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Tutkimuksemme tarkoituksena oli selvittdd yhden FAE-nuoren
erityisopetusjdrjestelyji: keitd opetuksessa toimii, miten HOJKS vaikuttaa
opetukseen seké kuinka yhteistyd kouluasioissa toimii. Liséksi selvitimme ndiden
toimijoiden tietoja FAEsta sekd nuoren arkea ja tulevaisuudenndkymid. FAE eli
fetaalialkoholiefekti ei ole varsinainen ld#ketieteellinen tai kliininen diagnoosi,
mutta sitd kdytetdsdn kuvaamaan lapsia, jotka ovat sikidaikanaan altistuneet
alkoholille. FAE-diagnosoiduilla lapsilla on yleensi pienikasvuisuutta ja
keskushermoston toimintahdiriditd, mutta ei tyypillisid kasvonpiirteitd. Téltd osin
FAE-lapset eroavat FAS- eli fetaalialholisyndroomalapsista, joilla esiintyvét
kaikki edelld mainitut diagnosointikriteerit.

Tutkimuksemme on laadullinen tapaustutkimus, jossa etnografisen
nékokulman kautta pyritddn ymmartdméain nuoren ja hénen lihiympéristonsi
omia ndkokulmia ja heidén luomia merkityksidén. Aineistomme on kerétty
osallistuvalla havainnoinnilla nuoren luokassa sekd pédsaéntdisesti haastatteluilla
kevddn 2002 aikana. Tutkimusta varten haastateltiin nuorta, hidnen
sijaisvanhempiaan, opettajiaan, avustajaansa, koulukuraattoriaan seki
sosiaalityontekij6itd. Aineisto analysoitiin aineistoldhtéisesti eli kiytetyt
luokittelut ja teemat muotoutuivat aineiston pohjalta.

Tutkimuksemme tuloksena syntyi kokonaisvaltainen ja laaja kuvaus
yhden FAE-nuoren erityisopetuksen jirjestelyisti ja eldméntilanteesta. Hanen -
tilanteessaan FAE itsessiddn ei ohjaa opetusjdrjestelyjd, vaan toimijat pyrkivét
reagoimaan oireisiin sitd mukaa kuin niita ilmenee. Nuoren opetuksesta puuttuu
pitkdjanteinen ndkemys ja suunnitelmallisuus, silld henkilét vaihtuvat jatkuvasti.
Toimijoiden vliltd puuttuu myds tiivis yhteistyd, silld tieto eri toimijoiden vililla

kulkee padsadntdisesti vain sijaisperheen kautta.



FAS/FAE-lasten ja -nuorten kohdalla alkoholialtistuksen aiheuttaman
neurologisen toimintah&irion pysyvéin luonteen ymmartiminen on Idhtkohta
tulokselliselle kuntoutukséiie ja opetukselle. Tama edellyttdd sitd, ettd kaikilla
néiden lasten ja nuorten kanssa tydskentelevilld on myds tietoidiagnoosista jasen
vaikutuksista. Myds lapsen ja nuoren itse tulee tietdd vaikeuksiensa syy, jotta hin
voi oppia eldméin niiden kanssa. Tasapainoinen kasvu ja kehitys vaatii my®0s sité,
etté lapsella ja nuorella on ympdérilladn pysyvid ja turvallisia ihmissuhteita. Tdmén
turvaamiseksi yhteiskunnan tulisi jakaa resurssinsa niin, ettd koulussa ja
sosiaalitoimessa pystyttdisiin tarjoamaan FAS/FAE-lapsille ja -nuorille riittdvin

muuttumattoman ja rauhallisen eldmén eviit.

Asiasanat: sikidaikainen alkoholialtistus, FAS, FAE, henkilokohtainen opetuksen
jérjestamistd koskeva suunnitelma (HOJKS), yhteistyd, mukautettu opetus,

tulevaisuuden suunnittelu
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1 JOHDANTO

Vuosittain Suomeen syntyy noin 80 lasta, jotka didin raskaudenaikaisen
alkoholinkdyton vuoksi saavat diagnoosin FAS. FAS on ladketieteellinen,
kliininen diagnoosi, joka kuvaa fyysisid ominaisuuksia. Diagnoosin kriteereind
ovat pienikasvuisuus, tyypilliset kasvonpiirteet sekd keskushermoston
toimintahdiriot. FAE-lapsia, joilla on osa FAS:in fyysisisti piirteistd, syntyy
arvioiden mukaan noin 150. Sekd FAS ettd FAE ovat kuitenkin oireyhtymind
alidiagnosoituja, joten syntyvien FAS- ja FAE-lasten todellinen méérd on
todennékoisesti suurempi. Tamaén lisdksi ovat vield lapset, jotka jddvit ilman
diagnoosia, mutta joiden mahdollisuuksiin didin raskausaikainen alkoholinkéyttd
on negatiivisesti vaikuttanut. (ks. Halmesmaki 1998, 378-379.)

FAS ja FAE ovat diagnooseja, joihin kuuluu piirteitd, jotka vaikeuttavat
oppimista. T#llaisia piirteitd ovat esimerkiksi yliaktiivisuus, tarkkaavaisuuden
hdiriot, lukivaikeudet, erityiset matematiikan oppimisvaikeudet, vaikeudet
kommunikoinnissa seki heikot sosiaaliset taidot. FAS:ia pidetédin myd&s yhtend
yleisimmisté kehitysvammaisuuden syistd, ja monesti FAS-lapsen suurin
yksittdinen vaikeus onkin yleinen kognitiivinen heikkous. (Ks. esim. Burgess &
Streissguth 1992, 24-25.)

Vaikka FAS on diagnoosina tunnettu kohta 30 vuotta (ks. esim. Viittala
2001, 37), on sen tutkimus Suomessa ollut vihdistd. Varsinkin opetuksellinen
tutkimus on ollut 1dhes olematonta. Tutkimuksemme yhtend 1dht6kohtana olikin
ajatus siité, ettei erityisopetuksessa ole tietoa siitd, miten sikidaikanaan alkoholille
altistuneiden lasten kanssa tulisi menetelld. Tdman vahvistaa my6s Viittala (2001,
231-234), jonka tutkimien sikiaikana alkoholille altistuneiden lasten opettajat
kokivat, ettei opetuksellista tai muutakaan tietoa juuri ollut saatavilla. T

Toisena, ja oikeastaan ensisijaisena innoittajana tutkimuksellemme ovat
olleet kaksi tuttavaperheisiimme sijoitettua lasta, joilla on ollut FAS/FAE-
diagnoosi. Seurattuamme perheiden eldmié ja kamppailua nédiden lasten
auttamiseksi halusimme oppia ja tietdd lisd4. Ja mitd enemmdn tietoa etsimme,

sitd selvemnmiiksi kévi, ettei tarvittavaa tietoa ollut.
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Tutkimuksemme on tapaustutkimus yhdesti erityisopetukseen sijoitetusta

nuoresta, jolla on FAE-diagnoosi. Tutkimuksen tarkoituksena on selvitta, keité
toimijoita tdmén F AE-nuo;én opetukseen ja kasvatukseen liittyy sekd millainen
on niiden toimijoiden vilinen yhteistys. Tarkoituksena on my0s selvittdd, miten
nuoren opetus on jirjestetty: miten hinen henkilokohtainen opetuksen
jarjestimistd koskeva suunnitelmansa (HOJKS) on laadittu sekd miten nuori,
hanen vanhempansa sekd muut hénen elamaénsa vaikuttavat ihmiset voivat
vaikuttaa HOJK Sin sisiltéon ja sen toteuttamiseen. Tarkoituksena on lisdksi
selvittdd, millainen on nuoren arki sek# millaiset ovat hinen
tulevaisuudennikyminsi, Lisdksi tarkoituksena on selvittdd, missd médrin nuoren
kanssa toimivilla ihmisilld on tietoa FAEsta sekd missd médrin tdmd tieto ohjaa
heidén toimintaansa.

Tutkimuksessamme on kéytetty aineistonkeruumenetelming osallistuvaa
havainnointia ja teemahaastatteluja. Haastattelimme nuorta itseén,
sijaisvanhempia, opettajia, avustajaa, koulukuraattoria seké sosiaalityontekijoita.
Nimi haastattelut muodostavat pédasiallisen aineistomme. Aineisto on analysoitu
aineistoléhtoisesti, jolloin kdyttimadmme luokittelut ja teemoitukset ovat
aineistosta nousseita. Ndiden teemoittelujen pohjalta olemme kirjoittaneet
rikkaaseen kuvailuun perustuvan kuvailuosion, joka muodostaa tutkimuksemme

péidosan.

2 FAS/FAE

2.1 Diagnostiikka e -

FAS eli fetaalialkoholisyndrooma (fetal alcohol syndrome) on li#ketieteellinen,
kliininen diagnoosi, joka kuvaa lapsen fyysisid ominaisuuksia. FAS-diagnosoidut
lapset ovat poikkeavan pienikasvuisia, heilld on syndroomalle tyypilliset
kasvonpiirteet sekd keskushermoston toimintah&iri6itd, jotka voivat ndkyd

pienipdisyyteni eli mikrokefaluksena ja/tai neurokaytoksellisind hiinoind,



esimerkiksi yliaktiivisuutena_, tarkkaavaisuuden héiridind, kognitiivisina
ongelmina ja/tai motorisin‘apongelmina. FAS-diagnoosi edellyttidd yleensd myds
vahvaa ndyttod siitd, ettd lapéén diti todellakin on kadyttanyt alkoholia raskauden
alkana. (ks. esim. Burgess & Streissguth 1992, 24.)

Kun didin tiedetdsn kiyttdneen alkoholia raskauden aikana ja lapsella on
osa, mutta ei kaikkia FAS:iin liittyvistd fyysisistd piirteistd, lapsen tilaa voidaan
kuvata kirjainyhdistelmailld FAE, joka on lyhenne sanoista fetal alcohol effects.
FAE ei ole ladketieteellinen diagnoosi, mutta sitd kdytetddn néiden lasten
fyysisten piirteiden kuvailemiseen. (ks. esim. Burgess & Streissguth 1992, 24.)
FAE;n rinnalla kdytetdin myos késitteitd ARND (alcohol-related
neurodevelopmental disorder) ja ARBD (alcohol related birth defects), joita
kéytetddn lapsista, jotka todistetusti ovat altistuneet alkoholille raskauden aikana,
jajoilla on aivojen toimintahdiriéon viittaavia ongelmia (ks. esim. Autti-Rdma
2000, 408; Isbell & Barber 1993, 262).

Ei voida kuitenkaan sanoa, ettd FAE/ARND olisi seurausta siité, ettd diti
olisi juonut vahemmén raskauden aikana, tai ettd FAE:en liittyvat kognitiiviset ja
kéyttdytymisen ongelmat olisivat lievempis kuin FAS:iin liittyvét. Raskauden
aikaisen alkoholinkdyton vaikutukset eivit ole jatkumo, jossa liu’uttaisiin
oireettomuudesta “tdysin kehittyneeseen” FAS:iin sen mukaan, paljonko #iti on
alkoholia kéyttinyt. Vaikka FAS-diagnoosin saaneilla lapsilla onkin enemmén
fyysisid ongelmia, saattavat aivojen toimintahiiriot ja niistd johtuvat
k#yttiytymisen, sosiaalisen kanssakdymisen ja oppimisen ongelmat olla
FAE/ARND-lapsilla yhti vaikeita tai vaikeampia kuin FAS-lapsilla. (Ks. esim.
Burgess & Streissguth 1992, 24; Connor & Streissguth 1996.) FAS-lasten
aivotoiminnan héiriéiden voidaan kuitenkin olettaa olevan sitd vaikeampia mitd
vakavampia ovat heidin fyysiset vaurionsa (ks. esim. Bauer 1991, 75).

Alkoholille altistuneiden lasten oireiden kirjo onkin laaja; toisessa ~
adripadssd ovat ne FAS/FAE-lapset, jotka ovat vaikeasti kehitysvammaisia,
toisessa ddripadssd ne lapset, jotka opiskelevat yleisopetuksen luokissa ilman
tukitoimia. Oirekuva my6s muuttuu lapsen kasvaessa (Autti-Ramé 1997a, 309).
Kaikki FAS/FAE-lasten vaikeudet eivdt mydskddn vilttamattd johdu
alkoholialtistuksesta; myds geenit sekd didin muu eldméntyyli ja esimerkiksi

sairaudet ovat vaikuttaneet lapsen kehitykseen (ks. esim. Morse 1993, 27).
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Kiaytdmme seuraavassa kisitettd FAS kuvaamaan kaikkia

alkoholialtistuksen aiheuttamia oireistoja, koska alkoholille sikiaikana
altistuneilla lapsilla on yhfénevié piirteitd. Seuraavassa esitellyt vaikeudet on

koottu taulukkomuotoon liitteessid 1.
2.2 Fyysiset rajoitukset

Poikkeavien kasvonpiirteiden ja pienikokoisuuden liséksi FAS-lapsilla saattaa
esiintyd poikkeavuuksia korvissa, silmissé, suussa, syddmesséd, maksassa,
luustossa sekd genitaaleissa ja virtsateissd (Morse 1993, 25). FAS-lapsilla saattaa
olla esimerkiksi yhteensulautuneita luita raajoissa, epdmuodostumia sormissa ja
varpaissa tai syddnvikoja tai munuaisten tai maksan toimintahdiri6ité, jotka kaikki
vaikuttavat lapsen eldménlaatuun, ja jotka on huomioitava myds koulussa.
Silmien ja korvien poikkeavuudet saattavat aiheuttaa myds niko- ja
kuulovammoja, jotka ovat FAS-lapsilla yleisid. (Isbell & Barber 1993, 263.)
FAS-lapset saattavat olla myds kompel6itd, mikd voi johtua visuaalisten
Ja motoristen toimintojen integroimisen tai tasapainon ja hienomotorisen
koordinaation puutteellisuudesta (Janzen ym. sekd Marcus 1987, Connorin ja
Streissguthin 1996 mukaan) ja/tai karkeamotorisista poikkeavuuksista (Morse

1993, 25).
2.3 Kognitiiviset vaikeudet

Alykkyys on FAS-lasten tutkituimpia ominaisuuksia (Autti-R&mé 1997a, 309).
FAS-lasten dlykkyysosamidri vaihtelee, tutkimuksista riippuen, 30:n ja yli 115:n
vililld (Weiner & Morse 1994; Morse 1993, 24; Burgess & Streissguth 1992, 25).
FAS-lasten keskim#érdiseksi dlykkyysosam#iriksi on mainittu 65 — 70, FAE-
lasten keskima#rdistd dlykkyyttd pidetddn hieman korkeampana (ks. Burgess &
Streissguth 1992, 25). Autti-Ramon (2000, 410) mukaan suurin osa suomalaisista
lapsista, joilla on FAS, on dlykkyydeltédéin heikkolahjaisia tai keskitasoa, eli
heiddn dlykkyysosamairédnsi on 65 tai yli.

Isbellin ja Barberin (1993, 265) mukaan FAS-lapset vaikuttavat kuitenkin

usein dlykkidammiltd kuin heidén dlykkyysosamédran perusteella voisi olettaa,
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miki voi johtua heidén sosiaalisesta suuntautuneisuudestaan ja

puheliaisuudestaan. Toisé‘alhta FAS-lasten suoritusidlykkyysosaméirin on esitetty
olevan parempi kuin kielellisen dlykkyysosaméérin (Autti-Ramo 1997a, 309).

FAS-lapsilla on usein vaikeuksia ongelmanratkaisussa seké tehtdvissé,
joissa heidén tdytyy siirtdd tarkkavaisuuttaan tehtdvistd toiseen. Heilld on
vaikeuksia my§s kognitiivisessa arvioinnissa, milli tarkoitetaan esimerkiksi
tehtéivid, joissa lapsen pitii arvioida esineiden kokoa, painoa, miirii ja pituutta
ilman, ettd he vilttdmatta tietidvit oikeaa vastausta. FAS-lapset antavat usein
tdllaisiin tehtdviin oletettua ddrimmaiisempid vastauksia. (Connor & Streissguth
1996.) Téamaé voi viitata Sarjakiven (1998, 21) havaitsemaan abstraktien
kisitteiden, etdisyyksien ja havaintojen ymmirtdmisen ja yhdistdmisen
vaikeuteen.

FAS-lasten toiminnanohjauksen taidoissa on myds selvid puutteita.
Lapset ovat hyperverbaalisia ja helposti toisten johdateltavissa, ja heididn
sosiaalisten normien ja odotusten sekd kdyttdytymisen seuraamusten tajunsa on
heikko. (Don & Rourke 1995, Pehkosen 1999, 33 mukaan.) FAS-lasten
kyvyttdmyys ennustaa kdyttdytymisensi seurauksia johtaa sithen, ettd myds
heidén arviointikykynsi on usein heikko (Burgess & Streissguth 1992, 25).

Usein ajatellaan, ettd FAS-lapset eivit osaa oppia virheistdédn, mikd
johtunee 'AS-lapsilla yleisestd ei-toivottujen kdyttdytymismallien toistamisesta.
Toistuva ei-toivottu kiyttdytyminen saattaa kuitenkin olla seurausta
yleistdmiskyvyn puutteesta. Lapsi saattaa ymmaértds saamansa informaation hyvin
konkreettisesti sekd olla kykenemiton yleistiméin ja ndkemddn yhtildisyyksid ja
eroja tilanteissa. Tama saattaa johtua siitd, ettei lapsi pysty poimimaan tilanteesta
vihjeitd, jotka auttaisivat yleistyksien tekemisessd. Téllainen samankaltaisuuksista
ja eroavaisuuksista kertovien vihjeiden ymmaértimisen puute saattaa olla syyni
my®s siihen, ettd useat FAS-lapset kohtelevat samoin sek4 tuntemiaan ettd tiysin
tuntemattomia ihmisid. (Morse 1993, 33-34.)

Burgessin ja Streissguthin (1992, 25) mukaan onkin tdrkeds huomata
oppilaiden toiminnallisten, esimerkiksi adaptiivisten, taitojen heikkous.
Akateemisesti normaalisti menestyvilld FAS-lapsillakin saattaa olla vaikeuksia

opittujen taitojen yleistdmisessd muihin tilanteisiin. Myds seurausten
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ennustamisen vaikeus tai vaikeus tehdi oikeaan osuvia arvioita vaikeuttavat

esimerkiksi tydeldmiin sijoittumista. (Burgess & Streissguth 1992, 25.)
2.4 Oppimisen vaikeudet

Usein FAS-lasten oppimisen vaikeudet huomataan vasta kouluidssi (Streissguth
ym. 1990, Phelpsin 1995 mukaan; Sarjakivi 1998, 20). FAS-lapset saattavat
menestyd hyvin vield ensimmaéisind kouluvuosinaan, mutta kun késiteltdvét asiat
muuttuvat abstraktimmiksi, lapsille tulee vaikeuksia, silld heidén ajattelunsa on
usein varsin konkreettista (Burgess & Streissguth 1992, 25).

Kouluidssd FAS-lasten vaikeuksia voi olla lyhytkestoisen muistin ja
informaation prosessoinnin heikkous, ongelmanratkaisutaitojen joustamattomuus,
vaikeudet matemaattisissa arvioinneissa, ADHD-oireisto, kuten hyperaktiivisuus,
impulsiivisuus, hdiriintyvyys ja tarkkaamattomuus, yhteistyShaluttomuus tai -
kyvyttdmyys sekd organisaatio- ja tehtdvien loppuunsaattamistaitojen heikkous
(Phelps 1995). Mikali FAS-lapsella on aistien yliherkkyyttd, téstd saattaa aiheutua
liioiteltuja reaktioita esimerkiksi kuulodrsykkeille, mikd johtuu siité, etteivét aivot
pysty lajittelemaan niihin tulevaa informaatiota tehokkaasti ja johdonmukaisesti

(Wilbarger & Wilbarger 1991, Weinerin ja Morsen 1994 mukaan).
2.4.1 Hahmottamisen ja havaitsemisen vaikeudet

FAS-lapsilla on usein myds hahmottamiseen ja havaitsemiseen liittyvid
vaikeuksia. Tutkimusten mukaan (ks. Isbell & Barber 1993, 264) FAS-lasten
silmé — kdsi -koordinaatio on heikko ja heidin havaintotaitonsa ovat ikdisidén
heikommat. My6s Meyer (1998, 786) havaitsi neljdd FAE-lasta tutkiessaan, ettd
heiddn silmi — kisi -koordinaationsa oli poikkeavaa. My6s symmetrian - -
havaitseminen ja matkiminen tuotti Meyerin tutkimille lapsille vaikeuksia. Uecker
ja Nadel (1996, Connorin ja Streissguthin 1996 mukaan) ovatkin huomanneet, ettd
FAS-lapsilla on merkittdvid vaikeuksia esineiden muistamisessa, ja ettd nimé
tuottavat piirtdesséin paljon enemmin spatiaalisia varistymid kuin vammattomat

lapset.
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Mattson, Gramling, Delis, Jones ja Riley (1996) tutkivat 14 alkoholille

altistunutta lasta testilld, jonka tarkoituksena oli selvittis, muistavatko lapset
globaalista, yleistd informaatiota vai paikallista, yksityiskohtaista informaatiota.
Testissd lasten tuli piirtdd muistista kuvioita, jotka koostuivat pienemmisté
kuvioista, samoja kuvioita yksittdin sekd kopioida alkuperdisid kuvioita. FAS-
lapsilla oli testissd vaikeuksia muistaa ja piirtdi yksityiskohtia, vaikeuksia
vksittdistenkin kuvioiden muistamisessa sekd kopioidessakin vaikeuksia
paikallisen tason tehtdvissi eli pienten kuvioiden jdljentdmisessd. Tdmd viittaa
Mattsonin ym. (1996) mukaan siihen, ettd FAS-lapsilla on visuospatiaalisen
prosessoinnin hajaantuneisuutta yksityiskohtien tasolla eli hierarkkisen
nakodrsykkeen yksityiskohtaisen analyysin vaikeuksia. Tulos voi tosin Mattsonin
ym. mukaan johtua myos siitd, etteivit lapset pystyneet siirtiméén huomiotaan ja
tarkkaavaisuuttaan kohteesta toiseen, jolloin he huomioivat vain globaalin

informaation. (Mattson ym. 1996.)
2.4.2 Kielelliset vaikeudet

Halmesmaen (1998, 379) mukaan 80 prosentilla alkoholille altistuneista lapsista
puheen kehitys on viivdstynyttd. Samoin kielen kehitys on usein viivéistynytté
(Lehtonen, Rajala & Varpela 1994, 7). Sarjakivi (1998, 13) on
tapaustutkimuksessaan kahdesta diagnosoimattomasta, sikidaikanaan alkoholille
altistuneesta lapsesta kuvannut lasten kielenkehityksen hairidiksi potkkeavat
lauserakenteet, vaikeudet ymmartid sanojen merkitysté sekd ekolaliapuheen eli
jonkun toisen puheen kaiunomaisen toistamisen (ks. myds Isbell & Barber 1993,
264).

Gentry, Griffith ja Dancer (1998) ovat tutkimuksessaan kolmesta FAS- ja
ADHD-diagnosoidusta lapsesta eritelleet kielen vaikeuksia tarkemmin. Kahden
heidédn tutkimansa lapsen seki vastaanottava ettd ilmaiseva kieli oli heikkoa
keskitasoa, yhden lapsen vakavasti vaurioitunutta. Pragmaattinen kieli oli
kehittynyt yhdelld lapsella normaalisti, yhdell4 se oli alempaa keskitasoa ja
yhdelld vaikeasti viivdstynyttd. Lisdksi yhdelld lapsista esiintyi
artikulaatiovirheits, joiden vuoksi hinen puheentuotantonsa oli keskivaikeasti

héiriintynyttd. (Gentry ym. 1998, 1090.)
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Myos Becker, Warr-Leeper ja Leeper (1990) ovat tutkineet FAS-lasten

kielellisid vaikeuksia. Heidén tutkimuksessaan oli kahdeksan FAS-lasta, joita
verrattiin nuorempiin vam;ﬁattorniin lapsiin; verrokkiryhmaén dlykkyysika ja
ympdristdolosuhteet vastasivat tutkittavia. Becker ym. (1990)‘ huomasivat FAS-
lapsilla poikkeavuuksia puhemekanismeissa, kuten kielen toiminnassa ja
hampaistossa, artikulaatiovirheitd ja ikdpoikkeavaa artikulaatiokykyé sekd
viivistymai kielen ymmartdmisessd ja kieliopillisten merkitsinten kaytossa sekd
toistavissa ettd spontaaneissa kielellisissd tehtdvissd. Tutkituilla lapsilla oli
vaikcuksia my§s sanojen ja suullisten kdskyjen ymmaértdmiscssd, vammattomia
lapsia heikompi kyky tallentaa kielellisis elementtejd lyhytkestoiseen muistiin
sekd heikentynyt kyky késitelld ja tallentaa kriittisid elementtejd. Beckerin ym.
(1990) mukaan lasten kielen rakenne ei laadullisesti poikennut vammattomista
lapsista, mutta FAS-lasten kielellinen suoriutuminen oli selvisti vammattomien
lasten keskimadriistd alempana. Tutkittujen FAS-lasten kielellinen suoriutuminen
el mydskédan vastannut nuorempien lasten suoriutumista, vaan esimerkiksi
syntaktisten rakenteiden ymmartdminen on FAS-lapsilla erilaista. (Becker ym.
1990, 107-120.)

Korkmanin, Autti-R4mon, Koivulehdon ja Granstromin (1998, 207-208)
tutkimuksessa 46 alkoholille altistuneesta lapsesta lapsilla oli nimeémisen
vaikeuksia — varsinkin ruumiinosien nimedminen oli vaikeaa, mikd viittaa
dyslektisiin vaikeuksiin — sekd vastaanottavan kielen vaurioita. Lasten
fonologinen analyysi ja tuottaminen olivat vaurioituneempia kuin ohjeiden
ymmértiminen (Korkman ym. 1998, 207), mik4 on hieman ylatavas, silla
ohjeiden ymmirtdmisen vaikeutta pidetidin yhtend FAS-lasten huomattavimmista
ongelmista.

Lehtosen, Rajalan ja Varpelan (1994, 7) mukaan FAS-lapsilla on
vaikeuksia abstraktien ksitteiden (viri-, lukumaira-, sijainti- ja aikakésitteiden)
ymmirtimisessd ja mieleenpainamisessa sekd abstraktin ilmaisun
saavuttamisessa. FAS lapset ymmartavit kylld ikédtasoisesti yksinkertaisia
kdytdnndn ohjeita, mutta tarkkaavaisuuden, kuulomuistin ja késitteiden
ymmirtdmisen vaikeuksien vuoksi lapset tarvitsevat enemmén aikaa ja/tai tukea
monimutkaisempien ohjeiden noudattamisessa. (Lehtonen, Rajala & Varpela

1994, 7.)
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FAS-lasten testattu verbaalisen kielen taso on usein selvésti korkeampi

kuin heidén todellinen kykynsé kommunikoida tehokkaasti (Burgess &
Streissguth 1992, 25). 'Toi;éalta Autti-Ramo (1997a, 309) esiftéd, ettei lasten
kielellisid vaikeuksia kouluifissi useinkaan huomata arkitilantéissa, silld lapset
ovat usein hyvin puheliaita, jolloin he antavat itsestdfin paremman vaikutelman
kuin mihin he testitilanteissa pystyvit. Autti-Rdmon mukaan my6s lapsen
varhaiset lukemisen ja kirjoittamisen valmiudet vaikuttavat todellista paremmilta,
jolloin vanhemmille saattaa syntyéd védrd kuva lasten oppimisedellytyksistd (Autti-
Ramo 1997a, 309-310). Koulussa FAS-lapset sclviytyvét kuitenkin paremmin
mekaanisen lukemisen tehtivissd kuin luetun ymmértimisessi, missd heikko
k&sitteiden hallinta tulee helpommin esille (ks. Pehkonen 1999, 33).

Osa FAS-lasten kielellisistd vaikeuksista saattaa olla seurausta
kuulovammoista, jotka ovat yleisid FAS-lapsilla. My6s suun motoriikan
puutteellisuus aiheuttaa yleisesti puheen ja kielen héiriitd. (Isbell & Barber 1993,
263.)

2.4.3 Matemaattiset vaikeudet

FAS-lapsilla on usein erityisid matematiikan oppimisvaikeuksia. Kopera-Fryen
ym. (ks. Connor & Streissguth 1996) tutkimuksen mukaan FAS/FAE-nuorilla oli
merkittivid vaikeuksia tehtivissd, joihin kuului laskemista ja numeeristen
kontekstien arvioimista, vaikka he osasivatkin mekaanisesti lukea ja kirjoittaa
numeroita.

Myos Sarjakivi (1998, 20) on huomannut FAS-lasten matemaattisen
ajattelun ja paittelykyvyn heikkouden, ja hin kuvaakin matematiikan oppimista
seuraavasti: lapsi “oppi laskemaan tietyn mallin mukaan, mutta ei ymmaértényt
miten tulokseen paistddn. Kirjalliset tehtdvat olivat kaikkein hankalimpia.” Autti-

mukauttamista kolmannesta — neljannests luokasta lahtien.
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2.4.4 Muistin ja informaation prosessoinnin vaikeudet

Muistin vaikeudet mainitaéﬁ hyvin usein FAS-iasten ongelmana (ks. esim. Isbell
& Barber 1993, 265; Morse 1993, 31-32). Lihinnd on tutkittu‘lyhytkestoisen
muistin heikkouksia kéyttden verbaalista ja visuaalista materiaalia (ks. Phelps
1995). Esimerkiksi Korkman ym. (1998,208) totesivat tutkimuksessaan, ettd FAS-
lasten lyhytkestoinen muisti oli heikko, mutta pitkékestoinen muisti sekd muu
kuin kielellinen muisti eivét olleet vaurioituneita.

Usein todcttu FAS-lastcn muistin ongclma on ohjciden muistamiscn ja
noudattamisen vaikeus (Morse 1993, 31-32). Sarjakiven (1998, 18-19) mukaan
“perittdin annetut ohjeet eivit yleensd piirry hdnen [FAS-lapsen] muistiinsa”,
vaan “vaikuttaa siltd, ettd ( — ~) [FAS-lapsi] joutuu keskittymé&4n niin
voimallisesti ensimméiseen tehtdviinsi, ettd muistikapasiteetti ei anna tilaa
millekdén muulle”.

Ohjeiden noudattamisen vaikeus voidaan kuitenkin ndhdd my6s
informaation prosessoinnin vaikeutena. Morsen (1993, 31-32) mukaan useimmilla
oppimisvaikeuksisilla lapsilla on vaikeuksia yhdella tai kahdella informaation
prosessoinnin osa-alueella, kun FAS-lapsilla on vaikeuksia kaikilla alueille:
tallentamisessa, tulkitsemisessa, sdilyttdmisesséd, muistista hakemisessa ja
kayttdmisessd. Kun ohjeen noudattaminen epdonnistuu, ongelma voi olla missé
tahansa osa-alueessa: lapsi on saattanut tallentaa vain osan informaatiosta tai ei
mitééin, hdn on saattanut epdonnistua sen siilyttimisessd eli unohtaa sen, muistista
hakeminen saattaa ep4onnistua tai lapsi ei osaa tulkita tai kdyttdd informaatiota.

On my®&s tyypillistd, ettd lapsi saattaa toimia hyvin jonain pdivénd ja
huonosti seuraavana (Morse 1993, 33). Oppimisvalmiudet saattavat vaihdella
myds kausittain: helpon oppimisen kautta saattaa seurata vaikean oppimisen kausi
(Aronson & Olegard 1985, Morsen 1993, 33 mukaan). Lapsi saattaa osata jonkun
asian, olla vilill osaamatta sitd, ja osata sen sitten taas vihén ajan kulutiua. Lapsi
on téllsin tallentanut tiedon aivoihinsa, mutta ei saa sitd kdytt6onsd, ennen kuin
joku vihje tai drsyke tuo sen taas esiin. (Morse 1993, 33.) FAS-lapsilla saattaa olla
my0s vaikeuksia jirjestdd asioita kategorioihin (Kerns ym., Connorin ja

Streissguthin 1996 mukaan), mikd helpottaisi asioiden muistamista.
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2.5 Tarkkaavaisuuden hiiriot

Tarkkaavaisuuden hiiriot ovat tunnusomainen piirre FAS-lapsille (Autti-Rimo
1997a, 309). FAS-lapsilla esiintyy impulsiivisuutta ja hajaantuneisuutta
(Carmichael Olson ym. 1992 ja Streissguth ym. 1993, Olsonin ym. 1997, 1188
mukaan), jatkuvaa hyperaktiivisuutta ja lisdfintynyttd héiriintyvyyttd, mistd saattaa
seurata heikkoa koulumenestystd, seké lyhyempii tarkkaavaisuuden kestoa ja
ADD-oireistoa, johon kuuluu reaktioajan pidentymisti (ks. esim. Isbell & Barber
1993, 264; Baucr 1991, 75).

Esimerkiksi Nanson ja Hiscock (1990) huomasivat, ettd 5 ~ 12-vuotiailla
FAS/FAE-lapsilla esiintyi samanlaisia tarkkavaisuuden ongelmia kuin lapsilla,
joilla oli tarkkaavaisuushirié (ks. Connor & Streissguth 1996). Myés Autti-
Ramon (1997a, 309) mukaan FAS-lasten tarkkavaisuushdirié on toiminnalliselta
problematiikaltaan samanlaista kuin lapsilla, jotka eivit ole altistuneet alkoholille.
FAS/FAE-lapsia hoitavien ihmisten — adoptio-, sijais- tai biologisten vanhempien
tai muiden hoitajien — mukaan 60 prosentilla 6 — 20-vuotiaista henkil6ist4, joilla
oli FAS tai FAE, oli tarkkavaisuuden hiiriisti johtuvia vaikeuksia (Streissguth
ym. 1996, Connorin ja Streissguthin 1996 mukaan). Myds Olsonin ym. (1992)
mukaan tarkkavaisuuden hiiriot olivat huomattavia FAS-nuorilla; nuoret
esimerkiksi tekivét impulsiivisuusvirheité valppaustehtivissé, joissa vaadittiin
keskittymist4 ja tarkkaavaisuuden sdilyttdmistd (Olson ym. 1992, Connorin ja
Streissguthin 1996 mukaan).

Vaikeus keskittyd ja pitdd ylld tarkkaavaisuutta saattaa johtaa siihen, ettd
FAS-lapset menestyvit heikosti koulussa. Yliméairiiset tapahtumat saattavat
hdiritd heiti, jolloin he hukkaavat kisilld olevan tehtdvan idean. Esimerkiksi
Streissguthin ym. (1996) tutkimuksessa 70 prosentilla FAS/FAE-lapsista oli
toistuvia ongelmia tarkkaavaisuuden séilyttdmisessa koulussa (ks. Connor &
Streissguth 1996). Autti- Rimén (1997, 309) mukaan FAS-lapset eiviit
tarkkavaisuushdirién vuoksi pysty keskittymian koko oppituntia, ja he tarvitsevat

aikuisen ldsnédoloa myds kotitehtdvistd selviytydkseen.
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2.6 Sosioemotionaaliset ja kdyttdytymisen ongelmat

FAS-lapsilla esiintyy runsaasti sosiaalisia ongelmia ja ei-toivottua kiyttdytymisti.
Bertin ja Bertin (1993, ks. Isbell & Barber 1993, 264) mukaan FAS-lapset ovat
impulsiivisia, estottomia, yliystévillisid, hyvin uteliaita, huonoja sosiaalisissa
arvioinneissaan, heikkoja arvioimaan sosiaalisia vihjeitd ja he vaativat usein
ylenmazriisesti fyysistd kontaktia tai hellyyttd. Nuorilla saattaa lisdksi esiintyd
eristyneisyyttd, yksindisyyttd sekd epérealistisia odotuksia koulusta,
itscndisyydestd tai tydstd. (Bert & Bert 1992, Isbellin ja Barberin 1993, 264
mukaan.) FAS-lapset ovat usein myos hyokkazvii ja tungettelevia toisia lapsia ja
aikuisia kohtaan. Usein he eivit ymmarri toisen henkilokohtaisen tilan ajatusta, ja
heidén tarpeensa kosketella muita saa heidét vaikuttamaan poikkeuksellisen
epakypsiltd. (Rathbun 1993, 310.)

FAS-lasten kiiyttiytymiseen saattaa kuulua stereotyyppistd
kéyttdytymistd, emotionaalista epdvakautta, aggressiivista kyttdytymistd sekd
sySmisen ja nukkumisen h#iriditd. FAS-nuorilla saattaa esiintyd epésopivaa
seksuaalista kiyttiytymistd. Lisiksi FAS-lasten kéyttdytymisen piirteitd voivat
olla puhuminen ja nauraminen 4fneen ilman nikyvid syytd, raivokohtaukset, pdfin
ja vartalon heijaaminen, kynsien pureskelu ja hiusten nyhtdminen sekd suuri
riippuvuus muista, heikko pelkojen hallinta, vetdytyneisyys, negatiiviset mielialat
ja fobiat. (Shaywitz, Cohen & Shaywitz 1980, Able 1986 sek4 Streissguth, Aase,
ym. 1991, Isbellin ja Barberin 1993, 264 mukaan.) Gentry ym. (1998, 1089-1090)
huomasivat tutkimillaan kolmella FAS-lapsella (joilla oli myds ADHD-diagnoosi)
keskivaikeita — vaikeita ei-toivotun kiyttiytymisen malleja: vetdytymistd,
somaattisten vaivojen valittelua, rikollista ja aggressiivista kayttaytymistd sekd
sosiaalisia, ajattelun tai tarkkaavaisuuden héirisitd. Olson ym. (1997) puolestaan
raportoivat laajassa tutkimuksessaan, jossa he seurasivat 464 alkoholille -
raskausaikana altistunutta lasta 14-vuotiaiksi, varhaisnuorilla esiintyvistd
antisosiaalisesta kiyttdytymisesti, paihteiden kdytostd sekd ongelmista koulussa.

Impulsiivisuuden ja kommunikointitaitojen heikkouden seké
tungettelevuuden ja fyysisen ja henkilokohtaisen tilan kunnioittamisen puutteen
vuoksi FAS-lasten saattaa olla vaikea luoda sosiaalisia suhteita. FAS-lapset

muodostavatkin usein kaverisuhteita itsefifin nuorempien lasten kanssa, jolloin he
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voivat tuntea olonsa turvalliseksi ja viihtyisdksi. Niistd kaverisuhteista saattaa

kuitenkin muodostua ongelmallisia, silld FAS-nuoret saattavat kokeilla
seksuaalisuuttaan nuoremfﬁen tovereidensa kanssa. Koska FAS-lapset ovat hyvin
ystavillisid ja alttiita vaikutuksille, he saattavat myds itse olla alttiita erilaiselle
hyviksikédytélle. (Bert & Bert 1992, Isbellin ja Barberin 1993, 264 mukaan;
Burgess & Streissguth 1992, 25.)

Vaarantajun puute on yleistéi FAS-lapsille, miké saattaa johtaa siihen,
etteivit lapset vierasta tai jinnitd uusissa sosiaalisissa tilanteissa (ks. esim. Isbell
& Barber 1993, 265). FAS-lapsct my0s kohtelevat uscin samoin kaikkia ihmisid,
olivatpa ndmd tuttuja tai tuntemattomia, miké johtunee siitd, etteivit lapset erota
tai ymmaérr4 niit4 vihjeitd, joiden avulla tutun ihmisen voi erottaa tuntemattomasta
(Morse 1993, 33-34). FAS-lasten sopimaton sosiaalinen kéyttdytyminen, kuten
yksityisesti ja julkisesti sopivan kdyttdytymisen erottamisen vaikeus, heijastaakin
usein oppimisvaikeutta (Weiner & Morse 1994).

Osa FAS-lasten ei-toivotusta kiyttdytymisesti, kuten toistuva paikaltaan
poistuminen (out-of-seat-behaviour) tai muu “h#irikéyttdytyminen”, saattaa olla
myos lapsen yritysti kommunikoida. Heikkojen kommunikaatiotaitojensa vuoksi
FAS-lapset eivit aina pysty ilmaisemaan tunteitaan tai tarpeitaan sosiaalisesti
hyviksyttivilld tavalla, jolloin he saattavat turvautua kéyttiytymiseen, joka
muista saattaa vaikuttaa sopimattomalta, mutta joka johtaa toivottuun
lopputulokseen. Niinp4 kdyttiytyminen, joka vaikuttaa hdirik8innilt tai huomion
hakemiselta, saattaakin olla lapsen yritys kertoa esimerkiksi siitd, ettd hénen
pitdisi paisti vessaan. (Burgess & Streissguth 1992, 26-28.)

FAS-lapsilla saattaa esiintyd perseveraatiota eli saman kiyttdytymisen
toistamista yhi uudelleen ja uudelleen, mika saattaa olla merkki siitd, ettd lapsi on
jumiutunut. Lapsi saattaa olla ylikuormitettu tunteilla tai ulkoisilla drsykkeilld, ja
tarvitsisi rauhoittumista. Toistava kédyttdytyminen saattaa olla lapsen tapa~~ ~
rauhoittaa itsedsin. Tunteiden ylikuormitus, kuten raivo tai paniikki, saattaa johtaa
myd0s itsensd sulkemiseen, jolloin lapsi saattaa lukkiutua ja jumiutua hyvin
nopeasti, vastustaen yrityksid puhua asiaa selviksi. Lukkiutuminen saattaa johtaa
toisaaita rdjahdykseen ja raivoamiseen, toisaalta vetdytymiseen ja emotionaaliseen

jdhmettymiseen. Lapsi saattaa lukita itsensa huoneeseensa tai lahted pois koulusta.
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Lukkiutumisellaan lapsi pyrkii vihentdméin ulkoisia drsykkeitd samalla, kun hin

yrittd4 hallita myllertdvis tunteitaan. (Rathbun 1993, 305.)

FAS-lasten kéyttﬁ;tymishéiiriét ovat problematiikaltaan oleellisesti
riippuvaisia lapsen mahdollisesti kokemista vaikeuksista, kuten varhaisen
kiintymyssuhteen puutteesta, hoidon laiminlyonnistd, seksuaalisesta riistosta,
pahoinpitelystd tai toistuvista kiireellisistd huostaanotoista (Autti-Ramo 1997a,
310; ks. my6s Autti-Ramo 2000, 410). Tallaiset vaikeudet ovat valitettavan yleisii
FAS-lasten eldméssd, mistd johtuneekin, ettd myds psyykkiset héiriot ovat yleisid
FAS-lapsilla.

Usein FAS-lasten psyykkinen oireilu on niin selvi, ettd siitd aiheutuu
vaikeuksia luoda pysyvii, tukevia ystidvyyssuhteita, koulumotivaation
heikkenemisté seké epdsosiaalista eldiméntapaa (Autti-Radmd 1997a, 310).
Steinhausen, Willms ja Spohr (1993, 991-992) seurasivat 158 FAS-lasta 14
vuoden ajan. Niisti lapsista 67 prosentilla oli ainakin yksi psykiatrinen
oireyhtymad. Lapsilla oli hyperkineettisid, emotionaalisia, puheen tai sydmisen
hairi6itd, stereotypioita, kiytoshéirioitd, tarkkaavaisuuden héirioitd tai ongelmia
sosiaalisissa suhteissa. Psyykkiset ongelmat ovat myds pysyvid, vaikkakin
oirekuva muuttuu idn myé6ti. (Steinhausen ym. 1993, 991-992; ks. myds Autti-
Rdamao 19974, 310.)

2.7 FAS/FAE Suomessa

Suomessa syntyy vuosittain noin 80 lasta, jotka saavat diagnoosin FAS, FAE-
lapsia syntyy arvioiden mukaan noin 150. Koska oireyhtymé on kuitenkin
alidiagnosoitu, syntyvien FAS- ja FAE-lasten todellinen méédré on todennékéisesti
suurempi. (Halmesméki 1998, 378-379.)

FAS-lasten koulunkdyntid ei ole Suomessa juurikaan tutkittu. Autti= ~
Rémo (2000) on kuitenkin kisitellyt lasten sijoittumista kouluun tutkimuksessaan,
jossa seurattiin kaksitoistavuotiaiksi 70 lasta, joiden #idit olivat kiyttineet
alkoholia raskauden aikana. Lapset diagnosoitiin esikouluidssd, jolloin heille
annettiin yksi seuraavista diagnooseista: FAS, FAE, ARND, pre- ja/tai
postnataalinen kasvun viivastyma tai normaali kognitiivinen ja somaattinen

kehitys. Kaikista tutkituista lapsista 4 vietti ylimadrdisen vuoden péivikodissa ja 6



kévi valmistavan luokan ennen koulun aloittamista. 8 niisti oppilaista, jotka

aloittivat koulunkiyntins# yleisopetuksen luokassa, siirrettiin pian

erityisluokkaan. Kaikkien tutkittujen lasten sijoittuminen opetukseen ala-asteen

aikana ndkyy taulukosta 1. (Autti-Ramé 2000, 408-409.)

TAULUKKO 1 Koulumuoto ala-asteclla ennen kouluikdi tehdyn diagnoosin

mukaan (Autti-Rdmo 2000, 409.)

Koulumuoto FAS FAE ARND Pre- ja/tai Normaali
n=10 n=16 n=13 postnataal kognitiivi

inen nen ja
kasvun somaattin
viivdstym en kehitys
a n=18
n=10

Yleisopetuksen 3 10 8 9 15

luokka

* henk. koht. 2 3 1 - 1

avustajan kanssa

* mukautus 1 tai 2 - - i - -

aineessa

Erityisluokka

* Erityiset - - 1 1 -

oppimisvaikeudet

(EVY?)

*ESY 2 - 1 - 1

* Dysfasialuokka - - 1 - -

* EMU 3 3 1 - 1

(AO 65-80)

* EHA (AO <635) - - I - -

FAS = fetaalialkoholisyndrooma, fetal alcohol syndrome
FAE = fetaalialkoholiefekti, fetal alcohol effects

ARND = alkoholiin liittyvi neurokehityksellinen hiiris, alcohol-related neurodevelopmental

disorder

EVY = vammautuneiden erityisopetus yleisopetuksen opetussuunnitelman mukaan
ESY = sopeutumattomien erityisopetus yleisopetuksen opetussuunnitelman mukaan

EMU = mukautettu opetus
EHA = harjaantumisopetus

Autti-Ramoén (2000) tutkimista lapsista suurin osa ndyttdd pérjdiavin

yleisopetuksessa ilman tukitoimia. Kuitenkin Halmesméen (1998, 379-380)

mukaan vain 17 % FAS-lapsista selviytyy koulusta ilman yksilollisid

tukitoimenpiteitd tai erityisluokkaratkaisuja. Tahén viittaa myos Viittalan (2001,

235) tutkimus kahdeksasta sikidaikana alkoholille altistuneesta lapsesta, joista
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vksikédn ei ollut pasissyt yleisopetukseen tai selviytynyt sielld, vaan he olivat

kaikki erityisopetuksessa. Naistd lapsista neljd oli mukautetussa
erityisopetuksessa, yksi sopeutumattomien erityisopetuksessa, yksi alisuoriutujien
ryhmaéssd. Kaksi lapsista oli vield paivdhoidossa. (Viittala 2001.) Autti-R&mé
(2000, 409) kuitenkin toteaa, ettd mikdén erityisluokkatyyppi ei sinilldén ole
sopiva alkoholille raskausaikana altistuneille lapsille, vaan lapset tarvitsevat

yksilollistd tukea.

3 HOJKS — HENKILOKOHTAINEN OPETUKSEN JARJESTAMISTA

KOSKEVA SUUNNITELMA

3.1 Mikd on HOJKS?

HOJKS on jokaiselle erityisti tukea tarvitsevalle oppilaalle laadittu
asiakirjakokonaisuus, jossa méiritelldéin yksilollisesti opetuksen tavoitteet ja
padmairat. Oppilaan yksilolliset edellytykset ja oppimisvalmiudet kartoitetaan, ja
opetuksen sisdllot mietitdén tarkoin oppilaan yksiléllisistd tarpeista ldhtien.
HOJKS laaditaan moniammatillisena yhteisty6ni, jossa oppilaalla itselldén ja
hinen vanhemmillaan on merkittivd asema. Virtasen ja Ikosen (2001, 7) mukaan
HOJKSin laadinta on luonnollinen seuraus opetuksen yksilllistimisen ja
henkil6kohtaistamisen vaatimuksesta ja tarpeesta.

Vuoden 1998 perusopetuslain 17§:n 2 momentin mukaan “oppilaalle
tulee laatia henkilkohtainen opetuksen jarjestimisti koskeva suunnitelma”.
Aiemmin erityisopetuksessa on Suomessa kédytetty mm. HOPS:ia, eli
henkilokohtaista opetussuunnitelmaa ja HOPPI:a, eli' henkildkohtaista
oppisuunnitelmaa. Tiluksen (2000, 21) mukaan HOJKS on virallinen asiakirja ja
opettajan tyoviline. Se siséltidid huoltajilta pyydetyn tiedonsiirtoluvan, koska
asiakirjassa on oppilasta koskevia tietoja, joita ei saa ilmaista sivullisille. HOJKS
auttaa oppilasta ja hanen huoltajiaan jasentdaméaén kokonaistilannetta ja

opetukselle asetettuja tavoitteita sekd auttaa sitoutumaan niihin. HOJKS:ssa
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kerrotaan selkedsti tiimin jéseniin kohdistuvat odotukset, toiveet ja vastuualueet.

Samalla se toimii myds kodin ja koulun yhteistydvilineend. (Tilus 2000,21.)

Henkilékohtaise;fa opetussuunnitelmasta Yhdysvalloissa kdytetddn
nimitystd Individual Education Program, IEP. Ikosen & Virtasen (2001, 8)
mukaan "Individual" osoittaa kasvatukselle asetettujen tavoitteiden perustuvan
oppijan omiin valmiuksiin ja kykyihin. "Education” siséltdd sekd opetukselliset
toimenpiteet etti opiskelua tukevat muut palvelut. "Program" tarkoittaa ohjelmaa,
suunnitelmaa ja oppimispolkua, joka on laadittu oppijaa varten ja joka jatkuu
erilaisena eri vaiheissa koko e¢ldmin ajan.(Ikonen & Virtanen 2001, 8.)

Drasgow, Yell & Robinson (2001, 359) toteavat, ettd IEP on
erityisopetuksen kulmakivi, jossa seurataan ja tarkkaillaan oppilaan koko
erityisopetuksen kaikkia osa-alueita. IEP-asiakirjassa kuvataan oppilaan
kasvatukselliset tarpeet, opetuksen paamaérit ja menetelmit, jotka ohjaavat
kasvatuksellista suunnitelmaa ja sijoittumista seké arvioinnin kriteerit.

Yhdysvalloissa laki kaikkien vammaisten lasten koulutuksesta (The
Education for All Handicapped Children Act) tuli voimaan 1975. Tdmén lain ja
lisdsddnnosten mukaan IEP tulee laatia moniammatillisessa tyéryhmass.
Suunnitelmaan tulee kirjata oppilaan timénhetkinen taso, vuosittaiset tavoittcet ja
menetelmdit, erityisopetuspalvelut, yleisopetukseen integroitumismahdollisuudet,
palvelujen kesto, arviointiperusteet ja -menetelmaét seké vuosittaisten tarkistusten

aikataulutus. (ks. Gallagher & Desimone 1995, 354.)
3.2 HOJKSin perusteet

Kaikkien oppilaiden opetus tulee jarjestidid heiddn ikdkautensa ja edellytystensd
mukaisesti. Jokaiselle erityisopetukseen otetulle tai siirretylle oppilaalle tulee
laatia henkilokohtainen opetuksen jérjestdmistd koskeva suunnitelma. Opetusta
jérjestettdessd tulee ottaa huomioon opetukseen osallistumisen edellyttdmit
yksilollisen oppimisen mahdollisuudet ja heidin tarvitsemansa tukipalvelut sekd
oppimistyyli. Erityistd huomiota kiinnitetdsin oppilaiden aloitekyvyn ja
itseluottamuksen herittdmiseen ja tukemiseen. (Virtanen & Ikonen 2001, 42-43.)
Virtasen ja Ikosen (2001, 43) mukaan erityisté tukea tarvitsevan

oppilaan yksilélliset ominaisuudet, kehitystaso ja kouluyhteis66n sopeutuminen
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edellyttdvit opetuksen tukipalveluiden suunnittelua, oppimisvaikeuksien

diagnosointia, edistymisen seurantaa ja arviointia”. Opetuksen yksilollistiminen
on analyysia oppilaasta, héiﬁen valmiuksistaan ja edellytyksistéin,
toimintatavoista, oppimistyylistd ja oppimisympéristdstd. (Virtanen & Ikonen,
2000, 43.) ‘

Tilus (2000, 18) esittdd, ettd HOJKS laaditaan kaikille erityisopetukseen
siirretyille oppilaille, sekd my6s muille oppilaille yksittdisen oppiaineen osalta,
jos perusopetuksen oppiméristd poiketaan. HOJKS voidaan laatia ilman
erityisopetukseen siirtoa tilanteissa, joissa HOJKS-tydtavasta katsotaan olevan
hyotyd. Virallinen HOJKS sisilt4d hallinnollisen osan ja pedagogisen osan, joka

toimii oppilaan, opettajan ja vanhempien yhteisend tydvalineend. (Tilus 2000, 18.)
3.3 HOJKSin sisallot

Opetushallituksen méardyksen 8/011/2000 mukaan HOJKS:in tulee sisaltad
kuvaus oppilaan valmiuksista ja nykyisestd suoritustasosta sekd opetuksen pitkén
ja lyhyen aikavilin tavoitteet. Lisdksi siini tulee olla selvitys oppilaan
opettamisesta erityisopetuksen ja/tai yleisopetuksen ryhmissé ja oppilaan
tarvitsemista tukipalveluista. HOJKSiin tulee siséllyttdad myos merkintd
seurannasta ja siitd vastaavista henkil6istd sekd HOJKSin toteutumisen arvioinnin
perusteet. (ks. Ikonen, Virtanen & Pirttimaa 2001, 53.)

Henkil6kohtaisen opetuksen jérjestdmistid koskevassa suunnitelmassa on
Tiluksen (1999, 10) mukaan kuvattava, miten kyseisen oppilaan kohdalla opetus
Ja oppimaéirét toteutetaan. HOJKS:ssa kuvataan myds oppilaan
oppimisedellytykset ja hdnen yksil6llinen oppimistapansa ja -tahtinsa seké
hénelle henkilokohtaisesti asetetut opetuksen tavoitteet. Ndin HOJKS toimii
yleisopetuksen ja erityisopetuksen vilisend linkkini ja tiedonvélittdjénd. HOJKS
onkin malli ja suunnitelma, jonka mukaan opetus ja tarvittavat tukitoimet
toteutetaan. HOJKS méérittdd sen, voiko oppilas ja missd aineissa osallistua
yleisopetukseen. HOJK Sia sekd oppilaan opetuksen ja kuntoutuksen toteutumista
ja tuloksellisuutta seurataan HOJK S-neuvotteluissa, joiden ajankohta on merkitty

HOJKSiin. (Tilus 1999, 10.)
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3.4 HOJKSin laadinta

HOJKSien laadinnassa on varmaan hyvin erilaisia kdyténteitd eri kunnissa,
kouluissa ja erityisopetuksen eri osa-alueilla. Joitakin yhteisid periaatteita ja
toimintatapoja noudatetaan kuitenkin yleisesti. [kosta, Virtasta ja Pirttimaata
(2001, 56) mukaellen henkilkohtaisen opetuksen jarjestdmistd koskevalla
suunnitelmalla on mm. seuraavia ominaisuuksia. HOJKS perustuu
koulukohtaiseen opetussuunnitelmaan. Mikili siind asetettuja tavoitteita ei voida
saavuttaa, on oppilaalle laadittava omat, yksil6lliset mukautetut tavoitteet
HOIJKSin laadinnassa keskitytiin yksittdisen oppilaan oppimisedellytysten
pohjalta hinen opetuksensa ja kuntoutuksensa suunnitteluun. Oppilaan
vahvuuksien avulla pyritdéin vaikuttamaan heikompien alueiden oppimiseen.
Tavoitteet asetetaan seki lyhyelle etti pitkille aikavilille. HOJK Sissa asetettujen
tavoitteiden saavuttamista seurataan ja arviointia suoritetaan niin oppilaan
oppimisen kuin annetun opetuksenkin suhteen. (Ikonen, Virtanen & Pirttimaa
2001, 56.)

HOJKSin laadintamallin esittévit Ikonen, Virtanen & Pirttimaa (2001,

59) scuraavasti:

1. Orientaatio ja suunnittelu

2. Oppilaan ohjaaminen asiantuntijan luo

3. Alustava arviointi

4. HOJKSin perustan luominen

5. Henkil6kohtaisten ohjelmien suunnittelu

6. Oppilaan opettaminen

7. HOJKSin valvominen ja tarkistaminen (Ikonen, Virtanen & Pirttimaa
2001, 59).

Ruusilaa (2001, 15) mukaellen HOJKSin laadintaprosessi etenee siten, etti
erityisopettaja tai erityisluokanopettaja laatii alustavan HOJKS-luonnoksen
kokousta varten. HOJKS-kokoukseen kutsutaan oppilaan opetuksen ja
kuntoutuksen kannalta keskeisimmét henkil6t, esim. terapeutit, avustaja ja

tietenkin vanhemmat sekd oppilas itse. Kokouksessa keskustellaan oppilaan
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oppimiseen liittyvisti seikoista, ja kootaan tietoa oppilaan kanssa tyskentelevilti.

Oppilaan vanhempien asiantuntijuutta arvostetaan ja heitd kuunnellaan. Kdytyjen
keskustelujen pohjalta laadifaan tavoitteet sek lyhyelle aikavélille ettd
pidemmaille tulevaisuuteen. Tavoitteiden saavuttamiseksi sovitaan yhteisisti
menetelmistd, opetusvilineistd, kdytdnnon jarjestelyistd sekd mahdollisesti
tarvittavista tukipalveluista sekd HOJKSin arvioinnista. Kokouksessa esille tulleet
tiedot kootaan muistioon, jonka pohjalta erityisopettaja tai erityisluokanopettaja
laatit HOJKSin. Sekd muistio ettd HOJKS ldhetetiiin kokouksen osallistujille
lopullista hyviksymisti ja toimenpiteitd varten. (Ruusila 1999, 15.)

3.5 Vanhempien rooli HOJKS-prosessissa

Peruskoululain 3§:n 3 momentin mukaan opetuksessa tulee olla yhteisty$ssi
kotien kanssa. HOJKSin laadinnassa ja seurannassa vanhemmilla tai lapsen
huoltajilla on merkittiva asema. Danielsson & Liljeroth (1987, 193) toteavat, ettd
vanhemmat ovat oman lapsensa asioissa parhaita asiantuntijoita, heilld on
lapsestaan elinikédinen kokemus ja tieto. Tilus (2000, 20-21) toteaa vanhempien ja
koulun yhteistyon sekd luottamuksellisen vuorovaikutuksen olevan rakentavan
yhteistyon perusedellytys. Luottamukselliset suhteet rakentuvat pienisti asioista,
mm. siité, ettd yhteisesti sovituista tavoitteista ja padmadristd pidetddn kiinni ja
yhteisesti sitoudutaan asetettuihin tavoitteisiin. (Tilus 2000, 21.)

Erityistd tukea tarvitsevien lasten kohdalla kodin ja koulun vilinen
yhteistyd on entistékin tirkedmpdd. Ikosen ja Ojalan (2001, 80) mukaan néité
lapsia ldhelld olevien aikuisten, sekd vanhempien ettd opettajien, mahdollisuudet
tukea lasta ovat parhaimmat, koska he toimivat yhteisty0ssé lapsen kanssa
péivittdin. Yhteistyon sdinnéllisyys ja toiminnan yhdensuuntaisuus ovat tirkeita.
Ekebom, Helin & Tulusto (2000, 23) toteavat, ettei vanhempien aktiivista ~
kiinnostusta ja tukea lapsen koulunkdyntiin korvaa mikééin. Vanhemmat voivat
omalla asenteellaan ja kiinnostuneisuudellaan antaa lapselle mallin, joka ohjaa
aktiiviseen koululaisen rooliin. (Ekebom, Helin & Tulusto 2000, 23.)

Vanhempien kanssa yhteistyossd médritelldsin HOJKSiin oppilaan
vahvuudet, tarpeet, oppilaan senhetkinen suoritustaso sekd opetukselle asetetut

lyhyen ja pitkiin aikavilin tavoitteet. Opettajan asenteilla on ratkaiseva merkitys,
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kun lapsen vanhempia rohkaistaan osallistumaan aktiivisesti omaa lastaan

koskevaan opetukseen. HOJK Sin laatimiseksi vanhemmilla on lapsestaan eniten
yksityiskohtaista tietoa, Joka yhdistettyna opettajan pedagogiseen tietouteen seké
muiden ammattilaisten tietoihin tuottaa lapsen kehitysté ja oppimista tukevan
kokonaisuuden. (Ikonen & Ojala 2001, 80-81.) Danielsson & Liljeroth (1987,
195) korostavat myds vanhempien asiantuntijuutta oman lapsensa asioissa. Heilld
on lapsensa kanssa yhteinen menneisyys, joka sisiltdd yhteisid kokemuksia, niin
unelmia kuin pettymyksiikin, jotka vaikuttavat myShemmin lapsen eldméén ja
kéyttdytymiseen. (Danielsson & Liljeroth 1987, 195.) Téllsin yhteinen tehtivd,
HOJKSin laadinta, tarkoittaa lapsen myénteisen kasvun tukemista, silld kouluhan
on lasta varten, koulun olisi siis oltava osa lapsen oppimista ja kasvua tukevaa
yhteis6d, jossa ovat osallisena niin perheet kuin koko yhteiskunta (Hirsto, 2001,
40). Hirsto (2001, 42) toteaa lisdksi, ettd lapsen pitiisi olla koulun toiminnassa

keskidssd, ja ndin pitdisi olla asianlaita my6s kodin ja koulun yhteisty6ssé.
3.6 Siirtymien eli transitioiden huomioiminen HOJKS-prosessissa

HOJKS sisiltds opetukselle asetetut pitkédn ja lyhyen aikavilin tavoitteet.
Kéytidnnon tydssd painopiste on ollut keskeisten lahitavoitteiden asettelussa, mutta
Jahnukaisen (2001, 302) mukaan samalla on voitava néhdé oppilaan
tulevaisuuteen, seuraavaan suurempaan kehitysvaiheeseen. Hénen mukaansa
HOJKS antaa mahdollisuuden tihin oppilaan eliménkaarellisuuden
huomioimiseen. Suunnittelutydssd on mukana tietoa oppilaan ldhimmaésti
kehityshistoriasta, joka on pohjana seuraavan nivelen eli siirtymén suunnittelussa.
(Jahnukainen 2001, 302.)

Merkittdvid siirtymid erityisté tukea tarvitsevien oppilaiden kohdalla ovat
siirtymi varhaiskasvatuksesta esiopetukseen, esiopetuksesta alkuopetukseen ja
alkuopetuksesta kolmannelle luokalle, siirtymé vuosiluokille 7-9 ja sielté jatko-
opiskeluun sekd tySeldméin siirtyminen. Kaikkiin néihin siirtymévaiheisiin liittyy
seki fyysisid ettd sosiaalisia muutoksia. Oppimisympéristdt voivat muuttua,
turvalliset ihmissuhteet katkeavat ja uusia on luotava. My®os entiset kaverisuhteet

saattavat katketa. (Jahnukainen 2001, 303.)
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Jahnukaisen (2001, 303) mukaan siirtymévaiheissa on tarpeen ennakoida

tulevat muutokset niin lapsen kuin tulevan koulutusyksikon kannalta. Ikosen ja
Ojalan (2002, 15) mukaan oppilasta on pitkéjénteisesti ja suunnitelmallisesti
valmistettava siirtymiseen. Toisaalta myds vastaanottavan tahon
valmistautumiseen ja tiedonsiirtoon tulee kiinnittid4 erityistd huomiota. (Ikonen &
Ojala 2002, 15.) Jahnukainen (2001, 303) pitdd HOJKSia hyvind vilineend tihén.
HOJXKSiin voidaan ennakolta kirjata lasta kohtaavat muutokset ja ndin suunnitella
siirtymdt ajoissa huolellisesti. T4lloin voidaan huolehtia lapsen turvallisesta
slirtymisestd seuraavaan koulupaikkaan. (Jahnukainen 2001, 303.)

Siirtymédsuunnitelma on tavoitteellinen kokonaisuus, joka on myds
kirjallinen dokumentti ja joka liitetdfin osaksi oppilaan HOJKSia. (Jahnukainen,
2001, 304.) Myos Foxin, Wandryn, Pruittin ja Andersonin (1998, 48) mielesti
siirtymésuunnitelma (transition planning) on luonnollinen osa erityisté tukea
tarvitsevien lasten opetusohjelmissa ja -suunnitelmissa. Suunnitelmalla pyritdén
varmistamaan, ettd kaikki oppilaat valmennetaan vastuulliseen aikuisuuteen ja
tuottavaan toimintaan. (Fox ym. 1998, 48.)

Vuosiluokilla 7-9 kulminoituu Jahnukaisen (2001, 305) mukaan koko
transitiosuunnittelun ydin eli siirtymé& perusopetuksesta jatko-opintoihin.
Turvallinen oppivelvollisuuskoulu paéttyy ja lapsella on edesséin siirtyminen eri
hallinnonalan koulutusyksikoihin. Tdmaé saattaa aiheuttaa ongelmia esimerkiksi
asiallisen informaation kulkuun. Erityisesti ongelmia on ilmennyt suomalaisessa
koulujérjestelméssd kidyttiytymisongelmaisten ja lievistd oppimisvaikeuksista
kérsivien lasten kohdalla. Vaitiolovelvollisuuden taakse vetdytyminen seké
pyrkimys vilttidd ennakkoleimautumista ovat saattaneet aiheuttaa ongelmia ndiden
lasten koulusiirtojen yhteydessd. (Jahnukainen 2001, 306.)

Peruskoulun jilkeiseen koulutukseen siirtymistd on Jahnukaisen (2001,
306) mielesti ryhdyttdvi valmistelemaan jo peruskoulun kahdeksannella luokalla.
Oppilaan kanssa yhteistyossé etsitédin erilaisia uravaihtoehtoja, tutustutaan
erilaisiin jatko-opiskelupaikkoihin ja erilaisiin tyonkuviin. Siirtymén
onnistumisessa oppilaan omalla aktiivisella panoksella on suuri merkitys.
Osallistuminen lisd4 oppilaan eldménhallintaa, jolloin hdnen toiminnastaan tulee
tavoitteellisempaa ja jasentyneenpdi. Tavoitteet on kuitenkin asetettava

realistiselle pohjalle. (Jahnukainen 2001, 306.)
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Foxin ym. (1998, 52) mukaan siirtymésuunnitelmat tulee laatia

moniammatillisena yhteistyond. Heidén mielestéén erityisopetuksen
ammattihenkildsto ei kuitéhkaan kéytd riittdvisti muita koulun tarjoamia palveluja
kuten kuraattoreita ja oppilaanohjaajia. Moniammatillisuus tuo mukanaan
asiantuntemusta koulun jélkeisten vaiheiden helpottamisesta ja oppilaiden
tarpeisiin vastaamisesta. (Fox ym. 1998, 52.) Moniammatillisessa tyoryhméssé
suunnittelu on helpompaa ja tuloksellisempaa siksi, ettd téll6in vaihtoehtoja ja
nékokulmia syntyy enemmén. Toisaalta tyéryhmén jésenet pystyvét tukemaan
toisiaan siind, ettd suunnitelma pysyy realistisena ja tulevaisuussuuntautuneena.

(Blalock & Patton 1996, 11.)

4 TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN

4.1 Tutkimustehtdvi

Tédmaé tutkimuksemme on tapaustutkimus yhdesté erityisopetukseen sijoitetusta
nuoresta, jolla on FAE-diagnoosi. Tutkimuksen tarkoituksena on selvittéd, keitd
toimijoita timédn FAE-nuoren opetukseen ja kasvatukseen liittyy sekd millainen
on niiden toimijoiden vilinen yhteistyd. Tarkoituksena on myds selvittdd, miten
nuoren opetus on jérjestetty: miten nuoren henkilékohtainen opetuksen
jarjestdmistd koskeva suunnitelma (HOJKS) on laadittu seké miten nuori, hinen
vanhempansa sekd muut hdnen eldmiinsi vaikuttavat ihmiset voivat vaikuttaa
HOJKSin siséltd6n ja sen toteuttamiseen. Tarkoituksena on lisdksi selvittis,
millainen on nuoren arki seki millaiset ovat hdnen tulevaisuudennidkyménsé. -
Lisiksi tarkoituksena on selvittiis, missd méirin nuoren kanssa toimivilla ihmisilla
on tietoa FAEsta sekid missd médrin tdmi tieto ohjaa heidén toimintaansa.
Tutkimuksessamme pyrimme ekologiseen ndkdkulmaan,
tapaustutkimuksellisuuteen ja sitd kautta kyseisen tapauksen kokonaisvaltaiseen

haltuunottoon.
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4.2 Tutkimusmenetelmi

Valitsimme tutkimukseemme kvalitatiivisen tutkimusotteen, silld nédin pystymme
mielestimme parhaiten tuomaan esille FAEen liittyvit vaikeudet ja niiden
vaikutukset koulusijoitukseen ja opiskeluun. Tapaustutkimukseen paddyimme,
jotta saamme esille FAE-nuoren ja hinen kanssaan tekemisissé olevien ihmisten
kokemuksia ja ndkemyksid. Syrjalad (1994, 11) mukaillen tapaustutkimus oli
luonteva valinta my®és siksi, ettd pyrimme kokonaisvaltaisesti tarkastelemaan ja

kuvaamaan FAE-nuoren koulunkiyntiin liittyvid kdytinnoén ongelmia seké

ymmirtimain tilannetta syvillisesti kaikkien osallistujien kannalta,

Pyrimme tutkimuksessamme etnografiseen ja aineistoldhtGiseen
ndkdkulmaan, miki tarkoittaa, ettd "tutkimus ldhtee tutkittavan ilmién sisdllosta,
tutkittavien omat kokemukset ja oma konteksti pyritddn pitdiméén tutkimuksen
selkdrankana” (Syrjdldinen 1994, 68). Etnografinen nidkokulma tukee
pyrkimystimme ymmaértédd osallistujien omia ndkdkulmia ja heidén luomiaan
merkityksid (Syrjald 1994, 68). Puhdasoppisesta etnografisesta tutkimuksesta
tutkimuksemme poikkeaa kuitenkin siind, ettd tutkimuksestamme puuttuu
pitkdaikainen kenttdtySvaihe seki lihes kokonaan osallistuva havainnointi (vrt.
Syrjdld 1994, 68). Havainnointi kuului tutkimukseemme ldhinn orientoivana
vaiheena, péiasiallisesti kerdsimme aineiston haastatteluilla. Liséksi tutustuimme
nuoren HOJK Siin.

Valitsimme aineistokerdysmenetelméksi haastattelun, sill4 se antaa
tutkimukseen osallistujille mahdollisuuden kertoa omista ndkemyksistdén ja
kokemuksistaan. Haastattelu sopii my6s Syrjéldisen (1994, 86) mukaan hyvin
etnografisen tutkimuksen aineiston kerddmiseen, silld ndin huomioidaan ihminen

tarkoituksellisena, tuntevana, ajattelevana ja kieltd kdyttavéna.
4.3 Aineiston kerddminen
Aineiston kerdéiminen eli haastattelut tapahtuivat keviilld 2002. Valitsimme

tutkimukseemme osallistujiksi yhden nuoren, Maijan (nimi muutettu), seké ne

henkil6t, jotka vaikuttivat Maijan koulunkdyntiin. Valitsimme tutkimukseemme
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vain yhden nuoren lghipiireineen, silld ndin voimme perehtyd hinen tapaukseensa

syvillisesti ja yksityiskohtaisesti.

Aineiston keréié.nﬁnen alkoi yhteydenotolla keskikokoisen
eteldsuomalaisen kunnan koulutoimenjohtajaan sekd sosiaalitoimenjohtajaan,
miki johtuu siitd, ettd Maija on huostaanotettu. Saatuamme tutkimusluvat sekd
koulutoimenjohtajalta etti sosiaalitoimenjohtajalta otimme yhteyttd koulun
rehtoriin. Rehtori suhtautui myonteisesti tutkimukseemme ja sovimme hénen
kanssaan tapaamisajan tutkimussopimuksen tekemiseksi. Tapaamisessa teimme
rehtorin kanssa tutkimussopimuksen, jonka jidlkeen olimme yhteydessid Maijan
opettajiin ja henkil6kohtaiseen avustajaan, joiden kanssa myds teimme
tutkimussopimukset. Samassa yhteydessd opettaja lupasi valittdd luokan
oppilaiden vanhemmille pyynnét tutkimusluvasta, jota tarvittiin luokassa
suoritettavaa orientoivaa havainnointia varten. Saimme tutkimusluvat kaikilta
vanhemmilta.

Samanaikaisesti olimme yhteydessd my6s Maijan sijaisvanhempiin,
joiden kanssa my@s teimme tutkimussopimuksen. Kaikkien sopimusten tekemisen
yhteydessd sovimme myds haastattelupéivista.

Kéytimme tutkimuksessa teemahaastattelua (Hirsjarvi & Hurme 2000),
jossa haastattelu etenee keskusteluna tiettyjen, ennalta valittujen teemojen
ympdrilld. Valitsimme teemahaastattelun, silld se mahdollistaa tutkimukseen
osallistuvien ihmisten d4nen kuulemisen ja heidén tulkintojensa ja asioille
antamiensa merkitysten huomioimisen. (ks. Hirsjarvi & Hurme 2000, 48)

Kiyttimamme haastattelumenetelmé poikkesi kuitenkin tavanomaisesta
teemahaastattelusta siind, ettd kaikille yhteisten teema-alueiden sijasta
muotoilimme teema-alueet jokaiselle haastateltavalle yksilollisesti sen mukaan,
missd miirin he olivat kosketuksissa teema-alueisiin (vrt. Hirsjérvi & Hurme
2000, 47-48). Suurin osa teemoista tosin késiteltiin jokaisessa haastattelussa: -

Haastattelun teemat eri haastateltavien kohdalta on koottu taulukkoon 2.
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TAULUKKO 2 Haastattelujen teema-alueet.

Haastateltava Teema-alueet ‘

Maija * koulunkéynti: opettajat, kaverit, helpot/vaikeat
asiat
* nivelkohdat: alaluokilta yldluokille,
peruskoulusta eteenpéin
* HOJKS

Sijaisvanhemmat * Maijan kouluhistoria

Luokan opettaja Kati (nimi
muutettu)

Opettaja Sanna (nimi
muutettu)

Avustaja

* Maijan ongelmat ja vahvuudet
*FAE

* HOJKS

* kodin ja koulun yhteisty6

* koulun vaikutus kotiin

* tukitoimet, yhteisty&tahot

* nivelkohdat: alaluokilta yldluokille,
peruskoulusta eteenpdin

* tulevaisuuden nidkymit

* Maijan kouluhistoria

* Maijan ongelmat ja vahvuudet
*FAE

* HOJKS

* opetusmenetelmit ja oppimiskasitys
* kodin ja koulun yhteistyo

* tukitoimet, yhteistyGtahot

* nivelkohdat: alaluokilta ylaluokille,
peruskoulusta eteenpéin

* tulevaisuuden nékymiit

* Maijan ongelmat ja vahvuudet
*FAE

* HOJKS

* opetusmenetelmit ja oppimiskésitys
* kodin ja koulun yhteisty6

* tukitoimet, yhteistyotahot

* nivelkohdat: peruskoulusta eteenpéin
* tulevaisuuden ndkymét

* Maijan ongelmat ja vahvuudet

* FAE

* HOJKS

* luokassa kiytetyt opetusmenetelmit ja
oppimiskdasitys

* kodin ja koulun yhteisty6

* tukitoimet, yhteistyStahot

* tulevaisuuden ndkymit
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Koulukuraattori . * Maijan ongelmat ja vahvuudet
* FAE
* HOJKS .
* kodin ja koulun yhteisty6
* tukitoimet, yhteistyStahot
* nivelkohdat: peruskoulusta eteenpéin
* tulevaisuuden ndkymiit
Sosiaalityontekijat * lapsen joutuminen lastensuojelun piiriin
*FAE
* yhteisty6 kouluasioissa (HOJKS)
* tukitoimet, yhteistytahot
* nivelkohdat: peruskoulusta eteenpéin
* tulevaisuuden ndkymit

Taulukossa 2 esitetyt teemat muodostivat siis kunkin haastattelun rungon, lisaksi
useiden teemojen alle oli koottu alateemoja, jotka helpottivat teeman
hahmottamista. Haastattelut etenivit keskustelunomaisina, alun laajemmista ja
yleisemmistid kysymyksistd kohti tarkempia ja yksityiskohtaisempia kysymyksié,
haastateltavien vastausten ohjatessa pitkilti keskustelun suuntaa ja kysymysten
asettelua.

Haastattelut suoritettiin padsdantoisesti koulun tiloissa. Maijan
haastattelu tapahtui koulupiivén aikana luokasta erillisessi tilassa, luokan
opettajan, Katin ja avustajan haastattelut tehtiin koulupéivin jilkeen luokkatilassa.
Vanhempien haastattelu tapahtui Annika Tarkiaisen kotona. Sosiaalityontekijoitd
haastateltiin heidén tyShuoneessaan kunnantalolla. Néissd haastatteluissa
hiiriotekijdt pysyivit hyvin vihdisinid. Opettaja Sannaa haastateltiin hénen
koulupdivinsi jélkeen opettajahuoneessa, jolloin huoneessa liikkuvat muut
opettajat aiheuttivat hieman hiiriotd. Haastattelujen aikataulu, haastattelijat,
haastatteluihin kéytetty aika seki litteroitujen haastattelujen sivuméiré ilmenevit

taulukosta 3.
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TAULUKKO 3 Haastatteluj en aikataulu, haastattelijat, kdytetty aika sekd

litteroitujen sivujen madra-

Haastateltava Haastattelupdivd | Haastattelijat | Haastattelun | Litteroitujen
kesto sivujen
mIirg *)

Opettaja Kati 18.4.2002 AT l1h 28

Maija 24.4.2002 RV 15 min 5

Avustaja 25.4.2002 AT lh 33

Opettaja Sanna 14.5.2002 RV 30 min 12
Sijaisvanhemmat |14.5.2002 AT & RV 1h30min |43
Koulukuraattori | 15.5.2002 AT & RV 1h10min |27
Sosiaalityontekijit | 4.6.2002 AT & RV 45 min 38

*) Litteroinnissa kaytetty Times New Roman-kirjasintyyppid, kirjasinkokoa 12,
rivivilid 2 sekd 5 cm:n marginaaleja vasemmassa, 2 cm:n muissa reunoissa.

Yhteensd litteroitua materiaalia kertyi 186 sivua. Litteroinnissa on kéytetty
taukojen merkkein pisteitd niin, ettd pilkku seki yksi piste tarkoittavat lyhyttad
taukoa, kaksi pistettd hieman pidempéi ja kolme pitkaa taukoa. Teknisistd
ongelmista johtuen osa nauhoituksista oli huonolaatuisia. Tdémén vuoksi
litterointeihin on jouduttu paikoin merkitseméén, ettei jostain kohdasta saa selvéi.
Kohdat, joista emme ole olleet tdysin varmoja, on merkitty merkinnalla (?).

Olemme kayttdneet tutkimusraportissamme litteroiduista haastatteluista
runsaasti suoria lainauksia. Néin halusimme luoda kuvailuosioomme rikkaan
kuvailun ja antaa haastatelluille mahdollisuuden saada dénensd kuuluviin.
Kéyttdimadmme suorat lainaukset on kursivoitu. Lainauksissa poisjdtot on merkitty
merkinndlld (—). Suuri osa poisjitdistd on tiytesanoja ja toistoja, mutta joissdin
lainauksissa on jétetty pois myos muuta epdoleellista informaatiota. Lainauksiin
on merkitty myos sivu- seki rivinumerot niin, etti ensimméinen numero kertoo
sivun, toinen rivin tai rivit. Rivinumerointi on juokseva litteroidun haastattelun
alusta loppuun.

Haastattelujen lisdksi aineistoomme kuuluivat orientoivasta

havainnoinnista tehdyt kenttdmuistiinpanot. Tétd orientoivaa havainnointia




35
suoritettiin luokassa kolmen péivén ajan, misti kertyi muistiinpanoja 30

késinkirjoitettua AS-sivua. Lisdksi kdytettdvissimme olivat Maijalle tehdyt
HOJKSit.

Aineistonkeruuseen liittyy tutkimuksessamme eettinen ongelma.
FAS/FAE on hyvin arkaluontoinen asia muun muassa siihen helposti liittyvien
syyllistdmisten ja syyllisyydentunteiden vuoksi. Maijan sijaisvanhemmat eivit ole
kertoneet Maijalle timin FAE-diagnoosista, emmeka mekaén saaneet siti hinelle
tutkimuksen aikana paljastaa. Samoin emme saaneet paljastaa, ettd teemme
tutkimusta juuri Maijasta. Niinpd jouduimme luokassa havainnoidessamme
peittdmédn tutkimuksemme todellisen tarkoituksen, samoin Maijaa
haastatellessamme. Niin jouduimme rikkomaan informoidun suostumuksen
periaatetta, joka on yksi tdrkeimpid tutkimuseettisid periaatteita (ks. esim.

Syrjéldinen 1994, 88).
4.4 Aineiston analyysi

Tutkimuksemme aineiston analyysi on aineistoldhtdinen, miki tarkoittaa, etti
luokitteluja, teemoja ja malleja ei ole méiratty etukiteen, vaan ne nousevat
aineistosta. Kuitenkin aineistosta esiintulevat suuremmat linjat ovat pitkalti
samoja kuin haastatteluja varten hahmottelemamme teemat.

Aloitimme analyysin Creswellin (1998, 140) suosituksen mukaan
lukemalla litteroidun aineiston useita kertoja 14pi ja muodostaen ndin
esiymmaérryksen siitd, mistd aineisto antaa tietoa. TAmén esiymmaérryksen
perusteella hahmottelimme sitten koodiston. Koodimme olivat asiasanoja, jotka
kuvasivat haastatteluista l6ydettévissé olevia asiakokonaisuuksia. Creswellid
(1998, 142) mukaillen loimme alussa suppean koodiston (6 koodia), joiden avulla
ldhdimme luokittelemaan aineistoa. Luimme aineiston 14pi ja merkitsimme: ~ ~
koodeja sivumarginaaleihin. T#ssd prosessissa syntyi my&s muutamia uusia
koodeja, joita kdytimme my0s aineiston luokitteluun.

Koodaamisen jdlkeen noudatimme Bogdanin ja Biklenin (1992, 177-179)
neuvoa, ja leikkasimme aineiston niin, ettd kaikki samaa koodia késittelevét
aineistonpétkdt tulivat samaan kansioon. Jokaiseen haastattelukatkelmaan

merkitsimme haastateltavan sekd sivunumeron. Taméa mahdollisti paluun
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alkuperiiseen aineistoon tarvittaessa. Niistid koodeittain jdrjestetyistd

kokonaisuuksista kirjoitimme tiivistelmat, joita kiytimme kuvailuosion
ldhtokohtana. Téssd vaiheessa aineistolle ei ollut vield alakoodeja, tosin osa
koodauksen aikana syntyneistd koodeista osoittautui tissad Vaiheessa alkuperéisten
teemojen alaisiksi.

Seuraavaksi jdrjestimme tiivistelmit jirjestykseen, joka mielestimme
parhaiten vastasi tarinaa, jonka halusimme kertoa ja joka nousi aineistosta esille.
Tamén jilkeen aloimme kiyda tiivistelmi4 ja niihin liittyvid aineistonpétkid
jérjestyksessd l4pi. Samalla kun jérjestimme aineistoa tarkemmin ja
alakoodasimme sitd, lihotimme tiivistelmii ja lisdsimme niiden rikasta kuvailua.
Niin tiivistelmistd syntyi kuvailuosio. Koodit ja niihin liittyvit alakoodit
muodostivat kuvailuosion rakenteen.

Kuvailuosiossamme pitdydyimme hyvin yksityiskohtaisessa ja rikkaassa
kuvailussa, misté johtuen kuvailuosio on yksityiskohtainen ja runsas.
Pohdintaosiossa pyrimme sitten eteneméin analyysissdmme késitteelliselle tasolle

ja teoreettisiin johtopaztoksiin.
4.5 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan Lincolnin ja Guban (1989, 294-
327) mukaan tarkastella vastaavuuden (credibility), siirrettdvyyden
(transferability), tutkimustilanteen arvioinnin (dependability) ja vahvistettavuuden
(confirmability) kisitteiden avulla.

Vastaavuus tutkimuksessa edellyttad, ettd tutkija pyrkil toimimaan niin,
ettd havainnot ja tulkinnat vastaavat tutkittua todellisuutta. Vastaavuus edellyttéa
myds, ettd tutkija varmistaa havaintojensa vastaavuuden tutkimukseen
osallistuvilta. Vastaavuutta voidaan parantaa k#yttdmill useita menetelmis ja
tutkijoita (triangulaatio), luetuttamalla 16yt6ja kollegalla tai muulla ulkopuolisella
henkil6ll4, vertaamalla 16yt6jd alkuperdiseen aineistoon sekd antamalla 16ydat
tutkimukseen osallistuneiden luettaviksi. (Lincoln & Guba 1989, 296, 301-316.)
Tutkimuksessamme pyrimme varmistamaan vastaavuuden lukemalla aineistoja
itsendisesti ja muodostamalla koodauksen havaintojamme yhdistdmaélld. Téll4

pyrimme takaamaan sen, ettd 16ydot ja tulkinnat nousevat aineistosta. Kdytimme
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myds useita ain€istonkeruumenetelmii, jolloin saatoimme verrata

haastatteluaineistosta nousseita 16yt5jd osallistuvasta havainnoinnista saatuun
informaatioon. Annoimme myos havaintomme luettaviksi sekd kollegalle ettd
osalle tutkimukseen osallistuneista ihmisistd. Télld pyrimme ‘Varmistamaan, ettd
16ytdmme vastaavat tutkimaamme todellisuutta.

Tulosten siirrettivyys ympiristdstd toiseen on Lincolnin ja Guban
(1989, 297) mukaan riippuvainen tutkimus- ja sovellusympériston
samankaltaisuudesta. Siirrettdvyyttd voidaan lisdtd kuvailemalla tutkimusta ja
kéytettyjd aineistoja mahdollisimman tarkasti. Silti vasta lukija, joka tuntee myds
sovellusympdriston, pystyy lopullisesti arvioimaan siirrettédvyyttd tutkimuksen
tulosten soveltuvuutena omiin tarpeisiinsa. (Lincoln & Guba 1989, 297, 316.)
Tutkimuksessamme olemme pyrkineet kuvaamaan tutkimuksen toteuttamisen
mahdollisimman tarkasti. Anonymiteetin suojaamiseksi olemme kuitenkin
joutuneet rajoittamaan sitd, miti tutkimusympéristosti ja tutkimusaineistosta
olemme voineet kertoa. Tdma vahentdd tutkimuksemme siirrettdvyytti.
Rajoitusten puitteissa olemme kuitenkin pyrkineet aineiston mahdollisimman
runsaaseen rikkaaseen kuvailuun, miké puolestaan helpottaa tulosten siirtéimisté
uusiin ympéristdihin.

Tutkimustilanteen arvioinnilla pyritdan huomioimaan vaihtelevuus
tutkijassa itsessédin, olosuhteissa seki tutkittavassa ilmidssé ja tutkimukseen
osallistujissa (Lincoln & Guba 1989, 299). Tutkimuksessamme tutkijoissa
tapahtuvaa vaihtelua olivat haastattelutekniikan kehittyminen sekd subtautuminen
haastatteluun ja teemoihin. Haastattelutekniikan kehittyessé haastattelut sujuivat
luontevammin, jolloin kokemattomuutemme ei vaikuttanut ené niin paljon
haastattelutilanteeseen. Suhtautuminen haastatteluun ja teemoihin tarkoittaa
kohdallamme sit4, etti aiheemme arkaluontoisuudesta johtuen joidenkin
haastateltavien kanssa jouduimme harkitsemaan sanojamme, jolloin tutkimuKsen
kannalta oleellista tietoa saattoi jdédad saamatta.

Olosuhteissa tapahtui vaihteluita eri haastatteluiden vililld, mutta koska
kaikki haastatteluympdristot olivat suhteellisen rauhallisia, olosuhteiden vaihtelun
merkitys lienee hyvin vihiinen. Tutkittavassa ilmitssé tapahtui tutkimuksen

aikana my®os vaihteluita, mikd vaikutti sithen, millaista tietoa haastateltavilla oli
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kerrottavanaan.- Tutkimukseen osallistujissa tapahtuvaa vaihtelua emme pysty

arvioimaan, silld haastattelimme osallistujia vain kerran.

Lincolnin ja Gugén (1989, 300) mukaan laadullisessa tutkimuksessa
vahvistettavuus koskee aineistoa ja sen ominaisuuksia; ovatko ne
vahvistettavissa. Kyse ei ole niinké#n tutkijan objektiivisuudesta.
Vahvistettavuutta voidaan arvioida viiden portaan kautta. Ndmé ovat: 1)
varmistaa, ettd 16ydokset perustuvat aineistoon, 2) varmistua, ettd paatelmét
aineistosta ovat loogisia: analyysimenetelmiit ja koodaus asiaankuuluvaa seki
tulkinnat laadukkaita ja mahdolliset yhtd todennikgiset vaihtoehdot huomioitu, 3)
arvioida koodirakenteen hyddyllisyys: selkeys, selitysvoima ja aineistoon
sopivuus, 4) arvioida kéytetyt strategiat luotettavuuden lisddmiseksi sekd 5) padstd
kasitykseen, missd méirin aineistot ja tulkinnat perustuvat todellisuudelle, e1viit
tutkijan omille ennakkokésityksille. (Lincoin & Guba 1989, 323-324.) Omassa
tutkimuksessamme olemme pyrkineet lisdsimé4n vahvistettavuutta
keskustelemalla 16yd6istd ja ndin varmistamalla, ettd ne ovat ldhtdisin aineistosta;
kuvaamalla mahdollisimman tarkasti tutkimuksen suorittamisen, miki
mahdollistaa péitelmien loogisuuden ja koodauksen hyodyllisyyden sekd
kiytettyjen luotettavuuden lisddmisen menetelmien arvioimisen sekd pitimalla
péivékirjaa omista ennakko-olettamuksistamme ja -ndkemyksistimme seké

ajatuksistamme.

5 MAIJA

Maija on viisitoistavuotias tytts, joka kdy peruskoulun kahdeksatta luokkaa. Maija
opiskelee mukautetun opetuksen luokassa koulussa, jossa mukautetun opetuksen
luokat on fyysisesti integroitu muiden yldluokkien kanssa. Koulu on iso, noin 400
oppilasta, ja se koostuu vanhasta osasta ja sithen rakennetusta lisédsiivesti.
Mukautetun opetuksen tuokat sijaitsevat lisésiivessd, jossa sijaitsee myos

yleisopetuksen tiloja. Yleisopetuksen oppilaat liikkuvat oppiaineittain luokasta
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toiseen, mutta mukautetun opetuksen ryhmit opiskelevat paésdéintdisesti omissa

luokissaan.

Luokka, jossa Maija opiskelee, on jirjestetty perinteiselld tavalla: luokan
edessd on liitutaulu ja opettajan poytd, oppilaiden pulpetit on‘sijoitettu neljddn
riviin. Seinille on ripustettu julisteita poptihdisti, esitteitd eurorahoista seké
oppilaiden omia toitd. Lisiksi luokassa on kirjahyllyjé 1dhinné oppikirjoille ja
oppilaiden omille kansioille seki kaksi tietokonetta. Luokan yhteydessé on
pienehko vilieteinen, jossa on my®és liitutaulu ja pulpetteja. Luokassa on
kolmetoista oppilasta, kahdeksannella viisi poikaa ja viisi tyttdd sekd kolme

poikaa yhdeksénnelld luokalla. Maijalla on luokassa henkilskohtainen avustaja.
5.1 Maijjan tausta

Maija on huostaanotettu hiinen ollessaan kolmevuotias. Sosiaalityontekijoiden
mukaan huostaanottoon on paadytty muun muassa siksi, ettei Maijan iti ole
pystynyt vastaamaan tdmén hoidosta, huolenpidosta ja turvallisuudesta.
Biologisen #itinsd luota Maija siirrettiin suoraan sijaisperheeseen, jossa hin on
asunut téstd eteenpdin. Sijaisperhe 16ytyi samalta seudulta jolla Maijan biologinen
diti asuu, joten yhteys biologiseen &itiin on sdilynyt. Sijaisdidin mukaan
yhteydenpito on epésdannollistd ja tapahtuu didin edellytysten ja voimavarojen
mukaan. Sosiaalityontekijat pitdvit tirkednd, ettd yhteys biologiseen &itiin on
sdilynyt. Sosiaalityontekijét toteavatkin, ettd "diti on oivaltanu sen
[yhteydenpidon] mahdollisuuden kdiyttid sen myéskin .. ja hdn on ollut rinnalla
kulkemassa tamdn lapsen .." (4, 78-79).

Maijan sijaisditi on ammatiltaan erityisluokanopettaja. Tdmé on
sosiaalitydntekijoiden mukaan Maijan onni, sill4 sijaisdidin asiantuntemus on

edistinyt Maijan asioiden hoitumista. Toinen sosiaalityontekijoistd kertoo, éttd

Sosiaalityontekiji A: (—) mind ainakin luotan hdanen myoskin siihen
ammatilliseen asiantuntemukseen ettd, ettd harvoin meilld on
kaytettivissd myoskdan sitten niinko .. tdmmastd sijaisvanhempaa (—)
Jjolla on tdmmdnen ammattitausta itsellddn (—) ja tamd on tdn lapsen

onni (22-23, 568-580).
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Sijaiséidin lisaksi perheeseen kuuluvat isd sekd viisi sisarusta. Sisaruksista kaksi
nuorinta on vain vihin Méijaa nuorempia, ja sijaisditi kertoo, ettd
varhaislapsuuden vuodet olivat hyvii ja onnellista aikaa heille kaikille. Sijaisdidin
mukaan Maija ja sisarukset "eli kylld tdimmdsessd symbioosissa (nauraa) .. ettd oli
tosi hyvdd ja mukava kattoo sitd heidn, tuota kasvua, ja yhessd touhuamista" (16,
389-390).

Sijaisperheeseen tullessaan Maijaa pidettiin sijaisdidin mukaan
normaalina, mutta hyvin ylivilkkaana lapsena. Maijalla oli paljon taitoja, joita

muillakin hdnen ik&isilldsin oli, eiké erilaisuus nikynyt ulospdin.

Sijaisditi: piettiin vaan tommosena normaalia ylivilkk normaalina,
yiivilkkaana lapsena, kun ei Maijasta silld tavalla nikyny, puhe oli hyvin
kehittynyttd ja motorisesti oli hyvin kehittyny, kaikin puolin, mutia hyvin
vilkkaana, siis hyvin hyvin ylivilkkaana lapsena (12, 295-298).

Sijaisvanhemmat epdilivit ylivilkkauden johtuvan varhaislapsuuden elinoloista.
Kun tilanne ei normalisoituneissa perheolosuhteissa korjaantunut, epéilyt alkoivat
herité. Sijaisiiti "mietti monta kertaa, ettd miksi mikd mdttdd kun tilanne ei
korjaannu kun on kuiteski suht koht turvallinen ympdristo, ja tdmménen suht koht
normaali, asuminen ja oleminen niin, ei niinku .. vaikuta mitenkddn .." (13, 310-
312). Kuitenkin vasta Maijan ollessa neljinnelld luokalla hén sai neurologin

tutkimuksissa diagnoosin FAE.
5.2 Maijan kouluhistoria

Maija aloitti koulunkdynnin yleisopetuksessa, jossa vaikeudet alkoivat heti > ~
ensimmdiselld luokalla. Maijalla oli vaikeuksia "sosiaalisissa taidoissa,
kavereitten kanssa selvidmisessd, ja koulun sddntdjen noudattamisessa” (sijaisditi,
1, 19). Maija esimerkiksi karkaili koulun pihalta. Koulua pienempéén vaihtamalla
Maija pystyi kuitenkin jatkamaan yleisopetuksessa. Kolmannelle Iuokalle Maija
siirtyi takaisin isompaan kouluun, josta hinet neljannelld luokalla siirrettiin

mukautettuun opetukseen.
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Neljdnnen luokan aikana suoritetuissa tutkimuksissa Maija suoriutui

sijaisdidin mukaan yleisesti keskitasolla, vaikka joillain alueilla hén olikin
heikkolahjaisen tasolla. Sij‘éiséiidin mukaan "Maija oli sillon alisuoriutuja .. sind
aikana enemmdinkin .. ja tamd oli myés sen, neljdnnen luokan opettajan mielipide
sillon .. jotta Maija ois ollu yleisopetuksen oppilas" (2, 43-45), ja hén arveleekin,
cttd avustajan avulla Maija olisi parjannyt yleisopetuksessa. Siihen aikaan
yleisopetukseen ei kuitenkaan saanut henkilkohtaisia avustajia. Sijaisgidin
mukaan "se ensimmdinen reaktio oli, ettd ei oo rahhaa, ei niitd saanu ...

Yleisopetuksen puolella ei ollu henkilékohtaisia avustajia, kdytettdvissd niinku
nyt" (2, 28-30).

5.3 Maijan vahvuudet

Kouluun mennessién Maija osasi sijaisdidin mukaan "jo lukee ja kirjotella ja
laskee". Maijan itsensd mukaan koulussa helppoja aineita ovat englanti ja
didinkieli, liséksi hin pitdd myos musiikista. Myos muut haastatellut mainitsevat
nidmd oppiaineet Maijan vahvoina alueina. Sijaisiiti kertoo Maijan vahvuudesta
dgidinkielessd: "/Maija] ymmdrtdd lukemansa ja (—) osaa hakea tietoa just
lukemalla ja .. tietokoneitten, internetin avulla" (8, 203-204). Opettaja Kati
puolestaan kertoo, ettd "hdn [Maija] on englannissa erittdin lahjakas ja ...
epdilisin ettd hdn pdrjdisi englannissa vaikka yleisopetuksen puolellakin ettd ...
hén ddntdd hyvin englantia ja ... ja on kiinnostunut siitd englannista” (2, 30-33).
Myds yléluokilla uutena aineena tullut fysiikka on Maijan mielestd "ihan ok".
Maijan vahvuuksina esille nousevat myds avoimuus, sosiaalisuus,
viélittdmyys, vilpittdmyys, luovuus ja herttaisuus. Koulukuraattorin mukaan
"Maijahan on (—) semmonen herttanen, ja sehdn on niinku sillon kun silld on
hyvd hetki niin sehdn on niin mielettomdn iloinen, se on, niinku oikein semmonen
(—) pulppuava" (10, 240-242). Innostuessaan ja hyvantuulisena Maija on
aktiivinen, osallistuva ja motivoitunut mieleisissééin oppiaineissa. Opettaja Katin

mukaan

Kati: niistd aineista joista hdn on kiinnostunut niin niissd hdn kylld

pdrjdd hyvin mun mielestd ... ja tuota ... joo, kylld hdn yleisestikin silleen
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niinku osallistuu aktiivisesti tunnilla ettd se on niinku hdnessd semmoista

hyvdd ja vahvaa puolta (2, 33-36)

Motivoituneena Maija kykenee melko itsendiseen tydskentelyyn ja suoriutuu
tehtdvistdin omatoimisesti. Maijalla on haastateltujen mukaan hyvi kuulomuisti,
joten hin menestyy vihintiin keskitasoisesti myds aineissa, jotka eivét hinti

erityisemmin kiinnosta, kuten matematiikassa.
5.4 Maijan vaikeudet

Maijalla "mielialat mennee niin vuoristorattaa” (koulukuraattori 5, 126). Opettaja
Katin mukaan Maijan mielialat ailahtelevat voimakkaasti: hin saattaa tulla
kouluun hyvéntuulisena, mutta olla loppupéivéstd hyvinkin huonotuulinen, tai
toisin pdin. Huonotuulisena Maijan on vaikea motivoitua opiskeluun, ja hin
tarvitsee tdll6in aikuisen tukea. T#lloin Maija Katin mukaan my6s helposti ryhtyy

tekemain omia asioitaan, jotka eivét liity opiskeluun.

Kati:(—) sillon kun héin on huonotuulinen niin hdnen on hirveen vaikee
niinku ... sillon hdn tarvitsis hirveesti tukea siithen opiskeluun, ettd hanen
on vaikea ldhtee itsendisesti tekemdidin niitd ... toitd ja opiskellaja ...(—)
huonotuulisena hdnelld ei ole minkddnlaista motivaatiota sitten oikeen
opiskella hiin kyselee sitten ettd mitd, mitd merkitystd tdlla opiskelulla on
ja ... sitten hdn herkdsti ehkd lihtee tekemddn jotain omia touhujaan,

kirjottelemaan ehkd kirjeitd, tai jotain tdmmdstd ... (Kati 3, 61-67)

Maijan vaikeuksiksi kuvataankin koulumotivaation puutetta. Maija ei jaksa tehda
t6itd, vaan on avustajan mukaan "semmonen riman matalaita alittaja" (4,78).”
Sijaisvanhemmat kertovat my®ds, ettd Maija ei kykene itsendiseen, tavoitteelliseen

tydskentelyyn eiki ota tai kestd paineita. Sijaisdidin mukaan

Sijaisditi: Maija ei kestd paineita (—) tai ei ota paineita .. enemmdnkin

ndin sanottuna, ettd hdn ei, niistd niin hirveesti vilitd siit, jos menee koe
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huonosti .. se ei héntd niin, hdnen eldmddinsd kuiteskaan heilauta

mihinkddn suuntaan ... (4, 81-83).

Maija myos tekee luokassa herkasti omia juttujaan, miké héiritsee muita. Avustaja

kuvaa Maijan luokkakayttaytymisti:

Avustaja: (—) [Maija] saattaa hddrdtda ihan mitd muuta, ja se, ettd sitten
tulee tdtd tunnilla hdiritsemistd tai tdmmastd hdlyd, ettd ottaa niinku,
alkaa huuteleen tai niinku kuiskimaan toisille tai vie kirjelappusta tai
tammosta, ettd et hdn niinku vihdn siind tdtd muuta ryhmdd sitten siind,

vdlilla vahdn hdirittee hmmm (3, 54-58).

My®&s luokassa suorittamassamme havainnoinnin aikana Maija huuteli toisille
oppilaille, supatteli toisten tyttdjen kanssa seki kirjoitteli kirjeitd ja piirteli muun
muassa kirjoihinsa.

Maijalla onkin vaikeuksia keskittymisessd, tarkkaavaisuudessa seké
oman toiminnan ohjauksessa ja jarjestelmallisyydessd. Opettaja Sannan mukaan
Maijan keskittymisvaikeus ja omiin ajatuksiin uppoutuminen on "niin hirveen
silmiinpistdvd". Sannan mukaan Maija on myds "hirveen malttamaton", ja
keskittymisen puute "sotkee siti [opiskelua] niin paljon". Koulukuraattori kertoo
myds, ettd Maija on toisinaan hyvin omissa ajatuksissaan, jolloin hén ei reagoi
ulkopuolisiin drsykkeisiin. Koulukuraattorin mukaan "Maijahan jdd vililld silleen
se on niinku vdlilld aivan omissa ajatuksissaan ja se jdd miettimddn ja ja on
Jjotenkin se mie voin kuvitella et se istuu sielld jotenkin silleen, et se ei kauheesti
reagoi mihinkddn" (3, 64-66). My0s sijaisvanhempien mukaan jo alaluokilla
"oman toiminnan ohjaus ja tuommoinen jdrjestelmdllisyys oli niin heikoin, Maijan
toiminnassa .. semmoisia tarkkaavaisuuden vaikeuksia (?) .." (2,47-49). ="~

Myss sddnt6jen noudattaminen tuottaa Maijalle vaikeuksia. Sijaisédidin
mukaan Maija ei kunnioita toisia ihmisié, eikd siksi yritdkdén toimia sovittujen
sdantdjen mukaan. Niinpd Maija karkailee koulusta, vaikka avustaja valvookin
héntd vieressd. Sijaisditi kertoo, ettd "pelihdn on ihan selvd Maijan suhteen, ei
Maija silld tavalla kunnioita, toista ihmistd, ettd yrittdskddn, niinku toimia

sddntiojen mukaan kun hén ei oo niitd silld tavalla tal sisdistanyt" (31, 781-783).
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Sijaisdidin mukaan tutkimuksen tekohetkelld suurin ongelma onkin se,

ettei Maija pysy koulussa. Sijaisdidin mukaan Maija kertoo, ettei hén kesté olla

koulussa, jossa kaverit kiusaavat ja opettaja huutaa.

Sijaisditi: koulussa pysyminen .. nimenommaan se suurin vaikeus .. hdn
ei niinku, hdn itse ilmaisee asian ndin, ettd hdn ei kestd olla sielld ..
elikkd lahtee pois kesken ..

A.T.: mitd hdn tarkoittaa sitten silld ei kestd olla sielld, onko hdn sitd
niinku pystyny selittdmdidn .. mitd se tarkottaa?

S.ijaisditi.: valilld hdn ei kestd niitd kavereita, koulukavereita niitten (?)
herjan heittelyd ja mitd lie tuon ikdiset kavereilleen heittelee, yhtd sun
toista ja sitten vililld hdn ei kestd sitd opettajan .. huutamista niinku hén

on itse sen asian ilmassu .... (sijaisvanhemmat 6, 132-139)

Koulukuraattori kertoo, ettd Maija on ldhtenyt koulusta pois myos siksi, ettéd
hénelld on ollut koulussa tylsdd. "Hdan [Maija] ite sano ettd oli niin tylsdd niin hdn
lahti" (koulukuraattori 2, 43). Kuitenkin kuraattorin mukaan useimmissa
karkaustapauksissa ei 16ydy selkeitd syiti.

Suurena vaikeutena Maijan kohdalla ovat myos "oman tunne-eldmdn
puolelta ldhtevit vaikeudet, jotka myllertid" (sijaisiiti 6, 143) sekd murrosikd, ja
ndmé vaikuttavat myds koulussa pysymiseen. Koulukuraattorin mukaan Maijan
mielessd py6rii niin "hirveen monenlaisia asioita" (18, 453-454), ja ndma4 asiat
vievdt Maijalta paljon aikaa ja energiaa "omaan olemiseen" (18, 457). Kuraattori
uskookin, ettei Maija tilloin jaksa keskittyd kouluasioihin. Sijaisiiti kertoo, ettd
Maijalla on tarve selvitelld perusasioitaan, kuten suhdetta biologisiin
vanhempiinsa. Maija ei kuitenkaan osaa sijaisdidin mielesti pohtia asioita yhdessé

muiden kanssa, vaan hin miettii asioita mielesséddn.

Sijaisditi: (—) Maija ei silld tavalla .. kykene pohtimaan niitd asioita,
ennen kun se asia on hiinelle jotenkin tyostynyt, sitten hdn niistd vasta
ddneen puhuu enemmdin, ettd niin kauan hdn niitd varmasti pohtii ja
miettii mielessddn itekseen, hyvin pitkille ja selvittelee niitd itekseen (7,

154-157).
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Sijaisdidin mukaan Maijan on kuitenkin tillaisen pohdinnan jélkeenkin vaikea

ilmaista itsedin, eiki hin mkem osaa kertoa, mikd hidnen mieltdsin painaa. Maija
saattaa kylld sanoa tai kysya jotain, mutta hén tekee sen niin, ettei kysymyksesté

saa selvid.

Sijaisditi: ihan selkeesti aina Maijasta huomaa, ettd Maijalla kay
semmonen hdivihdys, jotta hdn halluu kysyd asiaa tai sanoa jotakin. hdn
sanoo sen hyvin sellain, semmosella ddnenpainolla ettd siitd ei oikein
taho saaha selvdd ja sitt kun joudut sanomaan ettd mitd sanoit, niin
antaa olla, ei sittenkddin mittddn. ettd hdn ei sitd saa sitten kuiteskaan
ulos, kunnolla, ilmastua sitd tunnetilaa tai sitd asiaa mikd sielld

myllertid (7, 157-162).

Sijaisditi arvelee, ettd tillainen Maijan tarve pohtia taustaansa on myos yksi syy
koulusta karkailuun.

Maijalla on vaikeuksia my6s sosiaalisissa suhteissaan, mikd nousee
selvisti esiin sijaisdidin ja opettaja Katin tdyttdmistd Toimintakyvyn arvioinneista
(The ABILITIES Index). Koonti arvioinneista on liitteend 2. Maijan suhteet
koulun henkilokuntaan ovat hyviit, tosin riippuvaiset mielialoista. Maija itse
kokee, ettd hdnelld on kavereita niin omassa luokassaan, toisessa mukautetun

opetuksen ryhméssé kuin myds yleisopetuksen luokilla.

R.V: minkdslaisia kavereita sulla on tadalla?

Maija.: kivoja

‘R.V. onks ne sulla tdssd luokassa vai onko ne jostain muualta?
Maija: no tossa seiskaluokalla on kaks tyttéo, ja sitten meiddn
luokkalaisia, ja on tuolla tavallisella puolellakin

R.V.: joo-o, ootteks te paljon yhessd?

Maija: no aina vdlituntisin (4, 86-93).

Kuitenkin sijaisvanhemmat sanovat, ettei Maijalla juuri ole kavereita. Yhtend
syynd siihen sijaisvanhempien mielestd on se, ettd Maijaa on aina tarvinnut valvoa

niin paljon ja viedd ja hakea eri paikoista. Sijaisdidin mukaan
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Sijaisditi: (—) tdmmoinen aikuisen ldsndolo, tottakai se vaikuttaa,

kaverisuhteisiin, ja niihin menemisiin, ainakin nyt, teini-idssd vallankin
hyvin paljon, toiset-kaverit vierastaa sitten sitd tilannetta .. kun viiddn

Maijaa ja tullaan hakemaan ja tdmmésia ... (9, 21 9—222).

Toisaalta kavereitten puuttumiseen vaikuttaa sijaisdidin mukaan my®s Maijan
keskittyméttomyys. Maija ei oikein jaksa keskittyd yhteen tekemiseen pitkdd
aikaa, vaan haluaa vaihtaa tekemisté juuri silloin, kun muut vasta ovat padsseet
alkuun.

Opettaja Katin ja avustajan mukaan Maija jdd joskus myds luokassa
tyttdjen kaveriporukan ulkopuolelle ja joutuu hakemaan itselleen kaveria.
Koulukuraattori uskoo, ettd Maija on vililld yksindinen, silld luokan tytot eivét
aina halua olla hiinen kanssaan. Maijalla kuitenkin on kuraattorin mukaan

voimakas tarve tulla hyvaksytyksi.

Kuraattori: (—) [Maija] on semmonen hyvin sosiaalinen pakkaus, ja ja
se varmaan onkin yks sitten ettd se on vililld ollu mun mielestd vihdn
yksindinen, et silli ei oo oikeen sielld luokassa ollu niitd kavereita, et se
kovasti haluais sielld on ne tytot kenen kans se haluais olla mutta kun ne
ei sitten taas, jostain syystd, ota Maijaa porukoihin ja silld on, silld on
niin hirvee se semmonen hyvdksytyksi tulemisen tarve .. elld se varmaan
varmaan niinku vililld potee aikamoisia aikamoista pahaa oloa ihan
niinku nditten ystivyyssuhteittenkin, tai niitten puutteen takia .. (6, 141-

148).

Sijaisvanhemmat kokevat my®s, ettei Maija osaa valita itselleen sopivaa seuraa,
vaan hin saattaa hakeutua itsefifin huomattavasti vanhempien mieshenkildiden”
seuraan. Toisaalta Maija viihtyy my®és itsedén nuorempien lasten seurassa.
Opettaja Sannan mukaan Maija on sosiaalisissa suhteissaan todella v&liton ja
avoin, eiki pysty mieltimaéin, miti asioita kenenkin kanssa voi puhua. Sanna

kuvailee:
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Sanna:(—) avoimesti Maija puhuu mulle kaiken ndkostd ja varmaan

kaikille muillekin ni .. hirmu avoimesti ja sinisilmdsesti ottaa kontaktia
ihmisiin .. et niinku-semmonen puuttuu mikd ton ikdsilld nyt pitdisi olla
mun mielestd ja normaalisti onkin vihdn semmonen ... suhtautuminen

ettd ei kaikille kaikkee kerrota, ei kaikkien luo mennd ihan ... (3, 59-63)

Koulukuraattori onkin huolissaan siiti, miten vietdvissd Maija on, kun hén
avoimuudessaan ja huomionkipeydesséén tekee mitd vain, ettd toiset olisivat
hénen kavereitaan.

Sijaisdidin mielestd Maija on joutunut koulussa (erityisopetuksessakin)
hyvin herkésti silmétikuksi, hdnti kiusataan ja luokassa heitetéén herjaa.
Koulukuraattori toteaakin, ettd "sielld niinku pojat pojat sitten esimerkiks on
kommentoineet sitd ettd kun se on niin outo" (3, 63-64). Hinen mukaansa Maija
onkin "ihan selkedsti omanlainen, erilainen" (3, 335-336), ja hiinen vaikeutensa
ovat monisyisid. Myds opettaja Sanna on huomioinut, ettd Maija eroaa luokan

muista oppilaista ja Sannan mielestd Maija itsekin on sen huomannut:

Sanna:(—) kylld Maijakin varmaan huomaa et hdn on erilainen jotenki,
Jja just tuo ettd ettd .. mitenkdhdn se tosiaan Maija kokee sen, pahentaaks
se tilannetta vai onks se Maijasta ihan ok ettd hdn on vihdn erilainen et

tekee eritavalla juttuja ja karkailee ja timmost kaikkee (5, 114-117).

Maijan vaikeuksia on koottu taulukkoon, joka on liitteend 1.
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6 TOIMIJAT JA YHTEISTYO

6.1 Maijan koulunkdyntiin osallistuvat toimijat

Télla hetkelld Maijan koulunkiyntiin osallistuvia toimijoita ovat opettajat,
avustaja, koulukuraattori seki sijaisvanhemmat. Tamaén liséksi Maijan kanssa
toimivat sosiaalityontekijét, lasten ja nuorten psykiatrisen tyéryhmén tyontekijdt —
psykologi, psykiatri ja sosiaalihoitaja — sekd tukihenkild. Téma Maijan

eldménpiiri esitetdin kuviossa 1.

KUVIO 1 Maijan eldménpiiri

Tuki-
henkild

Sos.tydn-
tekuyat

LNPT = lasten ja nuorten psykiatrinen tyéryhma

Patvittdinen yhteydenpito

Saannollisest: tapahtuva yhteydenpito
Epasaannollisest: tapahtuva yhteydenpito

Seuraavassa kuvaillaan ndiden toimijoiden roolia.
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Passiivinen Maija. Maija osallistuu omien asioidensa hoitoon hyvin
véhén. Sijaisdidin mukaan hiin on ottanut asioidensa hoidossa hyvin passiivisen

roolin: hén voi olla eri tapaamisissa mukana, mutta hén ei sano mitéén. Sijaisiiti

kertoo, ettd

Sijaisditi: (—) Maija etukdtteen sanoo, ettd voin mind sinne kylld ldhtee,
mutta en mind sielld sano mittddn, eikd sanokaan .. ihan muutamiin
asioihin vaan kommentoi, sitten hyvin tommosiin kevyisiin .. ettd, no
mitd, oot tdndan tehny, tai mikd on sun lempibiisi, tai joku tdmmonen,

hyvin ton tyyppiseen asiaan korkeintaan kommentoi sitten (20, 490-494).

Aktiiviset sijaisvanhemmat. Sijaisvanhempien roolia Maijan eldmésséd kuvataan
hyvin aktiiviseksi ja keskeiseksi. He ovat tiiviissd yhteydesséd kouluun:
osallistuvat HOJKS- ja muihinkin palavereihin ja ovat yhteydessd myds
puhelimitse. He huolehtivat myds muista Maijan tukipalveluista ja etsivét hénelle
tarvittavaa tukea. Koulukuraattorille "semmonen tunne on tullu, ettd (—) perhe
huolehtii kylld kaikki tammoset tarvittavat [tukipalvelut] ja (—) he eivdt, niinku
epdroi ottaa yhteyttd [kulloinkin tarpeellisiin viranomaisiin]" (21, 530-532).

Sijaisvanhemmat toimivat myds tiedon vélittdjind eri tahojen, kuten
koulun ja sosiaalitoimen vililla. Erityisen aktiivisesti Maijan asioissa toimii hénen
sijaisditinsd, jota sosiaalityOntekijét arvostavat suuresti hinen ammattitaustastaan
johtuvan asiantuntemuksen vuoksi. Sijaisvanhempien vahva rooli selittyy osin
myos silld, ettd sijaisvanhemmat ovat sosiaalityontekijéiden mukaan sitoutuneet
lapsen ottaessaan huolehtimaan hinen “arjestaan ja arjen (—) sujumisesta ja
(—) tarvitsemastaan hoidosta ja huolenpidosta” (sosiaalityontekijd A 17, 414-
419).

Ankara opettaja Kati. Kati on Maijan luokan opettaja. Maija itse ei
juurikaan pidé Katista, silld timé on hidnen mukaansa "aika ankara" ja "vihdn
liian kiree". My®6s kuraattori ja sijaisditi kertovat, ettei Maija oikein tule toimeen
Katin kanssa — heidédn henkilskemiansa eivét sovi yhteen, eikd Maija kestd Katin
huutamista. Kati aloitti luokassa kesken syyslukukauden, kun ensimméinen

opettaja oli eronnut. Kati ei ole pitevi erityisopettaja, vaan hén on vasta
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aloittelemassa opintojaan. Hin ei ole my&skdin vield pdittanyt, miksi hin haluaa

’isona”.

Huumorintajuine;i opettaja Sanna. Sanna opettaa Maijalle kasitoitd ja
kuvaamataitoa, liséksi hédn opetti syksylld myos liikuntaa ja kotitaloutta. Maija
kertoo, ettd hén pitdd opettajista Sannasta kaikkein eniten, silld Sanna on
“huumorintajuisempi ja muuta” (Maija 2, 43). My6s Sanna on koulussa
ensimmdistd vuotta. Maija tuntee Sannan ala-asteelta, ja hén olisikin toivonut, etté
Sannasta olisi tullut heidén opettajansa. Sannan rooli Maijan koulunkéynnissd on
kuitenkin varsin vih&inen, silld hin ei osallistu HOJKS- eikd muihin palavereihin,
vaan opettaa vain omia aineitaan.

Valvova ja tukeva avustaja. Avustaja aloitti Maijan luokassa
seitseménnen luokan kevailld. Kahdeksannen luokan syksylld hin toimi jonkun
aikaa luokan opettajana, ennen kuin Kati saatiin luokan aikaisemman opettajan
tilalle. Kahdeksannen luokan keviilld avustaja vaihtoi tyGpaikkaa, eikd endi
haastatteluhetkelld toiminut luokassa.

Avustaja toimi luokassa Maijan henkilokohtaisena avustajana.
Oppitunneilla avustajan rooli oli l1dhinni patistella Maijaa tekeméin tehtividin ja
valvoa, ettd tehtdvét myos tulevat tehdyiksi. Muulloin hén auttoi luokan muita
oppilaita. Tdmén liséksi avustaja oli Maijan mukana myds vilituntisin, jolloin
hénen tehtdvindén oli valvoa, ettd Maija pysyy koulun alueella.

Kriisitilanteissa ensiapua antava koulukuraattori. Koulukuraattori on
myds ollut koululla vain syksystd 1dhtien. Tdnd vuonna hénen roolinsa on ollut
olla mukana, kun jotain akuuttia ja erityistd Maijan koulueldméssé on sattunut.
Kuraattori on antanut ensiapua kdytdnnon tilanteisiin joko heti tai
mahdollisimman nopeasti. Juttelemalla Maijan kanssa kuraattori on pyrkinyt
selvittim&&n, mitd on tapahtunut, ja miten jatkossa selvitdin. Kuraattori kokee,
ettei hédn ole ehtinyt kovin paljon ajattelemaan, vaan hén aina tarttuu vain - - -
kulloiseenkin tilanteeseen ja selvittelee sitd. Kuitenkin kuraattori on pystynyt
linjaamaan toimintaansa, ja hin onkin sopinut sijaisdidin ja Maijan kanssa, ettd
hénen kanssaan késitellddn vain koulussa tapahtuneita asioita.

Hoidosta vastaava lasten ja nuorten psykiatrinen tyoryhmd. Lasten ja
nuorten psykiatrinen tyéryhmi vastaa Maijan kokonaisvaltaisten, tunne-eldmééin

ja taustaan liittyvien vaikeuksien selvittelystd ja hoidosta. Ty6ryhma toimii my6s
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sijaisvanhempien tukena; he voivat sielld puhua my6s omista tunteistaan ja

arkieldmén asioistaan. Vanhemmat haluavatkin pité4 tyéryhmén omana
yksityisend alueenaan, miﬂk%i vuoksi se on jadnyt ldhes tdysin koulusta erilliseksi.
Noin kerran vuodessa my6s koulun edustajat kutsutaan yhteispalaveriin, jossa
selvitelldén kouluun liittyvid asioita.

Sivusta seuraavat sosiaalityontekijit. Maijan asioita hoitaa tdlld hetkelld
kaksi sosiaalityontekijdd. Heistd toinen on vasta hiljattain tullut toihin kunnan
sosiaalitoimeen, ja Maijan asiat ovat siirtyneet hénen hoidettavakseen.
Siirtymévaiheen ajan myds Maijan asioita pitempaén hoitanut tyontekija
osallistuu asioiden hoitoon.

Vaikka viimeinen vastuu huostaanotetusta lapsesta onkin
sosiaalitoimella, on pdivittdinen vastuu pitkilti annettu sijaisvanhemmille. Niinpé
sosiaalityontekijdt ovat aika syrjdssd Maijan jokapdiviisestd elamastd, eikd heilld
juurikaan ole yhteisty6td koulun kanssa. Sosiaalityontekijét osallistuvatkin 1dhinnd
huoltosuunnitelman tarkistuksiin, joita Maijan tilanteessa on tosin varsin usein,
jopa nelja vuodessa, miké sosiaalityontekijoiden mukaan on varsin tiivis tahti.
Viimeaikoina Maijan karkailut ovat aiheuttaneet tarvetta lastensuojeluun, jolloin
sosiaalityontekijit ovat olleet tiiviisti mukana. He my0s pohtivat sijaisvanhempien

kanssa Maijan tulevaisuutta.
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6.2 Toimijoiden vilinen yhteistyo

Seuraavassa kuvailemme Maijan kanssa toimivien tahojen yhteisty6ta.

Yhteisty6td on esitelty myos kuviossa 2.

KUVIO 2 Yhteistyd

Opettaja
Sanna

LNPT = lasten ja nuorten psykiatrinen tyéryhma

< > Tivis yhteistyo
y e —— >, Harvemmin tapahtuva yhteistyo

<—-—-—3 Satunnainen yhteistyo

6.2.1 Toimiva yhteisty6 kodin ja koulun valilld

Maijan sijaisvanhemmat kertovat yhteistyn koulun kanssa sujuvan hyvin; '
ajoittain jopa pdivittdin. Sijaisdidin mukaan opettajat ovat olleet yhteistyohaluisia

ja kdyttdneet paljon aikaa Maijan asioiden ja tavoitteiden pohtimiseen.

Sijaisditi: kylld se on ollu toimivaa, on ollu opettajat aina ihan valmiita
Jja halukkaita tekemcdicin yhteistyotd ja ovat kdyttdneet ihan omalla

ajallaan vois sannoo ettd paljon tehneet, monia istuntoja on istuttu
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koulupdivdn jilkeen yhessd .. pohtimassa just noita tavotteita ja muutettu

niitd ja tarkennettu aina ja vieldkin Iyhyen aikavalin tavotteita on tehty
valilld tuntuu ettd sittenkin liian pitkdlle aikavdlille on asetettu .. Maijan

asioita (?) .. (25, 627-632).

Viime aikoina péivittdinen yhteydenpito on lisdéntynyt, koska Maija ldhtee
koulusta pois kesken péivin. Koululta ilmoitetaan sijaisvanhemmille, jotka sitten
lahtevit Maijaa etsiméén. Sijaisisé toteaakin, ettd kun ois vaan puhelin taskussa
aina, niin, aina tulee tietoo (naurahtaa)” (25, 619). Aikaisempina vuosina Maija
on saanut kulkea koulumatkojaan yksin, ja niissd ajoittain onnistunutkin. Myds
tdllsin yhteydenpito on ollut sdannéllistd, jotta on voitu varmistaa, ettd Maija on
sielld missé pitdakin. Sijaisditi kertoo “ettd on annettu sitd mahollisuutta,
kokeilla, rajojaan ja, osaamisiaan ja sillon on tietysti ehottomasti siind ollu
tdmmonen tarkistussoitto, ettd tuliko hdn kouluun” (25, 625-627).

Maijan opettaja, Kati, kertoo myds yhteistyon Maijan sijaisperheen
kanssa sujuvan hyvin; itse asiassa paremmin kuin monen hénen oppilaansa
kohdalla. Kati kokee helpoksi ottaa yhteyttd Maijan kotiin; “hyvin toimii ne
kommunikointi” (22, 544). Toinen Maijan opettajista, Sanna, ei juurikaan ole
yhteydesséd Maijan sijaiskotiin. Yhteydenpito on rajoittunut ldhinni siihen, ettd
Sanna on jutellut satunnaisesti Maijan sijaisdidin kanssa, jos ovat sattuneet
kohtaamaan koulun pihalla, kun Maijaa on haettu koulusta. Sanna on osallistunut
Maijan luokan vanhempainiltaan, jolloin on my®s tarjoutunut mahdollisuus

keskusteluun. Sannan mielesti olisi kuitenkin tarvetta enemmille yhteistydlle:

Sanna: (—) sitten vanhemmilta sais niinku tukee ja vinkkejd ja sit taas
toisaallta toisin pdinkin (—) tietysti Maijan kohalla niin oishan se ihan ..
ihan hyvd olla, et se vaatis laajempaa yhteistyotd varmasti (—) (8-9,

200-208)

Maijan oma avustajakin on kokenut yhteistyon kodin kanssa helpoksi. Puolin ja
toisin otetaan yhteytti tarvittaessa. Parhaiten yhteydenpito onnistuu puhelimitse
tai kasvokkain, silld Maijalla on taipumus hukata kirjalliset viestit. Erityisen

hyviksi avustaja kokee yhteydenpidon sijaisdidin kanssa, joka on vilittinyt
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avustajalle tarpeellista tietoa. Avustaja kertoo, ettd “hdnen [Maijan] ditiltddn nyt

oon saanu sitd tai ditipuoleltaan sitd tietoo mitd on oon tarvinnukin ja tuota, mitd
nyt sitten on”® (24, 607-608).- ‘

Koulukuraattori on vihemman yhteydessa suoraan sij aiskotiin, mutta hin
tapaa sijaisditid esimerkiksi opettajan jérjestimissd HOJKS-palavereissa ja
tarvittaessa muissa tapaamisissa. Yhteistyon ilmapiirin kuraattori kokee

keskustelevaksi, tosin hén toteaa, ettd ajoittain opettajan ja didin vilit ovat kireét.

Kuraattori: (—) kun mind olen sitten véhdn ulkopuolisena tarkkailijana
niin varmasti niin kun, opettajan ja didin vililld on vdlilld semmosta. se,
se on varmaan ihan sitd ettd ei, vdlttamdttd puhuta samaa kieltd. ettd, et

pikkusen semmosta, dd, kiredd, tunnelmaa (20, 508-511).

Kireys ja vdsymys saattavat ndissi tilanteissa kuraattorin mielesti johtua myos
siitd, ettd hin on yleensd mukana tilanteissa, joissa selvitelldin Maijalle sattuneita
akuutteja tilanteita, ns. ”tdllon toitd”. Kuraattori kuitenkin korostaa, ettd Maijan
asiat "ei missddn nimessd ois ndin hyvin, ellei se kodin ja koulun yhteistyé toimis"

(24, 599-600).
6.2.2 Ontuva yhteisty6 koulun sisilld

Koulun toimijoiden vililld yhteisty0 toimii pddsddntoisesti hyvin. Opettaja Katin
mukaan koulussa yhteisty6td tehdédsn avustajan, koulukuraattorin ja
terveydenhoitajan kanssa. Yhteisty6 kuraattorin ja terveydenhoitajan kanssa on
Katin mukaan sujunut hyvin ja ollut luontevaa, ja hén kokee, ettd heiltd voi kysyé
neuvoa asiassa kuin asiassa. Neuvoja olisi tarvittacssa mahdollista saada myos
koulussa toimivasta oppilashuoltotydryhmaéstd. Ryhmaéssd ei kuitenkaan ole - -
kisitelty Maijan asioita.

Myos kuraattori kokee, ettd yhteisty$ Katin ja avustajan kanssa on
toiminut heti alusta alkaen hyvin. Hdn on pitinyt yhteistydstd ja siitd, ettd asioista
on pystytty puhumaan ja miettimédén niitd yhdessd. Katin ja avustajan kanssa
onkin l8ytynyt “semmonen yhteinen sdvel” (26, 653). Kuitenkin kuraattori

kaipaisi enemmén ennalta valmistautumista, jolloin jo ennen “hdssdkkdtilanteita”
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voitaisiin rauhassa keskustella siitd, miten mahdollisiin tilanteisiin pitéisi

reagoida. Kuraattorin mielesti olisi jatkossa hyvé,

Kuraattori: (—) et yhteistyossd sitten opettajan ja, ja mahdollisesti
vanhempien kanssa niinku yhessd miettid jo sillon alkuvaiheessa kun
tulee semmonen tilanne ettd, ettd nyt Maijan kanssa (—) et tdytyy, et
ruvetaan tekemddn toitd ja, ja tulee tilanne, ettd niinku minunkin apua
tarvitaan siind, niin sit semmonen niinku ihan semmosta rauhallista
keskustelua, ettd ei pelkdstddn ooteta jotain hdssdkkdtilannetta jonka
tiimoilta sitten ruvetaan vaan, ihan semmonen, ettd, et mikd se tilanne on
.. ja, ja mikd mikd on se oppilaan tilanne ja, ja miten se vaikuttaa
koulunkdyntiin ja tavallaan semmonen, et siind ldhtotilanteesta et

kaikilla ois se sama tieto (15-16, 379-387).

Kuraattori kokee, etti tillainen tiedon jakaminen toisi tydskentelyyn selkeyttd ja
sdfstdisi aikaa, kun jokainen ei “hAddrdd omalla tahollaan™ vaan asiat hoidetaan
yhdessé.

Avustaja kertoo itsensi ja Katin yhteistyosti, ettd alku oli hankalaa.
Tilloin Kati oli usein sanonut avustajalle, ettd tima voi 1dhted, silld tétd el tarvita.
Yhteistyo kuitenkin parani, ja avustaja kertookin, ettd heisté kehittyi “fosi hyvd
tiimi”. Kati ja avustaja ovat tukeneet toisiaan opetustydssd ja my6s kurinpidossa.
Avustaja kertookin, ettd “ollaan, kylld tuettu toisiamme tdssd kaikessa ndissd
Jutuissa ja mitd toinen on sanonu toinen pysyy siind mukana, oli se sitten opettaja
tai avustaja, mind, joka on jéétd jossain joutunu lukemaan” (25, 633-635).
Avustaja on keskustellut Maijan asioista myds kuraattorin ja koulupsykologin

kanssa. Ulkopuolisia tahoja avustaja ei ole tavannut, eikd mydskéin kaivannut,

taew

silld koulun sisdinen verkosto on hinen mielestdén toiminut hyvin.
Koulun sisiisen verkoston ulkopuolelle on kuitenkin jaényt opettaja
Sanna. Hin ei ole ollut Maijan asioissa osallisena yhteistyOssé sen enempéd
koulun muiden tydntekijéiden kuin sijaiskodinkaan kanssa. Sannan mielestéd
yhteisty® olisi kuitenkin tarpeen, koska he erityisluokanopettajina opettavat
toistensa luokkia, jolloin oppilaiden ja heidén vaikeuksiensa tunteminen olisi

tarkedd. Tdssd Sannan mielestd “ois parantamisen varaa” (9, 210).
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6.2.3 Sijaisvanhemmuutta tukeva yhteistyé muiden tahojen kanssa

Koulun ulkopuolisia toimijoita Maijan eldmissé ovat lasten ja nuorten
psykiatrinen tyoryhmai seki sosiaalitoimi. Yhteistyostd ndiden kanssa vastaavat
sijaisvanhemmat, 1dhinn4 sijaisditi. Ty6ryhm4 ja sosiaalitoimi toimivatkin l&hinnd
Maijan ja sijaisperheen tukipalveluina. Sijaisvanhemmat my&s haluavat pitis
ty6ryhmén etéslli koulusta, silld he kokevat tarvitsevansa perheend yksityisyytti.
Sijaisditi toteaakin, ettd "kaikki kodin asiat ei kuulu koululle minun mielestd ...
koulun asiat on hyvd kuulua kottiinkin pdin (naurua) ..." (15, 380-382).

Sosiaalityontekijéiden kanssa sijaisvanhemmilla on tiivis yhteistyd, joka
viime aikojen karkailujen seurauksena on entisestddn tiivistynyt. Sijaisditi kertoo,
ettd "taman hetkinen tilanne on nyt sanotaan muutaman vuoden aikana ollu, ettd,
lastensuojelu on tiiviisti mukana" (34, 859-860). Scké sijaisvanhemmat ettd
sosiaalityontekijit kokevat yhteistydn varsin toimivaksi, misti sosiaalityontekijét
kiittavét sijaisdidin asiantuntemusta. Sosiaalityontekijdt ovat yhteistydssd myos
lasten ja nuorten psykiatrisen tyoryhman kanssa osallistuessaan
koontineuvotteluihin, joissa suunnitellaan muun muassa hoidon jatkoa.

Koulun tyontekijoilld ei ole ollut yhteisty6td tyoryhmén tai
sosiaalitydntekijoiden kanssa. Vaikka sijaisdidin mukaan lasten ja nuorten
psykiatrisessa ty6ryhmassd on my6s kouluasioita kisittelevid tapaamisia,
taméanhetkisilld koulun tyontekij6illa ei ole ollut yhteyttd tyoryhmién. Opettajat

olisivat kuitenkin valmiita tekeméén yhteisty6td myos tydryhmén suuntaan.
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7 MAIJAN ARKI

7.1 Rutiininomainen ja kontrolloitu arki koulussa

Maija kuvaa itse koulun arkea hyvin tavalliseksi. Useimmilla tunneilla
tarkastetaan kotildksyt ja tehdifin Kirjoista tehtévid. Esimerkiksi englannin tuntia
Maija kuvaa seuraavasti: "no eka, me niinku jos on tutlu kotitehtdavdks niinku
suomentaa se kappale (—) eka me tarkistetaan se, ja sitten me saahaan tehtdvid,
et me voidaan tehdd niitd" (1, 12-18). Yhteiskuntaopissa asioita tosin kdydéén lapi
keskustellen. Nilld tunneilla esimerkiksi "keskustellaan (—) tyopaikkajutuista"
(1, 24), ja "ne [asiat] aina vaihtelee mitd me jutellaan” (1, 26).

Myds opettaja Kati kuvaa opisketua varsin perinteiseksi: kirjoitetaan
taululta muistiinpanoja, luetaan kirjaa, joskus tehdéén ryhmétoitd. Kati tosin
haluaisi kdyttdd menetelmii, jotka kehittéisivit oppilaiden tiedonhankintataitoja,
mutta hén kokee, etteivit resurssit mahdollista titd. Opetus ei suuressa ryhméssi
ole Katin mielestd myoskéin tarpeeksi yksilollistd, ja tarve jakaa ryhméd tasojen

mukaan vaikeuttaa opettamista entisestiin.

Kati: (—) sais olla vield pienempi timd ryhmdkokokin ettd tdalld ei niin
Vksilollistd opetusta oo pystyny jdrjestamddn kun olis toivonu

A.T.: tddhdn on aika iso tdd ryhmd, et jos teitd on kahdeksan plus viis,
sanoit kolmetoista

Kati: 666, kolmetoista oppilasta eli kymmenen kahdeksasiuokkalaista ja
kolme yhdeksdsluokkalaista ... eli tds on vield sekin, ettd kaks tasoa
Jjoissakin aineissa esimerkiksi matematiikka ja fysiikka niin tietysti pitdd
puolittaa, siis jakaa, se ryhmd tasojen mukaisesti (—) ja se vaikeuftaa

myds sitd opetusta (16, 402-412).

Maijalle kisitoitd ja kuvaamataitoa opettava Sanna kertoo, ettd Maija on helpompi
saada tyoskenteleméin, kun hinen kanssaan jutellaan samalla. T4lléin Maija
huomaamattaan saa jotain aikaiseksi. Kuitenkin Maijan ajatukset harhaantuvat

helposti muualle, ja silloin tyskentely pysahtyy.
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Sanna: (—) mieluummin sit Maija tekee kun siind jutellaan ja

vaihvihkaa niinkzv‘;‘ sujahtaa sithen hommaan. ja sitten huomaa ettd on
saanu jotain aikaan niin on, on tyytyvdinen ja siitd tuloksesta ihan
selvdsti sitten, mutta se voi olla sitten taas se ajatus jossain muualla, ettd
nuo aineet on just semmosia, ettd kdsitoitdki kun voi tehd jotain
virkkamista ja aatella muuta niin sitten ne Maijan kidet saattaa pyséhtyd

Ja se ajatus on pitkdt ajat jossain muualla (7, 161-166).

Maijalla on luokassa henkilokohtainen avustaja, jonka tarpeesta hinelld on
lausunto. Avustaja ei kuitenkaan kaiken aikaa auta Maijaa, vaan my6s muita
luokan oppilaita. T#td avustaja perustelee silld, ettd kun Maija muutenkin luokassa
erottuu erilaisena, niin hin leimautuisi vield enemmin, jos avustaja istuisi vain
hénen vieressiin. Avustaja kdykin Maijan luona silloin, kun hén nékee, ettei
Maija pédse tyoskentelyn alkuun. Avustaja myds tarkastaa, ettd Maija saa tehtyd

tehtdvin, joka yhdessi aloitettiin.

Avustaja: (—) et sillon kun ndki et nyt on nyt, on siind pisteessd, et hdn
ei niinku alakanu tekeen mittddn tai muuta niin sitten menin sanomaan,
sanomaan ettd no teeppds nytten, no, missds sinun kirja on tai mitd, ettd
niinku meni sinne ja teetdtti sen homman ja sitten tarkastin ettd tehidvdit
on tehty mitd tunnin aikana on tehty ja, et tota kylldhdn se aika iso paino
on mitd Maijan luona on, mut ettd pakko téssd luokassa on myoéskin

muita kattoo, et ei voi sannoo, ettd yksistdaan (13, 312-317).

Avustajan rooliin kuuluu myds Maijan valvominen vilituntisin. Maijalla on
taipumus poistua koulun pihasta omille teilleen, ja siksi vanhemmat kuljettavat
Maijan kouluun. Liséksi hantd joudutaan valvomaan my®&s vilituntien aikana. =
Avustaja valvoo Maijaa tarpeen mukaan, silld hin on oppinut tunnistamaan,

milloin Maijan uskaltaa laskea yksin vélitunnille.

Avustaja: (—) Maijastakin ndikkee heti jo aamusta ndkkee, ettd ja ne
vaihtelut ne aika hyvin néiikkee ja on oppinu tunnistammaan ettd voi

luotraa ettd tanddn pystyy Maijaan luottaan jos mut, ettd mut, ettd hyvin
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tarkkaan héntd pittéd seurata ja niitd hdinen mielenliikkeitddn ja .. (17,

427-430)

Koulussa Maijan kanssa ty6skentelee myos koulukuraattori. Han on ollut koululla
tdmén lukuvuoden ajan. Maija tapaa kuraattoria ldhinn4 silloin, kun hénen

aiheuttamiinsa ongelmatilanteisiin, kuten karkailuihin, tarvitaan selvittelijaa.

Kuraattori: (—) aina sitten kun on jotain semmosta akuuttia sattunu niin
mie oon niissd ollu mukana sitten nditd ihan (—) ettd sitten semmosta
ensiapua aina niihin, niihin kdytdnnon tilanteisiin antamassa tai sitten

Jjos on jotakin sattunu, niin sit mahollisesti vihdn sen jdlkeen on Maijan

kanssa juteltu (12-13, 306-311).

7.2 Karkailujen ja kontrollin vérittdma arki kotona

Kotona koulun vaikutus nékyy toisaalta kotitehtéivien tekemisen ja kidytdnnén
jérjestelyjen vaikeutena, toisaalta miclialan vaihteluina ja karkaamisien
selvittelynd. Kotitehtdvit ovat Maijalle ongelmallisia, silld hén ei pysty
suoriutumaan niistd itsendisesti. Han tarvitsee jonkun joka huolehtii, ettd ne
tulevat tehdyiksi. Maijalle on myds vaikeuksia huolehtia omista tavaroistaan.
Koulukirjat jagvat milloin kouluun, milloin kotiin — silloinkin, kun ldksyt ovat
tulleet tehdyiksi. Sijaisvanhemmat ovatkin sopineet koulun kanssa, ettd koska
Maijalla on henkilkohtainen avustaja, tdimén tehtdviin kuuluu myds avustaa, ettd
kotitehtévit tulisivat tehdyiksi jo koulupdivin aikana. Télléd on pyritty
helpottamaan sijaisvanhempien arkea. Sijaisiiti kokee, ettd hinen velvollisuutensa

ei ole pitdd koulua kotona.

Sijaisditi: (—) jossain vaiheessa ihan, itekin jotenkin tuntuu, eftd mind
en sitd koulua endd jaksa kotona pittid, kun se meni niin valilld
semmoseksikin, ettd ilmotin, ettd kun Maija ei oikein jaksanu sitten
tunnilla keskittyd, ja tehd niitd ldksyjansd, niin koulu oli sitten kotona ..

ja se ei 0o minusta mielekdstd, et se on .. sitten hyvin paljon ndin



hoitunukin, ettd Maija on, sitten, ehtinyt tekemddn koulussa, ne

tehtavanse (25-26, 642-647).

Koulun vaikutus nikyy myés Maijan mielialoissa kotona. Jos koulussa on
tapahtunut jotain erityisen mukavaa, kertoo Maija tistd kotona. Ikdvét tapahtumat
heijastuvat myds mielialaan. Sijaisditi kertoo kuitenkin, "et ei aina valttamdittd tiid
jos tullee myrtsind, onko tapahtunu koulussa jotakin, vai onko sattunu, jottain
muuta asiaa" (32, 814-816) eli "Maija on silld tavalla arvaamaton kylld,
reagoimaan asioihin" (33, 842-843).

Viime aikoina suurin vaikutus kodin arkeen on kuitenkin ollut Maijan

karkailulla. Maijalia on ollut taipumusta karkailla jo ihan pienesti pitéen, jolloin

—

hdin on saattanut lihted esimerkiksi koulun pihasta tai leikkipuistosta jonkun

-

kaverinsa mukaan. Nilti reissuiltaan Maija ei ole osannut ldhted oma-aloitteisesti
kotiin, vaan jonkun on tarvinnut kehottaa hintd lihteméén tai vanhempien kdydd
hakemassa. Tdmin takia Maijaa on jouduttu kuljettamaan kouluun ja muutenkin
vaivomaan tarkemmin.

Seitsemis luokka oli Maijalle hyvi vuosi. Télldin hédn pystyi my&s
itsendisesti kulkemaan koulumatkansa. Seitseminnen luokan kevidilld Maija alkoi
kuitenkin taas jd#di koulureissuilleen, jolloin jouduttiin siirtyméén takaisin
kuljettamiseen ja valvomiseen. Tilanne pahentui kahdeksannen luokan aikana, ja
erityisen vaikeaksi se muuttui kahdeksannen iuokan keviild, jolloin Maijan
avustaja vaihtui. Uusi avustaja on varsin nuori ja kokematon, ja sijaisdidin
mukaan hén ei pysty estiméiin Maijan poistumista koulun pihasta. Koulu ei
mydskéin katso, ettd avustajan tehtdviin kuuluisi oppilaan seuraaminen koulun

alueen ulkopuolelle.

Sijaisciti: (—) hdn ei sitten nyt tcilld hetkelld oikein nyt hallitse, jotta
uskaltais olla tarpeeksi napakka Maijan kanssa, ettd hdn on liian arka, ja
Maija on ottanu vallan, ja Maija ldhtee nyt sieltd ihan huitelemaan,
miten, sillon ku haluttaa, ihan avustajan vierestd (26, 661-664).

Koulusta karattuaan Maija on toisinaan hakeutunut epiméérdiseen miesseuraan,

miké on aiheuttanut suoranaisia vaaratilanteita Maijan turvallisuudelle. Téllainen
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koulun kyvyttémyys huolehtia Maijan turvallisuudesta on johtanut siihen, ettd
sijaisvanhemmat Joutuvat olemaan jatkuvassa valmiudessa Maijan etsinti#n.
Sijaisisd kuvaakin perheen tilannetta Maijan etsimisessd seuraavasti: "kylld namd
rankimmat (?) pdivdt, on ollu just silld tavalla, ettd .. kahentoism, vhen aikana on
ldhetty hakemaan ja, vield kymmenen, yhentoista aikana illalla haettu, niin koko
aika, joku oliu tien pddlld .. (28, 697-699). Sijaisvanhempien lisaksi tdma rasittaa
my6s perheen muita lapsia, silld my6s heilld on huoli ja héatd Maijasta.

Karkatilun vuoksi sijaisiiti on paitynyt sellaiseen ratkaisuun, ettd
tarvittaessa karkailujen tapahduttua pidetdsin muutama kotipdivd, T4lld
menettelylld on tarkoitus selvitd kahdeksas luokka loppuun. Sijaisditi toivoo, ettd
kun yhdeksannella luokalla vaihtuu opettaja ja avustaja, niin tilanne parantuu.

Jatkuvan valvonnan ja menemisten rajoittamisen vuoksi Maija kokee
sijaisdidin kertoman mukaan olevansa kuin vankilassa, ja koulukotikin olisi
Maijan mielestd parempi paikka. Sijaisiiti kertoo, ettd Maija kuitenkin tiedostaa
syyt, miksi héntd valvotaan.

Sijaisditi: kylldhdn Maija sitten tiedostaa, ettd tdlld tavalla ilmasee, ettd

on niinku olisi vankilassa ja timmosid haluja han ilmasee sillon

suutuksissaan kun on pettynyt johonkin ettei oo saanu .. tehd sitd mitd on
halunnu tai ei oo pddssy ldhtemdan, sinne minne ois just sillon halunnu
ettd semmosissa tilanteissahan ndmd ilmasut tulee, et sit kun on taas,
semmonen, ihan normaali, tavallinen olotila, ettei silld oo mittddn
tdmmostd suuttumusta mukana, niin kylld Maija tiedostaa sitt ne syyt
miksi, valvotaan, ja tietdd sen heti, ettd, jotta hdn saa litkkuu ja kulkee
niinkun muutkin ikdisensd nuoret heti kun hdn, kykenee ottamaan

vastuun omasta toiminnasta .. kyild Maija ndmd sitten taas tietdd ... (11,

7AN R N
/
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8 TOIMIJOIDEN TIEDOT FAE:STA

R.1 Sijaisvanhempien riittdvit tiedot

Maija otettiin koimevuotiaana huostaan ja sijoitettiin sijaisperheeseen. Tuolloin
sekd sosiaalitoimi ettd sijaisperhe pitivit hidntd normaalina, mutta "hyvin hyvin
ylivilkkaana lapsena” (sijaisditi 12, 297-298), jolla oli ollut vaikeat kotiolosuhteet.
Sijaisdidin mukaan he eivit saaneet lapsesta muuta tietoa, vaan "lapsi fulla,
tupsahti, tosin ihan meidin .. vapaaehtoisella suostumuksella, mutt siind se oli,
eikd sitd muuta tietoo saatu, ettd tdssd ndin (?) ja tyo jatkatte tdstd etteenpdin
sitten” (sijaisvanhemmat 13-14, 333-335). Minké#nlaista valmennusta
sijaisvanhemmuuteen perhe ei saanut.

Maijalla alettiin epilld raskaudenaikaista alkoholialtistusta sijaisdidin
mukaan hénen ollessaan noin viisivuotias. T&ll6in epdilyn esitti erds laikéri, mutta
asiaa ei silioin tutkittu tarkemmin, siii4 14kri ei ollut neurologi. Kun Maijan
oireilu koulussa lisdéintyi neljannelld luokalla, hiinet ohjattiin tutkimuksiin, joissa
neurologi teki diagnoosin FAE. Sijaisvanhemmat kokevat, etti tieto diagnoosista
oli helpotus, silld Maija oli ollut vaikeasti hoidettava lapsi. Diagnoosi antot téille

selityksen. Sijaisditi kertoo diagnoosin saamisesta

Sijaisditi. tietysti onhan se silld tavalla helpotus, ettd kun sen verran siitd
Jjotain tietoa oli, jotta on vaikeasti hoidettava lapsi (—) jotta, semmonen
tietynlainen syy siihen .. ettd miks tdmd lapsi on niin .. vaikee ja hankala,
monissa tilanteissa .. ja sitten sekkii helpotus, siitd, ettd, kun, ldhinnd
haluttiin niinku .. tai mietti monta kertaa, ettci miksi mikd mdttdd kun
iilanne ei korjaannu kun on kuiteski suht koht turvallinen ymparzsto ja

tammonen suht koht normaali, asuminen ja oleminen niin, ei niinku ..

.. silld tavallahan se helpotti, ettd siihen on enemmdnkin syytd sitten kun

vain ympdristétekijdt ... (12-13, 305-314)
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Sijaisvanhemmat kokevat, ettd diagnoosin kuullessaan he saivat myos riittédvésti
tictoa Maijaa hoitaneelta 144k4rilts, joka kertoi diagnoosista sekd antoi kotiin
mukaan luettavaa. Koulut.\l.lsta tai valmennusta he eivit FAEsta saaneet.
Sijaisdidilléd oli FAEsta myds jonkin verran aikaisempaa tietoa ammattinsa

perusteella.

Sijaisditi: hin [Maijan tutkinut lddkdri] sitten kylld aika selvdsti, niinku
atka semmosen tarkan kuvauksen .. antoi ja anto sitten .. kottiinkin vield
luettavaa ... ettd olihan mulla jonkin verran kans itelldni aikasempaakin
tietoutta ... ettd silld tavalla sitd tietoa saatiin ...(13, 320-323)
Sijaisvanhemmat kuitenkin miettivét, muuttiko diagnoosi sinénsi perheen
kaytdnt6jd ja rutiineja, kun he kuitenkin olivat elineet Maijan kanssa jo useita
vuosia. Sijaisditi epdileckin, ettd "varmaankin hyvin paljon jatkettiin samalla
tavalla .. niinku ennenkii" (13, 329). Tidhidn on varmaankin vaikuttanut se, ettid

sijaisvanhemmat eivit nde FAEa Maijan vaikeuksien pi#asiallisena syynA.

Sijaisditi: (=—) semmonen tunne on tullu itselle ettd .. Maijan eldmdssd
on ndd muut traumaattiset asiat .. ohjaavia .. tai eri eldmdd ohjaavia
asioita enemmdn sitten kuitenkin tdssd tdlld hetkelld tdssd murrosidn

vaiheessa kun tamd varsinainen FAE ... (14, 344-347).
8.2 Sosiaalityontekijoiden puutteelliset tiedot

Sosiaalitoimeen tieto Maijan FAE-diagnoosista vilittyi sijaisvanhemmilta.
Sosiaalityontekijit kokevatkin, ettd diagnoosi tehtiin nimenomaan

sijaisvanhempien aktiivisuuden ja viisaiden havaintojen ansiosta.

Sosiaalityontekija A: se [tieto diagnoosista] on jossain vaiheessa tullu
[sosiaalitoimeen] (ddni sortuu). ja tullu, tullu nimenomaan nditten
sijaisvanhempien, toimesta, kun he on niinku tehny, viisaita havaintoja

(—) ja ihan idstd ammattipohjaita idhtien, elikd .. tdn tdmdn didin
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puolelta o, on sitten hintd [Maijaa] ... hdntd tota .. tutkimuksissa

kaytetty .. ja .. ja ... ja saatu sitte evindistd diagnoosia .. (5, 116-121).

Sosiaalityontekijét kuitenkin kokevat, ettei heilld ole tarpeeksi tietoa FAEsta.
Jonkun verran tictoa on FAEn syntymekanismista, mutta ei sen vaikutuksista
lapseen. He kaipaisivat sosiaalityontekijdille kohdistettua koulutusta, jota télld

hetkelld ei ole saatavilla.
8.3 Koulun tyéntekijdiden puuttuvat tiedot

Kasetin loputtua kesken haastattelun sijaisiiti kertoo vélittineensd tiedon
diagnoosista my6s kouluun. T#ll4 hetkelld Maijan kanssa tydskentelevilld koulun
ihmisillé - opettajilla, avustajilla ja koulukuraattorilla - ei kuitenkaan ole tietoa
diagnoosista. He kokevat, cttéd tiedosta olisi hyo6ty4, silld se auttaisi ymmértdmééin

lapsen kéyttidytymistd ja vaikeuksia. Opettaja Kati toteaa, ettd

Kati: se ois ehkd voinu selittdd monta asiaa sitten ettd mistd joku
kayttdaytyminen voi johtua tai ois ottanu varmasti selvdd tdstd asiasta,
ettd mitd se fas on ja miten se vaikuttaa ja kaikkee tdmmdsid, ... asioita

mitd siihen liittyy (10-11, 258-261).

Koulun ty6ntekij6illd ei kuitenkaan olisi ollut tietoa FAEn vaikutuksista ja

vaatimista opetusjérjestelyisti, ja esimerkiksi opettaja Sanna toteaa, etté:

Sanna: ei mullakaan niinku ois nyt dkkiseltdcn, (—) niin ei mulla ois ollu
valmiuksia, ettd no miten tdn lapsen kohalla nyt, ettd sitd sitten se
muotoutus varmaan .. tilanne kerrallaan mut miten just ottaa ne piirteet

huomioon niin en dkkiseltddn tietds miten ... (4, 90-94)
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9 MAIJAN HOJKS

9.1 HOJKSin laatiminen

Ensimmadinen henkil6kohtainen opetuksen jérjestdmistd koskeva suunnitelma eli
HOJKS tehtiin Maijalle hinen ollessaan kuudennella luokalla. Sijaisiiti kertoo,
ettd ensimmainen HOJKS tehtiin vasta, kun lainsddaddnt6 niin maarasi.
Aikaisemmin Maijalle ei oltu myoskéin tehty mink&4nlaista muuta omaa
opetussuunnitelmaa, vaan opetus on tapahtunut mukautetun opetussuunnitelman

mukaisesti.

Sijaisditi: ei heti ensimmdisend vuonna mukautetussakaan ollu, ettd
millonkahan se nyt tuli .. meidn koululaitokseen tid HOJKS, ettd se oli
sitten niinku jokaisella erityisopetus oppilaalla tehtivd, ettd oiskohan se
Jjoku kolme vuotta sitten .. md muistan, ettd Maija oli tuota viidennelld,
hetkinen, eikun kuudennella, kuudennella luokalla .. oli Maija kun tehtiin
ensimmdinen HOJKS...(17, 428-432).

Kahdeksannen luokan syksylld Maijan nykyinen opettaja, Kati, jirjesti HOJKS-
palaverin, jossa yhdessd vanhempien, Maijan, avustajan ja koulukuraattorin
kanssa laadittiin tavoitteet kahdeksatta luokkaa varten. Kati kertoo, etti "hdnelle
[Maijalle] tein eldmdni ensimmdisen HOJKSin ja koko HOJKS-tilaisuus silloin
syksyllda oli ensimmdinen eldmdssdni" (13, 334-335). Lukuvuoden aikana on sitten
pidetty erindinen médra tapaamisia, joissa tavoitteita on arvioitu uudelleen ja
tarkennettu niitd Maijan kulloisenkin tilanteen mukaisesti. Katin mukaan
tapaamisia ja yhteydenpitoa on ollut aina, kun jotain on tapahtunut, jolloin * ~

yhdessd on keskusteltu asioista ja pohdittu ratkaisuja.

Kati: (—) aina [ei] tiedd sitten miten toimia niin sitten ehkd aluks otin
liiankin paljon yhteyttd kotiin, mutta nyt oon aina kun sit jos jotain
asioita on niin hyvin avoimesti keskustellaan asioista ja mietitdidin

vhdessd ratkaisuja ja ... tddlld koululla pidetty palavereja (11, 281-284).
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Katin mielestd keskustelut ovat olleet hyvin avoimia, ja vanhemmat ovat

mielelldén tulleet koululle juttelemaan Maijan kouluasioista. Kati kokeekin, ettd
"he [sijaisvanhemmat] ovat minun mielestd olleet yhteistyokykyisid ja hyvin
Yhteistyokykyisia” (12, 288-289). Katin mielestd HOJKS on hyvé asia
erityisopetuksessa, mutta se vaatii myos jatkuvaa seurantaa. Syksylld asetetut

tavoitteet tulee arvioida viimeistisin kevailld, tarvittaessa useamminkin,

Kati: minusta se [HOJKS] on hyvd laatia ja mut se edellyttdd myos sitd
Jatkuvaa seurantaa sitten, ja ehkd vaatis vihdn enemmdn vield resursseja
sitten siihen lisddi ... hmm, ettd tdrkeintd ois se arviointi sitten (14, 340-

342).

Sijaiséiti kertoo, ettd opettaja Kati oli laatinut HOJKS-tapaamiseen alustavan
suunnitelman, jota sitten yhdessi keskustellen kéytiin 14pi. Vanhemmilla oli
mahdollisuus vaikuttaa siihen, mitd HOJKSiin haluttiin lisdttdviksi tai
poistettavaksi. Sijaisdidin mielesti tavoitteet Maijan HOJK Seissa olivat aluksi
hyvin yleisell4 tasolla ja asetettu pitkille aikavélille. Ajan myotd tavoitteet ovat
tarkentuneet. Viimeisimmassia HOJK Sissa tavoitteet asetettiin sijaisdidin mielesti

hyvin lyhyelle aikavilille.

Sijaisdgiti: (—) kylldhdn se sitten on tdssd lahi .. viime vuosina
tarkentunu aina vuosi vuodelta sitten .. se HOJKSin sisdlto myds ettd ..
lyhyemmille aikavdleille on sitten osattu, niitd tavotteita asettaa .. se
ensimmdinen oli koko lukuvuoden tavote suurinpiirtein, semmosesti hyvin
kokonaisvaltaisesti esitettynd, mutta nytten niinku tdmdkin, viiminen
HOJKS, niin kylld siind on semmosia ihan lyhyen aikavdlin tavotteita,
hyvin selkeesti, mitkd on painotettuna .. missakin vaiheessa .. (18-19,

459-464),

Maijaa opettava toinen opettaja, Sanna, ei ole osallistunut Maijan HOJKSin
laadintaan eik4 ole siihen edes tutustunut. Sanna kertoo HOJKS-palavereihin

osallistumisestaan
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Sanna: en yhtddn [ole osallistunut], et se on sit ollu Katin, Maijan

opettajan niinku hinen luokkansa HOJKSit, ettd oon tosiaan tehny vaan
oman luokan .. é}‘en, 00 nahnykkddn Maijan HOJKSia enkd Maijan
papereita ollenkaan .. enkd muittenkaan sen luokan silleen, et ihan ...
(—) kuullostaa hyvaitd opettaja ei oo nahny HOJKSia (nauraa) (7-8,
173-187).

Sannakin on aloittanut tydskentelyn koulussa vasta viime syksyné, joten hinen
energiansa on mennyt oman luokkansa oppilaiden asioihin tutustumiseen ja
heidén opetussuunnitelmiensa laatimiseen. Sanna pitdd kuitenkin tarkeédnd, ettd
jatkossa jdisi aikaa tutustua myds muiden luokkien oppilaiden asioihin ja
osallistua myds heitd koskeviin HOJKS-palavereihin.

Maijan henkilkohtainen avustaja on ollut viime syksystd alkaen mukana
kaikissa Maijaa koskevissa palavereissa. My0os hinen mielestééin yhteisty6 kodin
ja koulun vilill toimii niissd hyvin. Avustaja kokee, ettd HOJKS ohjaa
pétvittdistd tyoskentelyi ja siihen kirjattujen tavoitteiden perusteella mennéén

koulussa eteenpéin.

Avustaja.: kylla, kylla se [HOJKS] sielld meidn takana on, on silld lailla,
eltd ne yleistavotteet kaikille otettiin ja plus sitten ne heiddn omat, omat
heikkoudet, ettd ne on sitten katottu kanssa, ja niitd on siihen pyritty

sithen meidn yleistavotteeseen sitten saamaan, ettd (21, 519-522).

Viimeisen vuoden ajan Maijan HOJKS-palavereissa on mukana ollut
koulukuraattori. Hinen mukaansa Maijan tiedollisia tavoitteita on tiputettu ja

painopistetta siirretty kdytdnnéllisiin tavoitteisiin, kuten koulussa pysymiseen.

Kuraattori: (—) [HOJKSissa] just korostettiin sitd, ettd tdmmostd,
Maijan, niin kun et opettelis huolehtimaan ndistd omista asioistaan, ihan
nditd (—) perusjuttuja, ettd kylld sielld painotettiin kovasti tatd. eftd, et
niistd tavotteista niin kun tiedollisista tavotteista on, niitd on tiputeituy,

mut ettd tirkeempdid olis just se ettd, ettd pysyy koulussa ja huolehtii

tavaroistaan (23, 579-586).
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Sosiaalitydntekijit eivét juurikaan ole olleet mukana HOJKS-palavereissa, vaan

kokevat, etti valtuutus on ndilld sijaisvanhemmilla” (9, 230) koulua koskevissa
asioissa. Sosiaalityéntekij it kehuvat sijaisvanhempia hyvin aktiivisiksi, ja

vanhemmat ovatkin vilittdneet tietoa myds sosiaalityontekijoille.

Sosiaalityontekija B: varmaan ndmd sijaisvanhemmat ovat olleet siind
[HOJKS-palaverissa] (—) ja he ovat olleet hyvin aktiivisia ja .. ja ..
sitten sitd tietoa on sitd kautta, ainakin nyt, se vahd aika minkd mind olen
tdssa ollut, on vdlittynyt tinne meillekin. ettd missd mennddn ja .. ja
heilld on sellainen, hyvin aktiivinen ote tdmdn Maijan eldmddn eitd ..
yrittavdt kylld parhaansa, ettd asiat hoituisivat aina etteenpdin (8, 198-

204).

Sosiaalitydntekijéiden mukaan heiddn roolinsa korostuu ldhinnd
lastensuojelullisissa tilanteissa ja ensi syksynd myds kouluun liittyvissd asioissa.
Maijan siirtyessd yhdeksidnnelle luokalle joudutaan jo pohtimaan mm. jatko-

opiskelupaikkoja ja — mahdollisuuksia.
9.2 HOJK Sissa méadritellyt tavoitteet

Maijan ensimmaisessd, kuudennella luokalla laaditussa HOJK Sissa tavoitteet on
madritelty sosiaalisissa taidoissa seki didinkielessd, matematiikassa, musiikissa ja
englannissa. Sosiaalisissa taidoissa tavoitteeksi on asetettu kavereiden parempi
valikoiminen, pettymysten sietdminen, tehtdvien loppuunsaattaminen sekd
ohjeiden noudattaminen myds ei-mieluisissa tilanteissa. Néihin tavoitteisiin on

pyritty asettamalla tiukat ja selkeit rajat. Oppiaineissa tavoitteet on médritelty

FRRREN

lyhyemmin: didinkiclessi tavoitteet ovat mukautetun opetuksen
opetussuunnitelman mukaiset, liséksi tavoitteena on tiedonhankintataitojen
ylldpitdminen. Matematiikassa tavoitteet ovat sisiltGtavoitteita, musiikissa
onnistumisen kokemukset seki terapeuttinen vaikutus ja englannissa innostuksen
ja osaamisen ylldpitiminen.

Seitseménnelld luokalla Maijan HOJKSiin on lisétty pitkédn aikavélin

tavoitteet. Ndmai tavoitteet ovat vastuun ottaminen, omista tavaroista
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huolehtimisen ja oman toiminnan ohjauksen sek vastuullisen kouluty6skentelyn

merkityksen tukeminen. Téssd HOJK Sissa sosiaalisia tavoitteita ei ole, vaan
tavoitteet on médritelty ai\rioastaan oppiaineisiin. Oppiainetavoitteita ovat
didinkielessd hankittujen taitojen ylldpitdminen, matematiikassa sanalliset tehtdvét
ja englannissa kiinnostuksen ylidpito haasteellisuuden avulla. Muissa aineissa
tavoitteet on méritelty mukautetun opetuksen opetussuunnitelman mukaisiksi.

Kahdeksannella luokalla oppiainekohtaisia tavoitteita on tarkennettu.
Aidinkielessi tavoitteeksi on asetettu oikeakielisyys, kieliopissa modukset ja
lauseenjésenet sekd mielenkiinnon ylldpito. Matematiikassa tavoitteet on
médritetty sisdltéind, kuten desimaaliluvut. T4lloin HOJKSiin on lisétty merkintd
siitd, ettd Maija tuodaan ja haetaan koulusta. Kevitpuolella kdydyn neuvottelun
jalkeen HOJKSiin on lisdtty tieto my6s luvattomien poissaolojen vahentdmiseksi
tehdysti jdrjestelysti, jossa avustaja on Maijan seurassa ruokailussa. Avustaja
my0s huolehtii siitd, ettei Maija poistu koulun alueelta, vaan menee
loppuvilitunniksi luokkaan.

Loppukeviistd pidetyssid arvioinnissa HOJKSiin on kirjattu, ettd
didinkielessi tavoitteet on saavutettu, samoin matematiikassa, jossa kuitenkin
esiintyy motivaation puutetta. Englannissa Maijan osaaminen arvioidaan
kiitettdaviksi. Pitkdn aikavilin tavoitteisiin on tdlloin merkitty Maijan kiinnostus
lastenhoitoalaan. Muista jdrjestelyistd HOJKSissa kerrotaan, ettd Maija on haettu
ja tuotu kouluun, ja koulussa avustaja on valvonut Maijaa. Opettaja on kuitenkin
neuvottelussa todennut, ettei koulu voi ottaa Maijasta tdyttd vastuuta. Lisdksi on
mainittu, ettd Maija on keskustellut toisinaan koulukuraattorin kanssa ja héinen

mielialansa ovat edelleen vaihdelleet.
9.3 Maijan osallistuminen HOJKS-prosessiin

Maijan mielestd HOJKS-palaverit ovat “ihan ok” (5, 116). Maija kokee, ettd hidn
voi palavereissa kertoa, mitd hin on pitidnyt opiskelusta. Kuitenkin Maija sanoo,
ettei hin voi juurikaan vaikuttaa sithen, mitd hin opiskelee, vaan sijaisvanhemmat

padéttavat siitd.
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R.V.: joo, tuntuuks susta et sd pddset sanomaan sielld, et mitd sd oot

tykdnny opiskelitS;a, otetaanks sun mielipiteet huomioon sielld?

Maija: mmm

RV.: joo .. pystyt sd niinku miettimddn sielld et mitd sd itte haluisit
opiskella?

Maija: noen ...

R.V.: kukas siitd pddttdd ... onks se opettaja vai vanhemmat?

Maija: vanhemmat

R.V.: no se on kuitenkin sun mielestd sitten ihan hyvd juttu, et semmosia
kaydddn

Maija: mmm (5, 117-125).

Sijaisvanhemmat ovat sitd mielté, ettei Maija oikein osaa osallistua omien
tavoitteidensa asetteluun. Sijaisdidin mielestd Maija on ottanut sellaisen tavan

asioittensa hoitoon, ettd mieluummin vain kuuntelee ja antaa aikuisten puhua.

Sijaisditi: (—) tallanen ihan ndinkin konkreettinen kun oman oppimisen
tavotteitten asettelu ja niistd puhuminen, mitkd ois hédnelle oppilaana
itelleen tarkeitd, mitd hdn haluaisi tand vuonna .. niinku painottaa ja
oppia .. niin .. niin Maija ei ndihinkdcn oikeen jaksa keskittyd, tai hdn on
ottanu vihdn semmosen kuuntelijan roolin, ettd puhukaa tyo, mind en
ainakaan sano mittddn, niinku hdn on ndissd monissa tapaamisissa, ei
hdn oo kyenny kerta kaikkiaan niinku .. niitd omia asioitaan ja tunteitaan

ilmasemaan (19, 478-484).

Tihén lienee sijaisdidin mielestd syyni se, ettd Maija on joutunut istumaan useissa
palavereissa ja tyoryhmissi. Niissd on ollut paljon aikuisia pohtimaésé\ I\/iaijan
asioita, jotka ovat olleet usein varsin kipeiti. Sijaiséidin mukaan Maija on ollut
ndissi tapaamisissa ahdistunut, silld ne eivit ole olleet hénelle mukavia. Maija on
ollut my6s "aika pieni, nuorihan hén oli, kun ensimmdisid kertoja .. hinen

asioitaan, sitten puhuttiin" (sijaisditi 20, 494-495).
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Sijaisditi: (—) kun Maija nyt on joutunu kohtaamaan monia kippeitd

asioita .. erindisissd tyoryhmissd, jossa on Maijan lisdksi melkonen
mddrd aikuisia, asiantuntija-aikuisia .. ja puhutaan Maijan asioista, ja
vain Maijan asioista .. ettd tosiaan ei 0o aina ollu niitd kaikkein
mukavimpia ne asiat mitd on siind selvitelty, niin tottahan Maija on ollu

ahistunu, ndissd tapaamisissa ...(19, 473-477)

Myés opettaja Katin mielestd HOJK S-tilaisuudet ovat vaikeita tilanteita Maijalle,
eikd hin oikein osaa osallistua keskusteluun. Kati arvelee, etté tilanne on ehké
jannittévé, kun paikalla on monta aikuista yhti aikaa keskustelemassa Maijan
asioista. Kati sanoo, ettd: “ehkd se tilanne on vihdn semmonen jénnittdvd ja sitten
... niin ei Maija siind tilanteessa vdlttamadttd aina kovin osaa ilmasta niitd
mielipiteitddn™ (12, 296-298). Kati kertoo, ettd Maijalta kylla kyselldén
keskustelun kuluessa hinen mielipiteitdédn ja hdnet yritetdén ottaa mukaan
keskusteluun.

Maijan avustajan mukaan keskustelutitanne HOJKS-palavereissa toimii
vililld hyvin. Avustajan mielestd Maijaa niyttd4 kuitenkin vaivaavan se, ettd koko
ajan puhutaan vain hénesti ja ympdrilld on useita aikuisia pohtimassa hinen
tulevaisuuttaan ja asioitaan. Avustaja kertoo, ettd Maijasta nikee ettei hin pida
tilanteesta. Avustaja kuitenkin ymmértas, ettei Maijasta ole mukavaa, kun muut

sanovat mitd hénelle pitdisi tehda.

Avustaja: (—) et kylld se niinku valilla on paistanu, paistanu Maijasta et
hdn ei niinku kauheesti tykkdd siittd ja, heittdytyny hiljaseksi tai muuta
vastaavaa .. ettd kyllihdn se, eihdn se kauheen kivaa hdnestd varmaan

00 se, et siind aletaan sanomaan ettd tehhddnpd nyt Maijalle ndin ja ndin

(14, 353-356).

Koulukuraattorin mukaan Maija on vililld HOJKS-palavereissa tdysin puhumaton
ja "osottaa mieltddn ihan kunnolla, et se murjottaa oikeen oikeen tosissaan" (9,
201-202). Kuraattori kuitenkin uskoo, ettd Maijan kotona puhutaan asioista paljon
Maijan kanssa, ja siten myds Maijan omat ajatukset ja toivomukset tulevat

sijaisdidin kertomina kuulluiksi.
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Kuraattori: (—) kyllihan diti tietenkin on sitten niin kun kertonu, niitd

ajatuksia ja kylld md nyt uskon ettd ne niinku on, paljolti sitd mitd niinku
Maija on ite tuonu, esille ettd kylld diti aina on kysyny sitten ettd korjaa

Maija, ettd, et sano jos menee vddrin tai ettd onko ndin (17, 414-417).

Kuraattorin mielestd Maijalla ei vilttdmattd olisi edes kykyé pohtia oman
opetuksensa tavoitteita, vaan hén tarvitsee siind “tosi paljon sitd tukea ..

aikuisilta” (18, 437).

10 MATJAN TULEVAISUUS

10.1 Maijan tulevaisuudenhaaveet

Maija haluaa isona lastenhoitajaksi. Itse hén kertoo: "musta tulee ... ehkd
lastenhoitaja, md oon aineski pddittiny" (4, 101). Lisdksi Maija haluaa "ehkd
oman talon ja perheen" (5, 109). Lastenhoitajaksi Maija on halunnut jo pitkéén, ja
haave on ollut my6s hyvin pysyvi. Sijaisisé toteaakin, ettd "Maijalla on ihan
selvdt rdtingissd (—) lastenhoitaja niinhdn se oli joo (—) se on ihan selvdd pelid
... tdd on ollu jo usseemman vuoden " (36-37, 926-934). Sijaisvanhempien
mukaan Maija on ajatellut, ettei hin valttamittd edes haluaisi lastenhoidosta
palkkaa, vaan hén hoitaisi lapsia siksi, ettd "se on mukavaa, hén tykkdd lasten
kanssa olla, ja touhuta lasten kanssa" (37, 944-945). Palkkaty6hon Maija voisi

mielestdsin mennd vaikka kauppaan.

Sijaisditi: han [Maija] haluais kauppaan téihin on toinen Maijan
semmonen mistd han niin kun, ite haaveilee. ettd hdn vois niin kun hoitaa
lapsia, josta hdn ei halua palkkaa, hdn halluu sitd tyotd tehd, omaksi
ilokseen ja huvikseen, mutta sitten palkkatyotd hdn vois tehd vaikka
kaupassa, tdd on sitten hénen timdn hetkinen tdmmonen, ndikemys,

tulevaisuuden. eldmdstansd (41, 1034-1038).
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10.2 Maijan vahvuudet

Sijaisvanhemmat kertovaL ettd Maijalla olisi hyvat edellytykset ldhted
lastenhoitoalalle. Maija parjaa heidédn mukaansa lasten kanssé, pitéd lasten kanssa
olemisesta, ja lapsetkin viihtyvit Maijan kanssa. Maija on myds padssyt
harjoittelemaan lasten kanssa toimimista, silld hin on ollut sijaisditinsd mukana
tdmén opettamassa erityisluokassa. Hén aikoo my6s mennéd yhdeksdnnen luokan
ty6eldméin tutustumisessa lastenhoitoalalle.

Sijaisvanhemmat ja avustaja kuvailevat Maijaa fiksuksi tytoksi.
Sijaisdidin mukaan Maija on "semmonen hoksaaja, [joka] noppeesti .. poimii
asioita" (38, 966). Avustaja uskookin, ettd Maijalla olisi mahdollisuus saada hyvi
todistus — jos hén vain saisi kiinni koulurytmistd — ja ndin pédstd pitkélle. Myos
kuraattori uskoo, ettd Maijan on mahdollista saavuttaa haaveensa, jos hén vain
tekee toitd sen eteen. Samaan uskoo opettaja Kati. Hén pitdd Maija
menestymismahdollisuuksia pitkilti Maijan sijaisvanhempien ansiona, kun he

asettavat Maijalle timén tarvitsemat rajat. Kati kertoo

Kati: no mad luulen, ettd kylla Maijalla silleen .. on eldmdssd ihan hyvat
mahdollisuudet, hmm, pddstd timmdoseen tasapainoseen eldmddn, ja
kouluttautua ja pddstd tyoeldmddn, mut se on pitkdlti kylld ansiota,
hdnen kasvattivanhempiensa ansiota, ettd he huolehtivat niin paljon
Maijasta .. ja ovat timmdésend selkdrankana hanelle ... ettd ilman nditd
kasvattivanhempia nii olis hyvin paljon vaikeampaa varmaan hdnen
niinku pddstd kiinni timmadseen tasaseen eldmddn ja tdmmdoseen (26,

665-671)
10.3 Tulevaisuuteen liittyvit uhkakuvat

Maijan tulevaisuuden haaveiden tielld on kuitenkin monia esteitd. Sijaisditi
epdileekin, ettei Maijan haave ehki koskaan toteudu kokonaisuudessaan, eikd hén
pysty itsendiseen tyontekoon. Sijaisvanhemmat nikevétkin Maijan tulevaisuuden

enemmén avustavana tyontekijana.
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Sijaisditi: jotta ettd ainakin tuntuu siltd, ettd Maija ymmdrtdd ettd ihan

niin kun lastenhg'itajaa, Joka itsendiisesti tyoskentelee lastenhoitajana,
niin semmosta ammalttilaista, Maijasta ei tule, (—) ettd semmosena
avustavana tyontekijind, lastenhoi.., lasten parissa, Maija ois kylld
varmasti ihan paikallaan, ettd siihen tuntus olevan semmosia hyvid ..

perusteita .. (37, 940-947)

Maijan tulevaisuuden kannalta suurimpana ongelmana nidhddén Maijan
vastuuttomuus: vaikeus noudattaa saint6j4, lintsaaminen ja vaikeudet "pysyd ..
tietyssd paikassa tiettynd aikana" (sosiaalityontekija B 24, 600). Tami vaikeuttaa
niin peruskoulun loppuun saattamista, jatko-opintoja kuin tydeldméin

sijoittumistakin. Sijaisditi kertoo:

Sijaisditi: no eilen oli viimeks Maijan kanssa puhetta siitd, kun Maija
taas eilen ldhti ja md sanoin, ettd kuulehan, kuulehan tyttoseni ettd, ettd
Jjos sind meinaat sitd lastenhoitoalaa ajatella ja sind meinaat eltd se
peruskoulun yheksdnnen jdlkeen sulle sitten niinkun joku oppilaitos
aukasee ovensa .. niin pittdd muuttaa kylld tapa, olla ja elldd ettd jos ei
sddntojd ossaa peruskoulussa noudattaa niin, ei ne oppilaitoksetkaan
uskalla ottaa vastuuta semmosesta, oppilaasta joka tekkee mitd tahansa

Jja, ei vdlitd koulun sddnnoistd ettd .. (37-38, 952-959).

My®6s koulukuraattori on huolissaan Maijan lintsailusta. Hanen mukaansa Maijaa
vetdd koulun ulkopuolelle joku, jota ei pysty mééritteleméain. Kuraattori
epdileekin, ettd koulun ulkopuoliset asiat saattavat tappaa kiinnostuksen

opiskeluun.

Kuraattori: (—) ettd jos hénelld alkaa niinkun tdd lintsailu .. ja, ja, se
ettd sitd, jotain kiinnostavaa loytyy tuolta koulun ulkopuolelta. et jotenkin
vdlilld oli semmonen tunne ettd .. et Maijaa vetdd jokin, mitd ei osata
mddritelld ettdi mikd, mut ettd jokin tuolla vetdd .. ja se on niin voimakas
sitten se veto et se niinku menee, ihan, ettd siind ei oo mitddn, millddn

muulla ei oo mitddn merkitystd .. ettd, et sitten jos tdmmdset asiat, se voi
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olla sitten ihan yksinkertasesti ettd jos niinku .. se loppuu se, Kiinnostus

Jja halu tammaseen santilliseen niin sitten ollaan varmaan aika

ihmeissddn ... (22, 558-565).

Toinen suuri huolenaihe ovat Maijan sosiaaliset taidot. Sijaisditi pohtii sitd, ettd
Maija haaveilee juuri sellaisista aloista, joilla sosiaaliset taidot ovat térkeitd.
Maijalla on kuitenkin vaikeuksia juuri sosiaalisissa taidoissa ja kavereiden kanssa
toimeen tulemisessa. Sijaisditi myds arvelee, ettei Maija itse tiedosta omia
ongelmiaan, vaan hénelld on sijaisdidin mielestd "semmonen (?) vddristynyt

mindkuva" (37, 938).

Sijaisditi: aika lailla nuo Maijan tulevaisuuden, niinkun tulevaisuuden,
tyon, haaveet ja unelmat mitd Maijalla on just kaupan ala, tai
lastenhoitoala, ettd molemmat on, niinku semmosia, aloja joissa ollaan
ihmisten kanssa tekemisissd, ja se on sitten Maijalla ollu se ongelma,
hyvin pitkdlle, tulla toimeen kavereitten kanssa, ja, ja toisinkin pdin, ettd
kaverit myos hyvdaksyy Maijan, mut Maijahan ite on muuten hyvin avoin,
Jja kontaktiaottava ja iloinen, et Maija ei varmasti sitten nditd omia

vaikeuksiaan, tiedosta sitten, tdssd ... (41, 1051-1057).

Sosiaalisten taitojen heikkous nikyy myos Maijan liikana avoimuutena ja
luottamuksena sekd siind, ettd hin on muiden vietdvissa ja houkuteltavissa.
Koulukuraattorista tuntuukin, ettd Maija tekee mitd vaan, ettd joku huomaisi ja

huomioisi hinet.

Kuraattori: siis se on yks semmonen iso huoli et miten vietdvissd Maija
on .. et se, se on niin helposti houkuteltavissa ja esimerkiksi niinku thdn
tammdseen tupakanpolttoon liittyen et hinelld nyt on joku kaveriporukka,
Jjossa hén pyorii .. (—) aina niitten kanssa kun sieltd saa tupakkaa (—)
tietddhdn se [Maija] nyt et ei se [tupakanpoltto] kannata, tottakai, mut
sitten se ettd, ettd kun ei oikein voi sielld kaveriporukassa olla ottamatta,

et kun ne ei sitten ehkd ois hdnen kavereitaan ... eli niin kun valilld ..
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tulee siis ettd et se niinku tekee mitd vaan, ettd joku huomaa, ja huomioi

.. (25, 628-639).

My®ds avustaja on huolissaan siitd, ettd Maija luottaa avoimesti kaikkiin ihmisiin.
Hén pelkéékin, ettd kun Maija "silmittémdisti luottaapi (——) ihmisiin ettd ei tulisi
sitten hyvaksikdytetyksi" (27, 668-669). Hyviksikdyttod pelkiiavit myds
sosiaalitydntekijét, jotka nikevit Maijan tulevaisuuden uhkiksi sotkeutumisen
pdihteisiin ja miehiin, jolloin hyviksikdyton vaara on ilmeinen. Maijalla on
taipumus hakeutua itsedfin vanhempien miesten seuraan, ja sosiaalityontekijoiden
mukaan "siind tilanteessa voi olla uhkakuva mydskin se, ettd tullee esimerkiksi,

ennalta suunnittelemattomasti raskaaksi" (26, 646-647).
10.4 Yhdeksénnelld luokalla tarvittavat tukitoimet

Ensimmaéinen tulevaisuuden haaste Maijalla on yhdeksdnnestd luokasta ja
peruskoulusta suoriutuminen. Sijaisditi on toiveikas yhdeksdnnen luokan suhteen,
silld luokalle on saatu syksyksi péatevi opettaja. Luokka myds pienenee, silld
nykyiset kahdeksannet saavat jatkaa omana ryhménéin. Sijaisditi myds toivoo,
ettd Maijan koulunk&yntiin ja sen vaikeuksiin liittyvit keskustelut koulun kanssa
vaikuttavat siihen, ettd luokkaan saadaan avustaja, joka on tehtiiviensd tasalla:
"ettd sielld on semmonen avustaja, joka sitten uskaltaa sannoo, ettd et lihe
minnekddn, ja jos oppilas siitd huolimatta lihtee niin kiivelee perdssd, ja katotaan
ettd minnekd myé nyt sitten mennddn, ettd menndcdin yhessd" (31, 776-779). Myos
Maijan entinen avustaja toivoo, etti koulu pystyy tukemaan Maijaa tarjoamalla
hénelle "tosi hyvdn avustajan”.

Koulukuraattori pitdi tirke#ind, ettd yhdeksdnnelld luokalla Maijan
asioissa sdilyisi jamakka ote. Kuraattori haluaisi, ettd Maijan asioista ’
keskusteltaisiin heti syksylld, eikd odotettaisi, ettd jotain tapahtuu. T#ll4
varmistettaisiin my0s se, ettd uudella opettajalla ja avustajalla olisi kdytettdvissdian
mahdollisimman paljon tietoa Maijasta. Kuraattori pelkad, ettd yhdeksés luokka
"ei ainakaan helpompi tuu olemaan” (23, 569-570), ja hin uskookin, ettd my6s

ensi vuonna tarvitaan konkreettisia toimia, kuten jatkuvaa valvontaa.
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Sosiaalitydntekijit kokevat, ettd myos heidén roolinsa korostuu

yhdeksénnen luokan alkana jolloin pohditaan jatko-opiskelua. Tall6in kdytetddn
heiddn mukaansa "kaikki aszantuntemus mitd ikind on saatavilla" (21, 541),
jolloin kaikkien Maijan kanssa toimivien tahojen — hoitotahon, koulun,

sosiaalitoimen ja sijaisvanhempien — yhteistyon merkitys kasvaa entisestdin.
10.5 Jatko-opiskelusuunnitelmat

Maijan sijaisditi on jo miettinyt opiskelua my6s peruskoulun jilkeen, koska
Maijalla on niin selket tulevaisuuden haaveet. Talld hetkelld yhtend vahvana
vaihtoehtona ovat erityisammattikoulut, joihin sijaisditi on aikaisemmin pitdnyt
Maijaa liian fiksuna. Nyt hin on kuitenkin ajatellut, etti erityisammattikoulu voisi
olla Maijalle hyvi paikka, silld sielld hén saisi itseluottamusta voidessaan neuvoa
muita monissa asioissa. Sijaisditi myJs uskoo, ettd Maija saisi
erityisammattikoulusta hyvii kaveriseuraa, silld hén ei valikoi seuraansa dlyllisten
tekijoiden perusteella. Maijalle on tirkeintd se, ettd hin viihtyy ihmisten seurassa.
Sijaisvanhempien mukaan Maija viihtyykin usein itsedin nuorempien tai

alyllisesti heikompien lasten kanssa.

Sijaisditi: Maija ei niinkddn valikoi sitten varmaan tammosilla alyllisilld
tekijoilld, tai timmdsilla muotitekijoilld, niin kun nuoret monesti, (—)
ettd Maijalla on, (—) timmdset henkilékemiat vaikuttaa enemmdnkin, ja
mieltymykset kenen seurassa Maija viihtyy jotta, vois olla ettd Maija sais,
tuota, just tdmmosistd erityisammattikouluista, niin ihan hyvdda
kaveriseura itelleen. etti Maija ois sielld vahvoilla. ja kykenis varmasti
neuvomaan ja opastamaan monta, monissa asioissa, on silld tavalla
silleen hyvd, et sais itseluottamusta kans ommaan osaamiseensa (38—39

975-984).

Erityisammattikoulua puoltavia seikkoja on sijaisdidin mukaan myds se, ettd
kouluissa on valmentavia ja kuntouttavia linjoja, joilla on my®os sosiaalialan
peruskoulutusta. Téllainen linja valmistaisi Maijaa lastenhoitoalan opintoihin, ja

antaisi hinelle "lisdd kasvun vuosia". Erityisammattikouluissa opetus on hyvin



78
tuettua, tuetumpaa kuin ammattikoulujen erityislinjoilla, mikd on Maijalle vield

tarpeen. Erityisammattik(“)i_{lu olisikin sijaisdidin mukaan "tdmmadnen suojattu,
valvottu, ja turvallinen, kasvun paikka" (40, 1028-1029). Tillaista suojattua
opiskelupaikkaa toivovat myos sosiaalityontekijat.

Sijaisdidin mukaan Maija itse on innostunut erityisammattikouluun
ldhtemisestd. Sijaisditi arvelee, ettei Maijan innostus kuitenkaan johdu niink&én
koulusta itsestéin, vaan siité, ettd hin saisi muuttaa pois kotoa. Sijaisisd
arveleekin Maijan ajattelevan, ettd "oli koulu ku koulu, kuhan ei tarvii tdaltd
[sijaiskodista] kayvd sitd (naurua)” (40, 1032). Erityisammattikoulu, jota sijaiséiti
on ajatellut, sijaitsee ldhelld paikkakuntaa, joka on Maijalle tirked. Maija on
syntynyt télld paikkakunnalla, ja on jo pitkddn halunnut muuttaa sinne isona.
Paikkakunnalla asuu my6s Maijalle mieluinen sukulainen, jonka luona Maija voisi

koulusta vierailla.

Sijaisditi: hdn vois muuttaa, hdn saa muuttaa. muualle asumaan, niin se
oli se semmonen, hihkumista, aiheuttava ajatus, nyt kun vield tdmmonen
suunta X [kyseinen paikkakunta], ois sielld ldhelld, kun Maija on tuota,
puhunu tdssd jo monta vuotta, ettd sitten kun hin joskus muuttaa, niin
hdn muuttaa [paikkakunnalle] X, kun hén on [paikkakunnalla] X syntyny
niin hdn, muuttais, haluaa myos asua , ja sielld assuu hdnen mieleinen

sukulainen (39, 1002-1007).

Opettaja Katin mukaan Maijan kohdalla on harkittu my6s kymppiluokkaa. Kati
pitdd tdtd myos Maijalle hyvani vaihtoehtona, silld Maija on hianen mielestéén
ikdisekseen lapsellinen. Kymppiluokka antaisi Maijalle vuoden aikaa kypsyéd

ennen ammatillista koulutusta.
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11 POHDINTA -

11.1 Syytulkinnat FAS/FAE-lasten ja -nuorten vaikeuksista

FAS/FAE-lasten vaikeuksiin vaikuttavat sikidaikaisen alkoholialtistuksen liséksi
myds geenit, biologisen didin muu eldmintyyli seki sairaudet (Morse 1993, 27).
Voitaneen myds olettaa, ettd vaikeuksiin vaikuttaa myds sen ajan pituus, jonka
lapsi viettdd biologisessa perheessi kérsien hoidon laiminly6nnisti ja
mahdollisista muista kehitystd vaarantavista tekijoistd kuten vikivallasta tai
hyviksikaytostd. Niin ollen on usein varmasti mahdotonta sanoa, missd méairin
vaikeudet johtuvat alkoholialtistuksesta, missi méérin olosuhteista.

Tutkimuksessamme nuoren vaikeuksien ei nihty johtuvan FAEsta vaan
padsddntoisesti ennen huostaanottoa vaikuttaneista olosuhteista. Suurelta osin
ympdristdstd johtuviksi hidnen vaikeutensa tulkitsivat koulun tyontekijat, joilla ei
ole ollut kiytdssédn tietoa diagnoosista. Myds sijaisvanhemmat, joilla diagnoosi
on tiedossa, ajattelivat vaikeuksien johtuvan pifasiassa varhaislapsuuden
traumaattisista kokemuksista, ainakin murrosikéisen4.

Mielestdimme on kuitenkin térkeds, ettd FAS/FAE ja sen mukanaan
tuoma keskushermoston toimintahéirié huomioidaan vaikeuksien syytekijana,
vaikka sen osuutta ei pystyttdisikéddn tdysin arvioimaan. Myos Viittalan (2001,
234) mukaan lapsen keskushermoston toimintahdirién luonteen ja kdyttdytymisen
neurologisen perustan ymmértdminen on tirkeds kuntoutuksessa ja terapioissa
yleensd sekd erityisesti yksilollisten opetussuunnitelmien laatimisessa.
Mielestdmme onkin térkedd tiedostaa, ettd FAS/FAE on pysyvé neurologinen
vamma, joka ei poistu murrosién tai kypsymisen seurauksena. Myos Haapasalon
ym. (1991, Viittalan 2001, 234 mukaan) mukaan ongelmien pysyvi, neurologinen
luonne osaltaan ylldpitdd ongelmia ja aiheuttaa lapsen kokonaiskehityksen
hidastumista ja kehityksen jilkeenjadmista.

Lasta tuleekin mielestimme opettaa eldmiin toimintahdiriénsé kanssa,
eikéd vain keskittyd hoitamaan oireita, joista kaikki eivét ehki ole ollenkaan
hoidettavissa. On my0s tarkeds, ettd lapset ja nuoret itse tietdvét kaikki

vaikeuksiinsa vaikuttavat tekijit, myds diagnoosin FAS/FAE. Téll6in heiddn on
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helpompi tiedostaa vaikeutensa ja erilaisuutensa seki oppia selviytyméin niiden

kanssa. Tétd mieltd on myds Malbin (1993, 269), jonka mukaan FAS/FAE-lapset
pystyvit uudelleenrakenféfnaan mindkuvansa saadessaan tietdd, mistéd heidén
vaikeutensa johtuvat. Tieto auttaa heitd ymmartdmaén, etteivit he itse ole
ongelma, heilld vain on ongelmia, jotka johtuvat aivojen poikkeavuuksista.
(Malbin 1993, 268.) Autti-Rdmdkin (1997b, 128) korostaa, ettd lapselle tulee
asiallisesti kertoa, miksi hén on sellainen kuin hén on. Sijaisperheet ja biologiset
perheet saattavat tarvita apua asian selittimisessé lapselle tai nuorelle. Téllaista
apua voitaisiin Autti-Rdmoén mukaan tarjota esimerkiksi neuvolasta. (Autti-Rimo
1997b, 128.)

11.2 Toimijoiden FAS/FAE-tietous

Tutkimuksessamme nuoren kanssa toimivilla sijaisperheen ulkopuolisilla ihmisilld
— koulun tydntekijoilld ja sosiaalitoimen henkil6illi — oli hyvin vihin tai ei
lainkaan tietoa FAEsta ja sen vaikutuksista. Koulun tydntekijit kuitenkin kokivat,
ettd tieto FAEsta olisi auttanut ymmaértdmaén nuoren kayttdytymistd seké
suunnittelemaan opetusta ja kdyténtdjd paremmin hénen tarpeitaan vastaaviksi.
Toisaalta tieto pelkistd diagnoosista ei vield olisi auttanut, sill4 koululla sen
enempéi kuin sosiaalitoimellakaan ei ollut tietoa siitd, miten tillaisen nuoren
kanssa pitéisi toimia.

Tiedon puute lieneekin yleinen ongelma FAS/FAE-lasten ja -nuorten
opetuksessa ja kasvatuksessa. Viittala (2001,231-232) havaitsi tutkimuksessaan,
etté tietoa ei ole sen enempii kouluissa kuin sosiaalitoimessakaan.
Tiedonhankinta on usein my0s vaikeaa, silli tietoa kaikenkaikkiaan on tarjolla
varsin niukasti. Suomeksi sikitaikaisesta alkoholialtistuksesta ja sen vaikutuksista
on kirjoitettu paisiintoisesti lddketicteen nikdkulmasta. Pedagoginenja =
kuntoutuksellinen suomenkielinen tieto puuttuu ldhes tdysin. (Ks. Viittala 2001,
232-233.) Englanninkielisend pedagogista tietoa olisi saatavilla paljonkin.
Yliopistomaailmaan kuulumattomalle my&s englanninkielinen tieto on kuitenkin
kiven alla, silld suuri osa artikkeleista 16ytyy vain verkkohakemistoista, joihin

pédsee tutustumaan vain yliopistojen sisdisistd verkoista. Mydskain
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englanninkielisii tieteellisid julkaisuja ei 16ydy kunnallisista kirjastoista tai

kouluilta. »

Seka tutkimuksessamme ettd Viittalan (2001, 231) tutkimuksessa
kuitenkin korostuu se, ettd tiedolle ja koulutukselle todella olisi tarvetta.
Esimerkiksi FAS/FAE-lasten sijaisperhesijoituksen onnistumisen arvellaan
riippuvan siité, kuinka perhetti on valmistettu kohtaamaan lapsi kaikkine
vaikeuksineen. Tdmai ei voi onnistua, jollei terveydenhoitohenkilostslld ja
sosiaalitoimella ole riittavisti tietoa sikidaikaisesta alkoholialtistuksesta. (Autti-

Ramo 2000, 410.)
11.3 Koulun mahdollisuudet vastata FAS/FAE-lasten tarpeisiin

Tutkimuksessamme koulu pyrki vastaamaan FAE:n aiheuttamiin erityistarpeisiin
14hinn4 tarjoamalla nuorelle henkilokohtaisen avustajan. Tosin avustaja oli
jarjestetty vasta nuoren siirryttya erityisopetukseen, vaikka hénen olisi
todennakoisesti ollut mahdollista selviytyd yleisopetuksessa avustajan tuella.
Téssd nékyy selkeisti vield joitain vuosia sitten vallinnut tilanne, jossa erityisiin
tukitoimiin on 16ytynyt rahaa vain erityisopetukseen siirretyille lapsille (ks. my6s
Viittala 2001, 264). My®6s Viittalan (2001, 264) tutkimuksessa kévi ilmi, ettd
yleisopetukseen FAS/FAE-lapsille ei ollut jarjestynyt yleisopetuksessa avustajia,
jolloin heill4 ei ollut realistisia mahdollisuuksia selviytyi yleisopetuksessa.
Avustajaa voidaankin pitdi sekd laadukkaan opetuksen ehtona (Viittala 2001,
264) ettd edellytyksend sille, ettd FAS/FAE-lapsilla olisi mahdollisuus
yleisopetukseen. Tatd tukee myos Autti-Ramon (1997, Viittalan 2001, 264
mukaan) nikemys, ettd selviytydkseen perusilykkyytensd tasolla ldhes jokainen
FAS/FAE-lapsi tarvitsee henkilokohtaisen avustajan.

Mukautetussa opetuksessa tutkimuksemme nuoren yksil6llisid piirteitd-ei
juuri huomioitu, vaan opetus tapahtui kaikille samanlaisena. Mydskiin
HOJK Sissa tavoitteita ei oltu asetettu kovin yksilollisesti, vaan tavoitteet olivat
pitkélle koulun mukautetun opetussuunnitelman mukaisia. Opetuksen suhteen
saman on havainnut myds Viittala (2001, 247), jonka tutkimien FAS/FAE-lasten
kohdalla erityisopetuksessa ei oltu panostettu erityisiin opetusmenetelmiin lasten

kuntouttamiseksi tai heidén yksiléllisten tarpeidensa huomioimiseksi. Viittalan
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tutkimuksessa myds erityisopetuksen opetussuunnitelmat osoittautuivat varsin

hallitseviksi, eikd niistd poikettu, vaikka oppilaan kyvyt tai tarpeet olisivat sitd
edellyttianeetkin. (Viittala 2001, 247.) ‘

Mielestdmme FAS/FAE-lasten ja -nuorten kohdalla yksilollisten
piirteiden huomioiminen on kuitenkin tirke#s, silli heiddn oirekuvansa ovat hyvin
laaja-alaisia ja vaihtelevia. Kuten Valannekin (2002, 155) toteaa, HOJKSin
merkitys opetuksen ohjaajana kasvaa sitd suuremmaksi, mitd enemmén tarvitaan
opetuksen henkilokohtaistamista ja yksilollistamistd. Jotta opetuksella siis todella
pystyttdidn vastaamaan ndiden lasten ja nuorten tarpeisiin, tulee heidin
HOJKSiensa suunnitteluun ja toteutukseen kiinnittd4 erityistd huomiota.

Mielestdimme lapsen ja nuoren yksil6llisyyden huomioivan HOJKSin
laatimisessa lapsen ja hdnen diagnoosinsa tuntevien ihmisten moniammatillisella
yhteisty6lld on korvaamaton merkitys. Myds Viittala (2001, 273) toteaa, ettd
FAS/FAE-lasten edun toteuttaminen vaatii eri ndkokulmien yhdistdmistd. Tdma
voi tapahtua vain, mikéli kaikki osapuolet osallistuvat yhteistyohon aidosti ja ovat
valmiita jakamaan tietonsa lapsen parhaaksi.

FAS/FAE-lasten ja -nuorten kohdalla nédin ei kuitenkaan ndytd kdyvén,
silld sekd oman tutkimuksemme ettd Viittalan (2001, 265-266) tutkimuksen
mukaan néyttéd siltd, ettd yhteistydstd puuttuu todellinen tiedonvilitys sekd
luottamuksellisuus. Eri osapuolet hadrddvit omilla tahoillaan luullen tietdvénsd
toistensa kokemuksista ja toiminnasta yleensikin, vaikka todellisuudessa
osapuolten vilill4 ei vilttimattd ole minkiinlaista kontaktia. Viittala kaipaisikin
yhteistyon aloitteentekijiksi ja koordinoijaksi sosiaalitydntekijésd, jonka rooliin
lapsen edun valvojana téllainen hianen mielestdén sopisi. (Viittala 2001, 265.)

Koulun kontekstissa téillainen rooli sopii esimerkiksi koulukuraattorille.
Hénen tehtévéndin on Ekebomin, Helinin ja Tuluston (2000, 95) mukaan
tydskennelld oppilaan, hdnen perheensi ja koulun muiden tydntekijéiden kanssa
niin, ettd kaikki mahdolliset verkostot, resurssit ja toimintamallit hyddynnetééin
oppilaan hyvinvoinnin edistdmiseksi ja syrjdytymisen estdmiseksi. Viittalaa
(2001, 274) mukaellen voidaan todeta, ettd juuri FAS/FAE-lapset ja -nuoret
tarvitsevat erityiskohtelua heidéin etunsa toteuttamiseksi. Heidén integroitumistaan
yhteiskuntaan tulee erityisesti tukea, ja tdssd koululla kulttuurin vélittdjénd ja

nyky-yhteiskunnan keskeisimpénd sosiaalisena instituutiona on keskeinen rooli.
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(Viittala 2001, 274.) Jos koulu ei pysty huomioimaan néiden lasten yksilollisyyttd

ja vastaamaan heidin tarpéisiinsa, ndyttd heiddn tulevaisuutensa kovin synkalta.
11.4 Pysyvien ihmissuhteiden merkitys

Tutkimuksessamme nuoren opiskelua kuvaa hinen kanssaan tyoskennelleiden
ihmisten suuri vaihtuvuus. Kouluvuosiensa aikana hanelld on ollut léhes
kymmenen eri opettajaa, useita avustajia seké lukuisia luokkakavereita. Viittalan
(2001, 225, 263) tutkimuksen valossa tillainen "kiertopalkinto-ominaisuus”
néyttdd olevan FAS/FAE-lapsilla ja -nuorilla yleisempaékin. Téllainen jatkuva
uusien ihmissuhteiden verkossa vellominen ei voi olla vaikuttamatta heidédn
kasvuunsa ja kehitykseensd, varsinkin kun heilld ldhes poikkeuksetta on
vaikeuksia sosiaalisissa taidoissaan. Viittalan (2001, 223-226) tutkimuksen
lapsilla nditd vaihtuvia ihmissuhteita oli lyhytaikaisten, vaihtuvien sijoitusten
vuoksi my6s koulun ulkopuolella, mikd varmasti on yleistd myds muilla
FAS/FAE-lapsilla ja -nuorilla. T#llaiset meidin tutkimuksemme nuorelta onneksi
puuttuvat jatkuvasti muuttuvat ihmissuhteet ovat seurausta sostaalitoimen
kdytdnndisti, joiden mukaisesti lasten eldmii biologisessa perheessid pyritdin
mahdollisimman kauan tukemaan lyhytaikaisilla sijoituksilla kodin ulkopuolelle.
(Ks. Viittala 2001, 223.)

Kaikki lapset varmasti hyotyvit pysyvistd ihmissuhteista, pidetdéinhin
turvallisia ja vastavuoroisia ihmissuhteita keskeisind ihmisen kasvulle (ks. Viittala
2001, 225). FAS/FAE-lapsille ja -nuorille sosiaalisine vaikeuksineen
ihmissuhteiden pysyvyys on kuitenkin erityisen tirkeds. Koulussa tillainen
thmissuhteiden pysyvyys tarkoittaisi sitd, ettd lapsella tai nuorella olisi sama
opettaja ja avustaja useiden vuosien ajan. Tdm4 helpottaisi oppilaan sosiaalispn
sopeutumisen ja turvallisuuden kokemisen liséksi myds opettajan ja opﬁii;taﬁ
vilisen ymmadrryksen syntyd, kun opettajalla olisi hallussaan pitempiaikaista

tietoa lapsesta ja hdnen ongelmistaan.
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11.5 Jatkotutkimustarpeet

Tutkimuksemme tarkoim‘\ksena oli selvittdad yhden FAE-nuoren
erityisopetusjarjestelyji: keitd opetuksessa toimii, miten HOJKS vaikuttaa
opetukseen seké kuinka yhteisty6 kouluasioissa toimii. Liséksi selvitimme ndiden
toimijoiden tietoja FAEsta sekd nuoren arkea ja tulevaisundenndkymié.
Tutkimuksessamme pystyimme mielestimme antamaan timén yhden nuoren
tilanteesta laaja-alaisen ja rikkaan kuvauksen. Tutkimuksemme
tapaustutkimusluonteesta johtuen saamamme tieto on kuitenkin hyvin
tapauskohtaista ja tillaisenaan vain rajoitetusti yleistettdvissé ja sovellettavista
muihin tapauksiin. Kédyttdmastimme rikkaasta kuvailusta johtuen uskomme
kuitenkin, ettd FAS/FAE-lasten ja -nuorten kanssa tyoskentelevit pystyvit
kuitenkin soveltamaan saamaamme tietoa omiin ympéaristdihinsa.

Suurimpana tutkimuksemme puutteena niemme nuoren oman
ndkékulman hyvin véhéisen osuuden. Tdma on seurausta siitd, ettemme saaneet
paljastaa hanelle tutkimuksemme tarkoitusta tai sité, ettd hin oli tutkimuksemme
kohteena. Néin ollen hinen haastattelunsa oli hyvin pintapuolinen ja koski vain
osaa tutkimuksemme kannalta tirkeistd kysymyksisti. Tutkimuksemme
nékokulma onkin ldhinné lapsen kanssa toimivien aikuisten, eiké kokonaiskuva
nuoren tilanteesta ole tdysin todellisuutta vastaava.

Tutkimuksen kokonaiskuva olisi saattanut olla erilainen my®os silloin, jos
osallistuvaa havainnointia olisi kdytetty suuremmassa maérin
aineistonkeruumenetelmini. T4lloin oltaisiin voitu saada tietoa, joka
haastatteluissa ei tullut esille. My6s haastattelutekniikkamme harjaantumattomuus
on saattanut johtaa siihen, ettd jotkut haastatelluille tarkeét asiat ovat jddneet
haastatteluissa huomiotta. Tdmd lienee kuitenkin kaikkien aloittelevien tutkijoiden
ongelma. T

Suomenkielisen FAS/FAE-tutkimustiedon hyvin véhdinen mééré ja
ldhinnd l4gketieteellinen painotus tarkoittaa sitd, ettd oikeastaan kaikki
mahdollinen pedagoginen ja sosiologinen tutkimustieto on tdssd vaiheessa
hyodyllistd ja tirkedid. Tutkimuksemme aikana mieleemme kuitenkin nousi
tiettyja jatkotutkimuksen aiheita, jotka kumpusivat juuri tutkimastamme

tapauksesta. Keskeisimpéna jiimme kaipaamaan tietoa FAS/FAE-nuorista, silld
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kaikki suomenkielinen ja suurin osa myds englanninkielisestd tutkimustiedosta

keskittyy alle teini-ikéiisii‘h_ ~lapsiin. Mielestimme olisikin tirkedd selvittdd, miten
alkoholialtistuksen vaikutukset nikyvit murrosikédisissd nuorissa, joiden eldméssi
muutenkin tapahtuu suuria muutoksia. Niitten nuorten tulevaisuuteen ndyttiisi
liittyvdn monenlaisia uhkakuvia, joiden kartoittaminen olisi myds tarpeellista.
Hyodyllistd olisi my&s tutkia, millainen on alkoholille altistuneiden ithmisten
siirtyma aikuisuuteen seki aikuiseldma.

Tutkimuksessamme ilmennyt erityisopetushenkildston vihéinen tietdmys
FASista ja FAEsta sai meidit miettimén, onko tilanne todella kokonaisuudessaan
yhtd huono. Mielestimme olisikin hyvi kartoittaa, millainen erityisopettajien ja
muiden koulun tydntekijoiden tiedon tarve on sekd miten siihen voitaisiin vastata.
Toisaalta jadimme my6s pohtimaan, missd méirin FAS/FAE-lapset ja -nuoret itse
ovat tietoisia diagnoosistaan ja vaikeuksistaan, sekd miten tdm4 tieto vaikuttaa
heidin eldmé&énsi ja mindkuvaansa.

Nikisimme myos hyddyllisend kartoittaa kattavammin, millaisia ovat
FAS/FAE-lasten ja -nuorten opetusjérjestelyt, millaisia opetusmenetelmii heidédn
kanssaan kdytetdfin seckd millaisia tukipalveluita heilld on saatavilla. Myds
yleisempi kartoitus nididen lasten elinolosuhteista, kuten asumisesta, olisi varmasti
paikallaan.

Tutkimuksemme kuluessa pohdimme useasti FAS/FAE-lasten ja -nuorten
sijaisperheiden arkea ja heidin jaksamistaan niin kaiken koordinoijana kuin
sijaisvanhempinakin. Perheiden jaksamisen ja heidin tukemisensa selvittdminen
vaatisi varmaankin poikkitieteellistd tutkimusotetta, joka varmasti olisi
tervetullutta FAS-tutkimukseen yleisemminkin. Poikkitieteellisyyttd tdrkedmpéd
olisi kuitenkin mielestimme se, ettd tutkimuksista saatava tieto olisi helposti
ymmiérrettdvii ja kaikkien saatavilla. Vain till6in tutkimustiedosta on oikeasti

hy6tys FAS/FAE-lapsille ja -nuorille seké heidén kanssaan toimiville ihmisille.
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FASiin liittyvit vaikeudet

Maijalla esiintyvit

vaikeudet

Fyysiset rajoitukset

Kognitiiviset vaikeudet

*poikkeavat kasvonpiirteet
*pienikokoisuus
*epiamuodostumia,
poikkeavuuksia elimissi

*nidks- ja kuulovammoja
*kompelyys

*karkea- ja hienomotoriset
puutteet

*yleinen kognitiivinen heikkous
*vaikeudet ongelmanratkaisussa
*vaikeudet tarkkavaisuuden
siirtdmisessd

*vaikeudet kognitiivisissa
arvioinneissa

*vaikeudet abstraktien
késitteiden, etdisyyksien ja
havaintojen ymmartdmisessé ja
yhdistdmisessé

*puutteet toiminnanohjauksen
taidoissa

*hyperverbaalisuus

*helposti johdateltavissa
*vaikeudet sosiaalisten normien
ja odotusten sekd
kayttdytymisen seuraamusten
ymmirtimisessd

*puutteet yleistdmiskyvyssd

X (lievd)

X

>

(jatkuu)



Hahmottamisen ja

havaitsemisen vaikeudet

Kielelliset vaikeudet
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(Liite 1 jatkuu)

~.. *puutteet samankaltaisuuksien ja X

eroavaisuuksien

ymmértdmisessé

*adaptiivisten taitojen heikkous X

*vaikeudet syy-seuraus- X

suhteiden ymmértdmisessi

*silma-kési-koordinaation X

heikkous

*vaikeudet symmetrian

havaitsemisessa ja mallin

toistamisessa

*vaikeudet muistaa

yksityiskohtia

*visuospatiaalisen prosessoinnin

hajaantuneisuus

*viivéstynyt puheen ja kielen

kehitys

*poikkeavuudet

puhemekanismeissa

*artikulaatiovirheet

*viivdstymai kielen

ymmértdmisessd

*vaikeudet sanojen ja suullisten

kdskyjen ymmaértdmisessi

*vaikeudet tallentaa kielellisid

elementtejd lyhytkestoiseen

muistiin

*vaikeudet nimeémisessd

*vaurioita vastaanottavassa X

kielessd

*késitteiden hallinnan heikkous
(jatkuu)
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Matemaattiset vaikeudet

Muistin ja informaation

prosessoinnin vaikeudet

Tarkkaavaisuuden hiiriot
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(Liite 1 jatkuu)

*vaikeudet luetun

-ymmaértdmisessd

*erityiset matematiikan
oppimisvaikeudet

*vaikeudet laskemisen ja
numeeristen kontekstien
arvioinnissa

*matemaattisen ajattelun ja
pdittelykyvyn heikkous

*kirjallisten tehtdvien X
ymmdrtdmisen heikkous

*vaikeudet ohjeiden X
muistamisessa ja

noudattamisessa

*vaikeudet informaation
prosessoinnissa: tallentamisessa,
tulkitsemisessa, sdilyttimisessi,
muistista hakemisessa seki
kayttimisessd

*vaikeudet asioiden

luokittelussa

*lyhytkestoisen muistin

heikkous

*impulsiivisuus X
*hajaantuneisuus

*jatkuva hyperaktiivisuus

*lisddntynyt hédiriintyvyys X
*lyhyt tarkkaavaisuuden kesto X
*ADD-oireisto X

*pidentynyt reaktioaika

(jatkuu)



Sosioemotionaaliset ja

kdyttdytymisen ongelmat

" *vaikeudet luoda sosiaalisia

suhteita

*ei-toivottu kdyttiytyminen
*estottomuus
*yliystivillisyys

*liiallinen uteliaisuus
*vaikeudet sosiaalisissa

arvioinneissa

X

<X

X

*vaikeudet sosiaalisten vihjeiden X

arvioimisessa
*ylenméairiisen fyysisen
kontaktin tai hellyyden tarve
*eristyneisyys

*yksindisyys

*epérealistiset odotukset
koulusta, itsendisyydestd tai

tyostd

*hyokkéivyys ja tungettelevuus

toisia kohtaan

*vaikeudet ymmartii toisen

henkilokohtaisen tilan ajatusta

*stereotyyppinen
kédyttdytyminen
*emotionaalinen epdvakaus
*aggressiivisuus
*syOmisen ja nukkumisen
hairiot

*epédsopiva seksuaalinen
kayttdytyminen
*puhuminen ja nauraminen

ddneen ilman ndkyvii syytd

>
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(jatkuu)



95
(Liite 1 jatkuu)

... *raivokohtaukset

~ *piin ja vartalon heijaaminen

*kynsien pureskelu ja hiusten X (lievad)
nyhtdminen

*suuri riippuvuus muista

*heikko pelkojen hallinta ja

fobiat

*vetdytyneisyys

*negatiiviset mielialat X

*antisosiaalinen kiyttdytyminen

*péihteiden kaytto X (tupakointi)
*alttius vaikutuksille ja X
hyviksikdytolle

*puutteet vaarantajussa X

*vaikeudet erottaa tuttuja ja X

tuntemattomia ithmisié
toisistaan, kaikkien ihmisten
kohteleminen samalla tavalla
*vaikeudet erottaa yksityisesti ja
julkisesti sopivaa kdyttdytymistd
toisistaan

*perseveraatio

*jumiutuminen ja lukkiutuminen

*psyykkinen oireilu X
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