaikuttajuuden toteutumista edistää kommunikointiongelmien 
ratkaisu ammattihenkilön osaamista kehittämällä. Tämä edellyttää kommuni-
kointiongelmien näkemistä tilanteesta ja myös ammattihenkilön taidoista riippuvai-
siksi. Tällöin ammattihenkilöt tarvitsevat tietoa puhetta tukevista ja korvaavista 
kommunikaatiomenetelmistä (kuten viittomat, kuvat, esineet, kommunikointilait-
teet, leikki ja piirtäminen) ja taitoa käyttää niitä, jotta lapsen näkemysten ilmaisu 
mahdollistuu juuri hänelle sopivalla tavalla. Kommunikointiongelmat saattavat 
jäädä ratkaisematta, jos ammattihenkilöt pitävät kommunikointiongelmia vain vam-
masta johtuvina ja käyttävät kommunikointimenetelmiä, joilla lapsen ei ole helppoa 
ilmaista näkemyksiään. 

5.2.3 Rakenteelliset ja kulttuuriset tekijät 
Lapsen vaikuttajuuden toteutumiseen vaikuttavat lisäksi ammatillisten ympäristöjen 
ja laajemminkin yhteiskunnan rakenteelliset ja kulttuuriset tekijät. Vaikuttajuuden 
toteutumista edistävät rakenteet ja toimintakulttuurit, jotka mahdollistavat lap-
sen vaikuttamisen. Ammatillisissa ympäristöissä tämä edellyttää lapsen pitämistä 
asiakkaana ja vaatii riittävästi aikaa lasten kuunteluun. Yhteiskunnan tasolla tarvi-
taan lapsen näkemysten ja erilaisuuden arvostamiseen perustuvia yhteiskunnan ar-
voja ja ratkaisuja. Lapsen vaikuttamista puolestaan estää vanhempien pitäminen por-
tinvartijoina ja liian vähäinen aika lasten kuuntelemiseen. Yhteiskunnan tasolla tä-
hän vaikuttavat nopeita muutoksia, mitattavia tuloksia ja kognitiivista kompetenssia 
arvostavat yhteiskunnan arvot ja ratkaisut. 

Vaikuttajuuden toteutumista edistää myös lasten keskinäisille suhteille tilaa 
antava sosiaalinen järjestys, joka on joustava ja jossa aikuiset antavat lapsille tilaa 
luoda omat suhteensa omien kiinnostusten mukaan. Toisinaan tarvitaan myös am-
mattihenkilöiden sensitiivisesti järjestämiä mahdollisuuksia saada toisten lasten hy-
väksyntää. Sen sijaan vaikuttajuuden toteutuminen on vaikeaa aikuisten tiukasti hal-
linnoimassa sosiaalisessa järjestyksessä, jossa lapset jaetaan ryhmiin oletettujen tai-
tojensa tai niiden puutteen mukaan. Vaikuttajuuden toteutumista estää myös aikuis-
ten puuttuminen ongelmatilanteisiin lapsen asemaa vertaisryhmässä vaarantavilla ta-
voilla. 

5.3 Lapsen vaikuttajuuden toteutumisen 
mahdollistaminen leikkitilanteissa 

Kolmannen osatutkimuksen tavoitteena oli luoda ymmärrystä siitä, miten hoitajan 
erilaiset tavat vastata erityiseksi määritellyn lapsen ei-toivottuihin aloitteisiin lasten-
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neurologian osaston vapaassa leikkitilanteessa eli strukturoimattomassa tilanteessa 
mahdollistivat tai estivät lapsen vaikuttajuuden toteutumista. Lapsen aloitteiden ei-
toivottavuus hoitajan näkökulmasta ilmeni hoitajan tavoissa vastata aloitteisiin esi-
merkiksi ehdottamalla toisenlaisia toimintatapoja tai lapsen toimintaa fyysisesti es-
tämällä. Ei-toivotut aloitteet liittyivät aggressiiviseen toimintaan leikissä, lelujen 
epätavalliseen käyttöön ja hoitajan käyttämiseen ikään kuin leluna.  

Lapsen vaikuttajuuden toteutumista estivät sellaiset hoitajan vastaamistavat, 
joilla hoitaja pyrki kontrolloimaan lapsen käyttäytymistä ja lelujen käyttöä ja oh-
jaamaan sitä omasta mielestään sopivaan suuntaan. Tämä tapahtui esimerkiksi ky-
seenalaistamalla lapsen toimintaa (“Oleksä vähän iso siihen mopon päälle?) tai lap-
sen ranteeseen tarttumalla ja siirtämällä sen itsestään kauemmaksi.  Hoitaja asettui 
tällöin leikin ulkopuoliseksi asiantuntijaksi ja ohitti lapsen aloitteet toistuvasti ja 
myös lopetti oman leikkimisensä keskittyessään ohjaamiseen.  

Lapsen ohjaaminen leikin juonta kehittelemällä ei myöskään mahdollistanut 
vaikuttajuuden toteutumista, koska hoitaja ei ottanut lapsen aloitteita osaksi leikkiä. 
Lapsi halusi törmäillä mopoilla ja lennättää niitä ilmassa, hoitaja saattoi esimerkiksi 
ehdottaa:” Ajetaan näitä teitä pitkin. Katoppas.” Tällöin hoitaja kyllä itse asettui leik-
kijäksi, mutta leikin asiantuntijan asemasta käsin. Hoitaja ei siis leikkinyt yhteisleik-
kiä, vaan rinnakkaisleikkiä, jossa ei toteutunut lapsen vaikuttajuus, mutta eivät 
myöskään hoitajan yritykset estää hänen näkökulmastaan ei-toivottuja aloitteita.  

Katseltuaan lapsen leikkiä jonkin aikaa aivan hiljaa yrittämättäkään puuttua sii-
hen hoitaja päätyi neuvottelemaan dialogisen leikin kautta. Tämä lähestymistapa 
mahdollisti lapsen vaikuttajuuden toteutumista, kun hoitaja otti ei-toivotut aloitteet 
osaksi leikkiä ja vastasi niihin leikkiroolista käsin. Esimerkiksi lapsen otettua muu-
milaivan leikkiin hoitaja kävelytti muumihamoja laivan luo ja pyysi hahmojen roo-
lissa pääsyä laivaan. Lapsen äristessä ja potkiessa muumihahmoja toisilla muumeilla 
hoitaja vastasi edelleen leikkiroolissaan pysyen muumihamon äänellä: “Älä ole niin 
vihainen, minä haluan tulla retkelle”.  Yhteisen leikin kielen löydyttyä myös lapsen 
ei-toivotut aloitteet loppuivat. Dialogista leikistä tekee leikkiin heittäytyminen, val-
lan jakaminen ja toisen aloitteiden ottaminen osaksi leikkiä ja leikin rakentaminen 
niiden varaan.  

Tähän osatutkimukseen yksityiskohtaisesti analysoidussa leikkitilanteessa lapsi 
kutsui toimintansa kautta hoitajaa sinnikkäästi leikkiin niin kauan, että hoitaja oli 
valmis luopumaan leikin ulkopuolisen asiantuntijan roolistaan ja ryhtymään yhteis-
leikkiin. Hoitajan asettuminen tasavertaisen leikkijän rooliin ongelmakeskeisen suh-
tautumisen sijaan mahdollisti erilaisen lähestymistavan lapsen ei-toivottuihin aloit-
teisiin ja sitä kautta kunnioittavan suhtautumisen lapseen. Dialogisen leikin tarjoa-
massa tilassa aikuinen saattoi kohdata lapsen tavalla, joka mahdollisti lapsen kuul-
luksi tulemisen. Dialoginen kohtaaminen mahdollisti myös sen, että lapsen oikeus 
vapaaseen leikkiin toteutui. 
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5.4 Lapsen vaikuttajuuden toteutumisen 
mahdollistaminen toimenpiteen 
valmisteluprosessissa 

Neljännen osatutkimuksen tavoitteena oli tuottaa ymmärrystä siitä, miten erityiseksi 
määritellyn lapsen vaikuttajuuden toteutumista voi mahdollistaa anestesiatoimenpi-
teen valmisteluprosessissa kuvataulun avulla. Valmistelutilanteet ovat melko tarkasti 
strukturoituja tilanteita. Sekä kuvataulun ominaisuudet että erityisesti hoitajien tavat 
käyttää taulua vaikuttivat lapsen vaikuttajuuden toteutumiseen.  

Tiedon jakaminen vastavuoroisella tavalla lapsen kysymyksiin vastaamalla 
mahdollisti lapsen vaikuttajuuden toteutumista. Kuvataulu helpotti lapsen palaa-
mista aiemmin puhuttuun asiaan, mutta se ei sisältänyt kuvia, joiden avulla olisi voi-
nut esittää tarkempia kysymyksiä tai vastauksia tai kertoa tunteistaan. Tiedon anta-
minen yksisuuntaisella tavalla sen sijaan esti vaikuttajuuden toteutumista, jolloin ku-
vataulua käytettiin vain tiedon antamisen ja ajan jäsentämiseen eikä vastavuoroiseen 
kommunikointiin. Tällöin hoitaja ei jättänyt puheeseensa riittäviä taukoja, jolloin 
lapsen olisi ollut helpompi osallistua. Hoitaja ei myöskään kannustanut lasta ilmai-
semaan vapaasti tunteitaan ja ajatuksiaan, vaan käytti ainoastaan suljettuja kysymyk-
siä, joihin sisältyi odotettu vastaus. 

Lapsen aloitteisiin vastaaminen neuvottelemalla mahdollisti vaikuttajuuden 
toteutumista. Tämä edellytti aikuisilta lapsen aloitteen ottamista mielekkäänä kes-
kustelun aloituksena ja siihen vastaamista tavalla, josta lapsi saattoi ymmärtää tul-
leensa kuulluksi. Kuvataulun ominaisuudet eivät varsinaisesti tukeneet neuvottele-
mista, mutta hoitajan luovuudella tämä este voitiin ohittaa. Aloitteisiin vastaaminen 
struktuuriin juuttumalla sen sijaan esti lapsen vaikuttajuuden toteutumista, jos aikui-
set näkivät lapsen aloitteen vain kuvataulun käytön vääränlaisena tapana, eivätkä 
mahdollisuutena ilmaista omia ajatuksiaan. 

Lapsen vaikuttajuuden toteutumista mahdollisti myös toiminnallisen osallistu-
misen mahdollisuuksien tarjoaminen. Kuvataulu mahdollisti lapsen toiminnalli-
sen osallistumisen valmisteluprosessiin, kun lapsi sai esimerkiksi osoittaa kuvia tai 
kiinnittää tauluun tehty-lappuja eri toimintojen jälkeen. Toiminnallisuuden oli mah-
dollista toteutua silloin, kun hoitaja hidasti omaa toimintaansa ja antoi lapselle tilai-
suuden toimia. Lapsen toiminnallisuuden rajoittaminen taas esti vaikuttajuuden to-
teutumista. Lapsi ei voinut jatkaa aikomaansa toimintaa kuvataululla silloin, kun ai-
kuiset estivät häntä jatkamasta taulun käyttämistä. 

Lapset käyttivät kuvataulua kommunikaatioaloitteiden tekemiseen (esimerkiksi 
ehdotusten tekemiseen), omien selviytymiskeinojensa käyttämiseen (esimerkiksi 
ajan hahmottamiseen) ja fyysisen aktiivisuutensa toteuttamiseen (esimerkiksi tehty-
lappujen kiinnittämiseen kuvien päälle). Vaikka hoitajat eivät aina käyttäneet kuva-
taulua lasten vaikuttajuutta mahdollistavalla tavalla, se oli lapsille selvästi merkityk-
sellinen ja mielekäs väline kommunikoinnissa ja selviytymiskeinojen käyttämisessä 
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sekä ennen jännittävää magneettikuvausta että sen jälkeen. Kuvataulun käyttötapaa 
ja sen taustalla vaikuttavaa lapsikäsitystä muuttamalla lapsen asema voisi muuttua 
hoitajan valmistelun kohteesta aktiiviseksi toimijaksi, jota hoitaja auttaa hänen 
omassa valmistautumisessaan. 
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6 Lasten kuntoutushoitotyön 
dialoginen malli 

6.1 Johdanto  
Kehitin tutkimuksessa lasten kuntoutushoitotyöhön mallin, jonka tarkoituksena on 
mahdollistaa lasten vaikuttajuuden toteutuminen. Mallin teoreettinen perusta (kuvio 
2) ohjaa hoitajia tarkastelemaan omaan toimintaansa ja työyhteisön toimintaan vai-
kuttavia käsityksiä lapsista, vammaisuudesta, kuntoutuksesta ja hoitotyöstä. Teoreet-
tinen osuus perustuu lapsen oikeuksien sopimukseen, lapsinäkökulmaiseen ajatte-
luun ja lapsuudentutkimuksen käsitykseen lapsista yhtä aikaa olevina ja tulevina, 
vammaisuuden medikaalisen ja sosiaalisen mallin yhdistämiseen sekä hoitotieteelli-
siin teorioihin, joissa potilaan kunnioittaminen, hoitosuhteen vuorovaikutuksellisuus 
ja ympäristön merkityksen ymmärtäminen ovat keskeisiä elementtejä. Teoreettinen 
perusta on kuvattu tarkemmin teoreettisen viitekehyksen luvussa (luku 2). Kuviosta 
2 näkyy, millaisessa lasten kuntoutuksen kokonaisuudessa dialogisen kuntoutushoi-
totyön prosessi toteutuu.  

Mallissa on määritelty kuntoutushoitotyön tehtävät ja vahvuusalueet (kuvio 3) 
sekä se, mitä lapsen vaikuttajuuden toteutumisella tarkoitetaan. Kuntoutushoitotyön 
tehtäviä ja vahvuuksia kuvaavien kohtien keskeinen sisältö perustuu tutkimukseni 
aineistoon, mutta alakohtia on muokattu lapsinäkökulmaisempaan suuntaan perus-
tuen aikaisempaan, empiiriseen tutkimusnäyttöön ja etenkin tutkimuksiin, joissa ai-
neistoa on kerätty lapsilta. Mallissa on myös kuvattu konkreettisia keinoja lapsen 
vaikuttajuuden mahdollistamiseen. Keinot liittyvät ammattilaisten asenteisiin, vuo-
rovaikutustapoihin ja kuntoutusympäristön rakenteisiin ja toimintakulttuureihin. 
Mallin kehittäminen on kuvattu luvussa Mallin muodostaminen (luku 4.2.5) ja mal-
lin tiivistelmä löytyy luvusta 6.5.  
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Kuvio 2. Dialoginen lasten kuntoutushoitotyö kuntoutuksen kokonaisuudessa. 

 
Kuvio 3. Dialogisen lasten kuntoutushoitotyön tehtävät ja vahvuudet. 
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6.2 Mallin teoreettinen perusta 
Lasten vaikuttajuutta mahdollistavan kuntoutushoitotyön mallin ihmiskäsityksen 
lähtökohtana on ihmisten yhtäaikainen samanlaisuus ja erilaisuus, josta olen kirjoit-
tanut luvussa 2.3.1. Kuntoutushoitotyössä ja kuntoutuksessa olisi tarpeen tarkastella 
ammattilaisten ja työyhteisön toimintaan vaikuttavia ihmiskäsityksiä (artikkelit I, II, 
III ja IV, käsikirjoitus) ja pohtia erityisesti sitä, missä asioissa on mielekästä kohdis-
taa katse ihmisten erilaisuuteen ja missä taas ymmärtää samanlaisuus. Tämän mallin 
ihmiskäsityksen mukaan samanlaisuus kannattaa huomata siinä, että olemme kaikki 
samanlaisia yhteisen ihmisyytemme tasolla siinä, että meillä on tarve vaikuttaa 
omiin asioihimme. Erityiseksi määritellyt lapset ovat ilmaisseet haluavansa vaikut-
taa enemmän esimerkiksi omaan terveyteensä liittyviin päätöksiin (Bekken 2017), 
mielekkään tekemisen valintaan (Foley ym. 2012), mahdollisuuksiinsa kuulua jouk-
koon (Asbjørnslett ym. 2013, Cocks 2005, MacArthur ym. 2007, Stenvall 2021), 
ympäristön ja käytäntöjen esteettömyyteen (Graham ym. 2019), nähdyksi tulemi-
seensa omana itsenään (Asbjørnslett ym. 2013, Bekken 2014b, Davis & Watson 
2002), oppimistaan helpottaviin olosuhteisiin (Davis & Watson 2001, Foley ym. 
2012, MacArthur ym. 2007), mahdollisuuksiin näyttää kykynsä (Bekken 2014b, Da-
vis & Watson 2001), palveluiden valintaan ja henkilökohtaisuuteen (Franklin & Slo-
per 2008, Kelly 2005, Stenvall 2021), tasa-arvoisempaan kohteluun (Davis & Wat-
son 2002, Kelly 2013, Stenvall 2021) sekä niiden henkilöiden valintaan, jotka hoita-
vat heidän asioitaan (Stenvall 2021). Nämä lienevät asioita, joihin haluavat vaikuttaa 
useimmat sellaisetkin ihmiset, jotka eivät ole lapsia tai erityiseksi määriteltyjä. 

Toinen ihmisiä yhdistävä asia, johon tämän mallin ihmiskäsitys ohjaa keskitty-
mään, on kaikkien ihmisten samanaikainen keskeneräisyys (”human becoming”) ja 
kokonaisuus (”human being”) (artikkeli II). Olen luvussa 2.3.1.2 tuonut esiin sitä, 
miksi on lasten kannalta merkittävää tulla nähdyksi molemmista näkökulmista. Las-
ten kannalta oleellista on myös se, että aikuiset hyväksyvät molemmat puolet itses-
sään, sillä voidakseen todella kuunnella potilasta hoitajan olisi tärkeä uskaltaa olla 
myös haavoittuva (Koskinen & Lindström 2013). Sen hyväksyminen, että myös 
vammattomat aikuiset ovat oikeastaan vain ”väliaikaisesti kyvykkäitä” (temporarily 
abled) ja että kaikki olemme toisistamme riippuvaisia johtaa tasa-arvoisempiin ih-
missuhteisiin myös hoitosuhteissa (Kittay 2011). Kittayn (2011) mukaan riippuvuus 
kuuluu ihmisenä olemiseen ja yksi sen arvokkaista seurauksista voi olla luottamuk-
sen kehittyminen. Molempien puolien hyväksyminen itsessään on siis merkittävää 
myös aikuisten itsensä kannalta. Oman keskeneräisyyden hyväksyminen on tarpeel-
lista, jotta voi haluta oppia uutta. Lasten vaikuttajuuden kannalta oleellista on, että 
aikuiset huomaavat voivansa oppia myös lapsilta, kuten aikuiset esimerkiksi Arnki-
lin (2019), Karlssonin (2000), Lightfootin ja Sloperin (2003), Rainion (2008) sekä 
Stetsenkon ja Pi-Chunin (2015) tutkimuksissa ovat oppineet. Erityiseksi määritellyt 
lapset ovat myös itse kertoneet haluavansa olla myös antavia, auttavia ja yhteis-
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kuntaan vaikuttavia osapuolia (Foley ym. 2012, Stenvall 2021) esimerkiksi vaikut-
tamalla syrjinnän vähenemiseen ja ilmastonmuutoksen ehkäisyyn (Stenvall 2021).  

Erilaisuus taas kannattaa tämän mallin ihmiskäsityksen mukaan huomata siinä, 
että olemme kaikki keskenämme erilaisia sisäiseltä olemukseltamme niin tajunnalli-
suuden kuin kehollisuudenkin osalta (luku 2.3.1). Erityiseksi määritellyt lapset ja 
nuoret ovat tuoneet tutkimuksissa esiin ymmärrystään kaikkien erilaisuudesta, 
vaikka ovat kokeneet, että vain heidät leimataan erilaisiksi (Watson ym. 2000). Voisi 
kuitenkin ajatella kuten 24-vuotias Joanne, jolla on Downin syndrooma, sanoi Kel-
lyn (2013, 53) tutkimuksessa: ”Tarvitsen joskus apua kirjoittamiseen. En osaa kir-
joittaa kovin hyvin. Se on ihan okei. Koska kaikki ihmiset on erilaisia.” Kaikkien 
ihmisten ainutlaatuisuuden ymmärtäminen voi ehkäistä erilaisuuden arvottamista 
negatiiviseksi (artikkeli II). Siitä myös voi seurata myös sen ymmärtäminen, ett-
emme voi tietää asioita toisen puolesta, minkä vuoksi hoitotyössä on välttämätöntä 
osata kuunnella Koskisen ja Lindströmin (2013) kuvaamalla tavalla: uskaltamalla 
kohdata toinen turvautumatta ennakkotietoihimme sekä olemalla avoimia erilaisuu-
delle ja sellaiselle, mitä emme osaa edes odottaa. Tällaiseen kuunteluun uskaltautu-
minen voi osoittaa, että voi olla paljon oleellisempaa kiinnostua lapsen sisäiseen ole-
mukseen tutustumisesta kuin yksittäisistä piirteistä ulkoisessa ilmentymässä (artik-
keli III). Tällaisia tilanteita kuvaavat Viljamaa ja kumppanit (2018) tutkittuaan vuo-
rovaikutustilanteita päiväkodin ryhmässä, jossa oli myös lapsia, joilla kuvattiin ole-
van kommunikoinnissa haasteita. Tutkimuksessa varhaiskasvatuksen ammattilaiset 
itse kuvasivat vuorovaikutustilanteita merkityksellisinä lasten puheen oppimisen 
kannalta, mutta tutkijoiden mukaan ”kielen oppimista tukiessaan he tulivat samalla 
huomaamatta vedetyksi mukaan asioihin, joita lapsilla oli mielessään, ja vieläkin 
enemmän, lasten ajattelutapaan.” (Viljamaa ym. 2018, 265). 

Eräs ulkoisenkin ilmentymän erilainen piirre lapsissa ja aikuisissa on kuitenkin 
huomion arvoinen silloin, kun halutaan mahdollistaa lasten vaikuttajuus lasten kun-
toutushoitotyössä. Lasten kannalta mielekkäät viestintätavat ovat suurelta osin eri-
laisia kuin ne, joiden varaan aikuisten väliset vuorovaikutuskäytännöt on kuntoutuk-
sen kontekstissa rakennettu. Aikuisten oletetaan kommunikoivan puhumalla, luke-
malla ja kirjoittamalla, ja kuntoutusprosessiin sisältyy paljon lomakkeiden täyttä-
mistä ja palavereissa istumista. Palaverit toteutetaan usein aikuisten ehdoilla, ja 
vaikka lapsi saattaa olla mukana, hänen toiminnallisesti tuottamaansa tietoa ei oteta 
merkityksellisenä (ks. Bekken 2014a). Lapsille tyypillisten keinojen kuten keholli-
suuden ja monikanavaisuuden (Puroila ym. 2012) takia on tarpeen käyttää lasten il-
maisulle sopivia menetelmiä niin tutkimuksessa kuin ammatillisessa toiminnassakin 
(Karlsson 2020).  

Lasten vaikuttajuutta mahdollistavan kuntoutushoitotyön mallin teoreettisen pe-
rustan vammaisuuskäsitys (artikkelit I, II) yhdistää vammaisuuden medikaalisen ja 
sosiaalisen mallin ajatuksia esittämällä, että sekä vammalla että yhteiskunnan 
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vammauttavilla rakenteilla on merkitystä vammaisuuden syntymisessä (luku 
2.3.2.3). Sekä vamman että ympäristön merkitys on yksilöllistä, eikä ammattilaisten 
tulisikaan tehdä siitä oletuksia, vaan lähteä ei-tietäjän paikalta selvittämään lapsen 
näkemystä dialogisen vuorovaikutuksen kautta. Tutkimusten mukanaan monien las-
ten kanssa kukaan aikuinen ei ole keskustellut heidän vammoiksi määritellyistä omi-
naisuuksistaan (Connors & Stalker 2007, Kelly 2005, Kelly 2013, McNeilly ym. 
2015, Singh & Ghai 2009). Lapset saattavat silloin muodostaa käsityksensä useista 
eri lähteistä kokoamiensa näkemysten perusteella ja olettaa vaikka kuten eräs lapsi 
Kellyn (2005) tutkimuksessa, että suklaan syöminen on tehnyt hänestä autistisen. 
Tiedon puute saattaa saada lapsen myös ajattelemaan, että huonous tai tuhmuus ovat 
syynä esimerkiksi hänen siirtoonsa erityisluokalle (Connors & Stalker 2007). Vam-
maksi määritellyn asian käsittelystä lasten vanhempien kanssa eli ”ensitiedon anta-
misesta” on olemassa tutkimuksia ja siitä Suomalainen Lääkäriseura Duodecim on 
parhaillaan laatimassa Hyvä käytäntö -konsensussuositusta. Lasten kanssa aiheen 
käsittelystä tiedetään, että se on monille vanhemmille vaikeaa (McNeilly ym. 2015) 
eivätkä kaikki edes halua siitä puhua lapsensa kanssa (Kelly 2005). Osa lapsista on 
havainnut vanhempiensa vaikeuden puhua aiheesta ja pyrkii suojelemaan vanhem-
piaan siltä (Connors & Stalker 2007, Singh & Ghai 2009). Lapsen oikeuksien sopi-
musta selittävässä yleiskommentissa (YK 2006) on kuitenkin osoitettu lapsen oikeus 
saada tietoa omasta vammastaan, jotta hänen olisi helpompi elää sen kanssa ja jotta 
hän pystyisi mielekkäästi osallistumaan omaa hoitoaan koskevaan päätöksentekoon. 
Aiheen käsittely lasten kanssa ei silti tietojeni mukaan tule ainakaan Hyvä käytäntö 
-suosituksen ensimmäiseen versioon sisältymään. 

Tässä esitettävän mallin teoreettisessa perustassa käsitetään hoitotyö ja kuntou-
tus (artikkelit I ja III) eri asioiksi, jotka yhdistyvät kuntoutushoitotyössä (luku 2.3.3). 
Molemmat on mainittu mallin tiivistelmässä (luku 6.1) erikseen niissä kohdissa, 
joissa halutaan korostaa hoitotyön ja kuntoutuksen olemuksen samankaltaisuutta. 
Molempien esimerkiksi pitäisi perustua kahteen yhtä tärkeään lapsen oikeuteen: oi-
keuteen vaikuttaa omiin asioihinsa sekä oikeuteen tulla suojelluksi kaikelta vahinkoa 
aiheuttavalta. Lasta voidaan parhaiten suojella silloin, kun häntä myös kuunnellaan, 
koska muuten ei tiedetä, miten juuri tätä lasta pitäisi suojella. Joskus on niinkin, että 
aikuiset suojelevat lapsia sellaisilta asioilta, joilta suojelu estää lasten sosiaalisia suh-
teita (Kelly 2005). Tällaisesta esimerkkinä Cocks (2005, 81) kuvaa tutkimuksessaan 
tilannetta, jossa kaksi pientä lasta lähestyy toisiaan vuorotellen katseiden ja koske-
tusten avulla. Aikuiset keskeyttävät tilanteen pelätessään sitä, että heidän aggressii-
visena pitämänsä (erityiseksi määritelty) tyttö olisi voinut vetää poikaa hiuksista. 
Heidän selittäessään tätä poika vastasi, ettei se olisi häntä haitannut. (Cocks 2005.) 
Liiallinen suojelu kuntoutuksen kontekstissa voi tehdä lapset pikemminkin enem-
män haavoittuviksi (Bekken 2017). 
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Hoitotyötä ja kuntoutusta yhdistää tässä mallissa myös yhteinen tavoite auttaa 
asiakasta kohti sellaista elämää, joka on hänen omasta näkökulmastaan mielekästä 
eli omannäköistä (luku 2.2.2) ja jonka sisältöön hän voi itse vaikuttaa (luku 2.2.4). 
Itselle merkityksellisiin toimintoihin osallistuminen ja niihin liittyviin valintoihin 
vaikuttaminen on erityiseksi määriteltyjen lasten puheissa yksi keskeisimpiä asioita 
hyvässä elämässä (Foley ym. 2012). Tämä ei valitettavasti toteudu läheskään aina 
edes aikuisten kuntoutuksessa (Hokkanen ym. 2009), vaan kuntoutuja on usein ase-
moitu ohjeiden noudattajaksi (Reunanen 2017). Asia ei toteudu aina nuortenkaan 
kuntoutuksessa, vaikka he itse pitäisivät sitä tärkeänä (Martin 2009). Lasten näkö-
kulmasta aiheesta on hyvin vähän tietoa. Esimerkiksi Kelan tutkimushankkeessa 
(Martin ym. 2009a) vanhemmilta kysyttäessä lasten näkökulman huomioimisesta 
alle kouluikäisten lasten vanhemmista vain kolmannes vastasi kysymykseen, ja 
heistä vain puolet arvioi, että lapsen mielipide oli otettu hyvin huomioon. Tutkimuk-
sesta ei selviä, oliko kysymykseen vaikea vastata vai ajattelivatko vanhemmat, ettei 
kysymys koske heidän lastaan.  

Kun erityiseksi määritellyiltä lapsilta itseltään on kysytty, millaisista asioista 
hyvä elämä koostuu, heille tärkeää on ollut tunne tuetuksi tulemisesta, joukkoon kuu-
lumisesta ja kunnioituksesta, itsearvostuksesta ja siitä, että heidät nähdään arvostet-
tavina ja kykenevinä (Foley ym. 2012). Foleyn ja kumppaneiden (2012) tutkimuk-
sessa 8–16-vuotiaiden erilaisilla diagnooseilla (kuten autismi, CP-vamma, näkö-
vamma, kehitysvamma) varustettujen lasten puheissa heidän vammansa tai siihen 
liittyvät palvelut (kuten kuntoutus) eivät näytelleet merkittävää osaa hyvinvoinnin 
kannalta. Todennäköisesti kuitenkin kuntoutuksen ammattilaisten työllä on jonkin-
laista välillistä vaikutusta siihen, millaisiksi lapsille merkittävät asiat heidän elämäs-
sään muotoutuvat. Esimerkiksi Nyquistin ja kumppaneiden (2020) tutkimuksessa 
lapset kuvasivat valinnanvapautta uudeksi kokemukseksi (saadessaan tutkimuspro-
jektissa valita kuntoutukseensa sisältyviä liikuntamuotoja), eli ilmeisesti he eivät ol-
leet saaneet aiemmin kovin paljon vaikuttaa valintoihin. McNeillyn ja kumppanei-
den (2015) tutkimuksessa 6–28-vuotiaiden vammaisten lasten ja nuorten aikuisten 
mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilla oli merkittävä osa heidän elä-
mässään – varsinkin niillä, joiden kanssa heillä oli hyvä suhde ja jotka ottivat heidät 
mukaan päätöksentekoon. Tutkimukseen osallistuneilla lapsilla ja nuorilla oli fyysi-
siä, kognitiivisia, kommunikaatioon tai aisteihin liittyviä vammoja (McNeilly ym. 
2015). Suomessa Siparin ja kumppaneiden (2017b) tutkimuksessa lapsia kuntoutta-
vat terapeutit kokivat tarvitsevansa koulutusta dialogiseen keskusteluun lasten 
kanssa vaikeista asioista ja lasten identiteetin tukemiseen, mikä olisi todennäköisesti 
oleellista jotta he voisivat auttaa lapsia kohti omannäköistä elämää.  

Kuntoutushoitotyössä lasta voidaan saatella kohti omannäköistä elämää häntä 
kunnioittavan hoitosuhteen ja dialogisen vuorovaikutuksen avulla (luku 2.3.3.3). 
Dialogisuudessa keskeistä on toisen kuuntelu (artikkeli III). Lapset ovat kokeneet, 
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että joillain aikuisilla on ”erikoiskorvat”, joilla he pystyvät kuulemaan niitäkin lap-
sia, joille puhuminen on vaikeaa (Edwards ym. 2021). Koskisen ja Lindströmin 
(2015) mukaan kuunteleminen vahvistaa, vapauttaa ja muuttaa ihmistä niin, että hän 
elää elämäänsä sopusoinnussa oman sisäisen tarkoituksensa mukaisesti. Kuuntele-
misessa ilmenevä välittäminen antaa asiakkaalle voimaa uskaltaa kuunnella myös 
itseään (Koskinen & Lindström 2015). Hoitosuhteen lisäksi lapsen omanäköiseen 
elämään pyritään ympäristön muokkaamisen ja yhteisöön kuulumisen mahdollista-
misen kautta (artikkeli II, luvut 2.2.2, 2.3.1.2 ja 2.3.3.1). Kun lapsilta itseltään kysy-
tään, heidän tavoitteensa kuntoutukselle liittyvät usein asioihin, jotka edistävät ver-
taisryhmään kuulumista (Mandich ym. 2003, Nyquist ym. 2020, Vroland-Nord-
strand ym. 2016). Lasten kanssa arjessa työskentelevät aikuiset voivat myös monilla 
aivan pienillä teoilla mahdollistaa erityiseksi määriteltyjen lasten joukkoon kuulu-
mista. Tenhunen (2008) kuvaa tutkimuksessaan opettajan tekevän tällaisia ”hiljaisen 
tuen tekoja” esimerkiksi antamalla lapsen käyttää vahvuuksiaan muiden hyväksi tai 
tarjoamalla vertaisille mahdollisuuden tunnistaa ja tunnustaa lapsen onnistumisen 
aikuisen jättäytyessä sivurooliin. Tenhusen (2008, 295) mukaan pelkät mekaaniset 
työtapavalinnat eivät kuitenkaan riitä, vaan kokeakseen yhteisöön kuulumista lasten 
tulee saada tuntea arvostusta ja välittämistä. 

6.3 Mallin keskeiset käsitteet 
Lasten kuntoutushoitotyö on ensimmäinen lasten kuntoutushoitotyön dialogisen 
mallin keskeisistä käsitteistä. Kuntoutushoitotyö on määritelty sen tehtävien ja vah-
vuuksien kautta. Mallissa kuntoutushoitotyön tehtäviin kuuluu ensinnäkin lapsen ja 
koko perheen tilanteen arvioiminen. Aineistossani (artikkeli I) arvioiminen näyttäy-
tyi vain lapsen arviointina ja nimenomaan hänen kehityksensä arviointina, ja eri-
tyiseksi määriteltyjen lasten osa näyttäisi muissakin konteksteissa usein olevan juuri 
arvioinnin kohteena oleminen, ja heidän tehtävänään on oman kehityksensä edistä-
minen sekä ammattilaisten (esim. Bekken 2014b, Engwall & Hultman 2021, Heis-
kanen ym. 2018) että vanhempienkin (Welch ym. 2014) näkökulmasta. Lasten nä-
kökulmasta tämä voi tuntua kohteellistavalta ja rajoittuneelta. Esimerkiksi Bekken 
(2014b) kertoo tutkimuksessaan 15-vuotiaasta Lisasta, joka sanoo, että lapsena kun-
toutusyksikössä käyminen oli ihan hauskaa siihen asti, kun hän noin 6–7-vuotiaana 
tajusi olevansa siellä arvioitavana ja testattavana. Kellyn (2005) tutkimuksessa lapset 
olivat tyytymättömiä siihen, ettei ammattilaisia kiinnostanut muut kuin palvelun 
kohteena olevat asiat, vaikka heidän elämässään on muitakin tärkeitä asioita. Hoito-
työn tehtävä olisikin tämän mallin mukaan enemmän tilanteen kuin lapsen arvioimi-
nen, ja tilanteen arvioimiseen tarvitaan myös lapsen näkökulman selvittämistä. 

Toiseksi kuntoutushoitotyön tehtäviin kuuluu tässä esitellyssä mallissa lapsen 
hyvinvoinnin ja omannäköisen elämän tukeminen. Aineistossani (artikkeli I) 
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tukemisen sisällöksi määrittyi sama kuin arvioinnissa: lapsen kehitys. Aikaisempien 
tutkimusten mukaan lasten näkökulmasta oleellisia asioita omannäköisessä elämässä 
ovat esimerkiksi elämästä nauttiminen ja ystävyyssuhteiden luominen (Engwall & 
Hultman 2021, Nyquist ym. 2020, Welch ym. 2014), joukkoon kuuluminen (Bekken 
2014b, Foley ym. 2012), arjen sujuminen ja itsensä normaaliksi tunteminen (Bekken 
2014b). Silloinkin, kun lapset haluavat tavoitella yksittäisiä (esimerkiksi motorisia) 
taitoja, niiden merkitys on yleensä joukkoon kuulumisen mahdollistaminen (Man-
dich ym. 2003). Lapsen kehityksen tukeminen on osa hyvinvoinnin tukemista, mutta 
sitäkin tulisi tämän mallin mukaan tarkastella lapselle itselleen merkittävien asioiden 
ja hyvinvoinnin valossa pikemmin kuin ammattilaisten määrittelemien ikätasoisten 
taitojen tavoittelun valossa.  

Kolmanneksi kuntoutushoitotyön tehtäviin kuuluu tässä esitellyssä mallissa lap-
sen lähiyhteisöjen (aikuisten ja lasten) yhteistyökumppaneina toimiminen. Omassa 
aineistossani (artikkeli I) hoitajien yhteistyökumppanuutta näkyi vain vanhempien 
ja lapsen arkeen kuuluvien ammattilaisten (kuten varhaiskasvatuksen opettajien) 
kanssa, mutta muiden tutkimusten mukaan (artikkeli II) lasten näkökulmasta toiset 
lapset saattaisivat olla yhtä tärkeitä yhteistyökumppaneita. Ammattilaiset voivat esi-
merkiksi edistää käytäntöjä, jotka mahdollistavat lapsen osallistumista ryhmänsä yh-
teiseen toimintaan (Higgins ym. 2009) ja järjestää lapselle sellaisia tilaisuuksia, 
missä toisten lasten huomio kiinnittyy ensin hänen vahvuuksiinsa eikä vammaan 
(Alton-Lee ym. 2000, Connors & Stalker 2003, Higgins ym. 2009, Tenhunen 2008). 
Tässä mallissa yhteistyökumppaneina pidetään niitä yhteisöjä, joihin kuuluminen on 
lapselle merkityksellistä. Tällaisia ovat perhe, päiväkoti ja koulu, mutta voisivat olla 
esimerkiksi myös harrastusyhteisöt.  

Arvioinnin, tukemisen ja yhteistyökumppanuuden lisäksi hoitotyöhön lasten-
neurologisella osastolla kuuluvat lapsen perustarpeista ja fyysisestä terveydestä huo-
lehtiminen (kuten lääkehoidon toteutus). Näitä ei ole tässä väitöskirjassa käsitelty 
tarkemmin, koska ne eivät ole erityisesti kuntoutushoitotyölle ominaisia tehtäviä, 
mutta pro gradu -tutkielmastani (Olli 2006) voi lukea niistä lisää.  

Lasten kuntoutushoitotyön dialogisessa mallissa lasten kuntoutushoitotyö on 
määritelty tehtävien lisäksi myös sen vahvuuksien kautta. Yksi kuntoutushoitotyön 
vahvuuksista on arjen läheisyys (artikkeli I), jolla tarkoitetaan hoitajan työskentelyä 
lapsen ja vanhempien kanssa ”arkisissa” tilanteissa kuten ruokailu-, pukeutumis-, 
leikki- ja siirtymätilanteissa lastenneurologian osastolla. Arjen läheisyyttä lisäisi 
huomattavasti mahdollisuus tutustua lapseen hänen arkiympäristöissään kotona, päi-
väkodissa tai koulussa. Tutustuminen on lasten näkökulmasta oleellista ainakin siksi, 
että tutun ammattilaisen kanssa on helpompi ilmaista näkemyksiään ja ottaa aktiivi-
nen rooli päätöksenteossa (McNeilly ym. 2015). Lapset toivovat ammattilaisten pi-
tävän tärkeänä myös heidän palveluiden ulkopuolista elämäänsä (Kelly 2005), ja 
tämä saattaisi toteutua paremmin tapaamisissa lapselle merkityksellisessä ympäris-
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tössä. Tutustuminen vaikuttaa olevan merkityksellistä myös ammattilaisen toimin-
nan kannalta. Saattaa olla, että vieraamman lapsen kanssa ammattilainen pysyttäytyy 
helpommin perinteisessä aikuisen ohjaavassa roolissa, kuten itselleen vieraan lapsen 
kanssa leikkivä hoitaja tutkimuksessani (artikkeli III) leikkitilanteen alussa melko 
pitkään pysytteli. Tutkimussuostumusprosessissani (Olli 2019) huomasin tulleeni 
selvästi tutummaksi niiden lasten kanssa, jotka tapasin heidän kodeissaan, minkä pe-
rusteella näin selvän eron siinä, miten he käyttäytyivät vieraampien hoitajien kanssa 
videoaineistossani (artikkeli IV, käsikirjoitus). Aasenin ja kumppaneiden (2022) las-
ten kotisairaalaa käsittelevässä tutkimuksessa sairaanhoitajat kertovat kotikäyntien 
mahdollistavan perheen tutustumisen hoitajaan ja heidän tutustumisensa koko per-
heeseen aivan eri tavalla kuin sairaalassa. Kotikäynneillä hoitajien on myös hel-
pompi ymmärtää asemansa vieraina perheen yksityiselämässä ja suhtautua vanhem-
piin tasa-arvoisina kumppaneina (Aasen ym. 2022). Tässä mallissa arjen läheisyys 
nähdään nimenomaan mahdollisuutena tutustua lapsen ja vanhempien näkökulmiin 
heille merkityksellisissä ympäristöissä. 

Toinen lasten kuntoutushoitotyön vahvuus on tiedon välittäjänä eri ammattilais-
ten ja perheen välillä toimiminen. Aineistossani hoitajilla on asema henkilöinä, joita 
toisten ammattiryhmien edustajat pyytävät välittämään tietoa vanhempien suuntaan 
ja vanhemmat vastaavasti muiden ammattilaisten suuntaan (artikkeli I). Tämä johtu-
nee osittain siitä käytännön syystä, että hoitaja on usein henkilö, joka tapaa lapsen 
vanhempia eniten ja monenlaisissa tilanteissa. Ehkä osittain siitä syystä hoitaja usein 
tulee myös vanhemmille tutummaksi kuin muut ammattilaiset, mutta myös hoitajan 
perinteinen rooli asiakkaan puolella olijana mahdollistaa Waldènin (2006) tutkimuk-
sessa esiin tulleen tuloksen, että vanhemmat kokevat saavansa eniten tukea juuri hoi-
tajilta. Tähän välittäjän rooliin olen mallissa lisännyt myös lapselta tulevan tiedon 
välittämisen muille ammattilaisille ja tarvittaessa vanhemmillekin, koska erityiseksi 
määritellyt lapset ja vanhemmat eivät läheskään aina ajattele lapsen asioista samalla 
tavalla (Galloway & Newman 2017, Vroland-Nordstrand ym. 2016, Welch ym. 
2014) eikä vanhemmilla välttämättä ole tottumusta asioiden tarkasteluun lapsen nä-
kökulmasta (Vaitti 2013). 

Kolmas lasten kuntoutushoitotyön vahvuus on työn itsenäisyys, eli mahdollisuus 
suunnitella perheen kanssa käytetty aika melko vapaasti (artikkeli I). Perinteisessä 
hoitotyössä esimerkiksi pediatrisilla osastoilla hoitotyötä määrittää monelta osin lap-
sen sairauden lääketieteellinen hoito, eli siihen verrattuna lastenneurologian osas-
tolla vapaus työn sisällön määrittelyyn on suuri (toki käytännön resurssien, esimer-
kiksi aikapulan tai vääränlaisten tilojen rajoittama). Tässä lasten kuntoutushoitotyön 
mallissa työn itsenäisyys mahdollistaa hoitotyön teorioissa kuvatun (Henderson 
1964, Watson 1979, King 1981, Eriksson 1994, 2001) hoitotyön ytimessä olevan 
potilaan kohtaamisen tärkeyden painottamisen. 
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Toinen mallissa määritellyistä keskeisistä käsitteistä on vaikuttajuuden toteu-
tuminen (artikkelit II, III ja IV, käsikirjoitus), jonka olen määritellyt tarkemmin lu-
vussa 2.3.2.2. Käsitteen muodostumista olen kuvannut kirjallisuuskatsaukseni (ar-
tikkeli II) menetelmiä kuvaavassa luvussa (luku 4.2.3) ja mallin muodostamista ku-
vaavassa luvussa (luku 4.2.5). Tiivistetysti sanottuna: Tämän mallin mukaan vaikut-
tajuus ei ole riippuvainen viestijän kognitiivisista kyvyistä, kommunikaatiotaidosta 
tai mistään muistakaan ominaisuuksista. Viestin vastaanottaja voi kuitenkin joko 
mahdollistaa tai estää viestin lähettäjän vaikuttajuuden toteutumisen. Vastaanottaja 
voi ohittaa viestin ja vastata siihen niin, ettei ole antanut viestin mitenkään vaikuttaa 
itseensä ja vastaukseensa, vaan vastaa sen ajatuksen mukaan, mikä hänellä oli asiasta 
jo ennen viestin saamista. Se, että antaa viestin vaikuttaa vastaukseensa, ei tarkoita 
sitä, että viestin sisältämä toive aina toteutuisi, mutta se on kuitenkin tullut vakavasti 
otetuksi ja harkituksi. Myös erityiseksi määritellyt lapset ja nuoret itse näkevät hei-
dän näkökulmansa kuulluksi tulemisen ja heidän tahtonsa läpi saamisen eri asiana, 
ja arvostavat kuulluksi tulemista, vaikka ei voitaisikaan toimia heidän mielensä mu-
kaan (Stenvall 2021). Viestin sisältöä voi pitää merkityksellisenä, vaikkei sitä itse 
ymmärtäisikään. Merkityksellisenä pitäminen on tärkeä välittää viestin lähettäjälle. 

6.4 Mallin keinot lapsen vaikuttajuuden 
mahdollistamiseen lasten kuntoutushoitotyössä 

6.4.1 Lapsen kunnioittaminen 
Valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukunnan (ETENE 2001) 
mukaan potilaan kunnioittaminen on jokaisen yhtäläisen ja ainutkertaisen ihmisar-
von kunnioittamista, mikä on yksi keskeisistä terveydenhuollon eettisistä periaat-
teista. ETENEn (2001) mukaan kunnioittamiseen kuuluvat inhimillinen kohtelu, 
luottamuksellisuus ja yksityisyyden suoja, hyvä vuorovaikutus ja rehellisyys sekä 
tiedonsaannin, yksilön vaikuttamismahdollisuuksien ja itsemääräämisoikeuden edis-
täminen. Kunnioitusta hoitotyössä tutkinut Koskenniemi (2021) määrittelee kunni-
oittamisen hoitajien sanallisessa ja sanattomassa kommunikaatiossa ja toiminnassa 
osoitetuksi potilaan arvon ilmaisemiseksi.  

Lapsen kunnioittamiseen kuuluu kuntoutushoitotyössä lapseen suhtautuminen 
oman elämänsä ja kuntoutuksensa tärkeimpänä henkilönä eli päähenkilönä (ar-
tikkelit II, III ja IV, käsikirjoitus). Päähenkilön näkökulma omaa elämäänsä koske-
viin asioihin on tärkeämpi kuin muiden näkökulmat (Savolainen 2016). Tämä ei 
edelleenkään tarkoita sitä, että lapsen kaikkien kyseisen hetken toiveiden tulisi to-
teutua, vaan sitä, että aikuisilla on velvollisuus tarkastella kaikkia lapsen elämään 
liittyviä asioita lapsen näkökulmasta ja antaa näkökulman vaikuttaa päätöksiin (YK 
1991). Kuten Korkiamäen ja kumppanien myönteistä tunnistamista käsittelevässä 



Lasten kuntoutushoitotyön dialoginen malli 

 87 

tutkimuksessa (2016, 27) todetaan: ”Sen tunnistaminen, mikä on tärkeää nuorelle 
itselleen on eri asia kuin että voi tehdä mitä vaan tai että ei tarvis tehdä asioita, joita 
ei itse haluaisi.” Tämä vaatii lapseen ja hänen elämäänsä tutustumista, jotta yksittäi-
siä asioita voitaisiin ymmärtää lapsen näkökulmasta. Silloin lapsi tulee kohdatuksi 
sellaisena, kuin hän kokee olevansa ja tulee ymmärretyksi siten, kuin haluaa tulla 
ymmärretyksi (Korkiamäki ym. 2016). Törrösen ja kumppaneiden (2022, 8) tutki-
muksessa eräs 7-vuotias sanoi asian näin: ”Kun mun asiat kirjoitetaan ylös, se tuntuu 
tärkeältä. Se tarkoittaa että mä oon tärkeä. Jos ne ei kuuntelis, ne ei tuntisi meitä.” 

Tarkennan vielä, mitä tarkoitan lapsen näkökulman pitämisellä tärkeimpänä. Nä-
kökulmani aiheeseen perustuu sekä lapsen oikeuteen elää omannäköistä elämää 
(luku 2.2.2) että ihmiskäsitykseeni, jonka mukaan lapset (kuten aikuisetkin) ovat 
yhtä aikaa olevia ja tulevia (luku 2.3.1.2). ”Lapsen näkökulman huomioiminen” ei 
siis tarkoita vain hänen tämänhetkistä mielipidettään jostain asiasta, vaan mielipiteen 
tarkastelua hänen nykyisyytensä ja tulevaisuutensa valossa, eli lapseen kokonaisuu-
tena tutustuen. Lapsen kuntoutuksen suunnittelussa tulisi siis tarkastella hänen tule-
vaisuuttaan tämän hetken valossa, eikä pelkästään tätä hetkeä tulevaisuuden valossa. 
Käytännössä tämä tarkoittaa, että jos lapselle nykyisyydessä on tärkeintä esimerkiksi 
jääkiekon pelaaminen, hänen tulevaisuuttaan pitäisi tarkastella siitä näkökulmasta, 
että tämän hetken kuntoutus edistäisi jääkiekon pelaamista tulevaisuudessakin. Tu-
levaisuus voi lapsen kohdalla tarkoittaa esimerkiksi seuraavaa kuukautta tai seuraa-
vaa vuotta, jolloin voi taas olla tarpeen tarkastella uudelleen, mihin suuntaan lapsen 
sen hetken näkökulma ohjaa kuntoutusta. Ihannetilanne olisi kuin Mandichin ja 
kumppaneiden (2003) tutkimuksessa, jossa lapset saivat määritellä kuntoutuksensa 
tavoitteita (kuten eräällä lapsella paremmaksi maalivahdiksi tuleminen) ja kuntou-
tuksen ammattilaiset keksivät keinoja, joilla niihin päästäisiin. Aina näin ei voida 
ehkä tehdä esimerkiksi siksi, ettei lapsi osaa sanoittaa tavoitteitaan. Aikuiset voivat 
kuitenkin tavoitella lapsen näkökulmaa havainnoimalla, miten lapsi toiminnallaan ja 
olemuskielellään ilmaisee, mikä hänelle on tärkeää ja mitä hän haluaa tai ei halua 
(ks. esim. Cocks 2006, Spitzer 2003, Watson ym. 2018).  

Lapsen näkökulman selvittämisessä kuntoutuksen tavoitteita varten oleellista on 
myös tarkastella haluamisen kohteita tai tavoitteita pintaa syvemmältä, eli selvittää, 
mikä kyseisessä asiassa on lapselle tärkeää. Onko jääkiekon pelaamisessa lapselle 
oleellista esimerkiksi liikunta vai yhdessä toisten kanssa touhuaminen, molemmat 
vai jokin muu? Ja vielä tarkemmin: jos liikunta on tärkeää, onko siinä tärkeää vauhti, 
liikkeen taidokkuus vai jokin muu elementti? Näiden selvittäminen on tärkeää, koska 
elämässä täytyy tietenkin tehdä muutakin kuin pelata jääkiekkoa. Samoja lapselle 
tärkeitä elementtejä voisi silloin etsiä muistakin asioista ja liittää kuntoutukseen. 
Tämä voisi lapsen kohdalla palvella samaa kuin Dekkerin ja kumppaneiden (2020) 
ehdottama ”yleisen tarkoituksen” eli aikuisen kuntoutusasiakkaan perustavanlaatuis-
ten uskomusten, päämäärien ja asenteiden selvittäminen ennen kuntoutuksen 
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tavoitteiden määrittelyä. Dekkerin ja kumppaneiden mukaan ensimmäiseksi olisi 
tunnistettava asiakkaan kanssa hänen laajat elämää kokonaisuutena koskevat tavoit-
teensa eli ”yleinen tarkoitus”, minkä jälkeen siitä voitaisiin johtaa asiakkaan näkö-
kulmasta merkityksellinen yleinen kuntoutustavoite. Vasta tämän jälkeen voitaisiin 
määritellä yksityiskohtaisemmat kuntoutustavoitteet, jotka palvelevat yleisen kun-
toutustavoitteen saavuttamista. (Dekker ym. 2020.) 

Lasten kohdalla tulee tarkasteltavaksi myös kysymys niistä kuntoutuksen tavoit-
teista ja keinoista, joita he itse eivät koe mielekkäiksi, vaikka aikuiset kokevat. Las-
ten kuntoutukselle on hyvin tyypillistä, että se sisältää pääasiassa tai pelkästään toi-
mintaa, joka perustuu kuntoutuksen ammattilaisten käsityksiin normaaliudesta 
(Bjorbækmo ym. 2018, Mosleh & Gibson 2022) ja aikuisten mielestä tarpeellisista 
harjoituksista (Bekken 2014b, Nordström 2020). Koska aikuisten käsityksiin perus-
tuva toiminta on vallitseva käytäntö kuntoutuksen maailmassa, aikuisten on erittäin 
tärkeää pysähtyä miettimään sitä, voivatko he todella tietää lapsen puolesta, mikä on 
lapsen etu nyt ja tulevaisuudessa. Varsinkin ammattilaisten pitäisi kouluttautua tun-
nistamaan omaa ajatteluaan ja toimintaansa ohjaavat käsitykset, jotta he pystyisivät 
huomaamaan, miten yleiset normaaliuskäsitykset tai omat kokemukset esimerkiksi 
neurotyypillisenä elämisestä vaikuttavat lapsen näkökulman tavoittamiseen. Tästä 
esimerkkinä on aikuisen autistisen miehen ja hänen äitinsä keskustelu leikin merki-
tyksestä miehen lapsuudessa (Donnelly & Bovee 2003). Keskustelussa mies kertoo 
esimerkiksi sadepisaroiden kilpajuoksun katselun ikkunassa olleen hänelle leikkiä, 
joka tuotti iloa. Sen sijaan ”tavallisen” leikin hauskuutta hän ei oikein koskaan ym-
märtänyt, vaikka oppikin sisarustensa pakottamana jonkun verran sellaistakin leik-
kimistä. Edelleen aikuisena hän koki leikkitapansa olleen yksi puoli omana itsenään 
olemista ja heijastavan hänen ainutlaatuisuuttaan. Hänen äitinsä sen sijaan ajatteli, 
että hänen olisi pitänyt opettaa lapselleen sellaisia ”tavallisia” leikkitapoja, joiden 
avulla poika olisi saanut enemmän ystäviä. Äidin ajattelutapa ei siis tavoita lapsen 
näkökulmaa edes kuultuaan sen aikuistuneen lapsensa kertomana. (Donnelly & Bo-
vee 2003.)    

Myös aidosti lapsen näkökulmasta asioita harkittuaan aikuinen saattaa päätyä si-
sällyttämään kuntoutukseen lapsen tässä hetkessä epämielekkäinä pitämiä asioita, 
kuten lukutaidon harjoittamista. Tämä on perusteltua silloin, kun aikuinen on har-
kinnut asiaa kyseiselle lapselle merkityksellisen yleisen kuntoutustavoitteen kan-
nalta. Jos yleinen kuntoutustavoite on vaikka ollut jääkiekkoon liittyvä, aikuinen voi 
ymmärtää, että jos lapsi haluaa vielä aikuisenakin pelata jääkiekkoa, hänen olisi tar-
peellista osata lukea osallistuakseen joukkueen sisäiseen viestintään. Jos tämä kau-
kana tulevaisuudessa oleva tavoite ei motivoi lasta, aikuisen on silti lapsen edun ta-
kia tehtävä kaikkensa, jotta lapsi oppisi lukemaan. Sen sijaan jonkin taidon opettelu 
siksi, että taitoa pidetään ”kaikille” hyödyllisenä tai ”normaaliin elämään” kuulu-
vana, ei ole perusteltua lapsen omannäköisen elämän näkökulmasta, kuten vaikka 
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Urhosen (2013) kertoma esimerkki osoittaa. Hän kuvaa tulleensa koko lapsuutensa 
ajan pakotetuksi liikkumaan kyynärsauvojen avulla, vaikka se oli hänelle pelottavaa, 
vaikeaa ja tuskin edes kävelyksi kutsuttavaa. Päästyään pyörätuoliin liikkumisen 
helppous ja nopeus oli hänelle ihmeellistä ja avasi aivan uuden vapauden, joka sai 
kokemaan: ”Olin löytänyt oman tapani liikkua.” (Urhonen 2013, 29.) 

Erityiseksi määriteltyjä lapsia on kuitenkin ollut tyypillistä kohdella toimenpi-
teiden kohteena (Davis & Watson 2001, Kinnunen ym. 2021, Komulainen 2005) tai 
ongelmana sen sijaan että lapsi nähtäisiin oman elämänsä subjektina (Vehkakoski 
2003) eli päähenkilönä. Myös varhaiskasvatuksen asiakirjoissa näistä lapsista on 
useimmiten kirjoitettu asettaen heidät ongelmallisiksi, vaikka toisinaan lapsi on kir-
joituksissa kuvattu monipuolisena tai oppijana (Heiskanen ym. 2018). Lapsen pitä-
miseen päähenkilönä kuuluu myös se, että näkee hänet yksilönä eikä vammaryhmän 
edustajana, kuten ”CP-lapsena” tai ”tyypillisenä kehitysvammaisena”. Se vaatii am-
mattilaisilta halukkuutta laittaa vammaan liittyvät leimat sivuun ja katsoa pitem-
mälle kuin lapsen vammaan asti (Davis & Watson 2000). Peltolan ja Moision (2017) 
katsauksen mukaan vammaisten lasten näkökulmia käsittelevissä tutkimuksissa yh-
tenä punaisena lankana on vammaisten lasten ja nuorten halu tulla kohdatuksi yksi-
löinä eikä vain vammansa kautta.  

Lapsen kunnioittamiseen kuuluu myös huomion kiinnittäminen lapsen vah-
vuuksiin (artikkelit II ja III). Oleellista on lapsen mahdollisuus tulla arvostetuksi 
”niiden ominaisuuksien haltijana, jotka ovat hänelle merkityksellisiä” (Korkiamäki 
ym. 2016, 22). Erityiseksi määritellyt lapset kokevat ammattilaisten usein aliarvioi-
van heidän kykyjään (Davis & Watson 2001) ja keskittyvän heidän elämänsä kan-
nalta epäoleellisiin (lääketieteellisiin) ongelmiin (Bekken 2014b). Oman osaami-
sensa näyttämisestä kuntoutuksen ammattilaisille lapset saattavat kuitenkin nauttia, 
kuten Bekkenin (2014b, 6) tutkimuksessa 11-vuotias Tom sanoo: ”Se on coolia --- 
että pääsen näyttämään, mihin pystyn”. Vahvuudet ovat tutkitusti yhteydessä hyvin-
vointiin (esim. Wagner ym. 2020) ja onnellisuuteen (esim. Vuorinen ym. 2020) ja 
auttamalla jokaista lasta löytämään vahvuutensa voidaan lisätä lasten hyvinvointia 
(Fernström ym. 2021).  

Aikuisten halukkuus oppia lapselta sisältyy lapsen kunnioittamiseen ja on mer-
kityksellistä sekä lasten että aikuisten näkökulmasta. Erityiseksi määritellyt lapset 
ovat tutkimuksissa kuvanneet itselleen tärkeäksi mahdollisuutta jakaa osaamastaan 
toisille (Nyquist ym. 2020) tai muuten olla antavana eikä vain vastaanottavana osa-
puolena (Foley ym. 2012). Aikuisten kannalta kyse on sellaisen työssä tarvittavan 
tiedon saamisesta, jota ei ole kellään muulla kuin kyseisellä lapsella. Lastensuojelun 
kontekstissa lapset ovatkin tuoneet esiin sen merkityksellisyyden, että ammattilaiset 
ymmärtävät heidän elämäntilannettaan heidän näkökulmastaan (Törrönen ym. 
2022). Toisaalta aikuisten on tarpeellista oppia lapsilta myös itsensä takia, sillä eri-
laisen aseman ja elämänkokemuksen ja tarkastelukulman kautta löytyneet näkö-
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kulmat voivat antaa aikuistenkin elämään jotain hyvin tarpeellista. Törrösen ja 
kumppaneiden (2022) mukaan lasten kuuntelu on demokraattinen oppimisprosessi, 
jossa lapset ja aikuiset yhdessä oppivat, kuinka yhdenvertaisuutta ja toisten kunnioi-
tusta toteutetaan.  

Moninaisuuden pitäminen rikkautena on myös osa lapsen kunnioittamista (ar-
tikkeli II). Se perustuu ajatukseen, että olemme kaikki erilaisia keskenämme eikä 
sekään ”erilaisuus”, jonka takia lapsi on lastenneurologian osastolla, ole lähtökoh-
taisesti arvioitavissa negatiiviseksi (sen enempää kuin lähtökohtaisesti positiiviseksi 
tai neutraaliksikaan). Lapset itse saattavat esimerkiksi toivoa, että heidän vammaksi 
nimetty ominaisuutensa voitaisiin nähdä vain yhtenä ominaisuutena muiden jou-
kossa (Asbjørnslett ym. 2013). Viljamaa ja kumppanit (2018, 266) ovat varhaiskas-
vatukseen liittyvässä tutkimuksessaan todenneet, ettei ryhmässä vallitsevan moni-
naisuutta tarvitse pitää työntekijöitä kuormittavana rasitteena, sillä ”lapset, joilla oli 
haasteita kommunikoinnissaan, olivat alkuvoima ja perusta sekä rikkaalle kommu-
nikaatiomaisemalle että yhteenkuuluvuuden rakentumiselle. Tällaiset lapset herkis-
tivät ja opettivat aikuisia huomaamaan hentoja ja ei-tavanomaisia kommunikaatio-
aloitteita.” Moninaisuudessa voi pitää rikkautena myös sitä, että voimme saada ja 
antaa erilaisia asioita toisillemme. Esimerkiksi hoitosuhteessa hoivan saaja voi antaa 
hoitajalleen iloa ja rakkautta (Kittay 2011).  

Lapsen kunnioittamista on sekin, että ymmärtää oman toimintansa ja ympä-
ristön vaikutuksen lapseen, eikä tulkitse kaikkien ongelmien johtuvan vammasta 
(artikkelit I ja II). Kuvaava esimerkki tästä on Davisin ja Watsonin (2002) tutkimuk-
sessa kertomus siitä, miten tutkija pyörätuolia käyttävän lapsen kanssa hissiin men-
nessään painoi hissin nappia, ja tajusi vasta sitten, että lapsi olisi itse halunnut painaa 
sitä. Tutkija kysyi, tekevätkö aikuiset usein niin, johon lapsi vastasi: ”Ne tekee sitä 
ihan jatkuvasti. Se on tosi ärsyttävää. Mutta mä sitten yritän antaa takaisin tekemällä 
jotain, mistä ne ei tykkää.” (Davis & Watson 2002, 167). Tyypillisesti ammattilai-
silla on kuitenkin ennakko-oletuksia vamman vaikutuksesta, jolloin varsinkin lapsen 
ei-toivottua toimintaa tarkastellaan vamman kautta eikä muiden ihmisten osuutta 
huomioida (Davis & Watson 2002). Myös Komulainen (2005) osoittaa tutkimukses-
saan osuvasti sen, miten aikuisten rajoittuneisuus saatetaan tulkita lapsen kyvyttö-
myytenä: jos valintatilanteessa lapsi ei halua valita mitään aikuisten tarjoamista vaih-
toehdoista, saatetaan tulkita, ettei hän osaa valita. 

6.4.2 Dialoginen kohtaaminen 
Dialogisuuden lähtökohtana on lapsen näkökulman ja sen ilmaisemisen kunnioit-
taminen. Tämä sisältää kiinnostuksen lapsen näkökulmaan, ja ymmärryksen siitä, 
että siihen tutustumiseen tarvitaan lapselta itseltään apua (artikkeli II). Siihen sisäl-
tyy myös ymmärrys, etteivät asiat ehkä näytä samanlaisilta lapsen näkökulmasta, 
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mutta ei voi tietää miltä ne näyttävät, ellei selvitä sitä lapselta itseltään. Sekä ammat-
tilaisten että vanhempien olisi tärkeää muistaa, että asiat, jotka aikuisen silmissä saat-
tavat näyttää pikkuasioilta, voivat olla lapsille erittäin merkityksellisiä. Lapselle voi 
olla tärkeää esimerkiksi hissin napin painaminen (Davis & Watson 2002), nopea tal-
vihaalarin pukeminen välitunnille ehtimiseksi (Mandich ym. 2003) tai se, kuka kiin-
nittää tehty-lapun kuvatauluun (artikkeli IV, käsikirjoitus). Oleellista on myös ym-
märtää, että lapsen koko elämän kannalta hänen oma näkökulmansa asioihin on tär-
keämpi kuin kenenkään aikuisen näkökulma. Lapsen näkökulman kunnioittamiseen 
liittyy ymmärrys, että tulkitsemme tilanteita eri tavoin ja annamme niille erilaisia 
merkityksiä, jolloin ammattilaisen on nähtävä vaivaa selvittääkseen lapsen antamia 
merkityksiä (artikkelit II ja IV, käsikirjoitus). Lasten näkökulmasta on oleellista, että 
aikuiset varmistavat tulkintansa, eivätkä nojaa ennakko-oletuksiinsa siitä, mitä lapsi 
tahtoo tai osaa (Sipari ym. 2017b). Merkityksistä neuvottelu on mahdollista sellai-
senkin lapsen kanssa, joka ei kommunikoi puheella, kuten esimerkiksi Cocks (2006) 
ja Davis ja Watson (2002) tutkimuksissaan osoittavat. 

Lapsen näkökulman kunnioittamiseen sisältyy myös lapsen sanallisten ja sanat-
tomien ilmaisujen tunnistaminen vuorovaikutusaloitteiksi (artikkelit III ja IV, käsi-
kirjoitus). Jos esimerkiksi lasten ”toistavaa toimintaa” (kuten materiaalien huiskut-
tamista) pidetään vaan vamman oireiluna eikä mielekkäänä toimintana (Cocks 2005, 
Spitzer 2003), sitä ei tunnisteta esimerkiksi lapsen ilmaisuksi siitä, että hänen aisti-
järjestelmänsä tarvitsee rauhoittamista itse tuotettujen asento-, ääni- tai liiketunto-
aistimusten avulla, kuten ilmiö Syrjimättömässä sanastossa (Suomen Autismikirjon 
Yhdistys 2022) määritellään. Omassa aineistossani oli lapsen vaikuttajuuden kan-
nalta oleellista, tunnistiko hoitaja leikkimopoilla törmäilyn tai muumihahmojen pot-
kimisen kutsuksi leikkiin vai suhtautuiko siihen ei-toivottuna toimintana (artikkeli 
III) tai tunnistiko hoitaja lapsen valinnat kuvataulun kuvien peittämisestä tarkoituk-
sena kertoa jotain, vai pitikö sitä vain antamiensa ohjeiden väärin ymmärtämisenä 
(artikkeli IV, käsikirjoitus).  

Myös oletus siitä, että lapsen toiminnalla on hänelle itselleen mielekäs merkitys 
(artikkelit II, III ja IV, käsikirjoitus) sisältyy lapsen näkökulman kunnioittamiseen. 
Vaikka merkitys ei välttämättä ole aina tiedostettu (aikuisillakaan), niin merkityksen 
voi ajatella olevan olemassa, mikä helpottaa toimijan arvostamisessa silloinkin, kun 
itse toimintaa on vaikea arvostaa. Esimerkiksi Spitzerin (2003) tutkimuksessa on ku-
vattu eri syitä hiekan heittämiseen eri lapsilla: toiselle merkitys on esteettinen eli 
hiekkapölyn kimaltelun ihailu auringon valoa vasten. Toinen taas saattaa tutkia hie-
kan fysikaalisia ominaisuuksia sitä heittelemällä (Spitzer 2003). Kuntoutuksen maa-
ilmassa on kuitenkin tyypillistä, että ammattilaiset eivät huomioi lasten toiminnal-
laan tuottamaa tietoa itselleen merkityksellisistä asioista (kuten leikistä tai osaami-
sestaan), vaan perustavat toimintansa pelkästään ammatilliseen tietoonsa 
(Bjorbækmo ym. 2018).  
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Lapsen näkökulman kunnioittaminen vaatii myös lapsen kuuntelua kaikilla ais-
teilla, ei pelkästään kuulolla, sillä lapset ilmaisevat itseään paljon toiminnan kautta 
(artikkelit III ja IV, käsikirjoitus). Spitzer (2003) puhuu aistien virittämisestä, mutta 
toteaa tutkimuksessaan havainneensa osan tarpeellisista aistihavainnoista vasta jäl-
kikäteen nauhoituksesta. Spitzer (2003) kannustaa myös jäljittelemään lapsen toi-
mintaa, jotta voisi fyysisesti tuntea, miltä lapsen toiminta tuntuu. Engelsrud ja kump-
panit (2019) käyttävät ilmaisua ”kuunnella koko keholla”. Myös Puroila ja kumppa-
nit (2017) tuovat esiin kehollisuuden merkityksen kuuntelussa: lasten fyysiseen lä-
heisyyteen asettuminen ja esimerkiksi syliin ottaminen mahdollistavat kuuntelua.  

Lapsen näkökulman kunnioittaminen mahdollistaa vuorovaikutuksen rakentami-
sen lapsen vuorovaikutusaloitteiden pohjalta (artikkelit III ja IV, käsikirjoitus). Kun 
kaikkia lapsen aloitteita kunnioitetaan, voidaan myös aikuisen silmissä vääränlaisilta 
näyttävät aloitteet ottaa vuorovaikutuksen rakentamisen pohjaksi sen sijaan, että ne 
nähtäisiin ongelmina, jotka pitää ensin ratkaista (Lobman 2006). Lobman (2006) ku-
vaa tätä improvisaatioteatterin ”kyllä, ja…” -periaatteeksi, jonka avulla vuorovaiku-
tuskumppani saa kokemuksen hyvänä nähdyksi tulemisesta lannistavan ”kyllä, 
mutta…” -periaatteen sijaan. 

Dialogisuuteen kuuluu oleellisesti vastavuoroisuus. Siihen liittyy vallan jaka-
minen vuorovaikutustilanteissa lapsen kanssa (artikkelit II, III). Lasten kuntoutus-
hoitotyön dialogisen mallin tiivistelmään (luku 6.1) on kirjattu tarkennus ”aina kun 
se on lapsen edun mukaista”, vaikka omissa aineistoissani ei tullut vastaan tilanteita, 
joissa vallan jakamisesta oletettavasti olisi ollut lapselle haittaa. Hoitotyössä voi kui-
tenkin olla tilanteita, joissa aikuisen on yksinvaltaisesti otettava tilanne haltuunsa 
lapselta kysymättä – esimerkiksi tarttumalla kiinni lapseen, jos lapsi on juoksemassa 
kohti vaarallista tilannetta eikä kuuntele pysähtymiskehotuksia. Myös Arnkil (2019) 
toteaa koulussa tehdyssä tutkimuksessaan, että vaarallista käytöstä ei pidä sallia, 
mutta rajojen asettaminen ei kuitenkaan tarkoita lapsen persoonan ainutkertaisuuden 
sivuuttamista, vaan voi jopa tukea dialogisuutta. Arnkil (2019) puhuu aiheesta siitä 
näkökulmasta, että ryhmässä rajojen asettaminen mahdollistaa kaikkien kuulluksi 
tulemisen, mutta asiaa voisi soveltaa myös lapsen ja hoitajan kahdenkeskiseen vuo-
rovaikutukseen sikäli, että dialogisuus tarkoittaa molempien kuulluksi tulemista, 
eikä lapsi silloin voi rajattomasti toteuttaa halujaan. 

Hyvin monissa tilanteissa vastavuoroisuutta voisi kuitenkin lisätä tarjoamalla 
lapselle mahdollisuuksia vaikuttaa tilanteisiin, eikä edetä hoitajan etukäteen päättä-
män kaavan mukaan. Esimerkiksi ohjaustilanteet (kuten artikkelissa IV, käsikirjoi-
tus) voisi toteuttaa vuoropuheluna pikemminkin kuin tiedon ”antamisena” (mikä on 
yleinen ilmaus puhuttaessa ohjaamisesta terveydenhuollossa). Vuoropuhelussa lapsi 
voisi kokea olevansa hoitajalle tärkeä tiedonlähde, kuten lapset Lindbergin ja von 
Postin (2006, 147) tutkimuksessa olivat voineet kokea. Eräskin lapsi sanoi heidän 
tutkimuksessaan näin: ”Ajatella että sain sanoa mitä ajattelin, ilman että kukaan 
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keskeytti. Vain aikuiset saavat tehdä niin!”. Leikkitilanteissa (kuten artikkelissa III) 
vastavuoroisuus voisi toimia vielä muita tilanteita vahvemmin lapsen ehdoilla, eli 
lapsen voisi antaa johtaa leikkiä. Toisin kuin muilla elämän osa-alueilla, leikissä lap-
set ovat aikuisiin verrattuna asiantuntijoita, kuten Sidnell (2011) toteaa. Aikuisella 
on tietenkin aina vastuu tilanteista, mutta kuten Lobman (2006) ehdottaa, aikuiset 
voivat olla tilanteiden johtajia ilman alistamista ja hallitsemista.  

Koska ammattilaisella on vuorovaikutustilanteissa lähtökohtaisesti enemmän 
valtaa, vastavuoroisuuden edistämiseksi on tärkeä helpottaa lapsen ilmaisumahdol-
lisuuksia kaikin keinoin (artikkelit II ja IV, käsikirjoitus). Tärkeää on ensinnäkin se, 
että lapsi kokee ilmaisemisen turvalliseksi ja vapaaksi, ettei kävisi niin kuin Kellyn 
(2005) tutkimuksessa jotkut lapset kertoivat; heitä pelotti heidän asioitaan hoitavan 
ammattilaisten tapaaminen, jotka puhuivat enimmäkseen heidän vanhempiensa 
kanssa. Toiseksi tärkeää on se, että lapsen ilmaiseminen on käytännössä helppoa, eli 
sille on tilaa, aikaa ja monenlaisia keinoja. Erityisen tärkeää on lapsen toiminnalli-
suuden mahdollistaminen (artikkeli IV, käsikirjoitus). Mitä vähemmän lapsi ilmaisee 
itseään sanojen kautta, sitä suurempi merkitys on toiminnalla, mutta mitä ilmeisim-
min sillä on suuri merkitys myös lapsille, jotka osaavat puhua sujuvasti. Esimerkiksi 
omassa tutkimuksessani (artikkeli IV, käsikirjoitus) sujuvimmin puhuvat ja aineis-
toni vanhimmat (5- ja 8-vuotiaat) lapset turvautuivat kuvista näyttämiseen niissä het-
kissä, jotka vaikuttivat heille emotionaalisesti kuormittavilta (esimerkiksi jännitys 
päivän alussa tai ikäväksi tiedetty kanyylinlaitto). Toiminnalliset ilmaisukeinot ovat 
tietenkin erityisen oleellisia silloin, kun lapsella itsellään on kommunikointiin liitty-
viä kehityksen variaatioita, mutta jännittävissä tai muuten kuormittavissa tilanteissa 
tarpeellisia sujuvastikin puhuvilla lapsilla. Lasten näkemyksiä tästä asiasta ei tietääk-
seni ole tutkittu, mutta vammaisten lasten vanhemmat ovat toivoneet enemmän ku-
vien käyttöä sairaalassa (Sharkey ym. 2016, Thunberg ym. 2016) ja terveydenhuol-
lon ammattilaiset ovat arvioineet kuvien käytön helpottavan joidenkin lasten osallis-
tumista (Thunberg ym. 2015). Kommunikointivälineen käytettävyyttä edistää muun 
muassa se, että lapsi nauttii sen käyttämisestä, että välineen käyttö ei perustu oikei-
siin tai vääriin vastauksiin, että sen kanssa saa käyttää aikaa niin paljon kuin tarvitsee 
ja se, että vastauksia voi myös muuttaa (Cameron & Murphy 2002).  

Lapsen ilmaisumahdollisuuksia helpottaa, jos aikuinen hiljentää omaa ehkä te-
hokkaaksi miellettyä toiminta- ja puhetahtiaan ja on välillä kokonaan puhumatta ja 
toimimatta, jotta lapsella on tilaa ja aikaa omalle ilmaisulleen (artikkelit III ja IV, 
käsikirjoitus). Hiljaa olemisen merkitys on havaittu myös Tuomen ja kumppanien 
(2021) tutkimuksessa, jossa psykologisessa testaustilanteessa kehitysvammaiset 
nuoret osoittivat yllättäviä taitoja usein juuri sen jälkeen, kun testaava henkilö oli 
malttanut olla jonkin aikaa ihan hiljaa ja tekemättä mitään. Myös varhaiskasvatuksen 
ympäristössä on huomattu jännite aikuisten tehokkaaksi mielletyn jatkuvan toimi-
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misen ja liikkumisen sekä pysähtymistä ja rauhoittumista vaativan lasten kuuntele-
misen välillä (Puroila ym. 2017).  

Vastavuoroisuudessa oleellisinta on kuitenkin se, että kuuntelee ja kuulee, eli on 
aidosti kiinnostunut lapsen viestistä, jolloin se myös pääsee vaikuttamaan kuulijan 
ajatuksiin ja toimintaan (artikkelit II, III ja IV, käsikirjoitus). Tutkimukset ovat 
osoittaneet, että kun lapsia aletaan kuunnella, aikuisten ajatukset ja toimintatavat 
muuttuvat. Karlssonin (2000) tutkimuksessa sadutusmenetelmän omaksuneet am-
mattilaiset näkivät lapsilla enemmän vahvuuksia kuin aiemmin. Niikon ja Korhosen 
(2014) lasten kuuntelemista painottavan toimintatutkimuksen myötä eräässä päivä-
kodissa rutinoituneista toimintatavoista luopuminen sai ammattilaiset kokemaan lap-
set kanssaan tasavertaisina ja suhtautumaan heihin yksilöllisemmin ja antamaan hei-
dän oikeasti vaikuttaa päiväkodin käytäntöihin. Myös käsitykset erityiseksi määri-
tellyistä lapsista muuttuivat: heidän havaittiin olevan lapsia siinä missä muutkin lap-
set ja heillä huomattiin olevan vahvuuksia, joiden huomioinnista oli hyötyä (Niikko 
& Korhonen 2014). Puroilan ja kumppaneiden (2017) toimintatutkimuksessa am-
mattilaiset huomasivat aiemmin perustelleensa kiireellä lasten vähäistä kuunteluaan, 
vaikka monet kiireen tuntua aiheuttavat asiat olisivat olleet järjestettävissä toisin. 

Aina lapsen kuuntelemisen vaikutus ei ole se, mitä lapsi ehkä on tavoitellut, eli 
oman tahtonsa läpi saaminen, mutta lapsen pitäisi silti voida kokea tulleensa otetuksi 
vakavasti ja kuulluksi. Vakavasti otetuksi tuleminen antaa lapselle tunteen omasta 
tärkeydestään ja siitä, että hän on voinut ilmaista hoitajalle jotain merkityksellistä 
(Lindberg & von Post 2006). Lapsen aloitteisiin vastaaminen on myös tärkeä tehdä 
juuri kyseiselle lapselle sopivalla tavalla, olipa se sitten puhetta, toimintaa, eleitä tai 
ääniä (Emilson & Folkesson 2006). 

Dialogiseen vuorovaikutukseen kuuluvat myös läsnä oleminen ja luovasti toi-
miminen, sillä toisen osapuolen ennalta suunnitteleman kaavan mukaan etenevä 
vuorovaikutustilanne ei ole aitoa vastavuoroisuutta. Dialogisuus vaatii läsnäoloa het-
kessä ja valmiutta vastata juuri niihin asioihin, jotka siinä kohtaa ilmenevät. Leikki-
tilanteissa läsnäolo ilmenee leikkiin heittäytymisenä (artikkeli III). Engelsrudin ja 
kumppaneiden (2019) mukaan läsnäolo potilasta varten vaatii ammattilaisen omien 
ideoiden syrjään laittamista ainakin väliaikaisesti. Tämä taas vaatii luovia ratkaisuja, 
kuten vaikka pillimehukuvan peittämisen kuvataulusta silloin, kun lapsi ilmaisee, 
ettei pidä pillimehusta (artikkeli IV, käsikirjoitus). Luovuus on siis sen miettimistä, 
voisiko toimia toisin kuin yleensä on tapana. Dialogista opettajan työtä tutkineen 
Arnkilin (2019, 68) mukaan ”suunnitelmia ja ennalta mietittyjä toimenpiteitä tarvi-
taan opettajan työssä, mutta niiden rinnalle mahtuu herkkyys olla läsnä tässä ja nyt.” 
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6.4.3 Lapsen vaikuttajuutta tukevat rakenteet ja 
toimintakulttuurit 

Lastenneurologian osastolla rakenteisiin ja toimintakulttuuriin liittyvät ensinnäkin 
kuntoutuksen lapsinäkökulmaisuuden vahvistaminen. Lapsen vaikuttajuutta tu-
kee se, että hänen oma näkökulmansa on kuntoutuksen lähtökohtana (artikkeli I), 
eikä jokin pieni lisä, joka huomioidaan aikuisten näkökulmien jälkeen. Sekä van-
hempien että ammattilaisten näkökulmat toki myös tarvitaan mielekkään kuntoutuk-
sen suunnittelemiseksi. Perinteisesti kuitenkin kuntoutuksen lähtökohtana ovat olleet 
ja ovat vahvasti edelleen ammattilaisten näkemykset (Lynch ym. 2018, Nordström 
ym. 2020, O’Connor ym. 2021) siitä huolimatta, että lapsen osallistumista painottava 
ICF-viitekehys (WHO 2007) alkaa olla ammattilaisille tuttu (Nordström ym. 2020). 
Ammattilaiset selvittävät lasten tarpeita ja näkemyksiä usein kysymällä niitä lapsen 
vanhemmilta, vaikka vanhemmat toivoisivat ammattilaisten kommunikoivan enem-
män suoraan lapsen kanssa (Nowak ym. 2020). Pelkästään vanhempienkaan näke-
mykset eivät voi olla kuntoutuksen lähtökohtana, koska he eivät välttämättä tunnista 
kaikkia lapsille itselleen merkityksellisiä kuntoutustarpeita (Vroland-Nordstrand 
ym. 2016), eivätkä välttämättä osaa kuunnella tai puolustaa lastaan (Runeson ym. 
2002) tai eivät ymmärrä häntä (Hemsley ym. 2013). Ammattilaisten tavoin myös 
vanhemmat usein tarkastelevat lasten asioita enemmän suojelunäkökulmaan kuin 
lapsen osallistumisoikeuteen keskittyen (O’Connor ym. 2021). Suomalaisessa tutki-
muksessa (Sipari ym. 2017b) kuntoutusalan ammattilaiset kertoivat, että lapsen mah-
dollisuudesta vaikuttaa omaan kuntoutukseensa on puhuttu vähän eikä siihen liitty-
vistä toimintatavoista ole sovittu yhdessä. Monet ammattilaiset kokivat lapsen osal-
listumisen tärkeäksi, mutta olivat epävarmoja keinoista sen toteuttamiseksi. Osa am-
mattilaisista oli kuitenkin sitä mieltä, että lapsille ei aina kannata edes kertoa, miksi 
he käyvät kuntoutuksessa tai mitkä ovat terapian tavoitteet (Sipari ym. 2017b). Mutta 
jos lapsille ei kerrota, kuinka he silloin voisivat vaikuttaa kuntoutukseensa? Lapset 
itse pitivät valinnan mahdollisuuksia tärkeinä ja kokivat, että aikuisten ennakko-ole-
tukset lapsen tahdosta tai osaamisesta rajoittivat heidän vaikutusmahdollisuuksiaan 
(Sipari ym. 2017b). 

Kuntoutuksen kohdistaminen pelkästään lapsen taitojen kehittämiseen (artikkeli 
I) perustuu usein aikuisnäkökulmaiseen ajatteluun lapsen tulevaisuudessaan tarvit-
semista taidoista (Nordström ym. 2020), jolloin aikuiset eivät tule edes kysyneeksi 
lapselta hänen näkökulmaansa (Sipari ym. 2017b). Taitojen kehittämiseen kohdistu-
vaa kuntoutusta voidaan tosin tehdä myös lapsen omista toiveista käsin ja lapset voi-
vat pitää sitä erittäin tärkeänä, kuten Mandichin ja kumppaneiden (2003) tutkimuk-
sessa. Pelkkä lapsen taitoihin kohdistuva kuntoutus ei kuitenkaan riitä toteuttamaan 
lapsen oikeutta elää oloissa, jotka mahdollistavat hänelle arvokkuuden kokemisen, 
itseluottamuksen ja yhteisön toimintaan osallistumisen helppouden (YK 1991). 
Myös lapsen fyysistä ja sosiaalista ympäristöä on siis kehitettävä eli kuntoutettava. 
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Kuntoutuksen kohdistaminen myös ympäristön ja muiden ihmisten toiminnan muok-
kaamiseen lapsen nykyisyyden ja tulevaisuuden kannalta mielekkäiksi vaatii lapsen 
näkökulman huomioimista ja edistää siksi hänen vaikuttajuuttaan (artikkelit I ja II). 
Lapset ovat kuvanneet heidän vaikutusmahdollisuuksiaan heikentäviksi ympäristön 
elementeiksi esimerkiksi epämieluisat olosuhteet, toimivien välineiden puuttumisen 
ja aikuisten ennakko-oletukset (Sipari ym. 2017b). Heiskanen ja kumppanit (2018) 
toteavat, että varhaiskasvatuksen dokumenteissa pitäisi kohdistaa katse lapsen taito-
jen sijaan siihen, miten hän vastaa saamaansa tukeen, eli onko se toimivaa hänen 
kannaltaan, jolloin lapsi ei jää yksin vastuuseen eri asioihin mukautumisesta. Myös 
Kinnunen ja kumppanit (2021) korostavat ympäristöön liittyvien tekijöiden (kuten 
fyysisen ympäristön esteiden sekä aikuisten ennakkoluulojen, asenteiden ja tiedon 
puutteen) merkitystä lapsen osallistumisen mahdollistamiseksi ja toteavat ammatti-
laisten ja vanhempien yhteistyön kehittämisen olevan tarpeellista tässä asiassa. 

Toiseksi lastenneurologian osastolla rakenteisiin ja toimintakulttuuriin liittyy 
lapsen vaikuttamisen mahdollistavien käytäntöjen luominen, jolloin työyhtei-
sössä pidetään asiakkaana lasta ja vanhempia tai koko perhettä (artikkelit I ja II). 
Perhekeskeisyys on pitkään ollut lasten hoitotyössä keskeinen periaate, vaikka jo 
vuonna 2011 esimerkiksi Mikkelsen ja Frederiksen (2011) totesivat sen usein tar-
koittaneen vanhempikeskeisyyttä ja sisältäneen oletuksen, että lapsen etu olisi aina 
yhteneväinen vanhempien edun kanssa. Myös Kelly ja kumppanit (2012) totesivat 
kirjallisuuskatsauksessaan samoihin aikoihin, että perhekeskeisyyden periaatteen to-
teutuksessa jätetään usein lasten omat näkökulmat huomiotta eikä lasten oikeuksia 
juurikaan tuoda lasten hoitotyön tutkimuksissa esiin. Vuonna 2016 Coyne kumppa-
neineen (2016) ehdottaa siirtymää perhekeskeisyydestä lapsikeskeisyyteen ja 
vuonna 2020 Gerlach ja Varcoe (2021) esittävät yhdistetyn lapsi- ja perhekeskeisyy-
den olevan lisääntyvässä määrin hyväksytty perustavanlaatuiseksi lähestymistavaksi 
lasten hoitotyössä. He kuitenkin myöntävät, ettei ole yksimielistä käsitystä siitä, mitä 
lapsi- ja perhekeskeisyys tarkoittaa, ja mikä on lapsen asema siinä (Gerlach & Var-
coe 2021). Tuoreessa Fosterin ja kumppaneiden (2023) kirjallisuuskatsauksessa to-
detaan, että ainakin Uudessa-Seelannissa on edelleen eroa sen välillä, mitä lapsen 
osallistumisen oikeuksista terveydenhuollossa puhutaan ja mitä käytännössä tapah-
tuu. Davies ja kumppanit (2023) nostavat terveydenhuoltoon syvään juurtuneen per-
hekeskeisyyden periaatteen yhdeksi syyksi sille, ettei lapsia kuunnella. Myös Suo-
messa terveydenhuollon ammattilaiset ovat vielä vastikään korostaneet vanhemmilta 
saatavan tiedon tärkeyttä ja vanhempien tarpeiden tärkeyttä jättäen lasten tiedon ja 
tarpeet huomattavasti vähemmälle huomiolle – vaikka samaan aikaan tiedostavatkin 
lapsen osallistumisen tärkeyden (Kiili ym. 2021).  Vanhempien kuuntelu on tietenkin 
todella tärkeä osa kuntoutushoitotyötä niin heidän hyvinvointinsa, lapsesta saatavien 
tietojen kuin vanhempien ohjaamisenkin kannalta, kuten olen ensimmäisessä osatut-
kimuksessani (artikkeli I) osoittanut. Kuitenkaan ei pitäisi olettaa, että lapsen 
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näkökulma selviää pelkästään vanhempia kuuntelemalla, eikä pitäisi puhua perhe-
keskeisyydestä, jos vain vanhempia kuunnellaan.   

Vammaisliikkeen maailmanlaajuista mottoa ”Ei mitään meistä ilman meitä” olisi 
syytä soveltaa myös erityiseksi määriteltyjen lasten kanssa, sillä edelleenkin pide-
tään paljon kuntoutuspalavereja pelkästään aikuisten kesken. Vanhemmat saattavat 
toivoakin palavereja pelkästään aikuisten kesken joko siksi, että pelkäävät lapsen 
käyttäytyvän sopimattomasti tai siksi, etteivät usko hänen ymmärtävän, mitä siellä 
puhutaan (Kelly 2005). Tultuaan jätetyksi pois aikuisten häntä koskevista neuvotte-
luista lapsi saattaa ajatella, kuten 11-vuotias Bekkenin (2014b, 10) tutkimuksessa: 
”Ajattelin, etten merkinnyt heille paljonkaan.” Myös Kellyn (2005) tutkimuksessa 
eräs 12-vuotias kertoi erään ammattilaisen puhuvan mieluummin hänen äitinsä 
kanssa ja arveli syyksi, ettei tämä pidä hänestä. Silloinkin kun lapset ovat mukana 
kuntoutusneuvotteluissa, heitä ei välttämättä pidetä tilanteessa päähenkilöinä, vaan 
puhe kohdistetaan vanhemmille (Bekken 2014a). Kaikki lapset eivät välttämättä ha-
luakaan osallistua neuvotteluihin, mutta silloinkin olisi tärkeää, että paikalla olisi 
joku, joka on perehtynyt kyseisen lapsen näkökulmaan. Lapsen näkökulma voidaan 
välittää myös esimerkiksi lapsen kanssa työstetyn Metku-kirjan (Sipari ym. 2017a, 
Vänskä ym. 2022) avulla. Metku-kirjaa täyttämällä lapsi voi yksin tai aikuisen avus-
tuksella kertoa kuvien, videoiden ja tarinoiden kautta itselleen merkityksellisestä toi-
minnasta arjessa. Lapselle merkityksellisen toiminnan kuvaus on lähtökohta lapsen 
tarpeita vastaavan kuntoutumisen tavoitteita ja toimintaa suunniteltaessa. (Metropo-
lia 2023.) 

Jos lapsen vaikuttajuus halutaan työyhteisössä mahdollistaa, on yhteisissä käy-
tännöissä varattava riittävästi aikaa sille, että lapset voivat ilmaista itseään itselleen 
mielekkäällä tavalla (artikkelit II ja IV, käsikirjoitus). Ammattilaiset tarvitsevat ai-
kaa tutustuakseen kunkin lapsen kommunikointitapaan, ja aikaa saatetaan tarvita 
myös puhetta tukevien ja korvaavien materiaalien valmistamiseen (Franklin & Slo-
per 2008). Myös erityiseksi määritellyt lapset itse ovat sitä mieltä, että aikuisilla pi-
täisi olla enemmän aikaa heidän näkökulmiensa selvittämiseen (Stenvall 2021).  

Lapsen vaikuttajuuden mahdollistamiseen liittyy myös sen miettiminen työyh-
teisössä, miksi, milloin ja kenen takia strukturoituja toimintatapoja käytetään sekä 
miten niiden käyttäminen vaikuttaa lapsen kuulluksi tulemiseen (artikkelit I ja IV, 
käsikirjoitus). Monet struktuurit perustuvat aikuis- ja ammattilaisnäkökulmaisiin 
käytäntöihin, mutta myös lapsinäkökulmaisia menetelmiä on kehitetty kuntoutuksen 
struktuureihin sovitettavaksi. Esimerkiksi Lapsen metkut -menetelmässä struktu-
roidut välineet mahdollistavat lapsen näkökulman huomioinnin monilla eri tavoilla 
lapsen arvioinnissa, kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa sekä niihin liitty-
vissä palavereissa (Sipari ym. 2017a). On tarpeen myös miettiä, miten struktuureja 
käytetään eli onko struktuureissa joustamisen varaa ja onko työyhteisön jäsenillä 
osaamista ja uskallusta lähteä myös tilanteisiin, joiden annetaan muotoutua dialogi-
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sessa vuorovaikutuksessa. Aiemmissa tutkimuksissa on nimittäin todettu, että vah-
vasti strukturoitujen menetelmien käyttäminen saattaa vähentää ammattilaisten jous-
tavuutta (Thunberg ym. 2015) ja heikentää asiakkaan osallistumismahdollisuuksia 
(Mayor and Bietti, 2017). Strukturoidun menetelmän käyttäminen hoitotyössä saat-
taa olla jopa haitallista, koska se antaa vallan hoitajalle ja voi estää asiakkaan kuun-
telemista (Mitcheson & Cowley 2003). Tämä näkyi omassa tutkimuksessani (artik-
keli I) myös hoitajan ja vanhempien välisissä ohjauskeskusteluissa, joissa vuorovai-
kutus muodostui enemmän vanhempilähtöiseksi silloin, kun hoitaja ei käyttänyt ti-
lanteessa apuna strukturoituja kyselyjä. 

Lapsen vaikuttajuuteen vaikuttavat yksittäistä työyhteisöä laajemmatkin yhteis-
kunnalliset rakenteet ja toimintakulttuurit, kuten esimerkiksi instituutioiden rahoitus 
(Davis & Watson 2001, Franklin & Sloper 2008), koululaisten kansalliset testaukset 
(Davis & Watson 2001) ja nopeasti muuttuvat ympäristöt ja nopeiden tulosten vaa-
timinen, jolloin ei oteta huomioon, että tulokset lapsen mielipiteen kuuntelemisesta 
voivat olla merkittäviä, vaikka eivät välttämättä ole nähtävissä lyhyellä aikavälillä 
(Franklin & Sloper 2008). Ammattilaisten olisi siksi hyödyllistä sekä yksilöinä että 
yhteisönä pyrkiä edistämään myös muissa yhteisöissä ja yhteiskunnan tasolla kaik-
kien lasten kuulluksi tulemista edistäviä ratkaisuja (artikkeli II).  

Lasten omasta näkökulmasta kaikkein tärkeintä saattaa olla se, että työyhteisön 
toiminta tähtäisi lasten keskinäisten suhteiden tukemiseen heidän arjessaan. Sil-
loin ammattilaisten kaikki toiminta edistäisi lasten yhteisöihin kuulumista ja lasten 
keskinäisten suhteiden edistämistä mietittäisiin aina, kun pohditaan aikuisten läsnä-
olon tarvetta ja lasten toimintaan puuttumista (artikkeli II). Tämän huomioiminen 
kuuluu hoitotyöhön jo siksikin, että yksinäisyydellä tiedetään olevan monia haitalli-
sia terveysvaikutuksia (Kraav 2022) ja erityiseksi määritellyt lapset kokevat itsensä 
muita useammin yksinäisiksi (Kanste ym. 2017). Kuntoutushoitotyössä se on oleel-
lista lasten oikeuksien toteutumisen kannalta ja omannäköisen elämän mahdollista-
miseksi. Kuntoutuksessa tyypillinen aikuisjohtoinen lapsen opettamiseen aidon vuo-
rovaikutuksen sijaan painottuva lähestymistapa näyttää Vehkakosken ja Rantalan 
(2012) mukaan integroidun päiväkodin ja koulun autismiopetusryhmän kuulumisten 
kerrontatilanteissa estävän vertaisvuorovaikutusta, vaikka se olisi luonteva kohta pi-
kemminkin kannustaa siihen. Ystävystyminen on erityiseksi määriteltyjen lasten pu-
heissa yksi keskeisimmistä asioista (Engwall & Hultman 2021, Foley ym. 2012, Ny-
quist ym. 2020, Welch ym. 2014). Ystävystymistä ja kuulumisen kokemusta on kun-
toutuksen avulla pystyttykin joskus mahdollistamaan, ja joillekin kokemus ystävys-
tymisestä on ollut aivan uutta – parhaimmillaan ”kuin turvallinen taivas”, kuten eräs 
lapsi kuvaili (Nyquist ym. 2020, 5). Toisinaan aikuisten onkin tarpeellista saattaa 
lapsia yhteen ja myös kannatella heidän yhdessäoloaan (Viljamaa ym. 2018), mutta 
toisinaan on tärkeämpää antaa tilaa lasten keskinäiselle vuorovaikutukselle, sillä ai-
kuisten jatkuvassa valvonnassa oleminen saattaa vaikuttaa lasten jäämiseen vertais-
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ryhmän ulkopuolelle (Connors & Stalker 2003, Kelly 2005, Watson ym. 2000). Las-
ten näkökulmasta erittäin tärkeää olisi sekin, että he itse saisivat mahdollisimman 
paljon vaikuttaa siihen, keiden kanssa aikaansa viettävät (Cocks 2005). Mielenkiin-
toinen vertaissuhteisin liittyvä sekä Puroilan ja kumppaneiden (2017) että Niikon ja 
Korhosen (2014) toimintatutkimuksissa esiin tullut havainto on sekin, että kun ai-
kuiset alkoivat kuunnella enemmän lapsia, myös lapset alkoivat enemmän kuunnella 
toisiaan ja huolehtia toisistaan. 

6.5 Mallin tiivistelmä 
Lasten kuntoutushoitotyön dialogisen mallin tiivistelmä 

Teoreettinen perusta 
Ihmiskäsitys 

- Kaikki ihmiset ovat keskenään samaan aikaan sekä erilaisia että samanlaisia. 
- Lapsissa ja aikuisissa samanlaista on yhtäläinen ihmisarvo, yhtä aikaa keskeneräi-

senä ja kokonaisena oleminen, yksilöllisyys ja yhteisöllisyys.  
- Lapsissa ja aikuisissa erilaista on ainakin kokemusten määrä, kognitiiviset taidot, kom-

munikointitapa ja toiminnallisuus. Lapset ovat myös haavoittuvammassa asemassa 
yhteiskunnassa. 

Vammaisuuskäsitys 
- Sekä vammalla että yhteiskunnan vammauttavilla rakenteilla on merkitystä vammai-

suuden syntymisessä. 
- Vamman ja ympäristön merkitystä kullekin yksilölle ei voi määritellä ulkoapäin, mutta 

sitä voi pyrkiä ymmärtämään dialogisen vuorovaikutuksen kautta. 
Hoitotyö- ja kuntoutuskäsitys 

- Lasten hoitotyön ja kuntoutuksen perustana on lapsen oikeus sekä osallisuuteen että 
suojelluksi tulemiseen.  

- Lasten hoitotyön ja kuntoutuksen tavoitteena on auttaa asiakasta omannäköiseen elä-
mään, johon voi itse sopivassa määrin vaikuttaa.  

- Lasten kuntoutushoitotyössä tavoitteeseen pyritään kunnioittavan hoitosuhteen, dialo-
gisen vuorovaikutuksen sekä hoitavan ympäristön ja yhteisöön kuulumisen mahdollis-
tamisen kautta. Keskeistä on auttaa lasta löytämään omat voimavaransa. 

 
Keskeiset käsitteet 
Lasten kuntoutushoitotyö 
Kuntoutushoitotyön tehtäviin lastenneurologian osastolla kuuluvat  

- Lapsen ja koko perheen tilanteen arvioiminen  
- Lapsen hyvinvoinnin ja omannäköisen elämän tukeminen 
- Lapsen lähiyhteisöjen (aikuisten ja lasten) yhteistyökumppaneina toimiminen ja lapsen 

vaikuttajuuden mahdollistavien keinojen välittäminen yhteisöihin 
- Lapsen perustarpeista ja fyysisestä terveydestä huolehtiminen  

Kuntoutushoitotyön vahvuuksia ovat  
- Arjen läheisyys, joka mahdollistaa lapsen ja vanhempien näkökulmiin tutustumisen 

heidän arkeaan lähellä olevissa tilanteissa.  
- Tiedon välittäjänä eri ammattilaisten ja perheen välillä toimiminen, joka mahdollistaa 

myös lapsen näkökulman esillä pitämisen  
- Työn itsenäisyys, joka mahdollistaa työn suunnittelun lapsen näkökulmaa painottaen. 
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Vaikuttajuuden toteutuminen 
- Muista ominaisuuksistaan riippumatta jokainen ihminen on alusta asti vaikuttaja 
- Lapsen vaikuttajuuden toteutuminen mahdollistuu vuorovaikutuksessa silloin, kun lap-

sen viesti saa vaikuttaa vastaanottajaan ja saa hänet pitämään sitä tärkeänä, vaikka ei 
ymmärtäisi sen merkitystä.  

- Vaikuttajuuden toteutumisen mahdollistuminen ei tarkoita, että lapsen kaikki toiveet 
toteutuvat, vaan että lapsen viesti vastaanotetaan ja käsitellään, ja tieto tästä välite-
tään lapselle niin, että hän voi kokea viestinsä tulleen harkituksi. 

 
Kuntoutushoitotyön keinot lapsen vaikuttajuuden toteutumisen mahdollistamiseen 
Lapsen kunnioittaminen 

- Pidä lasta oman elämänsä ja kuntoutuksensa päähenkilönä ja hänen näkökulmaansa 
tärkeämpänä kuin aikuisten näkökulmia. Näe lapsi yksilönä. 

- Kiinnitä huomiota lapsen vahvuuksiin ja ole valmis oppimaan lapselta. 
- Pidä moninaisuutta rikkautena.  
- Ymmärrä, että oma toimintasi ja ympäristö vaikuttavat lapseen. Älä tulkitse kaikkea 

lapsen vammaksi määritellyn ominaisuuden kautta. 
 
Dialoginen kohtaaminen 
Lapsen näkökulman ja sen ilmaisemisen kunnioittaminen 

- Ole kiinnostunut lapsen näkökulmasta, johon tutustumiseen tarvitset lapselta apua. 
Ymmärrä lapsen voivan tulkita tilanteen eri tavalla kuin itse tulkitset. 

- Tunnista lapsen sanalliset ja sanattomat ilmaisut vuorovaikutusaloitteiksi. 
- Oleta lapsen toiminnalla olevan hänelle itselleen mielekäs merkitys.  
- Kuuntele lasta kaikilla aisteillasi.  
- Rakenna vuorovaikutusta lapsen aloitteiden pohjalta. 

Vastavuoroisuuden mahdollistaminen  
- Jaa valtaa vuorovaikutustilanteissa lapselle aina kun se on lapsen edun mukaista, esi-

merkiksi ohjaustilanteissa pyri ennemmin vuoropuheluun kuin kertomiseen ja leikkiti-
lanteissa anna lapsen johtaa tilannetta. 

- Tee lapselle mahdollisimman helpoksi ilmaista omaa näkökulmaansa. Muokkaa oman 
puheesi ja toimintasi määrää ja tahtia kyseiselle lapselle kyseisessä tilanteessa sopi-
vaksi. Ole välillä ihan hiljaa ja tekemättä mitään. Mahdollista toiminnallisuus.  

- Anna lapsen viestinnän vaikuttaa omaan viestintääsi sen sijaan, että jatkaisit siitä riip-
pumatta aloittamallasi linjalla. Harkitse, onko mahdollista ja lapsen edun mukaista toi-
mia hänen toivomallaan tavalla – jos ei ole, osoita silti arvostavasi lapsen näkemystä 
ja perustele kantasi.  

Läsnä oleminen ja luovasti toimiminen  
- Ole läsnä tässä hetkessä ja valmis tarttumaan tilanteessa esiin tuleviin asioihin. 
- Toimi luovasti; mieti, voitko toimia toisin kuin yleensä on toimittu ja leikkitilanteissa 

heittäydy rohkeasti leikin vietäväksi. 
 
Lapsen vaikuttajuutta tukevien rakenteiden ja toimintakulttuurien kehittäminen 
Kuntoutuksen lapsinäkökulmaisuuden vahvistaminen 

- Kuntoutuksen lähtökohtana on lapsen ja hänen vanhempiensa näkökulma, johon yh-
distetään ammattilaisten näkökulma. 

- Kuntoutus kohdistuu sekä lapsen kehityksen tukemiseen että ympäristön ja muiden 
ihmisten toiminnan muokkaamiseen niin, että lapsen on helpompi toimia mielekkäästi  
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Lapsen vaikuttamisen mahdollistavien käytäntöjen luominen 
- Sekä lasta että vanhempia pidetään asiakkaana  
- Työyhteisön käytännöt sisältävät riittävästi aikaa lasten kuunteluun. 
- Työyhteisössä mietitään 

o miksi ja milloin strukturoituja toimintatapoja käytetään sekä miten niiden käyt-
täminen vaikuttaa lapsen kuulluksi tulemiseen. 

o onko struktuureissa joustamisen varaa ja onko työyhteisön jäsenillä osaa-
mista ja uskallusta lähteä tilanteisiin, joiden annetaan muotoutua vuorovaiku-
tuksessa, jotta lapsi voisi tulla kuulluksi hänelle sopivalla tavalla. 

- Työyhteisö ja yksittäiset ammattilaiset edistävät myös yhteiskunnan tasolla lapsen nä-
kemysten ja erilaisuuden arvostamiseen perustuvia ratkaisuja. 

Lasten keskinäisten suhteiden tukeminen heidän arjessaan 
- Ammattilaisten kaikki toiminta edistää lasten yhteisöihin kuulumista.  
- Lapset saavat mahdollisimman paljon vaikuttaa, keiden kanssa aikaansa viettävät.  
- Lasten keskinäisten suhteiden edistämistä pidetään ensiarvoisen tärkeänä säädel-

täessä aikuisten läsnäoloa ja lasten toimintaan puuttumista 

 



 102 

7 Pohdinta 

7.1 Keskeiset tulokset 
Ensimmäinen osatutkimukseni (artikkeli I) oli ensimmäinen Suomessa tehty kuvaus 
lasten kuntoutushoitotyön tehtävistä ja niiden toteutuksessa näkyvistä ajatus-
malleista. Keskeinen havainto oli, että lastenneurologian osastolla kuntoutushoito-
työn tehtävien sisältö kuvaa vammaisuuden medikaalisen mallin mukaista ajattelua, 
jossa kuntoutus kohdistuu yksilön muokkaamiseen enemmän kuin yhteisön ja muun 
ympäristön kehittämiseen kaikille sopivaksi. Niin lasten taitojen arvioimista, lasten 
kehityksen tukemista kuin lasten lähiaikuisten yhteistyökumppaneina toimimistakin 
toteutettiin vahvasti ammattilaislähtöisen ajattelun mukaan ja vain pieneltä osin asia-
kaslähtöisesti. Asiakaslähtöisissä toteutuksissa painotus oli vanhempien näkökul-
massa lasten sijaan. 

Toisessa osatutkimuksessa (artikkeli II) selvitin aikaisemmista tutkimuksista 
vammaisten lasten näkökulmien kuulluksi tulemista ja huomioon ottamista tu-
kevia ja estäviä tekijöitä ammatillisissa ympäristöissä kuten sosiaali- ja tervey-
denhuollossa, varhaiskasvatuksessa ja koulussa. Valmiit käsitteet eivät kuvanneet il-
miötä riittävän hyvin, joten muodostin tässä osatutkimuksessa käsitteen vaikuttajuu-
den toteutuminen, joka kuvaa lapsen näkökulman tulemista huomioiduksi niin, että 
lapsi kuvataan aktiivisena osapuolena eli vaikuttajana. Lasten vaikuttajuuden toteu-
tuminen liittyi ensinnäkin siihen, oliko organisaatioiden rakenteissa ja toimintakult-
tuureissa tilaa lasten vaikuttajuudelle esimerkiksi riittävän ajankäytön ja lasten kes-
kinäisten suhteiden mahdollistamisen myötä. Toiseksi se liittyi ammattilaisten ar-
vostavaan suhtautumiseen lapsiin sekä oman toimintansa ja ympäristön merkityksen 
ymmärtämiseen. Kolmanneksi se liittyi ammattilaisten ja lasten välisen kommuni-
kaation dialogisuuteen, joka mahdollistaa tasa-arvoisemman vuorovaikutuksen ai-
kuisen ja lapsen välillä. 

Kolmannessa osatutkimuksessa (artikkeli III) kuvasin aineistoni löydösten ja ai-
kaisemmista tutkimuksista löytyneiden havaintojen perusteella ilmiön, jonka nime-
sin dialogiseksi leikiksi. Lastenneurologian osastolla sairaanhoitajan ja lapsen yh-
teisessä vapaan leikin tilanteessa lapsen vaikuttajuus ei toteutunut silloin, kun sai-
raanhoitaja pysytteli leikin ulkopuolisen asiantuntijan roolissa pyrkien kontrolloi-
maan lapsen käyttäytymistä tai ohjaamaan leikin kulkua. Lapsen vaikuttajuus toteu-
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tui vasta leikin muututtua dialogiseksi hoitajan heittäytyessä mukaan leikkimään, ja-
kamaan päätösvaltaa lapselle ja vastaamaan lapsen leikkiin kutsuihin kuuntelemisen 
kautta eli ottamaan lapsen mahdollisesti epätoivotutkin aloitteet leikin rakennusai-
neiksi. Leikkitilanteiden vapaamuotoisuus eli strukturoimattomuus mahdollisti dia-
logisuuden ja sitä kautta myös lapsen vaikuttajuuden toteutumista.  

Neljännessä osatutkimuksessa (artikkeli IV, käsikirjoitus) tarkastelin lasten vai-
kuttajuuden toteutumista strukturoiduissa eli vähemmän vapaamuotoisissa tilan-
teissa, joissa lapsia valmisteltiin kuvataulun avulla magneettikuvaukseen. Ku-
vataulu osoittautui lapsille merkitykselliseksi välineeksi sekä kommunikoinnissa 
että omien selviytymiskeinojen käytössä. Hoitajat kuitenkin käyttivät kuvataulua 
enemmän ajan ja tapahtumien jäsentämiseen eli strukturoimiseen kuin vastavuoroi-
seen kommunikointiin ja enemmän tiedon antamiseen kuin lapsen omien selviyty-
miskeinojen tukemiseen. Lasten vaikuttajuuden toteutuminen mahdollistui silloin, 
kun hoitajat käyttivät kuvataulua tiedon jakamiseen vastavuoroisella tavalla, lapsen 
aloitteisiin vastaamiseen neuvottelemalla ja lapsen toiminnallisuuden mahdollista-
miseen.  

Osatutkimusten ja aiemman kirjallisuuden perusteella kehitin lasten vaikutta-
juuden toteutumista mahdollistavan kuntoutushoitotyön dialogisen mallin, joka 
ohjaa tarkastelemaan lasten vaikuttajuutta sekä organisaatioiden rakenteissa ja toi-
mintakulttuureissa että yksittäisen ammattilaisen ajattelumalleissa ja toiminnassa. 
Malli sisältää konkreettisia ohjeita lapsen kunnioittavaan kohteluun ja dialogiseen 
kohtaamiseen, mutta ohjaa erityisesti tarkastelemaan toimintaa ohjaavia käsityksiä 
ihmisyydestä, vammaisuudesta, hoitotyöstä ja kuntoutuksesta. Mallin ihmiskäsityk-
sessä oleellista on ihmisten yhtäaikaisen samanlaisuuden ja erilaisuuden ymmärtä-
minen ja huomion kiinnittäminen enemmän ihmisiä yhdistäviin piirteisiin kuin eri-
laisuuteen, ja silloinkin yksilöllisyyttä arvostavalla tavalla ja vain niissä asioissa, 
joissa se on mielekästä. Vammaisuuskäsityksessä keskeistä on sekä yhteiskunnan 
vammauttavien rakenteiden että vammaksi määriteltyjen yksilön ominaisuuksien 
merkityksen yksilöllisyyden ymmärtäminen. Hoitotyön tehtävä on mallin mukaan 
lapsen kuntoutuksessa sama kuin muussakin hoitotyössä: auttaa asiakasta löytämään 
omat voimavaransa oman kehon ja ympäristön aiheuttamien haasteiden kanssa sel-
viämiseen matkalla kohti omannäköistä elämää. Moniammatillisessa kuntoutustii-
missä hoitajan rooliin sopii erityisen hyvin lapsen kuuntelijan rooli kuntoutushoito-
työn arjen läheisyyden ja välittäjänä toimimisen vuoksi.  

Lasten kuntoutushoitotyötä on tutkittu erittäin vähän niin Suomessa kuin 
muuallakin ja vain kapeiden osa-alueiden kautta ilman kokonaiskuvan muodosta-
mista. Hoitotyön ja kuntoutuksen yhdistäminen on kuitenkin aikuisten kuntoutushoi-
totyössä todettu haasteelliseksi toisaalta koska hoitotyön rooli on ollut epäselvä mo-
niammatillisessa tiimissä (Pryor & Smith 2009) ja toisaalta hoitotyöhön liittyvien 
perinteisten toimintatapojen takia (Long ym. 2002, Pryor & Smith 2009). 
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Perinteisillä tavoilla tarkoitetaan tässä sellaisia puolesta tekemisen perinteitä esimer-
kiksi potilaan hygienian tai lääkityksen hoidossa (Long ym. 2002, Pryor & Smith 
2009), jotka saattavat olla perusteltuja silloin, kun potilaan vointi ei mahdollista asi-
oiden tekemistä itse, mutta paternalistisesti orientoituneessa hoitotyössä niitä saate-
taan käyttää silloinkin, kun se ei olisi tarpeellista. Puolesta tekemisen kulttuuri näkyi 
omassa tutkimuksessani (artikkelit I ja IV, käsikirjoitus) pikemminkin puolesta ajat-
telemisen kulttuurina, mikä on toisaalta johdonmukaista kuntoutuksessa laajemmin 
vallitsevan medikaalisen mallin asiantuntijakeskeisen ajattelun kanssa. Tässä tutki-
muksessa kehitetty kuntoutushoitotyön malli selkiyttää hoitajan roolia, mutta ehdot-
taa lapsinäkökulmaista kehityssuuntaa myös koko lasten kuntoutuksen kentälle.  

Kuntoutushoitotyön roolin epäselvyys ei kuitenkaan välttämättä liity pelkästään 
sen suhteeseen kuntoutuksen kanssa, vaan mahdollisesti myös siihen, ettei hoitotyö 
itsessään ehkä mahdollista niin selkeää määrittelyä kuin jotkin muut tarkemmin ra-
jatut alat mahdollistavat. Hoitajan pitää tietää ja ymmärtää ”vähän kaikesta” (ks. ku-
vio 2) voidakseen toimia välittäjänä eri alojen ammattilaisten ja perheen välillä (ar-
tikkeli I, Long ym. 2002), eli hoitajalla ei ehkä ole mahdollisuutta tietää ”kaikkea 
vähästä”, jolloin hoitotyölle ei voida määrittää mitään sellaista kapeaa erityistehtä-
vää, joka mahdollistaisi tehtävälle helposti määriteltävän selkeyden. Toisaalta tämä 
saattaa olla hoitotyön vahvuus, koska se vaatii kuuntelutaitoa ja avoimuutta monen-
laisuudelle. Jos jokin yksittäinen asia voidaan sanoa hoitotyön keskeiseksi tehtä-
väksi, se on juuri kuuntelu, joka tekee hoitamisesta hoitavaa. Koskinen ja Lindström 
(2015) osoittavat kuuntelun vahvistavan jokaisen ihmisen arvokkuutta, koska sen 
kautta voidaan tunnistaa ihmisen sisäinen voima muovata omaa elämäänsä. Kuun-
telu vaatii hoitajalta toisen ihmisen yksilöllisyyden äärelle asettumista ja tilan teke-
mistä sillekin, mikä tuntuu erilaiselta ja vaikealta (Koskinen & Lindström 2013). 
Kuuntelemisen tilaan asettuminen vaatii epämääräisyydessä ja epätietoisuudessa 
olemisen sietämistä, joka on oleellisista vuorovaikutuksen dialogisuuden kannalta. 
Voidakseen todella kohdata potilaan hoitajan on oltava yhteydessä myös omaan ih-
misyyteensä, ruumiillisuuteensa ja kuolevaisuuteensa (Lingiardi & Grieco 1999) eli 
kuuntelemisessa täytyisi aina huomioida potilaan ja hoitajan kehollisuus, tajunnalli-
suus ja situationaalisuus (luku 2.3.1.1). 

Situationaalisuuden huomioiminen olisi tärkeää kaikessa lasten kuntoutuk-
sessa. Jos sen merkitystä ei tiedosteta, tilanteen vaikutus lapsen toimintaan saatetaan 
ohittaa ja tulkita hänen toimintatapojensa johtuvan pelkästään hänen tajunnallisista 
tai kehollisista piirteistään. Esimerkiksi lapsen arvioinnissa käytetyillä esineillä, tes-
titilanteen joustavuudella ja testaajan luovuudella on merkitystä sen kannalta, miten 
osaavana lapsi testin kautta näyttäytyy, kuten Tuomi ja kumppanit (2021) ovat tut-
kimuksessaan osoittaneet. Heidän aineistossaan psykologisen testin välineisiin kuu-
luva auto tai rannekoru ei välttämättä motivoinut lasta näyttämään kykyjään, mutta 
niiden sijasta käytetty niljakas matolelu saattoi motivoida (Tuomi ym. 2021). Myös 
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arvioinnissa käytettyjen testien tuottaman tiedon merkityksellisyyttä pitäisi kuiten-
kin pohtia myös lapsen näkökulmasta, mikä vaatii lapseen tutustumista ja hyvää vuo-
rovaikutusta.  

Sairaanhoitajilla on useissa tutkimuksissa todettu olevan vaikeuksia vuorovai-
kutuksessa vammaisten lasten kanssa sairaalassa (Hemsley ym. 2014, Oulton ym. 
2015, Oulton ym. 2018, Sharkey ym. 2016, Shilling ym. 2012, Simmons ym. 2021, 
Thunberg ym. 2015, Thunberg ym. 2016). Esteettömän viestinnän keinojen käyttä-
mistä sairaalassa ei ole tutkittu lasten näkökulmasta, mutta Hemsleyn ja Balandinin 
(2014) kirjallisuuskatsauksen mukaan lasten ja aikuisten olennaiset kommunikaatio-
tarpeet ovat samankaltaisia, joten aikuisten esteettömään viestintään liittyvien tutki-
musten tuloksia voidaan hyödyntää myös lapsilla. Huomion arvoisia ovat esimer-
kiksi Karlsenin ja kumppaneiden (2018) kirjallisuuskatsauksen havainnot siitä, että 
hoitajat ajattelevat ymmärtävänsä potilaita paremmin kuin potilaat kokevat tulevansa 
ymmärretyiksi, ja että potilaiden ja hoitajien näkemykset potilaille tärkeistä asioista 
eroavat selvästi. Handbergin ja Vossin (2018) tutkimuksessa terveysalan ammatti-
laiset kertovat potilaiden ilmaisseen esteettömän viestinnän keinoin heille asioita, 
joita he eivät olisi osanneet koskaan arvata, eivätkä olisi saaneet selville ilman es-
teettömien viestintäkeinojen käyttämistä. Vammaisten lasten vanhemmat ovatkin 
toivoneet, että sairaalassa käytettäisiin enemmän kuvakommunikaatiota lasten 
kanssa (Sharkey ym. 2016, Thunberg ym. 2016). Toisaalta viestinnän apuvälineet 
eivät automaattisesti paranna potilaan osallistumista, jos niitä käytetään edistämään 
terveydenhuollon ammattilaisten auktoriteettia (Chinn 2020) tai jos niitä ei käytetä 
juuri kyseisen potilaan tarvitsemien tietojen jakamiseen (Mander 2016), kuten tutki-
mukset easy read -materiaalien käytöstä kehitysvammaisten aikuisten kanssa ovat 
osoittaneet. 

Edellä mainittuja tutkimuksia ei ole tehty lastenneurologian osastoilla, joissa 
hoitajat työskentelevät jatkuvasti vammaisten lasten kanssa ja ovat usein myös tot-
tuneet käyttämään esteettömän viestinnän keinoja. Esteettömän viestinnän keinoja 
kuten kuvia käytetään lastenneurologian osastoilla myös ajan ja toimintojen jäsentä-
miseen eli strukturointiin (artikkeli IV, käsikirjoitus), jolla puolestaan voi olla omat 
vaikutuksensa vuorovaikutukseen. Esimerkiksi Thunbergin ja kumppaneiden (2015) 
mukaan strukturoitujen kuva-aikataulujen käyttäminen saattaa tehdä ammattilaisista 
vähemmän joustavia.  

Vertailin havainnointitutkimuksissani hoitajien erilaisten toimintatapojen merki-
tystä lapsen vaikuttajuuden toteutumisen kannalta. Tutkimuksessa ei pyritty todista-
maan, että aina kun hoitaja toimii tietyllä tavalla, siitä on tiettyjä seurauksia, vaan 
ymmärtämään, miksi tietyt toimintatavat eivät kyseissä tilanteessa mahdollistaneet 
lapsen vaikuttajuuden toteutumista. Analyyttisen yleistämisen kautta voidaan arvi-
oida, että esimerkiksi aikuislähtöiset toimintatavat (kuten leikin ulkopuoliseksi asi-
antuntijaksi asettuminen) eivät mahdollista lapsen vaikuttajuuden toteutumista toisin 
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kuin dialogiset toimintatavat (kuten leikin kautta neuvottelu). Tutkimuksen perus-
teella voidaan verrata myös strukturoituja (artikkeli IV, käsikirjoitus) ja struktu-
roimattomia (artikkeli III) tilanteita ja todeta, että strukturoimaton tilanne tarjoaa 
enemmän tilaa dialogisuudelle, jonka olemukseen kuuluu se, ettei vuorovaikutuksen 
lopputulosta ole etukäteen päätetty. Aiemmissa tutkimuksissa on myös pohdittu 
struktuurien merkitystä hoitotyön vuorovaikutuksessa. Mitcheson ja Cowley (2003) 
kuvaavat tutkimuksensa taustassa kahta eri lähestymistapaa (terveydenhoitajan asi-
akkaan terveystarpeiden arvioinnissa): arviointia aktiiviseen kuunteluun ja luotta-
muksellisen suhteen rakentamiseen painottuvan vuorovaikutuksen kautta tai struk-
turoidun välineen ohjaamaa potilaan tilanteen arviointia. Molemmille lähestymista-
voille saattaa olla paikkansa, mutta Mitchesonin ja Cowleyn (2003) tutkimuksessa 
strukturoitujen lomakkeiden käyttäminen heikensi asiakkaisen osallistumista vuoro-
vaikutukseen – eikä lomakkeilla edes saatu selville asiakkaiden kannalta oleellisia 
terveystarpeita. Mitcheson ja Cowley (2003) osoittavat lomakkeiden tekevän vuoro-
vaikutuksesta kontrolloitua ja epäsensitiivistä, jolloin hoitajat ohittavat monet asiak-
kaiden ilmaisut, joiden kautta olisi voitu päästä asiakkaalle merkityksellisiin aihei-
siin. Laajassa kirjallisuuskatsauksessaan Mayor ja Bietti (2017) kuvaavat hoitajien 
ja asiakkaiden vuorovaikutuksessa yleisesti näkyvää epäsymmetriaa, jossa hoitajat 
käyttävät keskusteluissa valtaa tavoilla, jotka vähentävät asiakkaiden osallistumista. 
Asiakkaiden osallistumista vaikuttaa vähentävän erityisesti se, että vuorovaikutuk-
sessa on mukana jokin ”välittäjä” eli vuorovaikutus tapahtuu jonkin välineen (kuten 
puhelimen tai lomakkeen) tai ihmisen (kuten tulkin) kautta. Tutkijat osoittavat myös 
epäsymmetrian olevan vielä suurempaa niiden (aikuisten) asiakkaiden kanssa, joiden 
vuorovaikutuskyvyt ovat tilapäisesti tai pysyvästi heikentyneet. (Mayor & Bietti 
2017.) Erityiseksi määriteltyjen lasten kohdalla vuorovaikutuksen epäsymmetria lie-
nee erityisen suurta, ja siksikin olisi tärkeä harkita tarkkaan, miten paljon ja missä 
asioissa strukturoituja toimintatapoja käytetään heidän kanssaan. Kuten Leskelä ja 
Lindholm (2012) toteavat hyvän vuorovaikutuksen olevan sellaista, johon ”kumpi-
kin tai kaikki osallistujat voivat osallistua mahdollisimman aktiivisina osapuolina.” 

Tutkimuksessani strukturoituja tilanteita edustivat tilanteet, joissa hoitajat ker-
toivat kuvataulun avulla lapselle tehtävään magneettikuvaukseen liittyvistä vaiheista 
(artikkeli IV, käsikirjoitus). Terveydenhuollon toimenpiteisiin ja tutkimuksiin 
liittyviä lasten valmistelumenetelmiä on tutkittu paljon heidän pelkojensa lieven-
tämisen kannalta (ks. kirjallisuuskatsaukset kuten Capurso & Ragni 2016, Copanit-
sanou & Valkeapää 2013, Dai & Livesley 2018), mutta useimmissa tutkimuksissa ei 
ole mukana lasten omia näkökulmia. Esimerkiksi Capurson ja Ragnin (2016) kat-
sauksen 44 tutkimuksesta vain kolmessa oli tarkasteltu lasten kokemuksia. Erityi-
sesti pienet ja muuten kuin puheella kommunikoivat lapset on yleensä jätetty pois 
tutkimuksista. Valmisteluprosessia ei ole myöskään aiemmin tutkittu lasten vai-
kuttajuuden näkökulmasta eikä juurikaan vuorovaikutuksen kannalta. Lapset on 
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tutkimuksissa kuvattu hoitajien valmistelutoimenpiteiden passiivisina kohteina, 
mistä kertoo myös laajasti käytössä oleva ilmaisu ”lasten valmistelu”. Omassa tutki-
muksessani (artikkeli IV, käsikirjoitus) suosittelen, ettei tätä ilmaisua käytettäisi, 
vaan pyrittäisiin sekä kielenkäytön että toiminnan tasolla auttamaan lasta valmistau-
tumaan. Poikkeuksena valtavirrasta Lindberg ja von Post (2005, 2006) ovat tutki-
muksissaan omaksuneet suhtautumisen lapseen aktiivisena toimijana omassa val-
mistautumisprosessissaan ja saaneet vaikuttavia tuloksia aikaisemmin huonoja sai-
raalakokemuksia saaneiden erityiseksi määriteltyjen lasten kanssa. Lasten kanssa 
käytettiin perioperatiiviseksi dialogiksi kutsuttua menetelmää, jossa lapsen kuuntelu 
on keskeistä. Lapset saivat osallistua hoitonsa suunnitteluun, heidän näkemyksiään 
kuunneltiin ilman kiireen tuntua ja asioita käsiteltiin myös leikin ja toiminnan kautta. 
Heille syntyi luottamussuhde perioperatiiviseen dialogiin osallistuneen hoitajan 
kanssa ja he uskoivat toimenpiteen voivan mennä hyvin. He kokivat tulleensa ote-
tuksi tosissaan ja saaneensa osallistua päätöksentekoon ja voineensa olla aktiivisia 
toimijoita myös itse toimenpiteessä. Valmistautumisprosessin seurauksena lapset 
menivät toimenpiteeseen mielellään, ja vaikka se saattoi hieman jännittää, jännitys 
ei ollut kammottavaa pelkoa, vaan hauskaa jännitystä. Erään lapsen sanoin: ”Mel-
kein kuin olisi ollut huvipuistoon menossa”. (Lindberg & von Post 2006, 148.) 
Edellä kuvatun kaltaisessa prosessissa lapsen vaikuttajuus on toteutunut ja samalla 
pelot ovat lievittyneet, joten vaikuttajuuden toteutumisen mahdollistaminen voi olla 
siitäkin syystä merkittävää.  

Strukturoimattomissa tilanteissa kuten vapaassa leikissä lapsen vaikuttajuuden 
toteutuminen voi olla lähtökohtaisesti helpompaa kuin strukturoiduissa, mutta se ei 
ole itsestään selvää niissäkään. Muillekin kuntoutuksen ammattilaisille leikki on vä-
line ammattilaisten tavoitteiden saavuttamiseen (Lynch ym. 2018, Nordström ym. 
2020), ja myös kuntoutushoitotyössä hoitajat pyrkivät jatkuvasti arvioimaan lasta ja 
tukemaan hänen kehitystään, jolloin leikkitilanteet eivät välttämättä olekaan vapaata 
leikkiä (artikkelit I ja III). Leikkiminen on joillekin aikuisille vaikeaa (Greve & Kris-
tensen 2018), mutta dialogiseen vuorovaikutukseen asettumalla sitä voisi ehkä oppia 
lapsilta. Lasten oikeuksien toteutumiseksi olisikin tärkeää erottaa leikilliset kei-
not, joilla pyritään tiettyihin tavoitteisiin, ja varsinainen leikki, jota määrittelee 
hauskuus, vapaus ja tekemisen itseisarvoisuus.  

Vaikka erityiseksi määriteltyjen lasten oikeuksien puolustaminen on tärkeää, oi-
keuksien korostamisessa on Kittayn (2011) mukaan vaarana ajautua ajattelemaan 
pelkästään sitä, kuinka paljon ”he tarvitsevat meitä”, vaikka oikeastaan me kaikki 
tarvitsemme toisiamme. Olen itse oppinut lapsilta tämän tutkimuksen myötä paljon 
kuten johdantoluvussa (luku 1) kerron, ja haluaisin oppia vielä lisää. Aikuisilla voisi 
olla paljon opittavaa esimerkiksi Grahamin ja kumppaneiden (2018) tutkimien lasten 
asenteesta siihen, että avun tarvitseminen on ihan normaalia. Normaaliksi määritel-
tävää voisikin tulevaisuudessa laajentaa – tai vaihtoehtoisesti pyrkiä olemaan 
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yhdistämättä ihmisen arvoa normaaliuteen. Stenvallin (2021) mukaan erityiseksi 
määritellyt lapset ja nuoret toivovat, että tulevaisuudessa erilaisuuteen ei kiinnitet-
täisi niin paljon huomiota, ja kaikenlaiset ihmiset voisivat kokea olevansa tavallisia. 
Erilaisuuteen ei ehkä olisi ainakaan niin tarpeellista kiinnittää kovin paljon huomiota 
joissain asioissa, jotka tällä hetkellä ovat kuntoutuksen maailmassa hyvin keskeisiä. 
Katsetta ei kannattaisi niinkään kohdistaa ulkoisen ilmentymän (kuten yksittäisten 
taitojen tai aistitoimintojen) erilaisuuteen verrattuna ikätasoisiin odotuksiin, vaan sii-
hen, miten situationaaliset tekijät (kuten ihmiset lapsen ympärillä) vaikuttavat siihen, 
miten hyvin lapsen ulkoinen ilmentymä on tasapainossa sisäisen olemuksen kanssa. 
Jos lapsen vaikuttajuuden toteutuminen mahdollistetaan, hän voi itse auttaa aikuisia 
auttamaan häntä kohti omannäköistä elämää. 

7.2 Tutkimuksen pätevyys 
Tutkimuksen laatua voidaan arvioida hyvin monenlaisilla kriteereillä, ja oleellista 
on, että arviointikriteerit sopivat tutkimuksen lähestymistapaan. Tämän tutkimuksen 
arviontiin sopivat kriittisen muutoksen kriteerit (Patton 2002), koska tutkimus pe-
rustuu suuntaavan laadullisen tutkimuksen lähestymistapaan, josta olen kertonut 
enemmän luvussa 4.1.2.  

Ensimmäinen kriittisen muutoksen kriteeri (Patton 2002) on kriittinen näkö-
kulma: lisääkö tutkimus tietoisuutta epäoikeudenmukaisuuksista ja tunnistaako se 
epäoikeudenmukaisuuksien ja epätasa-arvoisuuksien luonteita ja lähteitä? Olen tut-
kimuksessani tuonut esiin sitä, että lapsilla on oikeus tulla kuulluksi kaikissa omaa 
elämäänsä koskevissa asioissa, ja myös sitä, että tämä oikeus ei erityiseksi määritel-
tyjen lasten kohdalla tarpeeksi usein toteudu ammattikäytännöissä (artikkelit I, II, III 
ja IV, käsikirjoitus) eikä tieteellisissä tutkimuksissakaan (Olli 2019). Olen tunnista-
nut tämän epäkohdan lähteeksi toisaalta yksittäisten ammattilaisten toteuttamat vuo-
rovaikutuskäytännöt, joissa lapsen näkökulmaa ei huomioida (artikkelit II, III ja IV, 
käsikirjoitus) ja toisaalta aikuis- ja ammattilaislähtöiset toimintakulttuurit ja raken-
teet (artikkelit I ja II). Jälkimmäisiin olisi voinut olla tarpeellista kiinnittää huomiota 
tässä tutkimuksessa enemmänkin, koska ne vaikuttavat niin paljon ammattilaisten 
toimintaan. Kaikkea ei kuitenkaan voi tutkia yhdessä tutkimuksessa, ja toisaalta yk-
sittäiset ihmiset ovat niitä, jotka käynnistävät muutokset myös rakenteissa ja kult-
tuureissa.   

Toinen kriittisen muutoksen kriteeri (Patton 2002) on kysymys siitä, edustaako 
tutkimus niiden näkökulmaa, joilla on vähemmän valtaa. Tutkimukseni aineistossa 
erityiseksi määritellyt lapset ovat ne, joilla on kaikkein vähiten valtaa. Olen pyrkinyt 
tarkastelemaan asioita heidän näkökulmastaan (artikkelit II, III ja IV), ja havainnoin-
timenetelmän kautta (artikkelit III ja IV, käsikirjoitus) tavoitellut pienten ja muuten 
kuin puheella itseään ilmaisevien lasten näkökulmaa, jota hyvin harvoin tutkitaan. 
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Tutkimusta on silti ollut vaikea kirjoittaa niin, että lapset itse tulisivat siinä näky-
viksi. Koko väitöskirjassa ja erityisesti lasten kuntoutushoitotyön dialogista mallia 
esittelevässä luvussa (luku 6) olen kuitenkin tuonut esiin muissa tutkimuksissa esiin 
tulleita lasten näkökulmia ja esittänyt heiltä suoria aineistolainauksia saadakseni 
vielä paremmin lasten ääniä esiin. Monessa kohdassa heidän voisi sanoa sanoittavan 
sitä, mitä olen oman aineistoni lasten toimintaa havainnoimalla päätellyt.  

Ammatillisissa ympäristöissä, kuten lastenneurologian kuntoutuksessa, myös 
lasten vanhemmat voidaan nähdä ihmisinä, joilla on vähemmän valtaa (kuin ammat-
tilaisilla). Ensimmäisessä osatutkimuksessa (artikkeli I) käsittelin hiukan vanhem-
pien roolia, mutta myöhemmissä osatutkimuksissa pudotin heidät ikään kuin koko-
naan pois, vaikka he ovat kaikilla tavoilla tärkeitä lasten kuntoutushoitotyössä. Tämä 
johtui tavoitteestani löytää nimenomaan hoitajan ja lapsen vuorovaikutuksesta lap-
sen vaikuttajuutta mahdollistavia asioita. 

Olen käsitellyt valtakysymystä ennen kaikkea lasten näkökulmasta, jolloin ai-
kuisilla on tietenkin enemmän valtaa. Kuitenkin myös hoitajat saattavat kokea it-
sensä sellaisiksi, joilla ei ole valtaa kuntoutusjärjestelmän rakenteissa ja toiminta-
kulttuureissa. Se ei tullut esiin ensimmäisessä osatutkimuksessani (artikkeli I), eikä 
lastenneurologian hoitotyötä ole kukaan sen jälkeen Suomessa tutkinut, mutta vuo-
sien varrella lukuisissa Lastenneurologian hoitajat ry:n valtakunnallisissa tapaami-
sissa sekä muissa tapaamisissa, kuten tutkimusklubeissa, olen jatkuvasti kuullut, mi-
ten lastenneurologian hoitajat ympäri Suomea kokevat, etteivät voi tehdä työtään 
niin hyvin kuin itse haluaisivat. Koska hoitotyön eetokseen kuuluu potilaan puolella 
oleminen, ajattelen, että tällä tutkimuksella edistän myös hoitotyön näkökulman 
esille tuloa. 

Kolmas kriittisen muutoksen kriteeri (Patton 2002) on arvioida, tekeekö tutki-
mus näkyväksi sitä, miten valtaa käyttävät ja siitä hyötyvät ne, joilla sitä on enem-
män. Olen tutkimuksessani hyvinkin konkreettisella tavalla osoittanut, että lasten 
kanssa vuorovaikutuksessa hoitajilla on valta valita, mistä puhutaan, miten puhutaan 
ja miten kauan puhutaan (artikkelit I, III ja IV, käsikirjoitus). Sitä en ole tutkimuk-
sessani osannut arvioida, miten hoitajat siitä hyötyvät, vaikka valistunut arvaukseni 
olisikin: on helpompaa pitää langat omissa käsissä kuin antautua arvaamattomalle. 
On myös helpompaa tehdä, niin kuin on aina tehty eli ”olla juuttuneita vanhoihin 
tapoihin”, kuten Handbergin ja Vossin (2018) tutkimat terveydenhuollon ammatti-
laiset kuvasivat yhdeksi syyksi, miksi eivät käyttäneet esteettömän viestinnän kei-
noja potilaiden kanssa. Muita syitä, miksi niitä oli helpompaa olla käyttämättä, olivat 
epävarmuuden tunteiden välttäminen ja vähemmän ajan käyttäminen kommunikoin-
tiin (vaikka arvelivatkin, että pitkällä tähtäimellä niiden käyttäminen saattaisi auttaa 
heitä säästämään aikaa) (Handberg & Voss 2018). Ehkä hoitajat hyötyvät vallan 
käyttämisestä perinteisellä tavalla myös siinä, että silloin ikään kuin kuuluu samaan 
joukkoon muiden kuntoutuksen ammattilaisten kanssa. Myös Handberg ja Voss 
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(2018) kuvaavat tätä ilmiötä niin, että työyhteisössä vallalla oleva biomedikaalinen 
paradigma sai ammattilaiset toimimaan vastoin työnsä ydinarvona pitämäänsä vuo-
rovaikutuksen arvostamista.  

Neljäs kriittisen muutoksen kriteeri (Patton 2002) on tutkimuksen kunnioitta-
vuus ja yhteistyö niiden kanssa, joilla on vähemmän valtaa. Ensimmäisessä osatut-
kimuksessani (artikkeli I) tämä ei valitettavasti toteutunut juuri ollenkaan. Vasta ar-
tikkelin kirjoittamisvaiheessa havahduin tähän ja ehkä sain sitä hiukan kirjoitettua 
tekstiin, mutta tutkimukseen osallistuneen lapsen näkökulma jäi silloin täysin tavoit-
tamatta. Katsausartikkeliini (artikkeli II) löysin onneksi sellaisia tutkimuksia, jotka 
oli tehty kunnioittavassa yhteistyössä erityiseksi määriteltyjen lasten kanssa, ja opin 
niistä paljon. Ymmärsin, että pienelläkin lapsella on oikeus myös valita, haluaako 
hän osallistua tutkimukseen, ja myöhempien osatutkimusten (artikkelit II ja III) 
suostumusprosesseilla olikin suuri vaikutus myös asenteisiini tutkimukseen osallis-
tuneita lapsia kohtaan – opin kunnioittamaan heitä ja ymmärtämään asemani, josta 
olen kirjoittanut tutkimusetiikkaluvussa (luku 4.3.4) sekä perusteellisemmin toi-
saalla (Olli 2019). Kahdessa jälkimmäisessä osatutkimuksessa siis toteutin enemmän 
yhteistyötä niiden kanssa, joilla on vähemmän valtaa, mutta toki sitä olisi voinut 
tehdä enemmänkin esimerkiksi ottamalla lapset mukaan jo tutkimuksen suunnittelu-
vaiheessa. Olen pyrkinyt myös valitsemaan käyttämäni käsitteet tässä väitöskirjassa 
niin, että ne kunnioittavat lapsia ja lasten näkökulmia. Pattonin (2002) mukaan kä-
sitteiden valinta viestii siitä, mitkä asiat ja ketkä ovat tärkeitä.  

Viides kriittisen muutoksen kriteeri (Patton 2002) eli tutkimuksen osallistujien 
valmiuksien tukeminen (epätasa-arvoisuutta vähentävään) toimintaan ryhtymisessä 
ei tässä tutkimuksessa lasten osalta toteudu. Tietenkin voidaan toivoa, että suostu-
muksen pyytäminen tutkimukseen osallistumisesta olisi omalta pieneltä osaltaan an-
tanut sekä lapsille että heidän vanhemmilleen viestin siitä, että lasten näkökulmat 
ovat arvokkaita. Tuskin merkitys on kuitenkaan ollut suuri, vaikka esimerkiksi 
Dockettin, Perryn ja Kearneyn tutkimuksessa (2013) lapset kyllä arvostivat tutki-
mussuostumuksen kysymistä, joka poikkesi siitä, millaista on yleensä: vain aikuisilta 
kysytään (lastenkin asioissa). Lapset tuossa tutkimuksessa kuvasivat suostumuksen 
antamista esimerkiksi sanomalla: ”Tuntui mahtavalta”, ”kuin aikuiselta” ja ”sen si-
jaan, että äiti päättäisi, sä pystyit” (Docket ym. 2013, 821). Tutkimukseen osallistu-
vien hoitajien osaltakaan itse tutkimusprosessi tuskin tuki toimintaan ryhtymistä, 
mutta tutkimukseen liittyvien julkaisujen lukeminen toivottavasti tukee ryhtymistä 
kaikkeen sellaiseen, mikä edistää hoitotyön ytimen eli potilaan parhaan toteutumista. 
Toimintatutkimuksen käyttäminen menetelmänä olisi mahdollistanut tämän kritee-
rin toteutumista.  

Kuudes kriittisen muutoksen kriteeri (Patton 2002) on mahdollisten muutosta ai-
kaan saavien strategioiden tunnistaminen, ja se on ollut tarkoituksena tämän tutki-
muksen kolmessa viimeisessä osatutkimuksessa (artikkelit II, III ja IV, käsikirjoitus) 
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sekä väitöstutkimuksessa muodostetussa mallissa (luku 6). Tutkimuksessa tunnistet-
tiin sekä muutosta aikaan saavia käytännön toimia että tavoiteltavia muutoksia asen-
teiden ja käsitysten tasolla.  

Seitsemäs kriittisen muutoksen kriteeri (Patton 2002) on käytännöllisyys, ja tässä 
tutkimuksessa muodostetussa mallissa on erityisesti pyritty käytännönläheisiin toi-
mintaohjeisiin. Vuorovaikutus on kuitenkin aihe, jossa ei ole mahdollista antaa yk-
siselitteisiä kaikkiin tilanteisin sopivia suoria ohjeita, koska tilanteet syntyvät eri 
osallistujien ja olosuhteiden yhteisvaikutuksesta.  

Kahdeksas kriittisen muutoksen kriteeri (Patton 2002) on historiallisen konteks-
tin ja arvojen näkyminen tutkimuksessa. Ensimmäisessä artikkelissa (artikkeli I) ku-
vasin sekä hoitotyön, kuntoutuksen että lapsiin suhtautumisen eri lähestymistapoja 
sekä menneinä että nykyisinä aikoina (toki melko lyhyellä aikaperspektiivillä). Niitä 
kuvatessani ilmaisin myös omat niihin liittyvät arvoni ilmeisesti aivan vieraalle lu-
kijallekin ymmärrettävästi, koska Weaver-Hightower (2018) kirjoitti laadullisen tut-
kimuksen metodologiaa käsittelevässä kirjassaan viitaten tuohon artikkeliin (artik-
keli I) rakentamani teoreettiseen viitekehykseen (josta on kopioitu osa hänen kirjansa 
kuvioon 8.1):”Figure 8.1’s example does this by presenting several frameworks and 
models of disability. The authors clearly preferred one, but they still covered other 
ways of thinking.” Toisessa artikkelissa (artikkeli II) historiallista taustaa ei ole kir-
joitettu auki, mutta lasten oikeus omiin asioihinsa vaikuttamiseen on tuotu selvästi 
ilmi. Kolmannessa artikkelissa (artikkeli III) leikkiä ja erityiseksi määriteltyjen las-
ten vaikuttajuutta on osittain kuvattu ajallisestakin näkökulmasta, mutta ennen kaik-
kea sen vahvuus on leikin määrittely lasten näkökulmasta ja lasten oikeuksien näkö-
kulmasta, ja siihen perustuva analyysi, joka osoittaa, että suuren osan aikaa artikke-
lissa kuvatusta leikkitilanteesta hoitaja ei oikeastaan edes leiki, vaan pyrkii ohjaile-
maan lasta leikin ulkopuolelta. Neljännessä artikkelissa (artikkeli IV, käsikirjoitus) 
tuon esille sen, ettei lasten omia näkökulmia ole juurikaan tutkittu niistä aiheista, 
joita artikkeli käsittelee: lasten valmisteluprosessia anestesiatutkimukseen ja puhetta 
tukevia ja korvaavia kommunikaatiomenetelmiä. Lasten oikeus tulla kuulluksi ei ole 
siis toteutunut edes tieteellisissä tutkimuksissa, ja siksi emme tiedä juuri mitään siitä, 
onko se toteutunut käytännön hoitotyössä. Lapsen oikeus tulla kuulluksi on siis tuotu 
selvästi esiin arvona kaikissa osatutkimuksissani ja vielä perusteellisen tässä väitös-
kirjassa (mm. luku 2.2). 

Yhdeksäs kriittisen muutoksen kriteeri (Patton 2002) on tutkimuksen pätevyy-
den arviointi seurausten kautta (consequential validity). Varsinaiset seuraukset voi-
daan nähdä vasta pitkän ajan kuluessa, ja silloinkin niitä voi olla vaikea osoittaa juuri 
tämän tutkimuksen seurauksiksi. On siis lähinnä arvioitava mahdollisia ja oletettavia 
seurauksia. Ainakin sitä voin arvioida, mitä seurauksia tutkimuksen tekemisellä on 
ollut tutkijaan eli minuun itseeni. Lasten oikeuksien ja lapsinäkökulman kannalta 
oleellisin seuraus on ollut ehkä pikkuhiljaa kasvanut ymmärrys siitä, miten aikuis-
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keskeiseen ajatteluun olen itsekin kasvanut, ja miten hidasta on ollut pyristellä siitä 
irti. Se ei ole helppoa, mutta lasten vaikuttajuuden toteutumisen kannalta se on vält-
tämätöntä. Elina Weckströmkin (2021, 73) toteaa tutkimuksessaan, että keskeisin 
lasten osallisuutta rajoittava tekijä on ”perinteinen aikuiskeskeinen näkemys varhais-
kasvatuksesta ja siinä vallitsevasta toimintakulttuurista, jolloin aikuisen kontrollista 
luopuminen on haastavaa”. 

Monia käytännöllisiäkin seurauksia tutkimuksen tekemisellä on ollut omaan elä-
määni ja sitä kautta ainakin pienessä määrin myös muihin ihmisiin: Olen puhunut ja 
kirjoittanut aiheesta paljon tutkimukseni ohjaamaa, mutta muussa kuin tieteellisessä 
muodossa olevaa sisältöä, ja sitä kautta tavoittanut paljon enemmän ihmisiä kuin 
pelkän tieteellisen julkaisemisen kautta. Olen myös muuttanut tapojani arkielämässä 
lapsia kohdatessani ja tämän sekä aiheesta puhumisen kautta moni muukin on muut-
tanut. Lähipiirissä on esimerkiksi alettu mainita erikseen minulle, että nyt on kysytty 
lapselta lupa hänen ajatustensa jakamiseen tai mietitty jostain asiasta, että siitä pitäisi 
varmaan kysyä suoraan lapselta. Vähitellen lasten kuuntelu on hiipimässä myös las-
ten kuntoutushoitotyöhön ainakin ajatusten tasolla, jos ei vielä käytännön. Minulle 
on esimerkiksi esitelty erään työyksikön vahvuudet ja kehitystehtävät, joissa jälkim-
mäisten seassa oli yhtenä aiheena ”lasten ja nuorten kuuntelu”, ja siitä on sanottu: 
”Tää on tullut sulta.” Ainakin olen siis ollut lisäämässä tietoisuutta lasten oikeudesta 
tulla kuulluksi. Nämä eivät ehkä ole perinteisiä tieteellisiä perusteluja tutkimuksen 
pätevyydelle, mutta nämä ovat juuri niitä asioita, joihin itse olen halunnutkin tutki-
muksellani vaikuttaa. 

7.3 Tutkimuksen luotettavuus 
Kuten muitakin laadullisen tutkimuksen ominaisuuksia, myös sen luotettavuutta voi-
daan arvioida hyvin monenlaisilla kriteereillä, jotka pitäisi valita sen mukaan, mil-
laiseen lähestymistapaan tutkimus perustuu ja mitä sillä tavoitellaan. Yleensä kui-
tenkin arvioidaan sekä menetelmien että tutkijan luotettavuutta, koska laadullisessa 
tutkimuksessa tutkija on ensisijainen instrumentti (Patton 2002). Eskolan ja Suoran-
nan (1999) mukaan tutkija on laadullisessa tutkimuksessa jopa tärkein luotettavuu-
den kriteeri.  

Olen metodologialuvussa (luku 4.1.2) kuvannut asioita, jotka omissa koulutuk-
sissani, kokemuksissani ja henkilökohtaisessa elämässäni voivat olla relevantteja 
tutkimuksen kannalta ainakin Pattonin (2002) mukaan. Yksi keskeisimmistä tutki-
mukseen vaikuttaneista tekijöistä on varmaankin ollut sairaanhoitajuuteni ja koke-
mukseni lastenneurologian hoitotyöstä. Ne ovat toisaalta taanneet helpon pääsyn tut-
kimusympäristöihin ja auttaneet ymmärtämään kokonaisuutta, jossa hoitajat toimi-
vat, mutta toisaalta on ollut vaarana tulkita kaikkea liikaa oman aiemman kokemuk-
sen kautta. Koen kuitenkin hyväksi sen, että tutkimusta aloittaessani olin ollut jo 
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muutamia vuosia poissa käytännön työstä, jolloin pystyin ottamaan etäisyyttä omiin 
kokemuksiini ja tarkastelemaan asioita vähän enemmän uusista näkökulmista. Tut-
kimukseen osallistuneista hoitajista osa oli minulle ennen tutkimusta tuttuja ja osa 
tuntemattomia, mutta kaikki olivat joka tapauksessa kollegoita, joiden työtä arvos-
tan. Aivan alkuvaiheessa lähdinkin tekemään tutkimusta koska halusin ”tehdä näky-
väksi sen upean ja monipuolisen työn, jollaiseksi lastenneurologian hoitotyön koen”, 
kuten Sairaanhoitaja-lehdessä aikoinaan kirjoitin (Olli 2005, 38). Toki alusta asti on 
ollut mukana kiinnostus siihen, voisiko jotain tehdä paremmin, mutta en kuitenkaan 
osannut aavistaa, kuinka kriittiseksi katseeni matkan varrella muuttuisi niin hoito-
työn kuin laajemminkin kuntoutuksen käytäntöjä kohtaan. Se alkoi hiljalleen muut-
tua, kun luin vammaistutkimusta (ensimmäisinä herättäjinä Vehkakoski 2000 ja 
2006 sekä Davis & Watson 2000 ja 2002) ja lapsinäkökulmaisia tutkimuksia (ensim-
mäisenä Karlsson 2000 ja 2006), ja kiinnostukseni kääntyi lasten oman näkökulman 
suuntaan. Aloin ymmärtää, että ensimmäisen osatutkimukseni aineistonkeruussa 
olin toiminut niin terveydenhuollossa, tutkimusmaailmassa kuin yhteiskunnassakin 
yleisten aikuisnäkökulmaisten perinteiden mukaan niin, että lapsi oli jäänyt aivan 
sivuhenkilöksi, vaikka tutkin juuri hänen elämäänsä koskevaa kuntoutushoitotyötä. 
Vaikka oli hieman pelottavaa kirjoittaa kriittisesti kollegoiden tekemästä työstä, niin 
se oli tehtävä, koska halusin kehittää hoitotyötä – vaikka samalla jouduin myöntä-
mään, etten ole itsekään sitä enkä edes tutkimusta siitä ollut osannut tehdä lasten 
oikeuksia kunnioittavalla tavalla.  

Pidän tutkimukseni luotettavuuden kannalta oleellisena sitä, että tutkimus on 
saanut muuttaa tutkijaa ja sitä myöten tutkimuksen kulkua. Laadullisessa tutkimuk-
sessa luotettavuutta ei ole niinkään se, että tutkimus tehdään juuri niin kuin on alun 
perin suunniteltu, vaan se, että osataan herkällä korvalla kuunnella aineistoa ja antaa 
sen vaikuttaa tutkimuksen suuntaan. Aioin esimerkiksi jossain vaiheessa jättää vide-
oimani leikkitilanteet pois tutkimuksestani, koska niissä ei ensisilmäyksellä näyttä-
nyt olevan mitään oleellista, mutta lopulta niistä tulikin kokonaisuuden kannalta ai-
van keskeisiä. Muutoksesta kertoo esimerkiksi se, että oma aluksi hieman negatiivi-
nen suhtautumiseni tutkimusaineissani mopoilla törmäilevään lapseen (artikkeli III) 
muuttui, kun analyysin myötä aloin nähdä törmäilyn mahdollisena leikkiin kutsuna 
”vääränlaisen leikin” sijaan. Tämä muutos kertoo minulle siitä, että mallini sisältämä 
asioiden lapsinäkökulmainen tarkastelu voi toimia ja muuttaa aikuista.  

Itse pidän tärkeinä tekijöinä myös tutkijan luonnetta ja toimintatapoja, mutta 
niitä on tietenkin kovin vaikea kuvailla ja arvioida itse, saati todistaa. Olen kuitenkin 
kokenut erittäin osuvaksi Yinin (2003) ohjeen: ”Yleisesti ottaen luotettavuusongel-
maa kannattaa lähestyä --- tekemällä tutkimus niin kuin joku koko ajan seuraisi työs-
kentelyäsi olkapääsi yli.” Omalla olkapäälläni onkin kuvainnollisesti koko ajan istu-
nut joku, joka jatkuvasti kysyy ja kehottaa: ”Miten perustelet? Oletko varma? Tar-
kista!” Niin turhauttavalta kuin se on välillä tuntunut, olen vielä artikkelien kirjoitta-
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misen viimeisilläkin korjauskierroksilla usein palannut tarkistamaan jonkin asian al-
kuperäisestä aineistosta voidakseni olla varma väitteistäni. Myös toisten lähteiden 
viittaamat lähteet olen aina käynyt tarkistamassa alkuperäislähteistä (ja usein huo-
mannut virheellisiä viittauksia). Perusteellisuuttani kuvannee sekin, että kun Varto 
(1996) kehottaa pitämään kirjaa kaikista tutkimusprosessiin kuuluneista ratkaisuista 
ja myös vääristä tulkinnoista ja umpikujista, niin olen tosiaan pitänyt kirjaa – yli 
3000 sivun verran tutkimuspäiväkirjaa. Tämän laatuinen perusteellisuus saattaakin 
siis mennä jo ongelmallisuuden puolelle, koska niin laajojen muistiinpanojen käy-
minen läpi ei ole mahdollista tätä yhteenvetoa varten, vaikka olin niin ajatellut tehdä. 
Olen kuitenkin tuosta kokonaisuudesta matkan varrella poiminut erilliseen tiedos-
toon asioita, jotka ainakin on yhteenvedossa huomioitava. Lisäksi olen tehnyt muis-
tiinpanoista täsmähakuja eri aiheista tarkistaakseni muistikuvani niistä tätä kirjoitta-
essani.  

Tutkimuksen menetelmien luotettavuudesta puhuttaessa on arvioitava koko tut-
kimusprosessin vaiheita (Eskola & Suoranta 1999), jotka ovat tutkimuksessani kes-
kenään jossain määrin erilaisia. Ensimmäisessä osatutkimuksessani (artikkeli I) käy-
tin menetelmiä (kuten ilmi- ja piilosisällön sisällönanalyysia), joiden voidaan ajatella 
perustuvan realistiseen tieteenfilosofiaan, eli käsitykseen, että on olemassa tajunnas-
tamme riippumaton todellisuus ja on mahdollista saada tietoa niistäkin asioiden ole-
muksista, joita ei voi suoraan havaita (Wikipedia 2023). Lähtökohtanani siis oli, että 
kaikkien eri aineistojeni (havaintoni omiin muistiinpanoihini talletettuna, hoitajan 
sanalliset kuvaukset omaa toimintaansa videolta katsellessaan ja hänen kirjauksensa 
potilaspapereissa sekä kaikkien hoitajien vastaukset sähköpostikyselyssä) voidaan 
ajatella kertovan samasta ilmiöstä eli kuntoutushoitotyöstä. 

Toisessa osatutkimuksessa (artikkeli II) eli kirjallisuuskatsauksessa tarkastelin 
aiempien tutkimusten tuloksia strukturalistisesta näkökulmasta, jossa käytäntöjen ta-
kana ajatellaan olevan moniin eri tilanteisiin liittyviä piilossa olevia rakenteita (Höi-
jer 2008). Katsaukseen valittujen tutkimusten oleellisin valintaperuste oli tutkimus-
ten lapsinäkökulmaisuus, jota olen käsitellyt luvussa 4.1.1. Se on luotettavuuden 
kannalta haastava peruste, koska se ei ole kovin tarkasti määriteltävissä. Kunkin tut-
kimuksen kokonaisuus kuitenkin kertoi tutkimusta ohjanneesta suhtautumistavasta 
lapsiin muun muassa taustaoletusten esiin tuomisella, lapsille sopivilla aineiston 
tuottamismenetelmillä, lapsista ja aikuista käytetyillä sanavalinnoilla ja tutkijoiden 
osuuden reflektoimisella.  

Toisen osatutkimukseni analyysin luotettavuus liittyy ennen kaikkea vaikutta-
juuden toteutumisen käsitteen määrittelyyni. Mikäli se ei ole mielekäs, ei siihen pe-
rustuva analyysikaan ole mielekäs. Kehittämäni vaikuttajuuden toteutumisen käsite 
on jossain määrin erilainen kuin perinteiset toimijuuteen liittyvät määritelmät. En 
siis ole voinut kovin paljon nojata määritelmässäni valmiiseen kirjallisuuteen. Siitä 
seurannut hyvä puoli on, että olen jokaisen artikkelin kirjoitus- ja arviointipro-



Pohdinta 

 115 

sessissa joutunut moneen kertaan pohtimaan ja perustelemaan määritelmäni ja sen 
mielekkyyden kunkin artikkelin arvioitsijoille. Käsitteeni ei ole kaiken sen myötä 
muuttunut, vaikka sen määritelmä onkin hieman tarkentunut. Paljon vähemmällä oli-
sin päässyt suostumalla arvioitsijoille tutumpiin määritelmiin, mutta en nähnyt sitä 
mahdolliseksi tutkimukseni perusteella. Englanniksi artikkeleissa käyttämääni käsi-
tettä ”the realization of agency” en ole nähnyt käytetyn aiemmassa kirjallisuudessa, 
joten sikäli on mielekästä myös suomenkielisellä termillä ”vaikuttajuuden toteutu-
minen” tehdä selvä ero muihin ”agencyyn” liittyviin suomenkielisiin määritelmiin. 
Tutkimuksessani oleellista ei kuitenkaan ole käsitteiden määrittely teoreettisiin tar-
koituksiin, vaan lähtökohta on hyvin käytännöllinen: saada käyttökelpoinen käsite 
kuntoutushoitotyön malliin kuvaamaan lapsen oikeuksien sopimuksessa (YK 1991) 
määriteltyä lapsen oikeutta saada näkökulmansa huomioon otetuksi. ”Vaikuttajuu-
den toteutuminen” on toki kielellisesti hieman hankala, mutta sen tarkoitus on ker-
toa, että lapsen olemukseen kuuluu joka tapauksessa vaikuttajuus, mahdollistipa ym-
päristö sen toteuttamisen tai ei. ”Vaikuttajuuden toteutumisen mahdollistaminen” 
kertoo siitä, että toiset ihmiset voivat olla kuuntelematta lasta ja ottamatta huomioon 
hänen näkemyksiään. Aluksi (artikkeli II) käytin ilmaisua ”facilitating” (helpottaa) 
ja suomeksi käytin myös käsitteitä ”edistää” tai ”tukea” (esim. Olli 2014), mutta 
myöhemmin (artikkelit III ja IV) päädyin mahdollistamiseen, koska kyse ei ole vain 
lapsen auttamisesta ilmaisemaan itseään, vaan vastaanottajan tekemästä tai teke-
mättä jättämästä viestin prosessoimisesta. Mielestäni käsite kuvaa ymmärrettävällä 
tavalla ilmiötä, joka löytyy katsauksessa käyttämistäni tutkimuksista.   

Kolmannessa ja neljännessä osatutkimuksessa (artikkelit III ja IV, käsikirjoitus) 
käytin aineistona ainoastaan videokuvattuja vuorovaikutustilanteita ja analysoin ne 
sovelletulla keskustelunanalyysilla. Perinteisessä keskustelunanalyysissa aineistoa 
kuuluu tulkita vain osallistujien siinä hetkessä tuottamien orientaatioiden valossa il-
man tutkijan tai teorian ennakkoajatuksia (Haakana 2001) eli se nojaa vahvasti sosi-
aaliseen konstruktionismiin (Peräkylä 2009). Interventionistisessa eli kehittämiseen 
tähtäävässä keskustelunanalyysissa on Antakin (2011) mukaan kuitenkin nimen-
omaan lähtökohtana se, että sen avulla ratkaistaan vuorovaikutuksen ongelmia, jotka 
ovat olemassa jo ennen tutkimusta. Silloin voi Antakin (2011) mukaan olla tarpeen 
kerätä perinteisen vuorovaikutusaineiston lisäksi etnografista aineistoa ymmärtääk-
seen esimerkiksi instituution toimintaa. Tällainen soveltaminen mahdollistaa siis 
keskustelunanalyysin käyttämisen myös strukturalistisesta näkökulmasta, kuten itse 
olen käyttänyt sosiaalisen konstruktionismin sijasta, koska strukturalistinen ajattelu 
sopii realismin mukaiseen ajatteluun siitä, että on olemassa ihmismielestä ainakin 
osittain riippumaton todellisuus.  

Videoaineiston ja analyysin luotettavuutta on siis tarkasteltava tutkimuksen on-
tologian ja tarkoituksen valossa. Kolmannen ja neljännen osatutkimuksen tarkoituk-
sena ei ollut todistaa sitä, millaista hoitotyö on, vaan selvittää, millaiset vuorovai-
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kutuskäytännöt mahdollistivat lasten vaikuttajuuden toteutumisen ja millaiset estivät 
sitä. Tutkimuksessa löydettiin vuorovaikutusrakenteita, jotka eivät olleet satunnai-
sia, vaan olivat säännöllisesti läsnä vuorovaikutustilanteissa (Haakana 2001) eri hoi-
tajien ja eri lasten kesken. Näitä rakenteita kuvaamalla toteutin tutkimuksen tarkoi-
tusta eli kuvasin keinoja lasten vaikuttajuuden toteutumisen mahdollistamiseksi.  

Kolmannen ja neljännen osatutkimuksen videoaineiston analyysin luotettavuutta 
lisää kahden eri tutkimusmenetelmän käyttäminen. Ensin laajemmalle aineistolle 
tehtiin sisällönanalyysi, jota hoitotieteellisessä tutkimuksessa käytetään usein ai-
noana analyysimenetelmänä. Vuorovaikutuksen yksityiskohtia ymmärtääkseni tein 
lisäksi osalle aineistoa soveltavan keskustelunanalyysin, jota menetelmän vaatiman 
litterointitavan ja analysoinnin työläydestä johtuen ei ollut mahdollista tehdä koko 
aineistolle. Aineiston kokoa voi tietenkin myös tarkastella monella tavalla: aika vä-
hän ihmisiä, mutta aika monta vuorovaikutustilannetta ja tilanteissa monta vieruspa-
ria (eli vuorovaikutukseen osallistujan perättäistä vuoroa). Tarkoituksenmukaisesti 
valitut pienet otokset ja rikas tieto ovat kuitenkin laadullisen tutkimuksen ainutlaa-
tuisia vahvuuksia, eivät heikkouksia (Smith 2018, 139). Analyyttisen yleistämisen 
(luku 4.1.2) kannalta aineiston koko ei ole oleellinen, vaan se, lisääkö tutkimus ym-
märrystä yhteiseen ihmisyyteen liittyvistä asioista. Tutkimuksen tulosten sovelletta-
vuutta toisiin tilanteisiin voidaan arvioida tutkimuksessa tehtyjen havaintojen ja teo-
reettisten argumenttien avulla (Höijer 2008). Toki tämän tutkimuksen tulosten luo-
tettavuutta voi tarkastella myös siitä näkökulmasta, että muissakin tutkimuksissa on 
löydetty samankaltaisia tuloksia, joihin osatutkimusten tuloksia peilataan artikkelien 
III ja IV pohdintaluvuissa sekä tässä yhteenvedossa. Tutkimuksessa muodostetun 
mallin luotettavuus palautuu osittain sekä osatutkimuksissa käytettyjen menetelmien 
luotettavuuteen että tutkijan luotettavuuteen, mutta lisäksi tässä yhteenvedossa käy-
tetyn kirjallisuuden luotettavuuteen. Kirjallisuudessa olen pyrkinyt käyttämään läh-
teitä, jotka ovat mielekkäitä siten, että lähteiden kokonaisuus on lainaamieni yksi-
tyiskohtien mukainen, eivätkä lainaukset ole väärään suuntaan johtavia kokonaisuu-
desta irrotettuina. Arvioin aina myös lähteen mielekkyyden sisällön enkä pelkän 
vuosiluvun kannalta. Tutkimuksessa kehitetyn mallin luotettavuutta ei voi kuiten-
kaan arvioida pelkästään sen osien luotettavuudella, vaan kuten laadullisessa tutki-
muksessa yleensäkin, kokonaisuuden valossa (Gadamer 2004, Varto 1996). Yksit-
täiset väittämät voivat olla luotettavia siinä tapauksessa, että ne ovat johdonmukaisia 
suhteessa tutkimuksen kokonaisuuteen. Siihen olen pyrkinyt, mutta onnistuminen 
jäänee lukijan arvioitavaksi. Useista eri teorioista koostuvaa taustateoriaa voidaan 
kritisoida eklektisyydestä – mutta toisaalta: miten syntyisi uutta, jos aina nojaisi vain 
johonkin yksittäiseen teoriaan? Ainakin olen kirjoittanut valintani selvästi näkyviin 
tässä väitöskirjassa. 
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7.4 Tulosten hyödyntäminen käytännön työssä 
Tutkimuksen tuloksia voivat hyödyntää monet eri ammattiryhmät ja myös ilman am-
matillista viitekehystä lasten kanssa toimivat, kuten lasten vanhemmat, muut läheiset 
tai vapaaehtoistyöntekijät. Tutkimuksessa muodostettu lasten kuntoutushoitotyön 
dialoginen malli on kohdistettu ensisijaisesti sairaanhoitajien, lähihoitajien ja lasten-
hoitajien tekemään kuntoutushoitotyöhön, mutta se soveltuu monelta osin muiden-
kin lasten kanssa kuntoutuksessa työskentelevien ammattilaisten (kuten puhe-, toi-
minta- ja fysioterapeuttien, kuntoutusohjaajien, lääkärien ja neuropsykologien) työ-
hön. Mallia voivat soveltuvilta osin käyttää työssään myös varhaiskasvatuksen, kou-
lun, sosiaalityön ja seurakuntien lapsityön ammattilaiset sekä lasten harrastusten oh-
jaajat. Tutkimuksen tuloksia ja menetelmiä voivat hyödyntää myös lasten ja nuorten 
hoitotyön opettajat ja tutkijoiden kouluttajat. Tuloksista voidaan tehdä myös lapsille 
materiaalia, joka auttaa heitä ymmärtämään oman oikeutensa vaikuttaa omaan kun-
toutukseensa.  

Tutkimuksessa kehitettyä mallia voidaan käyttää lasten kanssa toimivien ammat-
tilaisten ja muiden aikuisten toiminnan kehittämiseen dialogisemmaksi ja lapsinäkö-
kulmaisemmaksi. Mallin avulla yksittäinen ammattilainen voi arvioida omaa toimin-
taansa ja ryhtyä kehittämään sitä. Erityisen tärkeää olisi kuitenkin työyhteisöjen ja 
organisaatioiden yhteisen toimintakulttuurin ja työn rakenteiden arvioiminen ja ke-
hittäminen lapsen vaikuttajuuden toteutumista mahdollistaviksi. Tarkastelussa kan-
nattaa kohdistaa huomio toimintatapojen lisäksi niiden takana vaikuttaviin ajatus-
malleihin, koska hyvääkin toimintatapaa tai välinettä voidaan käyttää lapsen vaikut-
tajuutta estävällä tavalla, jos käyttämistä ohjaa aikuisnäkökulmainen tai yksipuoli-
sesti medikaaliseen malliin perustuva ajatusmalli. Tutkijoiden koulutuksessa voi-
daan hyödyntää myös tutkimuksessa käytettyä metodologista tietoa, jotta erityiseksi 
määriteltyjä tai pieniä lapsia ei jätettäisi pois tutkimuksista vain siksi, ettei tutkijoilla 
ole osaamista heidän kohtaamiseensa.  

Käytännön keinoja työn ja työyhteisön kehittämiseen tutkimuksessa kehitetyn 
mallin avulla ovat esimerkiksi oman työn tarkastelu videoinnin avulla tai tutkimus-
klubien käyttö. Kehittämistä kannattaa lähestyä pieni askel kerrallaan. Videoinnin 
avulla voidaan havainnoida ammattilaisten vuorovaikutusta lasten kanssa ja esimer-
kiksi opetella tunnistamaan lapsen sanalliset ja sanattomat ilmaisut vuorovaikutus-
aloitteiksi tai arvioida ammattilaisen puheen ja toiminnan tahtia ja määrää. Tutki-
musklubiprosessin käyttäminen lastenneurologian hoitotyön kehittämisessä madal-
taa kynnystä tieteellisen tiedon lukemiseen ja hyödyntämiseen (Niemi, Shulpina & 
Stenlund-Taulasto 2017). Tutkimusklubeihin valmistaudutaan lukemalla yhdessä 
sovittu materiaali ja tilaisuudessa keskustellaan siitä, miten luettua tietoa voisi lasten 
kuntoutushoitotyössä hyödyntää. Useamman kerran tutkimusklubisarjassa on hyö-
tynä mahdollisuus ideoida yhdessä käytännöllisiä tapoja työstää sovittua aihetta hoi-
totyön arjessa klubikertojen välillä, ja seuraavalla kerralla keskustella tapojen 
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toimivuudesta ja suunnitella taas uusi tutkimuksen tukema tapa jatkaa aiheen työs-
tämistä (Kiviranta ym. 2022). 

7.5 Jatkotutkimusehdotukset 
Jatkossa olisi tarpeen tutkia tässä tutkimuksessa kehitetyn lasten kuntoutushoitotyön 
dialogisen mallin toimivuutta käytännössä. Kuten Parse (1997) toteaa, tutkittaessa 
teorian sopivuutta käytännön hoitotyöhön tulee käyttää menetelmiä, jotka sopivat 
yhteen teorian periaatteiden kanssa. Tätä mallia tulisi tutkia holistiseen ihmiskäsi-
tykseen perustuvilla eli laadullisilla menetelmillä, jotka mahdollistavat yksilöllisten 
merkitysten tarkastelun. Olisi tarpeellista tutkia, miten mallin käyttöön ottaminen 
vaikuttaa lasten hyvinvointiin ja vaikuttajuuden toteutumisen mahdollistumiseen 
käytännön kuntoutushoitotyössä ja sen kautta lapsen arjessa. Mallin edelleen kehit-
tämiseksi olisi hyvä selvittää, millaisia haasteita ja toisaalta millaisia ilon aiheita sen 
käyttö tuottaa lasten, vanhempien ja ammattilaisten näkökulmasta. Erityisen tärkeää 
olisi pyrkiä esimerkiksi toimintatutkimuksen avulla muuttamaan lasten kuntoutuk-
sen toimintakulttuuria ja rakenteita sellaisiksi, että ne mahdollistavat lasten vaikut-
tajuuden toteutumisen. Keskeistä olisi tarkastella työyhteisöissä ja kuntoutuksen vii-
tekehyksessä vaikuttavia ihmiskäsityksiä, vammaisuuskäsityksiä ja kuntoutukseen 
sekä hoitotyöhön liittyviä käsityksiä ja niiden vaikutusta toimintatapoihin ja myös 
valtasuhteisiin niin ammattilaisten kesken kuin ammattilaisten ja asiakkaidenkin 
kesken.  

Erityiseksi määriteltyjen lasten vaikuttajuuden toteutumisen sekä laajemmin 
osallisuuden mahdollistamista olisi hyödyllistä tutkia myös muuten kuin tässä kehi-
tetyn mallin kautta. Tutkimusten kautta voitaisiin selvittää keinoja tukea lasten vai-
kuttajuutta myös suoraan lasten kanssa mahdollisesti vahvistamalla lasten voimava-
roja ja lisäämällä tietoisuutta omista oikeuksistaan kuten McNeillyn ja kumppanei-
den (2015) projektissa oli tehty. 

Erityiseksi määriteltyjen lasten näkökulmista heitä koskeviin asioihin on edel-
leen hyvin vähän tietoa, joten sitä olisi tarpeen saada lisää kaikista heidän elämäänsä 
liittyvistä aihepiireistä. Erityisen tarpeellista sitä olisi saada lasten kuntoutuksesta ja 
kuntoutushoitotyöstä, koska niiden kautta vaikutetaan sekä lapsiin suoraan että vä-
lillisesti heidän vanhempiensa ja muihin lähiyhteisöjen aikuisten kautta usein jo var-
haisista vaiheista alkaen. Voisi olla hyödyllistä selvittää myös lapsena erityiseksi 
määriteltyjen aikuisten kokemuksia lapsena saamastaan kuntoutuksesta. Nostan tä-
hän vielä yhden erityisen tarpeellisen aiheen: lasten ensitiedon, eli ne tavat, joilla 
lasten kanssa käsitellään heidän elämässään vammaksi määriteltyä asiaa; kenen vas-
tuulla aiheen käsittely on ja millä tavalla se olisi parasta tehdä.  

Kaikkien lasten hoitotyön kannalta olisi tarpeellista tutkia sitä, miten lasten 
omasta näkökulmasta olisi mielekästä auttaa heitä valmistautumaan toimenpiteisiin 
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ja tutkimuksiin terveydenhuollossa. Tutkimuksissa tulisi keskittyä siihen, mikä val-
misteluun liittyvässä vuorovaikutuksessa on oleellista, miten eri välineitä kannattaisi 
käyttää sekä miten voidaan parhaiten auttaa lasta tilanteen herättämien tunteiden 
kanssa selviämisessä etukäteen, toimenpiteen aikana ja sen jälkeen. Näiden aiheisen 
selvittämistä voitaisiin todennäköisesti hyödyntää myös aikuispotilaiden kanssa. 

Tässä tutkimuksessa ensimmäistä kertaa kuvatun dialogisen leikin ilmiötä olisi 
hyvä tutkia lisää sekä selvittää, voivatko leikkimisestä vieraantuneet aikuiset sen 
kautta oppia lapsilta leikkimistä. Leikkimistä on monenlaista, eikä kaikkien tarvitse 
pitää kaikista leikeistä, mutta nykyisen aivotutkimuksen valossa olisi luultavasti kai-
kille tarpeellista, että elämään sisältyisi riittävästi sellaista, mitä tehdään vain sen 
tuottaman tekemisen ilon takia ilman paineita tavoitteiden saavuttamisesta. Lasten 
ja aikuisten välisten suhteiden kannalta jaettu leikki on myös arvokasta (Mäkelä 
2019). Olisi myös tarpeen selvittää, toteutuuko oikeus varsinaiseen leikkiin eri-
tyiseksi määriteltyjen lasten elämässä ja miten ympäristön esteettömyyttä voitaisiin 
leikin osalta lisätä huomioiden myös asenne-esteettömyys. 

Kaikkien lasten vaikuttajuuden toteutumisen mahdollistamiseksi olisi tarpeen 
tutkia myös sitä, mitä osaamista lapsinäkökulmaisen tutkimuksen tekemisessä tarvi-
taan ja millaiset tutkimusmenetelmät ovat erityisesti pienten ja muuten kuin puheella 
kommunikoivien lasten näkökulmien tavoittamiseksi mielekkäimpiä. Tämä edistäisi 
sitä, ettei erityiseksi määriteltyjä lapsia jätettäisi pois tutkimuksista vain siksi, ettei 
tutkijoilla ole osaamista heidän kohtaamiseensa. 
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8 Johtopäätökset 

Tässä tutkimuksessa selvitettiin, miten lasten vaikuttajuuden toteutumista eli lap-
sen näkökulmien kuulluksi ja huomioiduksi tulemista voidaan mahdollistaa kun-
toutushoitotyössä. Tutkimuksessa kehitetyssä lasten kuntoutushoitotyön dialogi-
sessa mallissa ohjataan lasten kanssa työskenteleviä aikuisia tarkastelemaan työs-
sään vaikuttavia ihmis-, vammaisuus-, kuntoutus- ja hoitotyökäsityksiä sekä liitty-
mään lapsen kanssa dialogiseen vuorovaikutukseen, jossa lapsella on mahdollisuus 
vaikuttaa vuorovaikutustilanteen etenemiseen. Hoitajan työhön kuuluvaan lapsen 
lähiyhteisöjen ohjaamiseen olisi tärkeä sisällyttää tietoa lapsen oikeudesta tulla 
kuulluksi sekä ymmärrystä dialogisen vuorovaikutuksen merkityksestä ja kei-
noista.  

Tässä tutkimuksessa esitellyt lapsinäkökulmaiset ja moninaisuutta arvostavat 
ajattelu- ja toimintatavat voivat edistää kuntoutushoitotyön vahvuuksien käyttä-
mistä entistä monipuolisemmin lapsen parhaaksi. Kuntoutushoitotyön arjen lähei-
syys voi silloin ohjata työhön kuuluvaa arviointia pelkkää lapsen taitojen arviointia 
laajemmaksi lapsen ja lähiyhteisöjen tilanteen arvioimiseksi, joiden ymmärtä-
miseksi tarvitaan lapsen ja muiden läheisten näkökulmia. Arjen läheisyys voi laa-
jentua lapsen kehityksen tukemisesta lapsen kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin ja 
omannäköisen elämän tukemiseen. Ohjaamisessa arjen läheisyys voi laajentua lap-
sen lähiyhteisöihin niin, että myös muut lapset osaisivat ottaa kuntoutuksessa ole-
van lapsen mukaan yhteiseen tekemiseen. Toinen kuntoutushoitotyön vahvuus eli 
vanhempien ja moniammatillisen työryhmän kesken välittäjänä toimiminen voi 
laajentua myös lapsen näkökulman välittämiseen työryhmälle ja tarvittaessa muil-
lekin aikuisille. Kolmatta kuntoutushoitotyön vahvuutta eli hoitajan työn itsenäi-
syyttä voitaisiin siis käyttää ajan antamiseen lapsen kuuntelulle ja hänen näkökul-
miensa esiin tuomiseen.  

Jokaisella lapsella on oikeus vaikuttaa omaa elämäänsä koskeviin pieniin ja isoi-
hin päätöksiin, ja on aikuisten vastuulla keksiä yhdessä lasten kanssa keinot, miten 
yhteisymmärrys löydetään. Aikaisemmat tutkimukset osoittavat, että lapsilla on 
omasta elämästään ja omana itsenään elämisestä tietoa, jota kellään muulla ei ole. 
Tutkimukseni tuotti keinoja, joilla myös muuten kuin puheella itseään ilmaisevan 
lapsen tietoa voidaan lähestyä, jotta käytännön tasollakin toteutuu ymmärrys siitä, 
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että lapsi ei ole kuntoutusta varten vaan kuntoutus lasta varten. Lapset ovat kuntou-
tuksensa ja elämänsä päähenkilöitä, ja hoitotyön arvokas tehtävä on avustaa heidän 
tarinansa etenemisessä kohti omannäköistä elämää. 
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Kiitokset 

Väitösprosessi on ollut pitkä ja antoisa. Olen nauttinut tutkimisesta todella paljon, 
mutta paljon iloa elämääni ovat tuoneet myös prosessin mukanaan tuomat ihmiset, 
joille nämä kiitokset on osoitettu. Tutkimus tehtiin Turun yliopiston hoitotieteen lai-
toksella.  

Kiitän ohjaajaani Sanna Salanterää hoitotieteen opettajan, kehittäjän ja tutkijan 
esimerkistä ja inspiraatiosta jo maisteriopintojen aikana. Olet aina ollut avoin uuden-
laisille kokeiluille ja ratkaisuille ja kannustanut kokeilemaan sellaistakin, mitä ei ole 
ennen tehty. Kiitos ohjaajalleni Tanja Vehkakoskelle siitä, että uskoit minuun ja aina 
rohkaisit ja kannustit. Vammaistutkimuksen osaamisesi oli tärkeää tutkimuksen kan-
nalta. Kiitos, että et todella päästänyt minua vähällä ja olit myös itse aina valmis 
näkemään vaivaa. Jouduin rasittamaan aivojani viimeisen päälle perustellakseni 
omat ratkaisuni! Kiitos myös Liisa Karlssonille lapsinäkökulmaisen tutkimuksen 
maailmaan johdattamisesta, henkisestä tuesta ja seurantaryhmästä kolmanneksi oh-
jaajaksi siirtymisestä kahdessa viimeisessä artikkelissa. Lisäksi kiitos seurantaryh-
män jäsenenä toimineelle Matti Sillanpäälle. Oli kunnia saada mukaan lastenneuro-
logian pitkän linjan tutkija, joka on aina ollut aidosti kiinnostunut lasten elämän pa-
rantamisesta ja tekee aktiivisesti tutkimusta vielä emeritusprofessorin roolissakin.  

Kiitän esitarkastajanani toimineita Camilla Koskista arvokkaista huomioista hoi-
totieteen näkökulmasta ja Johanna Kiiliä näkemyksistä lasten osallisuuden asiantun-
tijana sekä lukuisista kommenteista, joiden avulla saatoin vielä parantaa työtäni mo-
nissa kohdissa. Iloitsen myös siitä, että Simo Vehmas lupautui vastaväittäjäkseni, 
jolloin väitöskirjani tulee arvioiduksi myös vammaistutkimuksen näkökulmasta. 

Kiitän sydämestäni kaikkia tutkimukseen osallistuneita lapsia ja heidän huolta-
jiaan, että sain mahdollisuuden oppia lapsilta niin paljon. Kiitän sydämestäni myös 
tutkimukseen osallistuneita hoitajia, joita en voi mainita nimeltä, koska olen luvan-
nut heille ja heidän työyksiköilleen anonymiteetin. Kiitos rohkeudestanne lähteä pro-
sessiin, josta ei voi etukäteen tietää, mihin se johtaa! Yhdessä olemme saaneet aikaan 
jotain, jonka avulla hoitotyötä ehkä voidaan kehittää entistäkin paremmaksi. 

Kaikista opintoihini kuuluneista aiheista merkityksellisin oli Hoitotieteen valta-
kunnallisen tutkijakoulun koordinoima ja Åbo Akademin toteuttama tieteenteorian 
opintojakso, joka laittoi minut jo hyvin varhaisessa vaiheessa pohtimaan tutkimus-
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filosofiaani. Kiitos siitä kuuluu nyt jo edesmenneelle professori Katie Erikssonille, 
joka näki aivan alkuvaiheessa tutkimusfilosofiaraakileessani jotain arvokasta ja ke-
hotti suojelemaan sitä. 

Pitkän väitösmatkani aikana on ollut paljon tärkeitä opiskelija- ja tutkijakolle-
goita. Hoitotieteen kollegoista haluan kiittää erityisesti Anna Axelinia, Camilla 
Laaksosta, Riina Junnilaa ja Dinah Arifullaa inspiroivista keskusteluista vuosien var-
rella. Lapsuudentutkimuksen konferenssissa vuonna 2009 tutustuin ilokseni Anu 
Tenhuseen, jonka kanssa jaettiin pitkään laadullisen tutkimuksen tuskat ja ilot; ih-
meteltiin, tuskiteltiin, innostuttiin, kannustettiin ja jaettiin tieteellistä ymmärrystä. 
Ilman Anua ei ehkä olisi olemassa käsitettä ”dialoginen leikki”, joka syntyi dialogi-
sesti eräässä puhelinkeskustelussamme. 

Aivan erityisen tärkeä ryhmä tutkimukseni ja elämänilon kannalta on jo vuosia 
ollut Liisa Karlssonin perustama ja johtama Lapsinäkökulmatutkijat-ryhmä – olette 
ihan parhaita! Varsinkin Laura Ortju, Oona Piipponen, Kati Honkanen, Elina Weck-
ström, Tuula Stenius, Satu Vasenius ja Antonina Peltola, teidän kanssanne on jaettu 
paljon arvokkaita pohdintoja – ja paljon naurua ja iloa! Laura, erityisen ihanaa on 
ollut saada jakaa pohdintoja toisen lapsinäkökulmaisen hoitotieteilijän kanssa ja 
vielä saada kollegasta läheinen ystävä. Oonalle suuri kiitos käännöskysymysten poh-
dinta-avusta ja Elinalle varsinkin siitä, että olet niin monta kertaa soittanut ja kysy-
nyt, mitä kuuluu.  

Tehdessäni väitöskirjaa ilman varsinaista työyhteisöä olen ollut todella kiitolli-
nen virtuaalisesta työyhteisöstäni, joka syntyi pääasiassa Twitterissä. Sitä kautta tu-
tustuin muun muassa edellä mainittuun Laura Ortjuun sekä Katja Mettiseen (jonka 
kanssa kirjoitusprojektissa syntyi käsite ”erityiseksi määritelty lapsi”), Reetta Kal-
liomereen, Sanne Paasoon, Elina Vienoseen, Janica Laimioon ja Eevamaija Paljak-
kaan. Sitä kautta pääsin myös mukaan verkostoihin, joissa on ollut arvokasta yhdessä 
työskennellä tärkeiden asioiden edistämiseksi ja pysyä tietoisena ajankohtaisista asi-
oista. Tärkeitä verkostoja ovat olleet Pienten lasten osallisuuden asiantuntijaver-
kosto, Lapsen oikeuksien viestintäverkosto, Leikkipäiväverkosto, Lapsuudentutki-
muksen seura, Vammaistutkimuksen seura ja Nordic Network on Disability Re-
search.  

Eräs tärkeimmistä verkostoistani on ollut Lastenneurologian hoitajat ry, jota läh-
din perustamaan vuonna 2011 havahtuessani siihen, ettei minulla ole kanavaa, jonka 
kautta olisin yhteydessä heihin, joiden työn kehittämiseksi tutkimustani teen, eli las-
tenneurologialla työskenteleviin hoitajiin. On ollut arvokasta pysyä yhteyksissä hei-
hin, jotka tekevät käytännössä sitä työtä, jonka tekemisestä itselläni on jo aikaa. Saan 
voimaa aina kun tapaan heitä ja näen, miten tärkeää työtä he tekevät ja miten moni 
tekee sitä koko sydämellään.  

Lämmin kiitos kuuluu myös TYKS-säätiölle (ja varsinkin sen pitkäaikaiselle toi-
minnanjohtajalle Olli Ruuskaselle) hyvin varustellusta työtilasta monien vuosien 
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ajan sekä kaikille Tutkarin tovereille eräänlaisen vaihtelevan työyhteisön tarjoami-
sesta. Erityiset kiitokset Liisa Järviselle ystävyydestä ja aina niin järkevistä kom-
menteista kaikkiin asioihin sekä Jaakko Matomäelle monenlaisesta käytännön 
avusta. Vuosien varrella oli mukavaa jakaa tutkijaelämän käytäntöjä ja lounastau-
koja hyvien monien kanssa, muun muassa Paula Tähtisen, Heli Silvennoisen, Jo-
hanna Uitin, Anna Eskolan, Anna Nymanin, Nora Erkkola-Anttisen, Kjell Heleniuk-
sen, Elina Ahtelan ja Tanzeela Hanifin.  

Olen väitösprosessin aikana ollut monien kirjastojen ahkera ja hyvin pitkäaikai-
nen asiakas. Erityisesti haluan kiittää todella ystävällisestä palvelusta Turun yliopis-
ton lääketieteellisen kirjaston työntekijöitä (varsinkin Salme Mäkistä ja Jouni Lei-
nosta) sekä jo kauan sitten lakkautettua TYYn kirjastoa ja sen pitkäaikainen sielua 
ja sydäntä, J.Tuomas Harviaista.  

Lääketieteellisen tiedekunnan henkilökunnasta haluan kiittää erityisesti koulu-
tuspäällikkö Outi Irjalaa, jonka apu oli prosessin loppuvaiheessa korvaamatonta – ja 
aina ystävällistä – useammassakin asiassa.  

Kiitän sydämestäni myös ystäviäni tanssiharrastuksessa, joka on paitsi toiminut 
erittäin tarpeellisena virkistyskanavana, myös opettanut käytännössä, miten paljon 
voidaan kommunikoida sanattomasti ja ilman tietoista kognitiivista prosessointia. 
Kiitokset kuuluvat myös kaikissa muissa harrastuksissa tutustumilleni ihmisille ja 
niille tahoille, jotka mieleni ja kehoni terveyttä yllä pitämällä ja parantamalla ovat 
mahdollistaneet väitöskirjan tekemisen, näistä tärkeimpinä Turun Parkour-akatemia, 
Karjalohjan urheilijat ry ja Satumetsä-Sagoskogenin yin-jooga.  

Keskustelut muiden rakkaiden ystävieni kanssa niin väitöskirjaprosessista kuin 
muustakin elämästä ovat olleet korvaamattoman tärkeitä. Kiitos jakamisen mahdol-
lisuudesta Ami Hartikainen, Maria Lahti, Anne Koivula, Katja Tenhovirta, Elina 
Hurmalainen, Marjo Paavola ja Leena Ilmola-Sheppard. Kummiani Leena Turtoa 
kiitän kiinnostuksen osoittamisesta aina tutkimustani kohtaan ja kummiani Anja Ke-
tomäkeä myös muusta tukemisesta! 

Suuri kiitos kuuluu myös teille, joita ilman en olisi ehkä päässyt vaikeimmista 
paikoista eteenpäin: kaikki terapeuttini, hoitajani ja lääkärini, jotka ovat kuulleet ja 
nähneet minut sellaisena kuin olen ja osanneet auttaa eteenpäin juuri minulle oikealla 
tavalla. Ilman teitä väitöskirja ei olisi valmistunut, jos en olisi päässyt uupumuksesta 
eteenpäin. Teiltä olen myös oppinut tärkeitä asioita siitä, miltä hyvä kohtaaminen 
tuntuu potilaan ja asiakkaan näkökulmasta.  

Vanhempiani kiitän hyvistä lähtökohdista elämälle ja arvoista, jotka ovat ohjan-
neet välittämään toisista ihmisistä ja erityisesti niistä, jotka eivät pysty itseään puo-
lustamaan. Äidiltäni Pirkolta olen oppinut tarkastelemaan asioita monista näkökul-
mista, ja isältäni Eerolta olen oppinut luottamusta omiin kykyihini. Veljelleni Jou-
nille suuri kiitos lukuisista tieteenfilosofisista keskusteluista, aina päivystävästä it-
tuesta sekä luottamisesta osaamiseeni, miltä ikinä tilanne on näyttänytkin. Siskolleni 



Kiitokset 

 125 

Annalle iso kiitos nopeista vastauksista äkillisiin käännösongelmiin ja valmiudesta 
aina pohdiskella kieleen liittyviä kysymyksiä sekä tämän yhteenvedon kielentarkis-
tuksesta. 

Kiitän ilolla kaikkia niitä rakkaita lapsia, joiden arkeen olen saanut osallistua 
varhaisista vuosista lähtien: Vilmaa ja Abbea, jotka ovat leikin avulla opettaneet mi-
nulle jotain hyvin keskeistä kuuntelemisen vastavuoroisuudesta ja siten antaneet 
myös tutkimusprosessiin tärkeitä oivalluksia (dialoginen leikki -käsite syntyi myös 
teidän ansiostanne). Miljaa ja Hugoa, jotka ovat ottaneet minut mukaan elämäänsä. 
Iivaria, jonka läsnäolon taito ja elämänilo tarttuvat aikuiseenkin. Kaikkia kummilap-
sia, joista osa on jo aikuisia, mutta joilta olen vuosien varrella saanut arvokasta pa-
lautetta, kuten: ”Onneksi mulla on kummitäti, joka leikkii!” Ja Jennyä, joka on tuo-
nut elämääni valtavasti rakkautta ja iloa.  

Rakkaimmat kiitokseni osoitan Ekille, joka on vuosien varrella jaksanut osallis-
tua tutkimuspohdintoihini ja antaa niihin osuvia kommentteja, mutta ennen kaikkea 
ollut aina kaikessa ”there for me”. Eläminen kanssasi on vahvistanut sitä, mitä tut-
kimusprosessini kautta olen oivaltanut: intuitiivinen ymmärrys ja teot ovat yhtä tär-
keitä, jolleivät tärkeämpikin kuin sanat. Kiitos kaikista arkipäivän pienistä ja isoista 
teoista, joilla olet osoittanut rakkauttasi ja tukeasi myös vaikeina aikoina. Kiitos iha-
nasta elämästä, jota saan elää kanssasi!  

 
Tein tutkimusprosessini aikana yhteensä 182 apurahahakemusta, joista osa oli kon-
ferenssimatkoihin ja osa tutkimuskuluihin tai tutkijana elämiseen. Sain 13 matka-
apurahaa ja 43 tutkimusapurahaa yhteensä 29 eri taholta. Olen kaikista näistä ra-
hoista todella kiitollinen. Erityisen kiitollinen olen niille tahoille, jotka rahoittivat 
tutkimustani monta kertaa (tummennettuna alla): Sairaanhoitajien Koulutussäätiö, 
Suomen Sairaanhoitajaliitto, Suomalainen Konkordia-liitto, Top-säätiö, Nuorten 
ystävät / Georg Waenerberg -rahasto, Turun Suomalainen Yliopistoseura ry, Oscar 
Öflundin säätiö, Turun opiskelijain tukisäätiö, Turun yliopisto Aili Salon rahasto / 
lääketieteellinen tiedekunta, Suomen Kulttuurirahasto, Hoitotieteiden tutkimus-
seura HTTS r.y., Lastenlinnan säätiö, Turun yliopiston Emil ja Blida Maunulan ra-
hasto, Turun kliininen tohtoriohjelma, Päivikki ja Sakari Sohlbergin säätiö, TYKS-
säätiö, Suomen Aivosäätiö, Suomen Vammaistutkimuksen Seura ry / Tukilinja-
säätiö, Olvi-säätiö, Suomen Kulttuurirahaston Varsinais-Suomen rahasto, Lasten-
neurologian hoitajat ry, Kansan sivistysrahasto, Varsinais-Suomen Sairaanhoi-
tajat ry., Neulaset ry, Turun yliopistosäätiö, Lastentautien tutkimussäätiö ja Tehy 
ry. 

 
Erityisen lämpimästi haluan kiittää niitä yksityishenkilöitä ja yhdistyksiä, jotka ra-
hoittivat tutkimustani osallistumalla vuonna 2020 järjestämääni joukkorahoitukseen. 
Mukana oli tutkijoita, lapsialojen ammattilaisia, ystäviä, sukulaisia, sukulaisten 
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ystäviä sekä iso joukko myös minulle aivan tuntemattomia ihmisiä, jotka somen tai 
tuttujensa kautta saivat tiedon asiasta ja halusivat osallistua 20–1000 eurolla. Mese-
naatteja oli yhteensä 114. Kaikki nimensä julkaisuun luvan antaneet mesenaatit nä-
kyvät blogini kiitoksissa: http://lastentahden.blogspot.com/2020/06/joukkorahoitus-
kampanjan-yhteenveto.html  

Erikseen haluan vielä mainita ne 100–1000 eurolla osallistuneet suurmesenaatit, 
joilta on lupa nimen julkaisuun: Tiina Gyllenberg, Anna Maria Hartikainen, Leena 
Ilmola, Anna Jacobson, Timo Joensuu, Pirkko Junkkaala, Eero Junkkaala, Mira Ka-
lalahti, Anne Koivula, Tuomas Kurttila, Vesa Linja-aho, Matti Mustajärvi, Reita Ny-
berg, Laura Ortju ja Markku Rintala.  

Kiitos ihan kaikille joukkorahoitukseen osallistuneille! Sain teiltä enemmän kuin 
odotin, sillä taloudellisen tuen lisäksi oli todella merkityksellistä kuulla ja nähdä, 
miten moni arvostaa tutkimusta tästä tärkeästä aiheesta. 

 
Pitkä väitösprosessi, pitkät kiitokset :)  

 

Helmikuussa 2024 

Johanna Kaitsalmi 
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