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Sairaan lapsen syntyma on vanhemmille stressaava kokemus, joka voi vaikuttaa
vanhempien suhtautumisen kautta myds lapsen psykososiaaliseen kehitykseen.
Vaikealla synnynnéisella sairaudella voi olla vaikutusta myés lapsen persoonalli-
suuteen ja itsetuntoon. Téssa tutkimuksessa tutkittiin lapsen synnynnéisen sy-
danvian vaikutusta lapsen selviytymiseen sosiaalisessa kanssakdymisessé kou-
lussa. Padongelmana oli se, millainen yhteys lapsen sydanviasta tiedottamisella
on lapsen selviytymiseen sosiaalisessa kanssakdaymisessa. Lisaksi tutkimukses-
sa kartoitettiin sydénviasta tiedottamisen kaytantoja ja sitd, mikad merkitys sydan-
vian vakavuudella tai koulun koolla on lapsen selviytymiseen sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa.

Tutkimusmenetelméana kaytettiin survey-tutkimusta, jossa 130:lle satunnaisesti
valitulle sydénperheelie lahetetysséa kyselyssa kartoitettiin perheiden kaytantéja
lapsensa sydénviasta tiedottamisessa. Toisena osana tutkimuksessa on tapaus-
tutkimus, jossa seurattiin yhden vaikeasti sydénvikaisen transpositio-lapsen, Mar-
kuksen, kautta sydanlapsen selviytymistd sosiaalisessa kanssakdymisessa.
Monipuolisten menetelmien avulla kerattya tietoa yhdistelemalla ja tulkitsemalla
tassa tutkimuksessa on pohdittu sydanlasten sosiaaliseen kehitykseen vaikutta-
via tekijoitd. Tutkimuksen teoreettisessa osassa korostetaan eri toimintaympéris-
téjen merkitysta lapsen sosiaalisessa kehityksessa, Bronfenbrennerin ekologi-
seen sosiaalistumisteoriaan pohjautuen.

Tutkimuksen tuloksena oli selvasti havaittavissa se, miten tarkedan asemaan sy-
danlapsen sosiaalisen kanssakadymisen turvaamisessa nousee avoin erilaisuu-
desta tiedottaminen kouluyhteiséssa. Mahdolliset sosiaaliset ongelmat johtuvat
useimmissa tapauksissa nimenomaan tietamattdmyydesta. Oleellista tiedottami-
sessa on, ett se ei jaisi pelkastaan opettajien tasolle, vaan erilaisuudesta tiedo-
tettaisiin koulussa mahdollisimman avoimesti myés muille. Mita pienemmasta
koulusta on kyse, sitd tarkedmpaa tiedottaminen kaikille oppilaille on, koska
naissa kouluissa lapset ovat aktiivisesti kanssakdymisessd muidenkin luokkien
oppilaiden kanssa. '

Avainsanat: itsetunto, persoonallisuus, sosiaalistuminen, sydanlapsi,
synnynndinen sydénvika
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1 JOHDANTO

Sairaan tai vammaisen lapsen syntyma on vanhemmille valtava jarkytys. Vanhem-
pien huoli siitd, miten lapsi tulee selviytyméaan terveiden ihmisten maailmassa, ei
paaty lapsen ensimmaisiin ikdvuosiin. Oikeastaan tuo huoli vain lisdantyy lapsen
ian ja itsendistymisen lisdéntyessd. Vanhempien huolena ei ole pelkastaan
lapsensa fyysinen selviytyminen ja kehittyminen, vaan yhtena suurena huolena on
nimenomaan lapsen psyykkinen ja sosiaalinen kehitys. Selvimmin mahdolliset
ongelmat tulevat esille viimeistaan siina vaiheessa, kun lapsi aloittaa koulunkéyn-
nin. Vanhempien rooli lapsen psyykkisen kehityksen turvaamisessa on erittédin
merkittdva. Sairaan lapsen kohdalla vanhempien merkitys vain korostuu. Koulus-
sa lasten valinen sosiaalinen kanssakdyminen nayttelee tarkedd osaa lapsen
kehityksessa. Tuossa kanssakaymisessa voi kuitenkin tulla ongelmia, varsinkin
sellaisilla lapsilla, jotka ovat tavalla tai toisella erilaisia, joko psyykkisesti tai
fyysisesti. Téallaisessa tilanteessa lapsen erilaisuudesta tiedottaminen voi olla

tarkedssa asemassa lapsen sosiaalisen kanssakdymisen turvaamisessa.

Omalla kohdallani tallaiset pohdinnat ovat olleet hyvinkin ajankohtaisia, koska
perheeseemme kuuluu 12-vuotias, vaikeasti sydanvikainen Markus-poika. Oma-
kohtainen huoli poikamme psyykkisestéa ja sosiaalisesta kehittymisesta on saa-

nut minut aidosti kiinnostumaan vaikeasti sairaan lapsen kehittymisen mahdolli-
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suuksista. Useiden vuosien ajan aktiivisesti Sydanlapset ry:n toiminnassa muka-
na olleena, olen kaytannéssa havainnut sen, miten helposti sydénlapsi kohtaa
ongelmia sosiaalisessa kanssakdymisessaén seké toisten oppilaiden etta opetta-
jien kanssa. Ainakin omasta mielesténi useimmissa tapauksissa ongelmien taus-
talla on se, etta lapsen erilaisuudesta ei ole kerrottu koulussa muille lapsille tai
edes opettajalle. Useiden téllaisten kaytannon esimerkkien innoittamana paatin

ainakin joillain tavalla selvittda asiaa.

Téssa tutkimuksessa pyrin tarkastelemaan, millainen merkitys synnynnéisella sy-
danvialla voi olla lapsen psyykkiseen ja sosiaaliseen kehitykseen. Samoin
tutkimuksessa tarkastellaan sita, millainen merkitys sydénviasta tiedottamisella
koulussa on lapsen menestymiseen sosiaalisessa kanssakdymisessa oppilastove-
reidensa kanssa. Tdhan mennessa tallaisia asioita on sydanlasten kohdalla tut-
kittu erittdin vahan. Laaketieteen nopean kehittymisen myétéd kouluissa on
tulevina vuosina lapsia, joilta on voitu leikata entistékin vaikeampia sydénvikoja.
Kaikkein vaikeimmissa tapauksissa naisté lapsista ei kuitenkaan leikkauksillakaan
saada terveita lapsia. Sitd vastoin heilld voi syddnvian mukanaan tuomien koke-
musten kautta kehittya entistd vaikeampia psykososiaalisia ongelmia, joita voi-

daan mahdollisesti ennalta ehkaista niin vanhempien kuin opettajienkin toimesta.

Varhaislapsuuden vaikeat sairaudet saattavat vaikuttaa lapsen psykososiaaliseen
kehitykseen ennen kaikkea vanhempien ja muun perheen asennoitumisen kautta.
Siimes ja Tuunainen (1989, 89) tuovat esille, etta on hyvin tavallista, ettéd sairaan
lapsen vanhemmille kehittyy ylisuojeleva tai korostetun varuillaan oleva suhtautu-
mistapa lasta kohtaan. Pitkaén jatkuessaan tallainen suhtautuminen ei voi olla
vaikuttamatta myés lapseen. Vanhempien kayttaytymismalli aiheuttaa lapselle hel-
posti epaitsendisyyttéd ja hairiita itsetunnon kehittymisessa, mika taas ian myéta
nakyy selvimmin erilaisina sosiaalisina ongelmina. Téallaisia asioita pohdittaessa
tulee vaistamattd mieleen, onko ylipaataan mahdollista, etta vaikeasta synnynnai-
sesta sairaudestaan huolimatta lapsi voisi kehittya psyykkisesti ja sosiaalisesti ter-
veiden ikatovereidensa tavoin. Vaaditaanko vanhemmilta joitain ihmeellisia kykyja,
jotta vakavastikin sairaalla lapsella olisi edellytykset kasvaa ja kehittya eheéksi

ihmiseksi?



2 TUTKIMUKSEN TAUSTAA

2.1 Aikaisemmat tutkimukset

Vammaisuutta, ja yleensakin pitkaaikaissairauksia, seka niiden vaikutuksia lap-
sen kehitykseen, on tutkittu verrattain paljon. Kuitenkin nimenomaan sydénvian
vaikutuksista lapsen psykososiaaliseen kehitykseen ja perheen toimintaan on tut-
kittu suhteellisen vahan. Suurin osa naista tutkimuksista on tehty jo 1980-luvun
alussa. Merkittavid sydéanvikaisia lapsia kéasitteleviad julkaisuja Suomessa ovat
Urposen (1979) Synnynndisesti sydanvikainen lapsi ja perhe sekd Airenteen
vuonna 1980 julkaisema vaitoskirja, jossa kasitelldadn synnynnaisen sydanvian ja
sydanleikkauksen vaikutusta perheeseen sekd lapsen kayttaytymiseen ja
tunnereaktioihin. Myllyla (1981) on tutkinut vanhempien sopeutumista lapsen
sydéanvikaan kriisiteorian pohjaita. Heiskanen ja Koskinen (1982) tarkastelevat
sydanvikaista lasta vanhempien haastattelujen perusteella. Ramstedt-Lipponen
(1982) kuvaa sydaniapsen toimintoja, sosiaalisia suhteita, sairaalakokemuksia ja
hédnen mindkuvaansa lapsen haastattelun pohjalta. Ratilainen ja Taipale (1982)
tarkastelevat sydanlapsen perheen ilmastoa lapsi-vanhempi -suhteen, vanhempi-
en keskindisen suhteen ja sisarussuhteiden avulla. Viimeisin sydanlasten perheita

kasitteleva tutkimus on Mansnéruksen (1997) pro gradu -tutkimus synnynnaisesti
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sydanvikaisten lasten vanhempien kokemuksista perheen voimavaroista lapsen

sairauden eri vaiheissa.

Kaikissa naissé tutkimuksissa tuodaan esille sitd, ettd sydanvikainen lapsi on
yleensé jossain maérin riippuvaisempi vanhemmistaan kuin terve lapsi. Samoin
vanhemmat toimivat sydanlapsensa kanssa monissa asioissa eri tavalla kuin
terveen lapsen kanssa. Kaikki tima antaisi aiheen olettaa, ettd nimenomaan
vanhempien merkitys sydanlapsen psyykkisessa ja sosiaalisessa kehityksessa

korostuu.

Kirjallisuudessa lasten sydanvikoja késitelladn yleensa hyvin suppeasti ja usein
aihetta kasitellddn yhdessad muiden pitkaaikaissairauksien kanssa. Mielestani
synnynnainen sydanvika on lapsen sairautena kuitenkin hyvin erilainen verrattuna
muihin pitk&aikaissairauksiin, samoin eri sydénviat saattavat poiketa hyvinkin
paljon toisistaan. Taman vuoksi synnynnéisten sydanvikojen kasitteleminen vain
yhtena pitk&aikaissairautena ei anna oikeaa kasitysta sen kokonaisvaltaisesta

vaikutuksesta lapsen kehitykseen.

2.2 Lasten sydanvioista

Tuuterin mukaan (1993) keskiméarin yhdella sadasta eldvana syntyneesti lap-
sesta on sydamessaéan jotain vikaa. Tama tarkoittaa sita, ettd Suomessa syntyy
vuosittain noin 500 - 600 sydéanvikaista lasta. Naista vioista yksi kolmasosa on
siina maarin lievia, ettad heidén kohdallaan ei tarvita erityistoimenpiteita. Tallaisissa
vioissa on yleensa kyse esimerkiksi ylimaaraisista aukoista syddmen kammioiden
vélissé, jotka useissa tapauksissa sulkeutuvat iiman leikkaushoitoa. Vaikéammat
ja monimutkaisemmat viat vaativat aina leikkaushoitoa. Onneksi laéketiede on
kehittynyt huimasti viimeisten vuosien aikana, minka vuoksi nykyaan voidaan leik-
kauksilla auttaa vaikeissakin vioissa. Kuitenkaan se, etta nykyisin voidaan leikata

entisté vaikeampia vikoja, ei véalttdmatta ole aivan ongelmatonta. Vaikeimmissa
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tapauksissa onnistuneenkin leikkauksen jalkeen lapsi joutuu olemaan laakityksen
ja jatkuvan tarkkailun alaisena koko ikénsa. On muistettava, ettd hyvin onnistu-
neellakaan leikkauksella sydénta ei voida parantaa terveen veroiseksi, vaikka silla

voidaankin saada lapselle useitakin elinvuosia lisaa.

Lasten sydanviat voidaan luokitella hankittuihin ja synnynnéisiin sydanvikoihin.
Hankitusta sydénviasta on kyse silloin, kun terveena syntynyt lapsi saa sydanvian
vasta syntyman jalkeen. Nykyisin lasten hankitut sydanviat ovat useimmiten virus-
tautien aiheuttamia. Téllaisen vian voi aiheuttaa myés kuumereuma, joka alkaa
yleensa nielun tulehduksesta ja voi levitd sydénlihakseen tai vaurioittaa sydanlap-
paa. Synnynniisia sydanvikoja ovat sellaiset viat, joissa syddn heti lapsen
syntyessa poikkeaa rakenteeltaan jollain tavalla terveestéd sydamesta. Erilaisia
synnynnaisia sydénvikoja ja niiden yhdistelmia on hyvin paljon, talléin ne ovat
myos vaikeusasteeltaan erilaisia. Osa vioista aiheuttaa vain vahéisia toimin-
nallisia, yleensa sydamen tahdistukseen liittyvid muutoksia, osa vioista voi olla
hyvinkin voimakkaasti lapsen suorituskykyyn vaikuttavia. Akilliseen kuolemaan
johtavat sydanviat ovat yleensad hyvin monimutkaisia sydédmen rakennevikoja,
jolloin elimistdn verenkierto on estynyt tai erittdin puutteellinen. (Malkia 1991,
411.)

Useimmissa tapauksissa synnynnainen sydénvika voidaan todeta jo pian synty-
mén jidlkeen. On kuitenkin tapauksia, joissa lapsi vaikuttaa syntymén jalkeen
aivan terveeltd ja vika havaitaan vasta kuukausien, ehkd muutaman vuoden
kuluttua, esimerkiksi sydamesta kuuluvien sivuaanien tai kehityksesséa ilmenevien
hairibiden ansiosta. Tallaiset hairiét voivat ilmeté painon nousun hidastumisena,
fyysisen suorituskyvyn heikkoutena tai rasituksen aiheuttamana epatavallisen
voimakkaana hengastymisena. Vakavammissa tapauksissa sydanlapselle on tyy-

pillistd myos ihon ja huulten sinisyys eli syanoottisuus. (Méalkia 1991, 411.)

Synnynnaisten sydanvikojen syita ei lahesk&an kaikissa tapauksissa voida osoit-
taa. On kuitenkin syyta epailld, etta joillakin lagkeaineilla, rontgensateills, tartunta-
taudeilla, tai muilla ulkoisilla tekij6illa voi olla vaikutusta sydénvikojen syntyyn.
Myds eréilla perintétekijoilla oletetaan olevan osuutta synnynnaisten sydanvikojen

syntyyn. Synnynnaisten sydénvikojen ennaltaehkaisysséa ldhes ainut keino on



pyrkid ehkaisemaan aidin raskaudenaikaista vihurirokkoa. (Malkia 1991, 412.)

Vaikea sydénvika lapsen erilaisuutena voi poiketa hyvin paljon muusta erilaisuu-
desta, esimerkiksi muista pitkaaikaissairauksista tai vammaisuudesta. Laheské&én
aina vaikeakaan sydanvika ei ndy ulospain millaén tavalla. Juuri tdméan vuoksi
ulkopuolisten, esimerkiksi opettajien tai luokkatovereiden, saattaa olla vaikea
ymmartaa ja hyvaksya sydanlapsen saamaa erityiskohtelua, mika voi osaltaan
aiheuttaa ongelmia. Toisaalta se, ettd monimutkaisiin synnynnaisiin sydanvikoihin
liittyy aina jossain maarin dkkikuoleman riski, on seikka, minka vuoksi sydanvian
vaikutukset lapsen kokonaisvaltaiseen kehitykseen saattavat olla hyvin arvaamat-

tomia ja dramaattisia.

Sydénvikaisten lasten ja heidan perheittensa tukemiseksi Suomessa on vuodesta
1975 lahtien toiminut valtakunnallinen jarjestd, Sydanlapset ry., jolla on myés
hyvin aktiivista alueellista toimintaa. Yhdistyksen tarkeimpéna tavoitteena on sen
perustamisesta lahtien ollut tutkimus- ja leikkaushoidon saaminen kaikille sydan-
vikaisille lapsille Suomessa. Yhdistys jarjestda myos sopeutumisvalmennus- ja
kurssitoimintaa seka sydanvikaisten lasten perheille ettad sydanvikaisille nuorille.
Omien kokemusteni perusteella juuri téllainen yhdistystoiminta on ensiarvoisen
tarked kanava perheen sopeutumisessa lapsensa sydanvikaan. Tiivis kanssa-
kdyminen muiden saman kohtalon kokeneiden perheiden kanssa toimii usein par-
haana sopeutumisvalmennuksena. Kaikkein parhaiten perhetta voivat tukea
sellaiset perheet, joiden lapsilla on samanlaisia vikoja. T&lléin vaikeassakin
tilanteessa vanhemmat voivat saada toivoa siitd, etta heidankin lapsellaan on

realistiset mahdollisuudet selviytya vaikeasta sairaudestaan huolimatta.

2.3 Sosiaalistumisesta

Lyytinen (1994, 88) maéarittelee sosiaalistumisen lapsen sopeutumiseksi ym-

pardiviin oloihin, yhteiskuntaan ja kulttuuriin seka orientoitumiseksi ymparistén
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iimidihin. Hanen mukaansa koko sosiaalistumisprosessin perusta on vuoro-
vaikutus ympaéristén kanssa. Koko tuo sosiaalistumisprosessi on kuitenkin erittain
monimutkainen tapahtuma. Myos Koskenniemi (1982, 38) korostaa, ettd sosiaali-
suuden oppiminen on niin monimutkaista, ettd mikéan yleinen oppimisen teoria ei
riitd sen ymmarrettavaksi tekemiseen. Mielestéani témé osaltaan osoittaa sen, etta
lapsen mahdollisia sosiaalisia ongelmia ei oikeastaan voi varmuudella kukaan
ennakoida. Samoin sosiaalisten ongelmien syitd on useissa tapauksissa lahes
mahdoton varmuudella osoittaa. Mahdollisia taustatekijoitd sosiaalisen kehityksen
onnistumiselle tai epaonnistumiselle voidaan toki tutkia ja pohtia, mutta taysin

varmoja johtopaatoksia niista ei mielesténi voida tehda.

Ihminen on luonnostaan sosiaalinen olento. Seka lapsissa etté aikuisissa on sy-
vaa tarvetta sosiaalisiin kontakteihin. Mielestani koulu on lapselle oman perheen
ohella tarkein sosiaalisen kanssakaymisen oppimis- ja harjoituskentta. Nimen-
omaan koulussa lapsi joutuu aidosti testaamaan sosiaalisia taitojaan tutustues-
saan uusiin koulutovereihinsa ja solmiessaan ystavyyssuhteita heidan kanssaan.
Mikali lapsen sosiaalinen kehitys on ensimmaisista ikdvuosistaan ldhtien ollut
tavalla tai toisella puutteellista, se nakyy selvimmin juuri kouluympéristdssa lasten
vélisessa kanssakdaymisessa (vrt. Urposeen 1979, 16-17). My6és Koskenniemi
(1982, 23, 34) painottaa, etta lapsen sosiaalinen kehitys koulussa perustuu ennen
kaikkea niille lukuisille sosiaalisille kokemuksille, joita lapsella on jo ennen kou-

luikaa.

Koskenniemen tapaan ensimmaisten ikdvuosien ja kodin merkitysta lapsen
sosiaaliseen kehitykseen korostaa myds Raver (1996). Hanen mukaansa lapsen
sosiaalinen kayttaytymismalli perustuu vanhempien ja lasten valiseen vuorovai-
kutukseen aivan vauvaiastd alkaen. Han korostaa, eftd nimenomaan tuon
vanhempien ja lapsen viélisen suhteen laadulla olisi merkitysta lapsen tuleviin
sosiaalisiin taitoihin. Mielestani varsinkin sydanlasten kohdalla tulisikin korostaa
tata vanhempien ja vauvaikdisen lapsen suhteen merkitystd. Naissa tapauk-
sissahan j‘uuri ‘nuo ensimmaiset elinkuukaudet ovat usein lapsen sairauden
kannalta kaikkein kriittisimpié aikoja, ja vanhempien psyykkinen jaksaminen joutuu

koetukselle.
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Kouluidssa lasten sosiaaliset suhteet ovat selvasti laajempia kuin pienemmilla
lapsilla. Tassa vaiheessa vanhempien osuus lapsen maailmassa vdhenee sa-
malla kun ikdtovereiden osuus puolestaan kasvaa. Taman vuoksi voidaankin
perustellusti olettaa, ettd kouluikéisten lasten tarkeimpia sosiaalistajia, vanhempi-
en lisaksi, ovat juuri ldheiset ystévét.'Ystévépiifissé lapset Omaksuvat uusia
arvoja, asenteita, ominaisuuksia ja kayttaytymismuotoja. Jo ensimmaisina koulu-
vuosina lapset alkavat muodostaa kiinteita toveriryhmia. Naissa ryhmissa lapset
alkavat asettaa toisilleen vaatimuksia ja he arvioivat toistensa kayttaytymista jo
hyvinkin realistisesti. (Wahlstrém 1980, 93.)

Téllaisten toveriryhmien merkitysta lapsen sosiaaliseen kehitykseen korostavat
myds Ladd, Kochenderfer ja Coleman (1996). Heiddn mukaansa useat lasten
toverisuhteita kasittelevat tutkimukset osoittavat, etta lasten keskinaisilla suhteilla
on erittédin tarkea funktio lasten elaméassa. Joissakin tapauksissa toverisuhteilla
voidaan katsoa olevan jopa ainutlaatuisempi merkitys lapsen kehitykseen kuin
vanhemmilla tai opettajilla. My&s Aho ja Laine (1997, 177-178) korostavat toveri-
suhteiden merkitysta lapsen sosiaaliseen kehitykseen jo koulunkaynnin alkuvuo-

sina.

Ryhmissé toimiminen muokkaa lapsen minékuvaa, koska lapsi joutuu ryhmassé
ottamaan erilaisia rooleja ja koska toiset lapset suhtautuvat hdneen kukin eri
tavalla. Toveripiirissa lapset joutuvat kohtaamaan koko joukon sosiaalisen mu-
kautumisen ongelmia. Tallaiset kokemukset ovat kuitenkin erittain tarkeita lapsen
tunne-elaman kehitykselle. Lasten pitéisi kokea olevansa kyvyiltd4n ja taidoiltaan
mahdollisimman tasavertaisia ikatovereidensa kanssa. Tilanteet, joissa lapsi
tuntee toistuvasti epdonnistuvansa tai olevansa huonompi kuin muut, saattavat
jopa murentaa lapsen itseluottamusta ja saattavat osaltaan aiheuttaa masen-
nustiloja. Erilaiset vertaisryhmét eli ryhmat, joissa lapsi toimii ikéistensa tovereiden
kanssa, ovat erittain merkittdvassa asemassa lapsen sosiaalisessa kehityksessa.
Wahistrém (1980, 94) korostaa sita, ettd ryhmissa toimiessaan lasten kyky tehda
sosiaalisia havaintoja kehittyy. Lapset kykenevit tekeméaan tarkkojakin henkils-
havaintoja toisistaan, joten ryhmista yleensa erottuvat selvésti muun muassa
johtajat, mydétailijat ja syrjityt. Tata lasten ominaisuutta olen kayttanyt hyvéakseni

taman tutkimuksen sosiometrisissa mittauksissa.
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Viitteita lapsen sosiaalisen kehityksen hairiintymisesta voidaan havaita jo aivan
lapsen ensimmaisten ikdvuosien aikana. Lapsen syrjadnvetaytyva kayttadytyminen
voidaan pitaa yhtena tallaisena osoituksena. Harristin, Zaian, Batesin ja Pettitin
(1997) mukaan téllainen kayttaytyminen on yleensé tyypillinen osoitus siita, etta
lapsen sosiaalinen kehitys ei ole sujunut normaalisti. Kyseisen tutkimuksen
mukaan tallainen kayttdytyminen on myds omiaan hidastamaan lapsen sosiaalis-
tumista, koska lapsi jaa talléin vaille luonnollista vuorovaikutusta ikatovereidensa
kanssa. Myds Mussen (1979, 110) tuo esille sen, miten ujot ja syrjadnvetaytyvat
lapset eivat pysty solmimaan kovin tiiviitd suhteita ikatovereihinsa. Tallaisilla
lapsilla sosiaalisen kanssakdaymisen ongelmat eivat voi olla vaikuttamatta lapsen

sosiaaliseen kehitykseen.

Lasten sosiaalisessa kanssakdymisessa Mussen (1979, 75) korostaa myés lap-
sen fyysisten piirteiden ja ominaisuuksien merkitystd. Nama tekijat vaikuttavat
yleensa oleellisesti lapsen tapaan suhtautua ymparistéonsa sekd muiden hanta
kohtaan suuntaamiin odotuksiin ja reaktioihin. Kaikella télla saattaa olla puoles-
taan vaikutusta koko lapsen persoonallisuuden kehittymiseen. Mielesténi tallais-
ten seikkojen huomioiminen olisikin ensiarvoisen tarkedad nimenomaan jollain
tavalla sairaiden tai vammaisten lasten kohdalla. Kokemusteni mukaan lapset
kylla hyvaksyvét erilaisuudenkin todella hienosti, kunhan heille vain kerrotaan siité
avoimesti. Mielestani jo hyvin vahéinen fyysinen poikkeavuus saattaa aiheuttaa
toisten lasten taholta kielteista kayttaytymista, mikali tuosta poikkeavuudesta ei

kerrota muille.

Lapsen fyysisten ominaisuuksien merkitysta ensimmaisten kouluvuosien aikana
korostavat myds Aho ja Laine (1997, 173). Heidan mukaansa téssé vaiheessa
lasten vuorovaikutuksessa alkaa selvasti nakya tietoinen suoritusten vertailemi-
nen, mik& omalta osaitaan lisda lasten keskinaista kilpailullisuutta. Téllaisella toi-
minnalla on huomattava vaikutus lapsen minakéasitykseen ja sité kautta itsetunnon
kehittymiseen. Minusta juuri tdssa saattaakin piilla eras sydanlapsen itsetunnon
koetinkivi. Sydénvikainen lapsi, riippuen tietenkin vian vakavuudesta, ei pysty
fyysisesti samanlaisiin suorituksiin terveiden ikatovereidensa kanssa. Ellei
sydéanlapsi ole riittdvan hyvin tiedostanut sydéanvikansa vaikutuksia suoritusky-

kyynsa, saattaa tallainen lasten keskinainen kilpaileminen muodostua hyvin
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vaikeaksi ongelmaksi lasten vélisessa kanssakdymisessa. Taman vuoksi onkin
mielestani térkeas, ettd sydanviasta ja sen vaikutuksista kerrotaan avoimesti kou-
lussa niin opettajille kuin toisille lapsillekin, jotta tarpeettomia kilpailutilanteita ei

padse syntymaan.

Lapsen sosiaalinen kehitys perustuu ennen kaikkea itsetunnon kasvuun, tunne-
elaman kehittymiseen seka saamisen ja vastaanottamisen vuorovaikutukseen.
Terve tunne-eldaméa antaa pohjan normaalille sosiaaliselle kypsymiselle. Ennen
kouluik&aa lapsella on jo suuri maara sosiaalisia kokemuksia, joten perusta lapsen
sosiaaliselle kehittymiselle luodaan jo aivan lapsuudessa. N&in lapsen sosiaalista
kehitysta tavallaan saatelevat juuri perhe ja muut pienyhteisét. Kouluajan kehitys
perustuukin juuri néille kokemuksille. (Arajarvi 1992, 32; Koskenniemi 1982, 34-
35.)

Mielestani vanhemmilla ja lapsen perheen iimapiirillda onkin ratkaisevan tarkea
rooli siin&, kokeeko sydanlapsi kanssakadymisen ikdtovereidensa kanssa itsetun-
nolleen uhkana vai kehittymisen mahdollisuutena. Lapsen selviytymisen koke-
mukset erilaisissa toimintaympaéristdissé ovat sosiaalistumisen kannalta vaittamat-
tomia. Lapsen perhepiiristddn omaksumat sosiaaliset taidot ovat perustana

muullekin sosiaaliselle vuorovaikutukselle.

2.3.1 Ekologinen sosiaalistumisteoria

Lapsen sosiaalistumiseen vaikuttaa useat eri tekijat. Lapsen jokapaivaiseen ela-
maan kuuluu useita erilaisia toimintaympérist6ja, joiden kautta han saa vaikutteita
sosiaalistumisprosessiinsa. Tahan prosessiin vaikuttaa kaikkein eniten lapsen
oma perhe. Lapsi viettdd perheensa parissa ensimmaiset ikdvuotensa, jotka ovat
lapsen sosiaalisen kehityksen kannalta kaikkein merkittavinta kehitysvaihetta.
Muita tallaisista vaikuttajia ovat esimerkiksi lapsen leikkitoverit ja paivahoito.
Lapsen tullessa kouluik&an tarkeimmaksi sosiaalistumisen harjoituskentéaksi muo-

dostuu kouluympaéristd opettajineen ja luokkatovereineen. Lapsen mydnteisen
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sosiaalisen kehityksen kannalta on erittdin tarkeaa, ettd tallaisten lapsen eri
toimintaympaéristéjen vaikutukset lapsen sosiaalistumisprosessiin olisivat mah-
dollisimman paljon saman suuntaisia. Tdma puolestaan edellyttaa ainakin jossain
méarin yhteisty6ta eri tahojen kanssa, muun muassa kodin, paivéhoidon ja koulun
vélilla. Tallaista eri toimintaymparistéjen merkityst'é lapsen sosiaalistumisessa el
yhteiskunnan jaseneksi liittymista tarkastellaan Bronfenbrennerin kehitteleméssa

ekologisessa sosiaalistumisteorissa.

Ekologisessa sosiaalistumisteoriassaan Bronfenbrenner (1979, 22-26) korostaa
lapsen ja ympdristén jatkuvan aktiivisen vuorovaikutuksen merkitysta lapsen
sosiaalistumisprosessissa. Bronfenbrenner jakaa lapsen sosiaalistumiseen vai-
kuttavat tekijat neljaan eri tasoon: mikro-, meso-, ekso- ja makrojarjesteimaan.
Ekologisessa sosiaalistumisteoriassa ei korosteta erityisesti kodin tai koulun mer-
kitysta lapsen sosiaalistumisprosessissa, vaan kaikki ne toimintaymparistét, joissa

lapsi toimii, ovat tuossa prosessissa tarkeita.

Mikrojarjestelmalla Bronfenbrenner (1979, 22) tarkoittaa kaikkia niita toimintoja,
rooleja ja henkildiden valisia suhteita, jotka lapsi kokee tietyssa fyysiset ja aineelli-
set piirteet omaavassa ymparistdssa. Mikrojarjestelma muodostuu siis lapsen
valittbmasta lahiympaéristéstad, jonka kanssa lapsi on paivittdin tekemissa, kuten
koti, paivahoitoryhma, koululuokka, pihan toveriryhma tai harrastuspiiri. Lahiym-
paristo on lapselle se konkreettinen toimintaympaéristd, jossa toimiessaan hén on
jatkuvassa sosiaalisessa vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kanssa. Juuri tdssa

ymparistéssa lapsi joutuu harjoittamaan ja kehittdmaan sosiaalisia taitojaan.

Bronfenbrenner on myéhemmin tdydentéanyt (1997, 264) maaritelmaansa mikro-
jarjestelmésta. Taman mukaan mikrojarjestelmalle on oleellista nimenomaan sii-
hen kuuluvien henkildiden tunnusomaiset tempperamentin, persoonallisuuden ja
kasitysjarjestelmien piirteet. Mielesténi tdma osoittaa sen, miten tarkeité lapsen
sosiaalistumiselle ovat kaikki ne kontaktit, joita lapsi luo ymparistdnsa kanssa. Ei
siis voida sanoa, efta pelkastaan koulu tai koti yksin olisi lapsen sosiaalisen
kehittymisen kannalta ratkaisevassa asemassa, vaan kaikki ne toimintaymparistot,
joissa lapsi toimii, ovat tuon kehitysprosessin kannalta tarkeitd. Kuten jo aiemmin

tassa tutkimuksessa olen tuonut esille, varsinkin ensimmaéisten kouluvuosien
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aikana my6s toveripiiri muodostaa lapselle merkittavan mikrojarjesteiman.

Mesojarjestelmalla Bronfenbrenner (1979, 25; 1997, 264) kuvaa niitd yhteyksia ja
prosesseja, joita on kahden tai useamman mikrojérjestelman valilla. Tallaisia
mesojarjestelmia voivat olla esimerkiksi kodin ja koulun mikrojérjestélmien valiset
toiminnat ja yhteydet. Mesojarjestelmaa voidaan siis kutsua mikrojarjestelmien jar-

jestelmaksi.

Mielestani juuri mesojarjestelmén toimivuus on ehdoton edellytys lapsen suo-
tuisalle sosiaaliselle kehitykselle. Tama edellyttda kaytdnnossa kiinteda yhteis-
tyota opettajien ja vanhempien valilla. Talla tavalla voidaan luoda yhteisesti hy-
vaksytyt pelisdannét, jolloin lapsen kasvatus olisi mahdollisimman johdonmukaista
ja kasvatustavoitteet olisivat saman suuntaisia niin koulussa kuin kotona. liman
toimivaa mesojérjestelmas, kiinteaa kanssakaymistad mikojarjestelmien valilla, on
vaarana, ettd lapsi elaa kaksoissosialisaation tilassa, jossa lapsen eri toimin-
taymparistdjen valilld ei ole yhteistd kosketuspintaa. Varsinkin jollain tavalla
poikkeavien lasten kohdalla tallainen yhteisty6 on vaittamatonta. Ainoastaan talla
tavalla voidaan mahdollisia ongelmia lapsen sosiaalisessa kanssakdymisessa
pyrkid ennalta ehkdisemaan ja siten turvataan lapselle edellytykset suotuisaan

kokonaiskehitykseen.

Eksojarjestelma ei kohdistu suoranaisesti lapseen itseenséa eika hanen toimintoi-
hinsa, vaan se vaikuttaa lapseen vailillisesti laheisten ihmisten kautta. Eksojér-
jestelmalla kasitetdan sellaisia kahden tai useamman ympaériston valisia yhteyksia
ja prosesseja, joihin kehittyva yksil ei itse kuulu aktiivisena osallistujana. Naiden-
kin ymparistdjen tapahtumat vaikuttavat kuitenkin tavalla tai toisella my6s yksilén
mikrojarjestelmaan ja siis samalla yksiléén. Esimerkkeja lapsen eksojarjestelmista
voisivat olla vanhempien tydpaikat, heidén ystévapiirinsa tai vaikkapa vanhempien
sisarusten koululuokka. (Bronfenbrenner 1979, 25; 1997, 265.)

Makrojarjestelmaa Bronfenbrenner (1997, 266) kuvaa tietylle kulttuurille tai muulle
laajemmalle sosiaaliselle kontekstille tunnusomaiseksi mikro-, meso- ja eksojar-
jestelmien muodostelmaksi. Makrojérjestelman voidaan tdman mukaan ajatella

olevan tietyn kulttuurin tai muun laajemman sosiaalisen kontekstin yhteiskunnalli-
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nen jaljennds. Makrojarjestelma luo siis puitteet ekso-, meso- ja mikrojarjestelmien
toiminnalle. Voidaan sanoa, ettad makrojarjestelma heijastaa yhteiskunnan arvoja

ja vallitsevaa ideologiaa.

\\ / Mikrojcr.
| - kaverit

{ /
\\\ \\\\/ / )
N S~ )
\\W,////

Kuvio 1. Ekologinen sosiaalistumisteoria Huttusta (1989) mukaillen

Tassa tutkimuksessa keskitytddn ennen kaikkea mikro- ja mesojarjesteimien
merkitykseen vakavasti sairaan lapsen sosiaalisessa kehityksessa. Seka kodilla
etté koululla on molemmilla omalla tahollaan erittdin ratkaiseva merkitys lapsen
sosiaalistumisprosessissa. Vield naitakin tarkedmpaan rooliin lapsen sosiaalisen
kehityksen onnistumiselle nousee kuitenkin kodin ja koulun yhteistyd, nimen-
omaan se vuorovaikutus, jota vanhempien ja opettajien vélilla kaydaan. Talla
tavalla voidaan véhentdd mahdollisia ristiriitoja lapsen eri mikrojarjestelmien
toimintamallien vélilla, mika osaltaan eheyttda lapsen sosiaalista kehitysta. Yhteis-
tydon merkitys korostuu juuri sellaisten lasten kohdalla, jotka jollain tavalla poik-
keavat muista ikdtovereistaan. Mesojarjestelman merkitys lapsen kehityksessa
korostuu Bronfenbrennerin (1986, 723) mukaan muun muassa siina, etta eri
mikrojarjestelmien toiminnat vaikuttavat aina tavalla tai toisella toisiinsa. Taman
vuoksi eri mikrojéi'r]'estelmien valilla ei saisi olla kovin suuria ristiriitaisuuksia. Kou-
lun ja vanhempien vélinen yhteistyé on kaikkein hedelmallisintd nimenomaan
silloin, kun silla pyritdan ennalta ehkdisemaan mahdollisia ongelmia, esimerkiksi

lapsen sosiaalisessa kanssakdymisessa. Mikéli ongelmia padsee syntymaan ja
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niiden syita ryhdytaan puimaan vasta jalkeenpain, saattaa tuo yhteisty6 olla jo

paljon vaikeampaa.

Lasten hairidkayttaytymista koulussa ei Huttusen (1989, 52) mukaan voida selit-
taa yksin eri mikrojarjestelmien, koulun tai kodin, ekologisilla mUuttUjilla. Pikem-
minkin tallaisten kaytéshairididen taustalla ovat kodin ja koulun normien ja arvojen
seka naistéd johdettujen kayttaytymissaaddsten jonkinlainen ristiriita. Kyse on siis
eri kasvuymparistdjen keskinaisesta epajohdonmukaisuudesta. Tallaisen ep&joh-
donmukaisuuden valttamiseksi mesojarjestelmén toimivuus on valttdmatonta,

mika kaytdnndssa tarkoittaa juuri tuota kodin ja koulun kiinteda yhteistyota.

Kouluymparistédn kuuluu luonnollisena osana myés lapsen kaveripiiri yhtena
mikrojarjestelmana. Aivan yhté térkeda kuin kodin ja koulun kitkaton yhteistyd
yhteisten kasvatustavoitteiden saavuttamiseksi, on myés lapsen vertaisryhman
toiminta sosiaalisen kehityksen tukemisessa. Varsinkin téllaisissa vertaisryhmissa
erilaisuuden avoin esille tuominen on ehdoton edellytys lasten sosiaalisen
kanssakdymisen onnistumiselle. Talld tavalla turhat ennakkoluulot ja vé&arin-
késitykset voidaan oikaista jo ennakolta, jolloin lasten kanssakdyminen voi olla

huomattavasti valitdmampaa.

2.4 Lapsen sairauden vaikutuksesta vanhempiin

2.4.1 Vanhempien suojautumiskeinoista

Sairaan lapsen syntyma aiheuttaa aina vanhemmille niin sanotun alkushokin, jota
voisi kuvata voimakkaana psyykkisena kipuna. Vanhempien on hyvin vaikea
hallita itsedan ja toimia jarkevasti. Onneksi ihmisen luontaiset suojautumiskeinot
auttavat vanhempia selviytyméan alkushokista. Tavallisimpia suojautumiskeinoja

ovat muun muassa sairauden vakavuuden kieltdminen tai mielessa kyteva toive
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siitd, etta diagnoosi onkin vaara. Samoin omakohtaisen syyllisyyden tunteminen
lapsen sairaudesta tai jonkun toisen syyllistdminen ovat tyypillisid suojautu-
miskeinoja. Vanhemmiilla voi esiintyd myds alitajuisia toiveita sairaan lapsensa
kuolemasta. My6s vanhempien, toisen tai molempien, aggressiivinen kayttaytymi-
nen on hyvin tavallinen esimerkki ihmisen luontaisesta suojautumisrhekanismista

erilaisissa kriiseissd. (Airenne 1980, 6; Arajarvi & Varilo 1984, 187.)

Henkista tasapainoa jarkyttavia kriiseja voi jokaisen ihmisen eldmassa olla useita-
kin, lapsen sairaus on niista vain yksi esimerkki. Talléin luontaiset puolustautumis-
mekanismit ovat ainoa keino psyykkisen tasapainon sailyttamiseksi. Airenteen
(1980, 6) mukaan puolustusmekanismien pettdminen siten, ettd vanhemmat eivat
voi tydskennella kriisia normaalisti, voi aiheuttaa vanhemmille jatkuvan ahdistuk-
sen tunteen, josta on vaikea paasta eroon. Mielestani tallainen tilanne, jossa
vanhemmat eivat ole sopeutuneet lapsensa sairauteen, on lapsen kehityksen
kannalta vahingollista. Perheen kriisi voi vaikuttaa voimakkaasti myds vanhempi-
en keskindiseen suhteeseen, joko myénteisesti tai kielteisesti. Vanhempien ahdis-
tus heijastuu aina tavalla tai toisella myés lapsi-vanhempi -suhteeseen. Tallai-
sessa tilanteessa voidaan perustellusti puhua mikrojarjestelméan jarkkymisesta,

mik& vaikuttaa aina jollain tavalla my&s lapsen kehitykseen.

Tutkimusten mukaan sellaiset lapset, jotka ovat olleet pienena kuolemanvaaras-
sa, voisivat olla kouluidssd muita lapsia alttimpia psykosomaattisille oireiluille.
Selitykseksi on esitetty sitd, etta vaikka vanhemmat hoitavatkin tallaista lasta
fyysisesti hyvin, he saattavat kuitenkin tunnetasolla suhtautua lapseensa torju-
vasti. Tama voisi johtua siita, etta lapsen menettamisen uhka on ollut vanhem-
mille niin jarkyttava kokemus, etté suojatakseen itseain uudelta tallaiselta koke-
mukselta, vanhemmat tiedostamattaan valttavat kiintymasta lapseensa. (Siimes
& Tuunainen 1989, 89.)

Omasta kokemuksestani voin sanoa, ettd lapsensa menettdmisen pelko on
todella vakavasti vanhempien henkisté sietokykya koetteleva tapahtuma. Nain
jalkeenpain on ollut mielenkiintoista pohtia sita, miten eri tavalla me Markuksen
vanhempina toimimme noiden ensimmaisten paivien aikana. Lapsemme sairau-

den alkuvaiheessa, sen kriittisimmilla hetkilla, tuntui aivan luonnolliselta, etta
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ainakin mina isana yritin olla kiintymétta liilaksi muutaman péivan ikaiseen lapsee-
ni. Muistan vield hyvin, miten vaikeaa minusta oli seista katselemassa happikaa-
pissa likkumattomana makaavaa neljan paivan ikaista poikaani, kun paasimme
katsomaan hanta ensimmaisen kerran teho-osastolle. Pééllimm'a‘isené ajatuk-
senani oli vain se, ettd mitd vdhemman aikaa vietamme lapsen vieressa, sita
helpompi on hyvéksya hénen' todennédkdinen kuolemansa. Tuossa vaiheessa
Markuksen tilanne oli 1aakarienkin mielesta niin kriittinen, ettd mina olin jo taysin
luopunut toivosta. Jalkeen pain ajateltuna, minulla oli ikdan kuin kiire paasta
tekemaan sitd suruty6ta, joka oli odotettavissa. Miten monta kertaa kannoinkaan
mielesséni pientd valkoista arkkua kirkkomaahan ja yritin tallakin tavalla saada

lapseni pois mielestani.

Aidin suhtautuminen oli tass& vaiheessa taysin erilaista. Han olisi seissyt teho-
osastolla vaikka koko paivén katselemassa avutonta lastaan, eikd hantad mei-
nannut milldan saada lahtemaan sairaalasta pois. Aidin kiintymys lapseen oli
aivan toisenlaista kuin isélld. On aivan luonnollista, ettd odotusaikana iti kiintyy
tulevaan lapseensa aivan eri tavalla kuin isa, minka vuoksi luopuminen lapsesta
on &idille yleensa vaikeampaa kuin isalle. Lapsi on idille jo odotusaikana enem-

man totta kuin isélle.

Mielestani lapsen sairaudessa juuri timé vaihe vaikuttaa kaikkein voimakkaimmin
vanhempien ja lapsen vélisiin tunnesiteisiin. Mikali vanhemmat joutuvat turvautu-
maan erilaisiin suojautumismekanismeihin hyvin pitkaan, eivatka kykene sopeutu-
maan lapsensa tilanteeseen, se ei voi olla vaikuttamatta vanhempien ja lapsen
valisiin tunnesiteisiin myds myéhemmaéssa vaiheessa. Tama voi heijastua lapsen

psykososiaaliseen kehitykseen.

Lapsen ja aidin valisen vahvan kiintymyksen merkitysté lapsen tulevaan kehityk-
seen korostaa myds Mussen (1979, 91-94). Hanen mukaansa jo ensimmaisten
elinkuukausien merkitys lapsen sosiaalisessa kehityksessé on ratkaisevan tarkea.
Mikali tédna aikana lapsella ei ole mahdollisuutta muodostaa voimakasta tun-
nesidetta aitiinsa, saattaa pahimmassa tapauksessa seurauksena olla vakavia
pitk&aikaisia vaurioita lapsen sosiaalisissa taidoissa. Mielestzni olisikin ensiarvoi-

sen tarkeaa, etta heti lapsen sairauden alkuvaiheessa voitaisiin panostaa myés
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vanhempien jaksamiseen ja selviytymiseen sekd vanhempien mahdollisuuteen

olla sairaan lapsensa luona mahdollisimman paljon.

2.4.2 Kiriisiin sopeutumisesta

Jokaisen ihmisen on kuitenkin ennemmin tai myéhemmin pyrittdva sopeutumaan
kriisien aiheuttamiin muutoksiin. Perheeseen syntyneen sairaan lapsen kohdalla
tdma tarkoittaa sita, ettd koko perheen on opittava hyvaksyméaan sairaus ja sen
kanssa on opittava elamaan ilman, ettd se tulisi jatkuvasti korostetusti esille.
Talldin voidaan puhua tietynlaisesta uudelleenjarjestaytymisesta. (Arajarvi &
Varilo 1984, 187.) Kaytdnndssa tama tarkoittaa sité, ettad tassa vaiheessa van-
hemmat ovat jo aktiivisempia etsimaén ja kayttdmaan uusia selviytymiskeinoja.
Mielestani juuri tsséa vaiheessa sairaan lapsen vanhemmiille, ja koko perheelle,
tarkeimpia selviytymiskeinoja ovat erilaiset sopeutumisvalmennuskurssit ja kans-
sakayminen toisten samanlaisten perheiden kanssa. Oman perheeni kohdalta
haluan korostaa sit4, etté ainakin meille kaikkein paras keino paasta sairaan lap-
sen syntyman aiheuttamasta kriisistd eteenpain ja jonkinlaiseen tasapainoon, oli
tiivis kanssakdyminen samanlaisten koettelemusten lapikdyneiden perheiden
kanssa. Nimenomaan sellaiset perheet, joissa on saman sydanvian omaava lapsi,
voivat parhaiten tukea toisiaan. Uskon ettad tallaisesta kaytannésta on apua

muillekin samassa tilanteessa oleville perheille.

Mikali perheessé ei edelld kuvattua uudelleenjarjestaytymista tapahdu, saattaa
vanhempien ja koko perheen tilanne pahentua entisestdan, mika puolestaan
vaikuttaa my0s sairaan lapsen selviytymiseen sairautensa kanssa (Arajarvi &
Varilo 1984, 187). Havaintojeni mukaan useissa tapauksissa tallainen ep&onnis-
tuminen kriisin ratkaisussa ilmenee vanhemmilla joko sairaan lapsen liiallisena
suojelemisena ja hoivaamisena tai &arimmaisessa tapauksessa taydellisena
laiminlydmisend. Molemmat edelld mainitut vanhempien kayttaytymismallien
aéaripaat ovat lapsen psyykkisen ja sosiaalisen kehityksen kannaita vahingollisia.
Tilannetta ei yhtadn paranna se, jos jonkinlainen ep&onnistuminen kriisin ratkai-

sussa aiheuttaa ongelmia myés vanhempien keskinaiseen suhteeseen. Samoin



21

vanhempien tdysin toisistaan poikkeava suhtautuminen sairaaseen lapseensa
heijastuu lapsen tarkeimman mikrojarjestelman toimintaan. Varsinkin kriisin alku-
vaiheessa voisi sanoa, etté lapsen synnynnainen sairaus onkin paljon suurempi
ongeima juuri vanhemmille ja perheen muodostamalle mikrojérjesteimalle kuin
lapselle itselleen. Myéhemmaéssé vaiheessa juuri tuosta mikrojarjesteman kriisista

voi kuitenkin muodostua vakava ongelma my®ds lapsen kehitykselle.

2.5 Persoonallisuuden ja itsetunnon kehittymisestéa

Mita me tarkoitamme, kun puhumme jonkin ihmisen persoonallisuudesta? Per-
soonallisuuden tarkka madritteleminen on kieltamattad vaikeaa. Aho ja Laine
(1997, 17) maarittelevat ihmisen persoonallisuuden yksildsta saaduksi kokonais-
kuvaksi, jonka ydin on hdnen mindnsa. Tuohon yksildn kokonaiskuvaan liittyy
kaikki yksilén tunnusomaiset ja suhteellisen pysyvét piirteet. "Ihmista voidaan ym-
martaa vain tuntemalla hanen kokemuksensa, havaintonsa, intentionsa, tekonsa
ja tulkintansa." Mielesténi tallainen persoonallisuuden méaaritelma kuvastaa erit-
tain hyvin sitd monimutkaista kehitysprosessia, jonka jokainen ihminen joutuu

kdymaan lapi eldaméansa aikana.

Tatd monimutkaista kehitysprosessia kuvataan myés Erik H. Eriksonin ihmisen
kahdeksan kehitysvaiheen teoriassa, jonka mukaan yksilén persoonallisuuden
kehittymisen kannalta perustavin ja tarkein vaihe on jo vauvaiassa, hanen ensim-
maiset elinkuukautensa. Jo tassa vaiheessa lapsen on voitava aistia tietynlainen
luottamus itsensa ja vanhempiensa valilld. Taméa luottamus on tunne siitd, etta
lapsen tarpeet tulevat tyydytetyksi sdanndllisesti ja johdonmukaisesti. Epasaan-
néllisyys ja epdjohdonmukaisuus ndiden tarpeiden tyydyttdmisessa saattaa syn-
nyttaa lapselle ahdistuneisuutta ja epavarmuutta, jolloin hénelle saattaa jaada
elamaan tunne epaluotettavasta maailmasta, erityisesti toisista ihmisista. (Erikson
1982, 239-242.) Tassa kohtaa nousee esille kysymys siitd, millainen merkitys

lapsen persoonallisuuden kehitykselle on vauvaian sairaalakokemuksilla, jossa
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vanhempien sylin ja kosketuksen tilalle tulee usein vieraita &anié, kipua ja yksinai-
syytta. Sydanlasten kohdalla sairaus on usein kriittisimmé&ssa vaiheessaan juuri
vauvan ensimmaisina elinviikkoina, jolloin vanhempien ei ole mahdollista olla

jatkuvasti lapsensa lahella.

Vaikean sairauden vaikutuksia lapsen my6hempéaén kehitykseen ja sité kautta
myés lapsen persoonallisuuden ja itsetunnon kehitykseen ei voida selvasti
osoittaa. Siimes ja Tuunainen (1989, 89) korostavatkin, ettd lapsen vaikean
synnynnaisen sairauden vaikutus lapsen psykososiaaliseen kehitykseen riippuu
paljon vanhempien ja perheen asennoitumisesta lapsensa sairauteen. Heidén
mukaansa liiallisen hoivaamisen ja suojelemisen seurauksena lapsella voi olla

seka itsetunnon kehityksen hairidité etta sosiaalistumisen ongelmia.

Yksilén itsetunnon kehittymisessé tarkeimpana prosessina Aho ja Laine (1997,
20) nakevat itsensa arvostamisen, jolla he tarkoittavat sitd, millaiseksi yksild
kokee oman arvonsa ja merkityksensa. Arajarvi puolestaan (1989) korostaa, etté
lapsen terveen kehityksen yksi tarkeimpia osa-alueita on itsenaisyyden kehittymi-
nen. ltsenaistymisen peruselementteja ovat lapsen omatoimisuus ja itseluottamus,
joita ei suinkaan kehitd vanhempien ylihuolehtivuus. Edelleen Arajarvi painottaa
sita, etta lapsen rohkaiseminen ja vastuun antaminen tietyissa asioissa lapselle
itselleen ovat niitad seikkoja, joiden avulla vanhemmat voivat auttaa lastaan ter-
veen itsetunnon kehittdmisessa. Lapselle on myés erittdin tarkeaa, etta aivan vas-
tasyntyneesta lahtien han voi kokea olevansa tarked, ja ettda vanhemmat viihtyvat
luontevasti lapsensa kanssa. (Arajarvi 1989, 32-33, 65.)

Vanhempien asenteilla ja suhtautumisella lapseensa on ensiarvoisen tarked
merkitys lapsen terveen itsetunnon kehittymisessa. Taté korostaa myés Sinkko-
nen (1992, 67), jonka mukaan lapsen hyvan itsetunnon rakentumisessa on tarke-
aa lapsen kokemus siitd, ettéd han on rakastettu ja arvokas omana itsendan. Mie-
lestani varsinkin vaikeasti sairaiden lasten kohdalla tallainen kokemus saattaa
vaaristyd, mikéli vanhemmat eivét ole sopeutuneet lapsensa sairauteen. Liiallinen
holhoaminen ja vanhempien ylisuojeleva asenne lastaan kohtaan saattaa vaaris-
taa vanhempi-lapsi -suhdetta. Lapsi voi my6s kokea olevansa huono, epataydelli-

nen verrattuna terveisiin kavereihinsa, koska han ei pysty tekemaan kaikkea sita,
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mita muut lapset. T&ll6in lapsi voi jopa epdilla vanhempiensa rakkautta téllaiseen

'epdonnistuneeseen’ lapseen.

Lapsen oman perheen muodostama mikrojérjestelmé on avainasemassa lapsen
itsetunnon kehittymisessa. On hyvin tavallista, etta perheiss4, joissa on vaikeasti
sairas tai vammainen lapsi, vanhempien on erittdin vaikea toimia sairaan lapsensa
kanssa samalla tavoin kuin terveen sisaruksensa kanssa. Todennakéisesti van-
hempien luontainen hoivaamisvietti pakottaa yleensé suojelemaan ja hoivaamaan
sairasta lasta enemman kuin olisi tarpeenkaan. Wahistrém (1980, 90) korostaa
kuitenkin, ettd vanhempien pitdisi ymmartaa, etta sellaiset lapset, jotka eivét voi
kokea, etté hekin voisivat kelvata tekeméaan vastuullisia asioita, kokevat helposti
alemmuuden tunteita. Mikali vanhemmat sortuvat lapsensa ylisuojelemiseen eivat-
ka anna lapselleen riittdvan vastuullisia tehtavia, saattaa lapsen itsetunnon kehit-

tyminen hairiintya oleellisesti.

Kodin ohella toinen merkittdva mikrojarjesteima lapselle on koulu. Koulussa lapset
joutuvat suoriutumaan tietyista tehtavista riippumatta siitd, onko lapsi sairas tai
terve. Wahlstromin (1980, 82) mukaan varsinkin pojille suoriutuminen on tarkeaa.
Epédonnistuminen saattaa merkité pojille psyykkisesti paljon raskaampaa kuormi-
tusta kuin tytéille. Tytdille on vastaavasti tdrkedmpaa sosiaalinen hyvéaksyttavyys,

miellyttdvyys ja sopeutuvuus uudessa ympaéristéssa.

Varsinkin jollain tavalla poikkeavan lapsen kohdalla on mielestani erittéin tarke&a
itsendinen selviytyminen kaveripiirissa. On hyvin tavallista, ettd sairaan lapsen
vanhemmat pyrkivat aivan liian paljon tukemaan ja helpottamaan lapsensa
toimintaa lahes kaikissa elamantilanteissa. Arajarven (1992, 21) mukaan tallainen
vanhempien toiminta voi kuitenkin vaarantaa lapsen itsetunnon kehitysta. Mikali
lapsesta huolehditaan liiaksi, lapsi kokee onnistuvansa vain vanhempiensa avulla,
eikd han itse saa onnistumisen kokemuksia. Erilaiset onnistumisen kokemukset
ovat kuitenkin tarkeita jokaisen lapsen kehitykselle. Olen havainnut, ettd samalla
tavalla kuin vanhemmat, myés opettajat voivat sortua sairaan lapsen kohdalla
tamantapaiseen ylivarovaisuuteen. Tama saattaa iimeta liiallisena huolenpitona
tai auttamisena sellaisissakin tehtavissé, joista sairaskin lapsi kylla selviytyisi.

Sydénlapsen kannalta onkin tarkeaa, etta lapsen sydéanviasta ja sen mahdoliisista
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vaikutuksista lapsen jokapaivaisiin toimintoihin annettaisiin opettajalle mahdolli-
simman realistinen kuva. Usein opettaja sortuu liialliseen suojelemiseen vain sen
takia, ettei hanella ole riittavasti tietoa lapsen todellisesta tilanteesta, ja opettaja
pelkaa sita, miten lapsi selviytyy jokapaivaisista rutiineista koulussa. Téllaisissa
arkipaivan rutiineissa mesojarjestelméan toimivuué tuleekin sydanlasten kohdalla

parhaiten esille.

Sellaisten pitk&aikaissairaiden lasten kohdalla, joilla on jonkinlaisia oppimis-
vaikeuksia, saattaa ilmetd vakavia sosiaalisia ongelmia oppilastovereidensa
kanssa. Tallaisessa tapauksessa lapsen sairauden vuoksi jo ennestaén heikko
itsetunto saattaa romuttua kokonaan. Vertaamalla itsedan ikatovereihinsa lapsi
saattaa kokea itsensé poikkeavammaksi kuin itse asiassa onkaan. (Siimes &
Tuunainen 1989, 90.) Varsinkin tallaisten oppilaiden kohdalla opettajan merkitys

lapsen tukijana korostuu erityisesti.

Ensimmaisina kouluvuosina lapsen itsetunto on erittain herkka. Wahistrém (1980,
93) korostaa, ettd vanhempien kiitos tai moite, samoin kuin kaverien ihailu tai piik-
ka saattavat vaikuttaa syvasti lapsen tunnemaailmaan. Jotta lapsi voisi kestaa
uuden sosiaalisen ympaéristdn paineet, on mielestani tarkeaa, ettd jo ennen
kouluikaa lapsen itsetunto olisi kehittynyt riittédvan vahvaksi. Juuri tamé seikka tuo
korostetusti esille vanhempien ja kodin toiminnan merkityksen lapsen varhaisessa
kehityksessa. Varsinkin vaikeasti sairaan lapsen kohdalla olisi tarkedaa vanhem-

pien oikeanlainen suhtautuminen lapseen ja tdmén sairauteen.

Lapsen vahva itsetunto ja mydnteiset persoonallisuuden piirteet ovat merkittavia
tekijoita lapsen suotuisalle sosiaaliselle kehitykselle. Tallaisten piirteiden omak-
sumiseen vaikuttaa ratkaisevasti lapsen tarkein mikrojarjestelma, koti. Voidaan
oikeastaan sanoa, ettd vanhempien asennoituminen sairasta lastaan kohtaan
heijastuu myéhemmassa vaiheessa lapsen ominaisuuksina. Myds koulu ja kaverit
ovat lapsen itsetunnon kehittymisessa aarettdman tarkeitd. Mielestani tima vain
korostaa mesojéarjestelman merkitystd sairaan lapsen kehityksen tukemisessa.
Lapsen erilaisuuden huomioimisella voidaan jo ennalta vaittda monia niin sosiaali-
seen kanssakaymiseen kuin opetuksen jarjestelyihinkin liittyvia ongeimia. Tallaisil-

la toimenpiteilla voidaan konkreettisesti tukea lapsen itsetunnon kehitysta.



3 TUTKIMUSONGELMAT

Koulussa lapsi joutuu sopeutumaan uuteen ymparisté6n ja uusiin ystéviin seka
selviytymaan aiempaa vaikeammista haasteista. Mikali lapsen edellytykset selviy-
tya uudessa toimintaympaéristéssa ovat tavalla tai toisella puutteelliset, han toden-
nakoisesti kohtaa ongelmia sosiaalisessa kanssakdaymisessaan, ennemmin tai
my6hemmin. Tassa tutkimuksessa kartoitetaan, millainen merkitys lapsen sydan-
viasta tiedottamisella on sosiaalisen kanssakdymisen onnistumiselle ja millaisia
kaytant6ja sydanperheilla on tiedottamisessa. Tallaisten asioiden tiedostaminen

on vélttamatdnta sydénlasten sosiaalisen kanssakdymisen turvaamiseksi.

Paaongelma:
Millainen yhteys lapsen sydédnviasta tiedottamisella on lapsen
koulussa kohtaamiin mahdollisiin sosiaalisiin ongelmiin?
Alaongelmat:
1. Miten aktiivisesti vanhemmat yleensa tiedottavat lapsensa sydan-
viasta koulussa? '
2. Millainen merkitys sydanvian vaikeudella on tiedottamiseen ja lap-
sen menestymiseen sosiaalisessa kanssakdymisessa?
3. Millainen merkitys koulun koolla on tiedottamiseen ja lapsen mah-

dollisiin sosiaalisiin ongelmiin?



4 TUTKIMUSMENETELMAT

Tama tutkimus koostuu kahdesta eri osa-alueesta: tapaustutkimuksesta, jossa
tarkastellaan lahelta yhden sydénlapsen kehitysta, seka survey-tyyppisesta tutki-
muksesta, jossa 130:lle eri puolilta Suomea oleville sydénperheelle lahetetyn
kyselyn avulla pyritdan selvittdmaan, millaisia kaytantdja lasten sydanvioista
tiedottamisessa on. Nainkin erilaisten tutkimusmenetelmien tarkoituksena tassa
tutkimuksessa on se, etta tutkittavaa ilmitta voitaisiin tarkastella useammasta eri
nakékulmasta. Vaikka téssa tutkimuksessa on kaytetty seka kvantitatiivisia etta
kvalitatiivisia menetelmia, tutkimus on kuitenkin enemman kvalitatiivinen tutkimus.
Myés Lincoln ja Guba (1985, 201) korostavat, etta kvalitatiiviselle tutkimukselle on
ominaista se, etta tietoa tutkittavasta ilmidsta pyritddn hankkimaan mahdollisim-

man monipuolisesti.

Tapaustutkimus rakentuu case-lapsen, Markuksen, eldaménkerran tarkasteluun,
minka liséksi kahden erillisen sosiometrisen mittauksen (liitteet 4 ja 5) avulla on
pyritty kartoittamaan hanen sosiaalisia suhteita koululuokassa. Namé mittaukset
on tehty syksylla -95 ja kevaélla -97 Markuksen luokassa. Molempien mittausten
tuloksia on kéyfy yhdessa lapi luokan kummankin opettajan kanssa. Viittasin jo
aiemmin (s.11) tassé tutkimuksessani siihen, miten lapsilla on kyky tehda ryhmis-

sa tarkkoja henkiléhavaintoja toisistaan. Juuri taté lapsen luontaista kykya havain-
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noida ja arvioida toisia lapsia on kaytetty hyvéksi tassa tapaustutkimuksessa
suoritetuissa sosiometrisissa mittauksissa. Minulla oli myds mahdollisuus paasta
kdytanndssa seuraamaan luokan sosiaalisia suhteita ja oppilaiden toimintaa
ollessani kyseisen luokan opettajan sijaisena kevaalla -97 runsaan kahden viikon
ajan. Tapaustutkimuksen tueksi on kaytetty myéé Markuksen opettajien kerto-
muksia kokemuksistaan sydanlapsen opettajana. Kaikkia néaitad tietoja olen
kayttanyt hyvakseni selvittdessani Markuksen selviytymista sosiaalisessa kanssa-

kaymisessa luokkatovereittensa kanssa.

Survey-tutkimuksen avulla kartoitetaan kayténtéja eri puolilla Suomea asuvien sy-
danlasten kohdalla. Kyselykaavakkeet (liite 1) lahetettiin Sydanlapset ry:n kautta
sydanperheille eri puolille Suomea. Kyselykaavakkeen saajat valittiin satunnaisel-
la otannalla niiden noin 700:n yhdistykseen kuuluvan perheen joukosta, joissa on
ala-asteikainen sydanlapsi. Kyselykaavakkeet idhetettiin lokakuussa -98 ja ne
pyydettiin palauttamaan marraskuun aikana. Lahetetyista 130 kyselysta palautet-
tiin 93, joten vastausprosentti oli noin 71. Useassa palautetussa kyselykaa-
vakkeessa oli lisatty vastaajien kommentteina se, ettd monet perheet pitivat
todella tarkeana tallaisen tutkimuksen tekemistd. My6s korkea vastausprosentti
osoittaa mielestani sen, ettd sydanperheet olivat yleensa aidosti kiinnostuneita

tutkimuksen aiheesta.

Palautettujen kyselyjen perusteella kohderyhma muodostui 52 pojasta ja 41 tyt6s-
ta. Vastanneiden perheiden lapsista 39 %:lla (36:lla) oli lievaksi sydanviaksi luoki-
teltava vika (naista poikia 54 %), 32 %:lla (30:lla) keskivaikea (poikia 63 %) ja 29
%:lla (27:lla) vaikeksi luokiteltava sydanvika (poikia 56 %). Yhdelle kyselyn lapsis-
ta oh tehty sydamensiirto. Ainoastaan kahdella lapsella sydanvika on niin lieva,
etta se ei ole vaatinut mink&anlaisia kirurgisisia toimenpiteita. Kyselyyn vastan-

neista lapsista kuudella on odotettavissa uusia leikauksia l&ahivuosina.

Kyselykaavakkeiden tuloksista olen tehnyt tilastollisen yhteenvedon SPSS-ohjel-
man avulla. Naiden tilastojen tarkoituksena ei kuitenkaan ole se, etta pyrkisin
ensisijassa tulosten kvantitatiiviseen analyysiin, vaan pikemminkin tallaisen
tilastollisen yhteenvedon avulla pyrin vain helpottamaan aineistoni kvalitatiivista

tulkintaa. Taméan saman idean havaintojen taulukoinnista tuo esille myds Alasuu-
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tari (1994, 163). Hanen mukaansa tallainen taulukointi on kéytannéllinen tapa
tuoda esille se aineisto, johon tutkijan kvalitatiivinen analyysi perustuu. Talla
tavalla tutkimuksen aikana monipuolisesti kerattya tutkimusaineistoa voi kayttaa

tehokkaasti hyviksi ja eri menetelmin hankittua tietoa voi verrata keskenaan.

4.1 Tapaustutkimus

Tassa tutkimuksessa tapaustutkimuksen kayttdminen yhtena tutkimusmenetel-
mana on mielestani perusteltua, koska sen avulla voidaan tarkastella tutkittavaa
ilmiéta luonnollisessa ympaéristéssaan. Tatd samaa seikkaa painottaa myés Yin
(1989, 23) maaritellessaan tapaustutkimusta. Hanen mukaansa oleellista tapaus-
tutkimuksessa on nimenomaan se, etta tutkittavat asiat tapahtuvat niiden luon-
nollisissa ymparistdisséan. Vastaavia olosuhteita tutkija ei voi keinotekoisesti jar-
jestaa esimerkiksi kokeelliseksi asetelmaksi. Tapaustutkimuksessa on térkeas,
etta tietoa tutkittavasta kohteesta hankitaan usealla eri tavalla. Mielesténi tapaus-
tutkimuksella on mahdollisuus saada erittdin todenmukainen kuvaus tutkittavasta

iimidsta.

Syrjald ja Numminen (1988, 7-9) korostavat myés, ettd tapaustutkimukseen
kuuluu oleellisena se, etta siina pyritdan tutkittavan kohteen kokonaisvaltaiseen
ja systemaattiseen kuvaukseen. Liséksi sille on ominaista, etta se olisi mahdolli-
simman konkreettista ja yksityiskohtaista todellisuuden kuvausta ja tulkintaa.
Syrjéla ja Numminen korostavat edelleen, etta tapaustutkimuksessa todellisuutta
pyritddn tarkastelemaan kokonaisuutena sen eri ndkékulmista ilman, etta sita
pilkotaan yksityisiksi mitattaviksi muuttujiksi. Tapaustutkimukselle on myés tyy-
pillista se, etta kaytettavat tutkimusmenetelmét ovat yleensé strukturoimattomia.
Talla pyritdan siihen, etta tutkittavat voivat itse jasentda omia kokemuksiaan
ympéristﬁstéén iiman, etts tutkija tavallaan pakottaisi hanta tiettyihin toimintamal-
leihin. Tassa tutkimuksessani olenkin pyrkinyt case-lapsen elaméankaaren tarkal-

la kuvauksella juuri tuohon todellisuuden kuvaamiseen ja tulkintaan. Taman ko-
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konaisuuden avulla sydanvian merkitys lapsen kokonaisvaltaisessa kehityksessé
tulee mielestéani todellisemmaksi, mihin ei paasta yksittdisten mitattavien muuttuji-

en avulla.

Kaikkien tutkijoiden keskuudessa tapaustutkimusta ei ole aina arvostettu tie-
teellisena tutkimuksena. Tapaustutkimukselle onkin tyypillistd se, ettd se on
yleensa jossain maarin arvosidonnaista. Talla tarkoitetaan sita, etta tutkijan oma
arvomaailma heijastuu jollain tavalla siihen ndkemykseen, jonka hdn muodostaa
tutkittavasta ilmiésta. On kuitenkin térkead, etta tutkija tiedostaa ndma arvot ja tuo
ne selkedsti tutkimuksessaan myé6s esille. Tapaustutkimus on erinomainen
menetelma, jonka avulla voidaan tidydentda tai elavoittda survey-tyyppista
tutkimusta. (Syrjala & Numminen 1988, 11.)

Téassa tutkimuksessa on myds Creswellin (1998, 61-65) kuvailemia tapaustutki-
muksen piirteita. Téllaisia piirteitd ovat muun muassa ne, etta tutkimus on sel-
keasti rajattu kohderyhman, ajan ja aiheen avulla. Samoin Creswellin mukaan
tapaustutkimukselle on tyypillista se, etta aineiston keruussa kaytetaan monia
lahteita.

4.1.1 Sosiometrinen mittaus

Téassa tutkimuksessa case-lapsen luokan sosiaalisten suhteiden tarkastelussa on
kaytetty sosiometrista mittausta. Sosiometrinen mittaus on verrattain vanha tutki-
musmenetelma. Jo 1930 -luvulla kaksi tutkijaa, J. L. Moreno ja Matti Koskenniemi,
kehittelivat toisistaan tietdmattaan tata menetelméas, jonka Moreno nimesi sosio-
metriaksi. Sosiometrisessa kyselyssa koehenkildt saavat kuvitellun, mutta toteu-
tettavissa olevan kertomuksen puitteissa valita, keitd he haluaisivat ystévikseen
ja vastaavasti, keité he eivéat haluaisi ystivikseen. Kyselyn avulla voidaan kartoit-
taa myés bppil'aiden vélistd arvoasemaa luokassa. Téllaisen kyselyn valinnat
osoittavat kuitenkin ensisijassa vain oppilaiden foivomuksia tovereistaan. Taman
vuoksi oppilaiden ulkopuolinen havainnointi antaa yhdess4 sosiometrisen mittauk-

sen kanssa realistisemman kuvan lasten vélisista sosiaalisista suhteista. (Kosken-
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niemi 1982, 43-45.)

Sosiometrisessa mittauksessa voidaan kayttaa erilaisia mittareita eli kehyskerto-
muksia, joiden avulla oppilaat ilmaisevat oppilastovereitaan kohtaan tuntemiaan
toivomuksia. Tassa tutkimuksessa kaytetyt mittarif on laadittu ryhmatyéna vuon-
na -95 psykologian opintojeni yhteydessa. Samassa yhteydessa on suoritettu
myos tassa tutkimuksessani oleva ensimméinen mittaus. Mittareita laadittaessa
tavoitteena on oliut se, etta kehyskertomus olisi luontevasti lasten toimintaympé-
ristodn sovellettavissa, jolloin lapset voisivat niiden avulla mahdollisimman
helposti tehda luokastaan mittauksen edellyttdmia valintoja. Aiemmin toisella
kohdejoukolla, samoilla mittareilla tehtyjen mittausten perusteella tassa tutkimuk-
sessa kaytetyt mittarit on mielesténi onnistuttu laatimaan riittdvan selkeiksi ja

toimiviksi.

Markuksen luokassa tehtyjen sosiometristen mittausten avulla pyrittiin selvitta-
maan etenkin sitd, nouseeko vaikeasti sydénvikainen lapsi luokassa esille, joko
kielteisessa tai mydnteisessa mielessa. Tallaisissa mittauksissa lapset pystyvét
tekemaan ryhmissa yllattavankin tarkkoja henkiléhavaintoja. Lasten eduksi on
lisaksi luettava se, etté he ovat nédissa havainnoissaan erittéin aitoja ja rehellisia,
minkd vuoksi heiitd saatuja vastauksia voi pitdad hyvinkin luotettavina. Taman
perusteella téllaisen sosiometrisen mittauksen, lasten omien mielipiteiden, kayt-
taminen on mielesténi perusteltua lasten sosiaalisia suhteita mitattaessa. Toisaal-
ta Koskenniemen (1982, 43, 71) mukaan sosiometristen kyselyjen vastauksissa
saattavat lasten omat toivomukset nousta jossain méaérin esille. Samoin hénen
mukaansa téllaisten mittausten vastaukset riippuvat usein tilanteesta ja vastaajan
mielentilasta, jolloin vastaukset saattavat jonkin verran vaihdella. Talléin esimer-
kiksi ystavyyssuhteiden kartoittaminen ei olekaan valttamatta aivan niin yksinker-
taista kuin se mittauksen tuloksia tarkasteltaessa aluksi nayttaa. Tama on tyypillis-
ta varsinkin lasten ollessa kyselyn kohteena. Na&ita puutteita voidaan vahentaa
toistamalla mittaus, kuten tassakin tutkimuksessa on tehty. Tassa tutkimuksessa
tehtyjen sosiometristen mittausten luotettavuutta lisaa mielestani myds se, etta

Markuksen luokka oli koulun alkamisesta lahtien sailynyt samana.

Tavoitteenani tassa tutkimuksessani ei kuitenkaan ollutkaan kovin tarkkojen
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yksityiskohtien kartoittaminen lasten sosiaalisissa suhteissa, vaan nimenomaan
selkeiden ongelmien, erdanlaisten aaritapauksien esille tuominen. Tama tutki-
muksen sosiometristen mittausten tuloksia opettajien kanssa tarkasteltaessa
havaittiin selva yhdenmukaisuus todellisuuden ja mittausten tulosten vélillé. Tassé
tapauksessa, selkeiden sosiaalisten ongelmien kartoittamiseséa, sosiometrinen

mittaus osoittautui mielestani hyvaksi menetelmaksi.

4.1.2 Sosiometristen mittausten suoritus

Markuksen luokassa suoritettiin kaksi erillistéd sosiometrista mittausta. Ensimmai-
nen mittaus tehtiin syksylla -95 Markuksen aloittaessa 2. luokkaa ja toinen ke-
vaalla -97 hanen ollessaan 3. luokalla. Markuksen luokka sailyi muuttumattomana
koko tuon ajan, joten mittaukseen osallistuneet oppilaat ovat olleet samoja ensim-

maisesta luokasta ldhtien. Opettaja vaihtui kolmannen luokan alkaessa.

Mittaukset suoritettiin omassa luokassa oman opettajan johdolia. Itse pysyttelin
taysin ulkopuolisena, jotta oppilaat eivét olisi osanneet yhdistaa mittausta kehen-
kaan yksittaiseen oppilaaseen. Oppilaille jaettiin moniste (liitteet 2 ja 3), jossa oli
kertomus kuvitellusta luokkaretkesta. Oppilaat lukivat kertomuksen itse, liséksi
opettaja luki sen koko luokalle aaneen. Kertomus rakentui siten, ettéd oppilaiden
oli valittava luokkatovereidensa joukosta muunmuassa luokalle ‘varaope’ varsinai-
sen opettajan joutuessa jadmaan pois kyseiseltd matkalta. Lisaksi oppilaiden piti
valita luokaltaan itselleen paras ja toiseksi paras kavern. Ketomuksen yhteydessa
oppilaiden piti nimeta luokastaan my&s mahdollinen ‘hdirikké’, samoin rauhoittelija
mahdollisessa ristiriitatilanteessa. Kaksi muuta luokasta poimittua toimijatyyppia

ovat itkijé ja syrjitty.

Mittauksessa kaytetty viitekertomus on pyritty rakentamaan siten, ettad oppilaat
pystyivat sen évulla tuomaan esille niin myénteiset kuin kielteisetkin suhteensa
luokkatovereihinsa. Mittaus on laadittu hyvin yksinkertaiseen ja pelkistettyyn muo-
toon, jotta lasten olisi helppo vastata kysymyksiin. Tallaisen mittauksen tulosten

kannalta on mielestani eduksi se, etta kaikki oppilaat ovat olleet koko kouluajan



32

samassa luokassa. Tallaisessa tapauksessa mittauksen tuloksia voi mielestéani
pitaa luotettavina, koska lapset ovat oppineet tuntemaan toisensa hyvin, ja mah-
dolliset erityispiirteet lasten vélisessd sosiaalisessa kanssakdymisessd ovat

muotoutuneet jo suhteellisen selkeésti.

Markuksen luokka oli mielesténi erittéain hyva ymparisto tutkia oppilaiden valista
sosiaalista kanssakaymista. Ensinndkin se, ettd tuossa luokassa oppilaiden
perhetaustat ovat hyvinkin erilaiset, mahdollistaa hyvin monenlaisten, persoonal-
listen yksildiden kanssakaymisen. Toisaalta se, etta luokan oppilaat ovat olleet
samassa luokassa aivan koulunsa aloittamisesta lahtien, auttaa antamaan entista
todenmukaisemman kuvan oppilaiden sosiaalisista suhteista. Molempien opetta-
jien mielesta luokan myénteisimpana piirteena on koko ajan ollut lasten mydntei-
nen suhtautuminen toisiinsa, myds poikien ja tyttéjen valinen kanssakdyminen on

ollut tassa luokassa luontevaa.

4.2 Tutkimuksen luotettavuudesta

Tutkijoiden keskuudessa kadydaan jatkuvasti keskustelua kvalitatiivisen tutkimuk-
sen luotettavuudesta ja luotettavuuden osoittamisesta. Tynjalan (1991, 388)
mukaan kvalitatiiviseen tutkimukseen kuuluu useita, monesti hyvinkin erilaisia 13-
hestymistapoja ja tutkimustekniikoita, minka vuoksi ei voida osoittaa yhtd yh-
tendista kasitysta kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuteen liittyvissa kysymyk-
sissa. Taman tutkimuksen luotettavuuden arvioimiseksi olen kayttanyt Lincolnin

ja Guban (1985) esittamia arviointikriteereja.

Tieteellisen tutkimuksen tuloksia pyritaéan yleistimaan koskemaan suurempaa
joukkoa samanlaisia tapauksia. Tapaustutkimuksessa, kuten yleensakin kvali-
tatiivisessa tutkimuksessa, saatujen tulosten yleistdminen on yleensa ongel-
| mallista. Yleistamisen sijasta Lincoln ja Guba (1985, 316) ehdottavatkin kaytetta-

véaksi termia siirrettavyys (transferability). Tutkimustulosten siirrettavyys toiseen
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kontekstiin riippuu paljolti tutkitun ymparistén ja sovellusymparistén samankal-
taisuudesta. Tutkimustulosten siirrettavyytta ei voi arvioida pelkastaan tutkija itse,
vaan myés tutkimustulosten lukija joutuu sita tekemaan. Tama edellyttaa sita, etta
tutkija kuvaa tutkimustaan ja aineistoaan riittdvén selkeasti, jotta vqitaisiin pohtia

tulosten soveltamista muihinkin konteksteihin.

Laadullisen tutkimuksen yleistdmisen ongelmaa on pohtinut myds Alasuutari
(1994, 203-222). Hanen mukaansa laadullisen tutkimuksen yhteydessa ei pitéisi-
kdan puhua yleistamisesta, vaan pikemminkin suhteuttamisesta. Talléin tutkijan
tulisi osoittaa analyysinsa koskettavan muutakin kuin ainoastaan hankkimaansa
kvalitatiivista aineistoa. Mielestani tdma tukee myos Lincolnin ja Guban ajatuksia

siirrettdvyys-kasitteesta.

Tassa tutkimuksessa olen pyrkinyt niin case-lapsen kuin survey-tutkimuksenkin
kohdalla muun muassa mahdollisimman tarkkaan taustojen kuvaukseen, jotta
tallaisten tekijdiden vaikutusta tutkimuksen tuloksiin olisi mahdollista pohtia.
Varsinkin esimerkiksi muiden vakavien sairauksien huomioiminen tdman tutki-
muksen tuloksissa on mielesténi oleellista. Tama liittyy tutkimuksen luotettavuu-
den arvioimisessa yhta lailla edella esittdmaani siirrettavyys-kasitteeseen kuin
tutkimustilanteen arviointi -kasitteeseenkin (debendability), jonka Lincoln ja Guba
(1985, 316-318) tuovat esille yhtena seikkana kvalitatiivisen tutkimuksen luotetta-
vuuden arvioimisessa. Talla he tarkoittavat sita, etta tutkijan on huomioitava kaikki
sellaiset tekijat, jotka voivat aiheuttaa vaihtelua tutkimuksen tuloksiin. Taméan
tutkimuksen tuloksia pohdittaessa on otettava huomioon se seikka, etta sydan-
lapsen koulussa kohtaamat ongelmatilanteet eivét tietenkaan voi olla yksinomaan
sydanvian aiheuttamia. Jokainen lapsi, olkoonpa han terve tai sydanvikainen, on
oma persoonansa ja jokaisella on omat toimintamallinsa ollessaan toisten ihmis-
ten kanssa sosiaalisessa kanssakdymisessad. Taméan vuoksi tutkimuksen tuloksis-
ta ei voida tehda taysin vedenpitavia johtopaatoksia sydanvian vaikutuksista
lapsen sosiaaliseen kehitykseen. Tallaisia pohdintoja tehtdessd muidenkin
tekijdiden kuin sydanvian osuus sydénlapsen mahdollisten ongelmien taustalla
pitéisi huomioida tapauskohtaisesti. Ennen kouluik&é lapsen tarkeimmat mikrojar-
jestelmat, koti, leikkitoverit ja hoitopaikat, ovat avainasemassa lapsen sosiaalisten

taitojen kehittymisessa. Naiden mikrojarjestelmien, samoin kuin tahanastisen
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mesojarjestelman toimivuutta on syyté pohtia lapsen mahdollisesti kohtaamien

sosiaalisten ongelmien yhteydessa.

Kvantitatiiviselle tutkimukselle ominaista tutkimuksen objektiivisuus-kasitetta ei
kvalitatiivisen tutkimuksen yhteydessa voida tulkita liian tiukasti, vaan tallaisessa
tutkimuksessa subjektiivisuus on aina jossain maarin vaistamaténta. Varsinkin
tapaustutkimuksen kohdalla subjektiivinen nakékulma on aina jotenkin havaittavis-
sa. Tama ei mielestani kuitenkaan tarkoita sita, ettd tutkimuksen luotettavuus
voitaisiin asettaa kyseenalaiseksi. Lincoln ja Guba (1985, 319-327) tuovat
tutkimuksen neutraalisuuden kriteering esille vahvistettavuus-kasitteen (confirma-
bility). Heidan mukaansa tutkimuksen neutraalisuutta ei voi arvioida yksin itse
tutkija, vaan myés tutkimuksen lukijan on osallistuttava tahan prosessiin. Tama
edellyttaa sita, etta tutkija tarkastelee tutkittavaa ilmista mahdollisimman monipuo-
lisesti, jotta tutkimuksen neutraalisuuden arvioijalle muodostuisi mahdollisimman
selkea kuva tutkimusprosessin etenemisesté. Tassa tutkimuksessa neutraalisuut-
ta on pyritty vahvistamaan sill&, etté tutkittavaa kohdetta on pyritty tarkastele-
maan monesta eri nakékulmasta (case-lapsi, survey-tutkimus, oma havainnointi
luokassa, opettajien suorittama havainnointi), joiden avulla iimidsta voidaan tehda

johtopaatoksia.

Kvalitatiivisen tutkimuksen objektiivisuutta, nimenomaan tapaustutkimuksen
osalta, ovat pohtineet my6s Syrjéla ja Numminen (1988, 11). Heiddn mukaansa
kvalitatiivisen tutkimuksen tietynlainen arvosidonnaisuus ei ole tutkimuksen
kannalta ongelma, mikali tutkija tiedostaa nama arvot ja tuo ne myés selkeasti

esille tutkimuksen tuloksia analysoidessaan.



5 MARKUS - SYDANLAPSI

Vauvamme oli hartaasti odotettu, ensimmainen lapsi. Han syntyi Oulaskankaan
sairaalassa sektiolla 26. 2. 1987. Alussa kaikki naytti olevan kunnossa, vauva oli
tomera 10 pisteen poika. Kuitenkin jo saman paivan iltana hanen vointinsa alkoi
huonontua ja hanet jouduttiin laittamaan happikaappiin. Seuraavana péivana
vauva vietiin Oulun yliopistolliseen keskussairaalaan, jossa hanelle annettiin
hatakaste ja niin vauva sai nimen Markus. Samana paivana hénelle tehtiin
katetrisaatio eli sydamen siséinen tutkimus. Vanhemmille kerrottiin, etta lapsella
on erittdin vaikea synnynndinen sydénvika, valtasuonten transpositio. Lyhyesti
selitettyna transpositio on vika, jossa sydamesta lahtevéat suuret valtimot, aortta ja
keuhkovaltimo, ovat vaihtaneet paikkaa. Tdma merkitsee sité, etta lapsella on
kaksi erillisté verenkiertoa: elimistésta tuleva 'kéytetty' veri ei paase keuhkoihin
hapettumaan, vaan palaa sellaisenaan takaisin elimisté6n. Toisaalta keuhkoista
tuleva hapettunut veri palaa takaisin keuhkoihin. Tallaisessa viassa vauvan
pelastus on avoin valtimotiehyt, duktus, joka on sikidaikana valtimoiden vélissa
oleva aukko. Syntyman jalkeisten ensimmaisten paivien aikana tdman aukon
kautta hapettunutta verta paasee sekoittumaan suureen verenkiertoon, minka
ansiosta Iapsi sailyy hengissa. Kuitenkin jo ensimmaisten péivien aikana tuo avoin

valtimotiehyt alkaa sulkeutua, mika on tassé viassa kohtalokasta.
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Meille vanhemmille diagnoosi oli shokki. Sydanta voitaisiin kylla leikata, mutta
viela tuohon aikaan kaytettiin leikkausmenetelmaa, jossa leikkaus suoritettaisiin
mielelldan aikaisintaan 6 kuukauden idssa, mikali lapsi selvidisi siihen saakka.
Laakarit antoivat ymmartaa, ettd mahdollinen korjausleikkaus olisi erittéin vaativa
ja onnistumisen mahdollisuudet olisivat hyvinkin rajalliset, joten toivoa ei lapselle
ja vanhemmille annettu kovinkaan paljoa. Katetrisaatiossa Markukselle tehtiin
sydamen eteisvéliseindan ylimaarainen aukko, jonka kautta hapettunutta verta
paasi sekoittumaan verenkiertoon valtimotiehyen sulkeuduttua. Alkuvaiheessa
tuota valtimotiehytta pyrittiin myos ladkityksen avulla pitimaan avoimena. Taman
toimenpiteen avulla Markuksen oli tarkoitus selvita kotihoidossa varsinaiseen leik-
kaukseen asti. Toipuminen ei kuitenkaan edennyt toivotulla tavalla. Markus joutui
taistelemaan elaméastaan voimakkaiden ladkkeiden ja hengityskoneen turvin, ja
toivo selviytymisesta alkoi jopa ladkéareista tuntua epatodelliselta. Kolmen viikon
ikaisena Markus siirrettiin kiireellisesti Helsingin yliopistolliseen keskussairaalaan
pikaista leikkausta varten. Leikkaus, jolla sydamen rakennevika olisi pyritty korjaa-
maan jo tuossa vaiheessa, olisi tuohon aikaan ollut viela suurempi riski kuin leik-
kauksen suorittaminen alkuperédisen suunnitelman mukaisesti. (Nykyisella korjaus-
menetelmalld sama vika pyritdan padsaantoisesti leikkaamaan ensimmaisten
kolmen elinviikon aikana.) Onneksi Helsingissa laakareilla oli enemman tietoa ja
kokemusta pienten lasten sydanvioista, joten heille oli aivan selvaa, etta poika
voitaisiin leikata alkuperdisen suunnitelman mukaisesti noin 6 kuukauden ikaise-
na. Markuksen toipuminen kotiuttamiskuntoiseksi kesti vain jostain syysté oletet-
tua kauemmin. Vanhempien jo menettama toivon kipina lapsensa selviytymisesta
alkoi jalleen voimistua. Vihdoinkin, 7 viikon ikdisena, Markus paasi ensimmaisen

kerran vanhempiensa mukana kotiin.

Sydamen korjausleikkaus tehtiin suunnitelmien mukaan Helsingin yliopistollisen
keskussairaalan lastenklinikalla Markuksen ollessa 6 kuukauden ikainen. Leikkaus
onnistui odotusten mukaisesti ja toipuminen sujui suhteellisen nopeasti. Leikkauk-
sen jilkeen lapsen kehitys oli nopeaa, havaittavaa eroa terveisiin lapsiin ei
juurikaan ole ollut. Markus oppi esimerkiksi puhumaan aikaisin ja han on aina ollut
kiinnostunut erilaisista leikeista ja urheilulajeista. Han vietti aivan tavallisen lapsen
elamaa, han oli perhepaivahoidossa ja paivakerhossa. Vaikka Markus saikin

joissakin asioissa etuoikeuksia sydanvikansa vuoksi, ei siitd ole aiheutunut
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vaikeuksia muiden lasten kanssa. Namé etuoikeudet liittyivat yleensé fyysisen
rasituksen vahentamiseen. Siind missa toiset lapset esimerkiksi huvipuistossa
joutuivat k&veleméaan pitkan paivan, Markus istui kérryissé tai roikkui isansa
seliassa. Kaksi vuotta nuorempi pikkusiskokin on alusta asti suhtautunut hyvin

joustavasti veljensa erilaisuuteen ja sen vaatimiin erityistoimenpiteisiin.

Esikouluikdisena havaittiin normaalin kontrollikdynnin yhteydessé, ettd sydamen
leposyke laski epétavallisen alhaiseksi, alhaisimmillaan se oli noin 30 kertaa
minuutissa. Taman vuoksi Markukselle jouduttiin asentamaan sydamen tahdistin
syksylla -93. Tahdistimen elektrodit asennettiin katetrisaation avuila laskimon
kautta sydamen sisépuolelle. Kaksi paivaa tahdistimen asennuksen jélkeen alkoi-
vat voimakkaat rytmihairi6t, jotka monien vaiheiden jalkeen todettiin eteislepatuk-
seksi. Edes voimakkaasta laakityksestd ja sahkoisistd rytminsiirroista ei ollut
apua, vaan itsepintaiset rytmihairiét uusiutuivat sdannéllisesti. Tuossa vaiheessa
Markuksen vointi oli todella huono ja muun muassa likkuminen tuotti suuria
vaikeuksia, han ei yksinkertaisesti jaksanut. Pojan ja vanhempien syksy kului
kodin ja Oulun valia kulkiessa. Lopulta 1aakarit paattivat kokeilla, olisiko tahdisti-
men elektrodien siitdmiselld sydamen ulkopinnalle apua. Leikkaus uuden
tahdistimen asentamiseksi tehtiin tammikuussa -94. Tuon leikkauksen jalkeen

rytmihairiét loppuivat ja Markuksen vointi palasi jalleen ennalleen.

Vaikka sydanvikaa ei normaalieldaméssa juurikaan huomaa, ei Markuksen suori-
tustaso ole laheskééan terveen lapsen veroinen. Etenkin pitkdkestoisessa rasituk-
sessa tdman huomaa selvasti, minka vuoksi tarpeetonta rasitusta pyritadén valtta-
maan. Liiallisen rasituksen seurauksena on yleensa voimakas paakipu ja kipeyty-
neet lihakset ja siksi varsinkin pienempanéa vanhempien oli rajoitettava pojan ra-
juimpia leikkeja. Ajan myéta Markus on oppinut itsekin vélitamaan sellaista turhaa
rasitusta, josta hanelle aiheutuisi kiusallisia jalkiseurauksia. Markuksen sydanvika
on vaikuttanut monella tavalla jokapéaivaisiin elaman rutiineihin. Lasten leikeissa
on pyritty tietoisesti valttdmaan rajuja fyysisia leikkeja, mika ei ehka aina ole ollut
lasten mieleen. Toinen merkittava seikka paivarutiineja suunniteltaessa on ollut
se, ettd sydanlapsilla saattaa tavalliset tartuntatauditkin olla vakavampi uhka ter-
veydelle kuin terveelld ikatoverillaan. Taméan vuoksi esimerkiksi paivahoitopaikan

valinnassa perhepaivahoito on ollut etusijalla pienemman tartuntavaaran vuoksi.
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Varttuessaan Markus on itsekin kiinnostunut sydanviastaan ja sen merkityksesta
elamassaan. Hyvin tavallisia ovat olleet ne keskustelut, joissa on yhdessa poh-
dittu niité vaihtoehtoja, joita Markuksella on esimerkiksi ammatinvalinnan suhteen.
Samoin mahdollisista tulevista leikkauksista on keékusteltu, koska jonkinlainen
leikkaus on kuitenkin joidenkin vuosien kuluttua ajankohtainen. Innokkaana
likunnan harrastajana Markus on monet kerrat itkenyt sitd, ettd hanella on
sydanvika, joka estaa taysipainoisen urheilun harrastamisen. Kaikista sydanvian
mukanaan tuomista rajoituksista huolimatta Markus on kuitenkin sopeutunut

tilanteeseensa hienosti.

Markus puolivuotiaéna leikkauksen jélkeen ja 12-vuotiaana.



6 SYDANLAPS! KOULUSSA

Koulun aloittaminen on jokaisen lapsen elaméassa uuden jakson alku, joka edellyt-
taa riittavaa psyykkista ja sosiaalista kypsyytta. Siimes ja Tuunainen (1989, 90)
korostavat, etta varsinkin pitkdaikaissairaan lapsen koulunk&ynnin aloittamiseen
liittyy usein epavarmuuden ja jannityksen tunteita niin lapsella itsellaén kuin hanen
vanhemmillaankin. Mielesténi sairaan lapsen vanhempien suurimmat epéavar-
muuden ja jannityksen tunteet kohdistuvat nimenomaan siihen, miten lapsi
selviytyy niistd sosiaalisista haasteista, jotka lapsi koulussa kohtaa. On aivan
tavallista, etté vaikeasti sairasta lasta on kohdeltu kotona pienesté pitéen ainakin
jossain maarin eri tavalla kuin tervetta ikatoveriaan, mika on saattanut vaikuttaa
lapsen sosiaaliseen kehitykseen. Mahdolliset ongelmat tulevat esille viimeistaan

koulussa, jossa lapsi joutuu testaamaan sosiaalisia taitojaan kaytannossa.

Sydéniapsen koulunkéyntiin liittyy paljon sellaisia asioita, joita terveen lapsen
kohdalla ei tarvitse huomioida. Sydédnvian huomioiminen jo ennen koulun aloit-
tamista on seka lapsen ettd koulun edun mukaista. Koululaitoshan on vastuussa
kaikista oppilaistaan, olipa heillda minké&laisia ongelmia tai sairauksia tahansa.
Jotta koulu ’voisi'ottaa huomioon eri oppilaiden tarpeet ja edellytykset, niista tulisi
ajoissa tiedottaa koululle. Yleensa vastuu tasta tiedottamisesta jaa vanhemmille.

Vaikka koulun terveydenhoitajalla onkin tiedot lapsen sairaudesta, tulisi vanhem-
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pien kuitenkin varmistaa, ettd nuo tiedot ovat kaikilta osin ajan tasalla ja etté
lapsen sydéanviasta tiedotetaan lapsen opettajille sek& mahdollisesti koulun muul-
lekin henkildkunnalle. Varsinkin sydénvikojen kohdalla vian vaikutukset saattavat
olla hyvinkin yksiléllisia, mink& vuoksi vanhempien antama informaatio on lapsen
paivittisten rutiinien kannalta ehdottoman tarkeaa. Myds Markuksen opettajan

mielesta lapsen erilaisuudesta tiedottaminen on tarkeaa:

Markuksen sopeutumista luokkaan auttoi ennen kaikkea avoin kerto-
minen sydénviasta. Myds omaa suhtautumistani uuden oppilaan sy-
dénvikaisuuteen auttoi oleellisesti vanhempien perusteellinen asiasta
tiedottaminen. Myds hyvissé ajoin ennen koulun alkamista vanhemil-
ta saamani sydénlapsia késitteleva kirjallisuus auttoi minua suhtau-
tumaan vikaan ilman turhia ennakkoluuloja. Markuksesta kerrottiin
koulussa aina kaikille tilapé&isillekin tyéntekijéille mahdollisten ongel-
mien vaélttdmiseksi.

Opettajan kannalta tuossa tiedottamisessa on térkeaa se, etta lapsen sydanviasta
kerrotaan mahdollisimman totuudenmukaisesti, turhaan pelottelematta tai kaunis-
telematta. Pelkka ilmoitus siita, ettéa lapsella on sydanvika, ei missdan tapaukses-
sa riitd. Sydanvikoja ja niiden erilaisia yhdistelmia on lukematon maara, ja lisaksi
erilaisten vikojen vaikutus lapsen suorituskykyyn vaihtelee huomattavasti. Suurim-
malle osalle sydanlapsista viasta ei aiheudu minkaaniaista haittaa eika vika
edellyta koulussa minkaanlaisia erityisjarjestelyja. Toisille lapsille vika saattaa
aiheuttaa oireita paivittain, jolloin se edellyttdd moniakin erityistoimenpiteita koulun
taholta. Taman vuoksi onkin valttamaténta kertoa opettajalle mahdollisimman
seikkaperaisesti kunkin lapsen viasta ja sen vaikutuksista lapsen paivittaisiin
toimintoihin. Opettajien koulutuksessa ei perehdyta yleensa misséan vaiheessa
yksittdisten sairauksien vaikutuksiin opetustydssa, joten opettajillekin nama ovat

yleenséa aivan outoja asioita.

Omat vanhemmat ovat ehdottomasti parhaita asiantuntijoita lapsensa sairaudes-
sa, minké vuoksi olisikin hyva, etta juuri vanhemmat tiedottaisivat koululler lapsen-
sa viasta. On tarkeaa, ettd vanhemmat olisivat kouluun yhteydessa jo ennen lap-
sen koulun aloiﬁamista. Varsinkin vaikeista sydénvioista, jotka edellyttavéat jonkin-
laisia erityistoimenpiteitd lapsen koulunkéynnin jarjestelyissa, olisi erityisen

tarkeaa tiedottaa lapsen omalle opettajalle ja koulun muulle henkilékunnalle. On



41

kuitenkin tapauksia, joissa joko vanhemmat tai sydanlapsi itse eivat halua, etta
viasta kerrotaan muille. Téasta saattaa kuitenkin seurata ristiriitatilanteita, mikali

sydanlapsi jossain vaiheissa tarvitsee vikansa vuoksi jonkinlaista erityiskohtelua.

Erilainen lapsi luokassa on aina haaste opettajalle. Tédysin homogee-
nisessa luokassa opettaja sortuu helposti rutiineihin. Tdméntapaiset
haasteet antavat lisdpotkua opettajan tyéhén. Tyb on antoisampaa,
kun joutuu todella pohtimaan erilaisia tilanteita ja havaitsee konkreet-
tista kehitysta.

Lapsen sydénviasta tiedottaminen on ajankohtaista jo ennen koulunk&ynnin aloit-
tamista. Samoin koulun tai opettajan vaihtuessa olisi tarkeaa kertoa lapsen
erityispiirteesta. Millaisia asioita sydanlapsen koulunkaynnin aloittamisessa sitten
olisi huomioitava? Téllaisia seikkoja Sydanvikaisten Lasten tuki r.y:n tiedotteen
(1994) mukaan ovat muun muassa:
1. Onko koulussa riittévasti tietoa lapsen sydanviasta vai tarvitaanko
lisatietoa sairaalasta? Kenelle viasta on tiedotettu?
2. Tarvitseeko lapsi joitakin erityisjarjestelyja koulussa (pieni luokka,
kouluavustaja, erilaiset apuvalineet, lepopaikka koulupéivan aikana,
koulukyyditys, tms.)?
3. Missé luokkahuone sijaitsee koulurakennuksessa? Pitaakd kayt-
taa rappuja, onko hissia kaytettavissa?
4. Voiko lapsi osallistua kaikkeen opetukseen, esim. liikuntaan?
5. Voiko lapsi olla vilitunneilla ulkona?
6. Millaisia jarjestelyja tehdaan koulun liikkuntapaivina, retkipaivina?
7. Tuleeko lapsella poissaoloja sydanvian takia (sairaalassaolo,
kontrollikdynnit)?

8. Tarvitaanko tukiopetusta poissaolojen vuoksi?

Tassa tutkimuksessa suoritettujen kyselyjen avulla on kartoitettu muun muassa
sita, miten aktiivisesti vanhemmat yleensa tiedottavat lapsensa sydénviaéta kou-
lussa ja keille viasta koulussa tiedotetaan. Samoin kyselylla on pyritty selvitta-
maan, millaineﬁ yhteys tuolla tiedottamisella on lapsen koulussa mahdollisesti

kohtaamiin sosiaalisiin ongelmiin.
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6.1 Erilaisia sydanvikoja

Synnynnainen sydanvika on aina ainutkertainen vika siiné mielessa, etta harvoin
on kahta tasmaélleen samanlaista vikaa. Useissa tapauksissa sydénvika on
useammasta erilaisesta viasta koostuva yhdistelma, minka vuoksi myés vikojen
vaikutukset sydanlasten jokapaivdiseen eldamaan ovat hyvinkin erilaisia. Par-
haassa tapauksessa lapsen sydanvika on voitu korjata leikkauksella niin hyvin,
ettd lapsella ei ole mink&aniaista haittaa viastaan. Toisaalta joitakin monimutkai-
sempia vikoja ei pystytd edes nykyléddketieteen keinoin tadysin korjaamaan.
Vaikeimmissa sydanvioissa lapsen paivittdinen toiminta saattaa olla melko

rajoittunutta.

Taman tutkimuksen kyselyyn vastanneilla 93 lapsella oli 71 taysin erilaista vikaa
tai vikojen yhdistelmaa. Lisdksi niilldkin lapsilla, joilla oli sama perusvika, oli
yleensd lisédna muita vikoja tai sairauksia. Yhdelle kyselyyn vastanneista lapsista
oli tehty sydamensiirto. Kaikki tamén kyselyn sydanviat on jaettu kolmeen luok-
kaan: lieva, keskivaikea ja vaikea sydanvika. Taman luokittelun on tehnyt Oulun
yliopistollisen sairaalan lasten sydanaseman kardiologi, lddketieteen tohtori,
Markku Leskinen. Aivan tasmaéllinen vikojen luokitteleminen on varsinkin monimut-
kaisten vikojen kohdalla erittéin vaikeaa, mutta tdméan tutkimuksen kannaita luokit-

telu on Leskisen mukaan riittavan tarkka.

Tahan tutkimukseen osallistuneilla lapsilla sydénvian lisdksi muita sairauksia tai
vammoja oli 25 lapsella. Tallaisia oli Down-syndrooma (3 lasta), jokin allergia tai
astma (9 lasta), kuulovamma (3 lasta) sek& migreeni (2 lasta). Lisaksi oli
Marfanin-syndrooma, Noonan-syndrooma, Williamsin-syndrooma, Charge-synd-
rooma, epilepsia, skolioosi, lasten reuma seka kilpirauhasen vajaatoiminta, yksi
tapaus kussakin ryhmassa. Joidenkin lasten kohdalla vanhemmat katsoivat lap-
sen mahdollisten sosiaalisten ongelmien koulussa johtuvankin nimenomaan lap-

sen muusta sairaudesta tai vammasta, jolloin itse sydénvian ei voida katsoa
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olevan sosiaalisten ongelmien aiheuttaja.

Kyselyyn vastanneista 36 lapsella (39 %) oli lieva sydanvika, 30:la (32 %)
keskivaikea vika ja 27:11a (29 %) vaikea sydanvika. Tyttéjen ja poikien osuus
erilaisissa sydanvioissa poikkesi toisistaan lievien ja keskivaikeiden vikojen
kohdalla. Tyttéjen osuus lievissé sydanvioissa oli selvasti suurempi, kun taas
keskivaikeiden sydénvikojen kohdalla poikien osuus oli suurempi. Vaikeiden

sydanvikojen kohdalla ei ollut eroa poikien ja tyttéjen valilla. (Kuvio 2).
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Kuvio 2. Eriasteisten sydénvikojen jakaantuminen sukupuolen mukaan

6.2 Sydanviasta tiedottaminen

Koulu on lapsen sosiaalisen kehityksen kannalta kodin ohella yksi tarkeimmista
mikrojérjestelmista. Huttusen (1989, 52) mukaan ekologisessa sosiaalistumisteo-
riassa lapsen sosiaalisen kehityksen onnistumisen kannalta on erittain tarkeaa eri
mikrojérjestelmien vélinen yhteisty6 eli mesojarjestelman toimivuus. Talla tarkoite-
taan lahinna lapsen kasvatuksesta vastuusssa olevien aikuisten (vanhempien ja
opettajien) valista yhteisty6ta ja vuorovaikutusta. Useissa tapauksissa lasten
ongelmakayttaytymisen taustalla onkin ristiriita lapsen eri mikrojarjestelmien

toimintamallien valilla. Juuri tata ristiriitaa ja epajohdonmukaisuutta on pyrittava
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mesojérjestelman tasolla vahentamaan. Mielestani tallaisen yhteistyén merkitys
korostuu nimenomaan sellaisten lasten kohdalla, joilla on jokin vakava sairaus tai
vamma. Tallaisten lasten kohdalla toimintamallit poikkeavat yleensa jollain tavalla
terveista lapsista. Taman vuoksi minusta onkin perusteltua, etta sairaan lapsen
erilaisuudesta pyrittaisiin tiedottamaan mahdollisimman avoimesti lapsen uudessa
toimintaymparistéssa niin opettajille kuin toisille lapsillekin. My6s oppilastovereille
kertominen on mielestani tarpeellista, koska koulussa lasten muodostamat
vertaisryhmat ovat lapsen sosiaalisen kehityksen kannalta merkittédvimpia mikro-

jarjestelmia.

Yleensa sydanlasten perheet tiedottavat lapsensa erilaisuudesta hyvinkin aktiivi-
sesti, mika on kaytdnnéssa havaittu myodnteiseksi asiaksi. Tahén tutkimukseen
vastanneista perheistd yhta lukuun ottamatta kaikki perheet ovat tiedottaneet
lapsensa sydéanviasta lapsen omalle opettajalle. Tuossa tapauksessa lapsen
sydanvika on niin lieva, etta se ei aiheuta mitdan erityistoimenpiteita eika lapsi
erotu muista oppilaista millaén tavalla. Terveydenhoitajalle on kuitenkin tiedotettu

viasta.

Mielesténi nain aktiivinen tiedottaminen osoittaa vain sen, miten tarkeaksi sydan-
lasten vanhemmat nakevat lapsen erilaisuuden huomioimisen koulun jokapai-
vaisessa toiminnassa. Toki tieto lapsen erilaisuudesta leviaa yleensa koulussa,
vaikka vanhemmat eivét siita tiedotakaan. Naissa tapauksissa on kuitenkin vaa-
rana se, etta epéatietoisuus lasten kesken saattaa aiheuttaa ongelmia ennen kuin
asioiden oikea laita selviaa. Jalkeenpain on usein paljon vaikeampi selvitella asi-
oita, mikali jonkinlaisia ongelmia on jo paassyt syntymaan. Tahan tutkimukseen
osallistuneista perheistd ainoastaan yhdessa tapauksessa lapsen vanhemmat
eivét olleet kertoneet lapsensa sydénviasta koulun terveydenhoitajalle. Toki ter-
veydenhoitaja saa tiedot lapsen terveydentilasta neuvolasta koulun alkaessa,
mutta téllainen tiedotus ei tuo riittdvan yksityiskohtaisesti esille lapsen vikaa ja sen

vaikutuksia lapsen toimintakykyyn.

Kyselyyn vastanneista perheista 71 % on kertonut sydanviasta oman luokan oppi-
laille, joko vanhempien tai oppilaan itsensa toimesta. Yllattdvan monessa tapauk-

sessa jatetdan siis kertomatta viasta omassakin luokassa. Mielestani viasta
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tiedottaminen olisi useimmissa tapauksissa lasten sosiaalisen kanssakdymisen
kannaita kuitenkin eduksi. Lapsen sydanvika edellyttdad useimmiten jonkinlaisia
erityistoimenpiteitd luokassa, miké saattaa aiheuttaa toisissa lapsissa kateutta,
ellei syyta kerrota muille oppilaille. On todennakaista, ettd useimmissa tapauk-
sissa ainakin opettaja selittaa téllaisten‘erityistoimenpiteiden syyt luokan muille
oppilaille, vaikka vanhempien taholta sydanlapsen erilaisuudesta ei olisikaan

kerrottu.

Lapset ovat ainakin valituntien aikana tekemisissa muidenkin luokkien oppilaiden
kanssa. Usein vilituntileikit saattavat olla hyvinkin rajuja. Varsinkin ylempien
luokkien oppilaat kisailevat joskus todella innokkaasti. Tdman vuoksi minusta
olisikin erittéin tarkeaa, etté lapsen poikkeavuudesta kerrottaisiin koulussa myés
muille kuin omalle opettajalle ja omalle luokalle. Vlituntivalvojien on myés syyta
olla tietoisia koulussa olevasta sydanlapsesta. Varsinkin isoissa kouluissa, joissa
on useita opettajia, tdhan tulisi mielestani kiinnittaa erityistd huomiota. Tahan
tutkimukseen osallistuneista ainoastaan 46 %:ssa tapauksista on kerrottu lapsen
sydanviasta koulun kaikille opettajille. Viela harvemmin, ainoastaan 12 %:ssa

tapauksista lapsen sydéanviasta on kerrottu koulun kaikille oppilaille.
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Kuvio 3. Sydanvian vakavuuden yhteys viasta tiedottamiseen

Lapsen sydénviasta tiedottamisessa vanhemmat ovat itse olleet yleensa kiitetta-
van aktiivisia, varsinkin lapsen omalle opettajalle viasta on tiedotettu aktiivisesti,
kuten jo edellé tuli esille. Niissa tapauksissa (71), joissa lapsen viasta on kerrottu

koulussa muillekin kuin vain omalle opettajalle, vanhemmat ovat itse olleet
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tiedottamassa 89 %:ssa tapauksista. Muissa tapauksissa tiedottamisesta on
huolehtinut oma opettaja tai koulun terveydenhoitaja. Mielestani lapsen sydanvi-
kaan liittyviss& asioissa kaikkein parhaita tiedottajia ovat ehdottomasti lapsen
omat vanhemmat, koska jokaisen lapsen vika ja sen vaikutukset lapsen toiminta-
kykyyn ovat hyvinkin yksiléllisia. Taméan vuoksi pelkéstéén yleisellé tasolla sydan-
vioista tiedottamisella ei tule aina riittavasti huomioitua jokaisen lapsen erityispiir-

teita.

Kyselyn mukaan viasta tiedottaminen koulussa kaikille ndytt4a olevan tavallisem-
paa nimenomaan pienissé kouluissa, mika tuntuukin aivan luonnolliselta. Tutki-
mukseen osallistuneista lapsista kymmenen kay enintaén 30 oppilaan koulua.
Naistd kymmenesta oppilaasta kolmen kohdalla viasta on kerrottu kaikille koulun
oppilaille. Tutkimukseen osallistuneista lapsista 30 lasta kéy 31-100 oppilaan kou-
lua. Heista seitseman lapsen viasta on tiedotettu koulussa kaikille oppilaille. Loput
53 lasta kayvat isompaa, yli 100 oppilaan koulua. Naiden isoa koulua kdyvien
sydanlasten kohdalla ainoastaan 2 %:ssa viasta on kerrottu koulun kaikille

oppilaille.
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Kuvio 4. Sydanviasta tiedottaminen eri kokoisissa kouluissa

Markuksen koulu on noin 300 oppilaan kirkonkylén ala-aste. Markuksen kohdalla
sydanviasta kerrottiin tulevalle opettajalle alustavasti jo kevaalla, ensimmaisen
kerran kouluun tutustuttaessa. Jo tuossa vaiheessa opettajan kanssa sovittiin,
etta vanhemmat kavisivat koulun alettua kertomassa koulussa muillekin Markuk-

sen viasta. Meille vanhemmille oli erittéin tarkeas, ettd Markuksen sydanviasta
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kerrottiin avoimesti mahdollisimman monelle opettajalle ja oppilaalle, jotta ikéavilta
vilikohtauksilta esimerkiksi valitunneilla valtyttaisiin. Niinpa syksylla koulun alettua
kavinkin heti ensimmaisella viikolla kertomassa Markuksesta sekéa luokkatovereille

etta kaikille koulun opettaijille ja henkilékunnalle.

Muut opettajat kertoivat Markuksesta oman luokkansa oppilaille. Kaikki koulun
opettajat kokivat tallaisen kaytannoén erittdin myénteisend asiana. Merkillepan-
tavaa oli se, miten innokkaasti Markus itse osallistui sydanviastaan tiedottami-
seen. Han esimerkiksi naytti luokkatovereilleen leikkausarpiaan ja tahdistimen pai-
kan, mika muidenkin lasten on hyva tietaa, ainakin rajuimmissa leikeissa. Tallai-
nen avoin asioiden esille tuominen auttaa mielestani toisia lapsia, ja miksei myés
opettajia, paremmin hyvaksyméaan sairaan lapsen joissain tilanteissa saaman
erityiskohtelun, kun kaikki ymmartavat syyn siihen. Myos sydéniapselle itselleen
on usein helpotus, kun asian voi kertoa luokassa kaikille. Ainakin Markus koki
omalia kohdallaan myénteisena asiana sen, etta kaikki tiesivat hanen erilaisuu-
destaan. Myos luokan oma opettaja koki tallaisen avoimmuuden luokkahengen

kannalta my6nteisené asiana:

Oppilaat halusivat heti alusta alkaen omalta osaltaan huolehtia Mar-
kuksesta, koska hédnen selviytymisensé koettiin yhteiseksi asiaksi.
Markus touhusi aina oman jaksamisensa mukaan. Lapset valitsivat
leikit sen mukaan. Markus salli itselleen monia ystévié luokasta. Hén
oli suosittu, mutta kukaan ei pyrkinyt yksin hdnen ainoaksi kaveriksi.
Markus ei pyrkinyt saamaan mitdén etuoikeuksia itselleen, joten
kukaan ei ajatellut hdntd mitenkdédn sairaana lapsena. Mielesténi
Markuksella on aina ollut hyvé itsetunto, joka on kehittynyt lapsuus-
ajan onnellisten kokemusten ja eldmysten ansiosta. Téllainen omi-
naisuus sdilyy lépi eldmén.

6.3 Erityisjarjestelyja koulussa

Lapsen sydéanviasta riippuen hédnen koulunkdyntinsa helpottamiseksi saatetaan
joutua tekemaan joitakin erityisjarjestelyita. Tallaisia voivat olla esimerkiksi luo-

kan sijainnin valinta siten, etta lapsi ei joudu kulkemaan portaissa. Joissain ta-
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pauksissa koulupéivan lyhentdminen voi tulla kysymykseen, rhikéli lapsi ei jaksa
olla taysipainoisesti koulussa pitkia paivia. Joidenkin sydanlasten kohdalla on
tarpeen jarjestaa koululle rauhallinen paikka, jossa lapsi voi tarvittaessa kayda
lepaaméssé koulupéivan aikana. Tavallisimpia erityistoimenpiteita ovat kuitenkin
liikuntatunteihin ja koulun muuhun urheilu- ja liikuntatoimintaan Iii&yvét jarjestelyt.
Samoin kyydityksen jarjestaminen koulun eri tilaisuuksiin tulee useiden sydan-
lasten kohdalla kysymykseen. Erityisjarjestelyihin joudutaan yleensa turvautu-
maan ainoastaan vaikeiden tai keskivaikeiden sydanvikojen kohdalla. Lisaksi
taman tutkimuksen kyselyyn osallistuneista lapsista kolme kdy kouluaan mukau-
tetussa opetuksessa ja viisi lasta harjaantumisopetuksessa. Kaikissa naisséa
tapauksissa lapsella on sydéanvian liséksi jokin muu vaikea sairaus tai vamma.
Mitd vaikeammasta sydénviasta on kysymys, sitd valttdmattomampia erilaiset
jarjestelyt ovat. Niilla lapsilla, joilla on lieva sydéanvika, on jouduttu tekeméaan
jonkinlaisia erityisjéarjestelyja 22 %:lla lapsista. Keskivaikeiden sydanvikojen
kohdalla erityisjarjestelyihin on jouduttu turvautumaan 40 %:ssa tapauksista.
Luonnollisesti eniten tallaisia jarjestelyja on jouduttu tekemaan niiden lasten
kohdalla, joilla on vaikea vika. Naista lapsista 52 %:n kohdalla on turvauduttu

poikkeuksellisiin jarjestelyihin.
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Kuvio 5. Sydanvian vaikeusasteen vaikutus erityisjarjestelyihin

Tassa tutkimukséssa kyselyyn vastanneista 34 lapsen kohdalla on tehty jon-
kinlaisia erityisjarjestelyja lapsen koulunkdynnin helpottamiseksi. Yli puolet (19)
néistd tapauksista koskee tavalla tai toisella likuntatunteja. Naissa tapauksissa

lapsi osallistuu liikkuntatunneilla yhteiseen toimintaan ainoastaan oman jaksami-
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sensa mukaan. Lapsi voi siis itse paattaa, mita han jaksaa tehdé tunnilla. Erityis-
jarjestelyiden tarve on riippuvainen lapsen sydénvian vakavuudesta. Lievien
sydanvikojen kohdalla tarvitsee suhteellisen harvoin turvautua mink&aniaisiin
erityisjarjestelyihin, vaan lapsi pystyy yleensa osallistumaan koulun normaaliin
toimintaan muiden lasten mukana. Naiden Iasfen kohdalla erityisjarjestelyt

koskevat yleensa nimenomaan rasittavimpia liikuntasuorituksia.

Muita erityisjarjestelyja kyselyyn vastanneiden kohdalla on koulukyyditys (12
lapsen kohdalla), vaikka koulumatka ei sité edellyttdisikdan. Samoin néiden lasten
kohdalla on yleensa turvauduttava kyyditykseen myés koulun jarjestamilla retkilla
tai tutustumiskaynneilla. Muita erityisjarjestelyja tahan tutkimukseen osallistu-
neiden lasten kohdalla on kouluavustajan tai erityisopetuksen tarve sydénvian

vuoksi neljalla lapsella.

Liikuntatunnit ovat sydanlasten kohdalla opettajan kannalta yleensa kaikkein
ongelmallisimpia. Ellei lasta ole vapautettu kokonaan liikunnasta, hanelle on
annettava mahdollisuus osallistua omien kykyjensa ja jaksamisensa mukaan
noille tunneille. Liikkunnasta kokonaan vapauttaminenkin on vaikeasti sydanvikai-
sen lapsen kohdalla mahdollista, mutta likunnan merkitys sosiaalisen kanssa-
kaymisen muotona on koulussa tarkea. Taman vuoksi liikunnasta vaputtamista on
mielesténi jokaisen lapsen kohdalla harkittava tarkkaan. Luonnollisesti likunta on
sydaniapsellekin erittdin suositeltavaa yleiskunnon yllapitdmiseksi, kunhan lasta
ei rasiteta liiaksi. Liikkuntatunneilla tallainen lapsi ei yleensa jaksa liikkua terveiden
lasten tahtiin, vaikka haluaisikin. Nailla tunneilla onkin usein opettajan kekseliai-
syydesta kiinni, miten sydanlapsi pystyy osallistumaan yhteisille tunneille. Jouk-
kuepeleissa sydanlapsi voi olla esimerkiksi maalivahtina, opettajan apuna tuoma-

rina tai vaikka kirjurina.

Myo6s Markuksen kohdalla jonkinlaisiin erityisjarjestelyihin on turvauduttava ldhes
paivittdin. Heti koulun alettua sovittiin opettajan ja rehtorin kanssa muun muassa
se, ettd Markuksen luokkahuone on aina koulun alimmassa kerroksessa ylimaa-
réisen portaissa kulkemisen minimoimiseksi. Taméntapaiset jarjestelyt ovat kou-
lun toiminnan kannalta huomaamattomia jarjestelyja, mutta sydanlapsen hyvin-

voinnin kannalta usein valttamattomia.
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Sydanvikansa vuoksi Markuksen suorituskyky ei ole laheskaan luokkatove-
reidensa tasolla. Varsinkin pitk&daikaisessa rasituksessa raja tulee melko pian vas-
taan. Taman vuoksi hdnen kohdallaan erityisjarjestelyilld pyritddn nimenomaan
valttamaan tarpeetonta fyysista rasitusta. Kaikkein eniten naita erityisjarjestelyita
joudutaan tekemaan luonnollisesti likuntatunneilla. Ongelmallisinta naill tunneilla
on se, etta Markus olisi itse hyvinkin innostunut osallistumaan mahdollisimman
taysipainoisesti kaikkeen liikkuntaan luokkatovereidensa tavoin. Liséksi hadn on
likunnallisesti erittdin taitava. Kuitenkin hanen tapauksessaan tulisi pyrkia valtta-
maan ylimaaraista fyysista rasitusta, koska kokemukset ovat osoittaneet, etta
taman tyyppisissa sydanvioissa fyysisen rasituksen aiheuttamien rytmihairididen
riski on suhteellisen suuri. Opettaja on kuitenkin onnistunut erinomaisesti integroi-
maan Markuksen mukaan muun luokan liikuntaan. Mink&anlaisiin kilpailuihin, esi-
merkiksi koulun urheilupéivind, Markus ei voi osallistua. TAmé&n vuoksi onkin
opettajien kanssa sovittu, ettd Markus saa joko kokonaan vapaata noina paivina
tai toimii jossain toimitsijatehtévéssa. Erilaisissa pallopeleissa han pyrkii mahdolli-
suuksiensa mukaan olemaan mukana kaytdessa lapi perusasioita, mutta itse pelin
aikana han on joko katsojana tai korkeintaan maalivahtina. Kaikkein parhaiten
Markuksen ja hanen luokkatovereidensa yhteishenki tulee esille pelattaessa pesa-
palloa. Markus osallistuu peliin muuten aivan kuten muutkin, mutta han itse ei
juokse omalla lyéntivuorollaan. Taman vuoksi joku luokkatovereista on aina hanen
sijastaan juoksemassa. Tallainen jarjestely onkin toiminut erittdin hyvin. Usein
luokkatovereiden keskuudessa on jopa kilpailua siita, kuka saa juosta Markuksen
puolesta. Opettaja on havainnut, ettd luokkatoverit ottavat Markuksen erittéin
mielelladn mukaan harrastuksiinsa my®s vapaa-ajallaan, vian aiheuttamista

rajoituksista huolimatta.

On ihailtavaa néhdé, kun osa luokan pojista tulee iltapéivisin koulun
Jélkeen pelaamaan jdékiekkoa koulun kaukalolle, ja Markus pyyde-
tddn usein mukaan maalivahdiksi.

Myés erilaisten retkien jarjestelyisséd on Markuksen sydanvika huom’ioitava.
Pidemmille kavely- tai pyéraretkille Markus ei joko osallistu ollenkaan tai sitten
han kulkee véalimatkat autokyydilla. Opettajien kanssa on katsottu parhaimmaksi
se, ettd Markus pyritdén kuitenkin ottamaan mukaan kaikkeen luokan yhteiseen

toimintaan mahdollisimman paljon, aina kun se vain suinkin on mahdollista.
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Markuksella olisi sydanvikansa vuoksi mahdollisuus saada kokonaan vapautus
likunnasta, mutta on katsottu parhaaksi, ettd han on luokan mukana mahdol-
lisimman paljon. Talla tavalla voidaan turvata luokan yhteishengen séilyminen,
iiman etta yksi oppilas erottuisi hairitsevasti muusta luokasta. Taméa edellyttda
kuitenkin opettajalta tavallista enemmaén viitseliéisyytté ja kekselidisyytta. Se etta
Markuksen sairaudesta ja hdnen tarvitsemistaan erityisjérjestelyista on kerrottu
avoimesti muulle luokalle, on selvastikin auttanut muita oppilaita hyvéksymaan

luokkatoverinsa saaman erityiskohtelun.

Poikkeusjérjestelyissé (retket, vierailut) Markus muistaa kysyd omaa
osallistumistaan ja pdaséaéantdisesti hdn on ollut mukana kaikessa,
missd me muutkin. Kiitos kotijoukoille. Muut oppilaat eivét ole kos-
kaan pumanneet Markuksen saamasta erikoiskohtelusta esimerkiksi
liikuntatunneilla, retkilla tai vierailuilla, vaan ovat ymmartédneet tilan-
teen. Markus itse suhtautuu rajoituksiin ja erityisjarjestelyihin oikealla
tavalla eiké tee niistd numeroa.

6.4 Sydanlasten koulussa kohtaamia sosiaalisia ongelmia

Tutkimukseen osallistuneiden lasten kohdalla erilaiset ongelmat sosiaalisessa
kanssakdymisessa nayttivat olevan yllattavan yleisia. Vastanneista 17 lapsen
(18 %) kohdalla ilmeni koulussa jonkinlaisia vaikeuksia sosiaalisessa kanssa-
kdymisessa, joko kiusaamista tai syrjintasd. Sydanlasten kohdalla tallainen ha-
vainto ei kuitenkaan ollut minulle aiempien kokemusteni pohjalta mik&an yllatys.
Valitettavan usein sydanlapset térméaavéat koulussa tdmantapaisiin ongelmiin.
Yleensa kiusatuiksi joutuneiden lasten osuus on kuitenkin huomattavasti tata
pienempi, mika on havaittu koulukiusaamistutkimuksien yhteydessa. Muun muas-
sa Salmivallin (1998, 23) kuudesluokkalaisilla tekeméan tutkimuksen mukaan kes-
kimaarin 12 % taman ikaisista lapsista joutuu jossain muodossa koulukiusaamisen

uhriksi, mik& sekin on monien mielesta yllattdvan suuri maara.

Tassa tutkimuksessa sydanlasten kohtaamat sosiaaliset vaikeudet on jaettu kah-

teen ryhmaan: kiusaamiseen ja syrjintdan. Suurin osa sydénlasten kohtaamista
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sosiaalisista ongelmista (82 %) iimeni jonkinlaisena kiusaamisena, joko luokkato-
vereiden tai koulun muiden oppilaiden taholta. Kahden lapsen kohdalla voidaan
oikeutetusti puhua sydanviasta johtuvasta syrjinnasta, koska lasta ei haluta ottaa
mukaan esimerkiksi yhteisiin peleihin tai leikkeihin juuri huonon fyysisen suori-
tuskykynsa vuoksi. Yhdessa vastauksessa Iapsen' kiusaamisen syyksi ilmoitettiin
selvasti lapsen muu vamma, kuulovamma, joka ymmarrettavasti hankaloittaa
lasten keskinaista kanssakaymista. Tutkimukseen vastanneista yhden lapsen
kohdalla oli mielenkiintoista se, ettd vanhemmat katsoivat ongelmaksi myds
lapsen opettajan ylivarovaisuuden, minka vuoksi lapsi koki ldhes jatkuvasti toimin-
taansa rajoitettavan opettajan tahoita. Tallaisissakin tapauksissa voi olla kysymys

ensisijaisesti opettajan tietamattdmyydesta lapsen sydénvian suhteen.

Pahimmillaan ongelmat kouluikdisten lasten sosiaalisessa kanssakdymisessa
voivat ilmeta koulukiusaamisena. Tutkittaessa koulukiusaamista on kiusaamisen
perimmaisten syiden liséksi pyritty selvittdmaan muun muassa kiusatun lapsen
tietynlaisia ominaispiirteitd. Lahes poikkeuksetta kiusaamiseen liittyy aina kiusatun
jonkinlaista erilaisuutta, joka voi olla joko kayttdytymisen tai ulkonaén poik-
keavuus. Tutkimusten mukaan uhri on useissa tapauksissa varovainen, vetaytyva,
herkka ja hiljainen. Kuitenkaan selvasti vammaisia ei yleensé kiusata. Samoin
useissa tapauksissa kiusatun lapsen itsetunto on ikatovereihinsa verrattuna hei-
kompi, jolloin tietynlainen epavarmuus kaveripiirissé saattaa altistaa kiusaamisel-
le. Kiusatulle ominaisia tunnuspiirteitéd ovat myds jonkin asteinen ahdistuneisuus
ja turvattomuuden tunne. Varsinkin kiusatut pojat ovat yleensa fyysisesti heikom-
pia kuin ikétoverinsa. (Harjunkoski & Harjunkoski 1994, 27; Olweys 1992, 33 - 34.)

Noita kiusatuille lapsille tyypillisid piirteitéd tarkasteltaessa nousee vaistamatta
mieleen ajatus, ettd ne ovat usein hyvin luonteenomaisia piirteita vaikeasti pitka-
aikaissairaalle lapselle. Varsinkin sydénlasten kohdalla voidaan osoittaa sellaisia
erilaisuuden piirteita, jotka saattaisivat osaltaan myétavaikuttaa kiusatuksi tulemi-
seen. Myds nama seikat korostavat sydanlapsen erilaisuudesta tiedottamisen

merkitysta.

Sydanvian vakavuudella on taméan tutkimuksen mukaan selva yhteys lapsen

koulussa kohtaamiin vaikeuksiin. Kyselyyn vastanneista lapsista lievan sydanvian
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omaavien lasten kohdalla jonkinlaisia vaikeuksia on havaittavissa 11 %:lla.
Keskivaikeiden sydanvikojen kohdalla vaikeuksia on 13 %:lla lapsista. Vastaavasti
lapset, joilla on vaikea sydénvika kohtaavat taman tutkimuksen mukaan erilaisia
vaikeuksia selvasti useammin, kolmasosalla vaikean sydanvian omaavilla lapsilla
on kyselyn mukaan koulussa jonkinlaisia vaikeuksia. Tutkimuksessa ei havaittu
olevan vaikeuksien ilmenemiseen merkittdvaa vaikutusta silla, oliko lapsen

sydanvian vuoksi jouduttu koulussa tekeméaan joitakin erityisjarjestelyja vai ei.
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Kuvio 6. Sydanvian vakavuuden yhteys sosiaalisiin ongelmiin

Mita tallaisten ongelmien ehkadisemiseksi olisi tehtavissa? Taman tutkimuksen
mukaan avoin tiedottaminen viasta koulussa muille néyttéisi vahentavéan sosiaa-
lisisia ongelmia. Kaikkein selvin vaikutus vaikeuksien ennaltaehkaisemisessa
nayttdd olevan silla, ettd lapsen sydanviasta on kerrottu koulussa avoimesti
kaikille osapuolille. Ldhesk&aén aina ei riita se, etta lapsen erilaisuudesta kerrotaan
vain omalle luokalle tai edes koulun kaikille opettajille. Lapset ovat valitunneilla
tekemisissd muidenkin oppilaiden kanssa, ja talléin hyvin usein syntyykin eniten
ristiriitoja. Yllattavaa tutkimuksen tuloksia tarkasteltaessa on havaita sellainen
seikka, ettd pienten koulujen oppilailla on suhteellisesti eniten vaikeuksia toisten
lasten kanssa. Selityksena télle voi olla juuri se, ettéd naissa kouluissa lapset ovat
vélitunneilla tekemisisséd kaikkien luokkien oppilaiden kanssa. Mikéli naissa
tapauksissa lapsen erilaisuudesta ei ole tiedotettu koulussa kaikille, on hyvinkin
mahdollista, etté ristiriitoja syntyy. Isommissa kouluissa lapset eivit ole lahesk&in
yhté paljon tekemisissé toisten luokkien oppilaiden kanssa, jolloin tiedottaminen

koulun kaikille oppilaille ei ole yhta tarkeda kuin pikkukouluissa. Useimmiten
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erilaiset konfliktit johtuvatkin vain tietaméattémyydesta.

Tasséa tutkimuksessa niissa tapauksissa, joissa lapsen sydanviasta on kerrottu
koulun kaikille opettajille, sydaniapset kohtasivat jonkinlaisia vaikeuksia 23 %:ssa
tapauksista. Niissa tapauksissa, joissa viasta ei ole kerrottu kaikille opettajille, vain
14 %:ssa tapauksista lapsilla on ollut vaikeuksia. Téallainen tulos nayttaa aluksi
yllattavalta, mutta selitys saattaa olla hyvinkin luonteva. Niissa tapauksissa, joissa
lapsen poikkeavuudesta on kerrottu koulun kaikille opettajille, opettajat suhtautu-
vat yleensé lapseen jollain tavalla holhoavasti ja suojelevasti. Tallainen kaytanté
saattaa herattad muissa lapsissa helposti kateutta, varsinkin mikali tuosta sydan-
lapsen poikkeavuudesta ei ole kerrottu myés koulun kaikille oppilaille. Niissa 32
tapauksessa, joissa lapsen viasta on kerrottu koulun kaikille opettajille, mutta ei
kaikille oppilaille, 10 tapauksessa vanhemmat ilmoittivat lapsensa joutuneen
joidenkin oppilaiden taholta kiusaamisen tai syrjinndn kohteeksi. Vastaavasti
niissa tapauksissa, joissa viasta on tiedotettu seka kaikille opettajille etta koulun
kaikille oppilaille, yhdessakaan tapauksessa lapsi ei ole kokenut tulleensa

kiusatuksi tai syrjityksi.

Tassakin voidaan havaita mesojarjestelmén toimivuuden merkitys lapsen sosiaali-
sen kanssakdymisen turvaamiseksi. Lapsen koulussa kohtaamien sosiaalisten
ongelmien taustalla saattaa olla hyvin erilaisia tekijoitd. Tdman vuoksi pelkastaan
yhta selkeda syyta ei voida nostaa esille. Tallaiset ongelmat johtuvat harvoin
pelkastaan kyseisen mikrojarjestelman, tdssa tapauksessa koulun, sisaisista
ristiriidoista, vaan kyse on aina jossain maérin myés mesojarjestelman toimivuu-
desta, tai pikemminkin sen puutteesta. TAmankaan tutkimuksen valossa ei voida
missaan tapauksessa osoittaa, ettd pelkastaan lapsen sydanvika olisi mahdollis-
ten ongelmien syyna. Kuitenkin sydénvika ja sen mukanaan tuomat erityispiirteet
saattavat nostaa esiin tiettyja erityisvaatimuksia lapsen jokaisessa mikrojarjestel-
massd. Tama puolestaan asettaa mesojarjestelman toimivuudelle tavallista

kovemmat vaatimukset.
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6.5 Markuksen luokan sosiaalisia suhteita

Markuksen luokka pysyi muuttumattomana koulun alkamisesta neljannelle luo-
kalle saakka. Talléin luokkaan tuli yksi tytt6 toisesta koulusta. Ensimmaisten kol-
men kouluvuoden aikana, samoin kuin luokassa tehtyjen sosiometristen mittaus-
ten aikana luokassa oli 8 poikaa ja 13 tyttéa. Opettaja vaihtui kolmannen luokan
alussa. Syksylla -98, eli viidennen luokan alussa, luokalle tuli uusina oppilaina
toiselta koululta viisi poikaa ja kaksi tyttéa. Luokka on maaseutupaikkakunnalle
tyypilliseen tapaan sekoitus monenlaisen kotitaustan omaavista lapsista, mika on
erinomainen tilaisuus erilaisten sosiaalisten suhteiden luomiselle, niin myodntei-
sessa kuin kielteisessakin mielessa. Luokan lasten suhtautumista luokkatoverin
erilaisuuteen on todennakdisesti edesauttanut se, ettéd koulun alkaessa luokassa
oli Markuksen lisaksi muunkinlaista ‘poikkeavuutta’. Kaikkien lasten ominaispiirteet
on kuitenkin alusta saakka pyritty tuomaan avoimesti esille. Avoin ilmapiiri luokas-
sa seka opettajan etta oppilaiden vélilla on erittdin myénteinen tekija onnistuneelle

sosiaaliselle kanssakaymiselle.

Koulun alkaessa oppilasjoukko oli ‘monenkirjavaa’, Markus ei ollut
ainut poikkeava luokassa. Joukkoon mahtui kaksi lievéasti fyysisesti
poikkeavaa, astmaatikko, kolme puheopetuksessa kdyvéé lasta seké
kaksi lasta, joilla oli oppimisvaikeuksia. Luokassa téllainen monen-
kirjavuus on rikkaus. Kun asiat kerrottiin rehellisen avoimesti, ei ke-
nenké&én tarvinnut kilpailla toistensa tai opettajan suosiosta. Se etts
vanhemmat, muidenkin kuin Markuksen vanhemmat, kévivét kerto-
massa lapsensa erilaisuudesta luokalle, oli my6nteinen asia.

Omat havaintoni luokan sosiaalisista suhteista vahvistavat opettajan nakemysta
siitd, etta oppilaiden keskindiset suhteet ovat jo kolmannelle luokalle tultaessa
hyvinkin vakiintuneet, parhaat kaverisuhteet ovat selvasti havaittavissa: Aika pit-
kalle vakiintuneista kaverisuhteista huolimatta kaikkien oppilaiden keskinainen
kanssakayminen on yllattavankin kitkatonta, mittauksen selkean nakéisista erois-
ta huolimatta. Luokasta voi, kuten opettajakin toi esille, havaita niin suosituimmat

kuin vahemman suositut oppilaat, mutta varsinaista syrjintaa tai kiusaamista en
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luokassa kuitenkaan opettajana ollessani havainnut. Luokan vakituisten opetta-
jienkaan mielesta tallaista ei luokassa ole havaittavissa. Tutkimuksen tulokséet
luokan sosiaalisesta ilmapiirista olivat mielestani, samoin kuin opettajienkin mie-
lesta, yllattavankin selkeita. Tama mielestani vain vahvistaa aiempaa kasitysta

siitd, ettd lapset kykenevéat tekeméan ry'hmissé erittdin tarkkoja henkilshavaintoja.

Molempien mittauksien tuloksista on tehty erilliset kuviot (liitteet 4 ja 5), joissa luo-
kalta etsityt piirteet (toimijatyypit) on jaettu positiivisiin ja negatiivisiin piirteisiin.
Positiivisina piirteina on kuvattu kolmea asiaa: luokan johtajatyyppi (varaope),
rauhoittelija ja paras kaveri. Negatiivisina piirteina kuvataan samoin kolmea asiaa:
luokan hairikkd (t6nija), itkija ja syrjitty. Kuviossa pylvéiden pituuden yksikkdina on
kaytetty sitd 'aanimaaraa’, jonka kyseinen oppilas on luokaltaan saanut. Kuvioiden
tuloksia tarkasteltaessa voidaan havaita, etta lahes jokainen oppilas on saanut
myos negatiivisia aania, mika mielestani vain osoittaa, etta lapset ovat tuoneet
mielipiteensé esille hyvin avoimesti. Ensisilmaykselia epamaaraiselta nayttavasta

aanijakaumasta huolimatta luokalta erottuu kuitenkin selvasti tietyt daritapaukset.

Tuloksia tarkasteltaessa on mielenkiintoista havaita, etta tutkimuksen paahenkild,
Markus, ei erotu ainakaan kielteisessa mielessa luokan muista oppilaista, pikem-
minkin painvastoin. Molemmissa mittauksissa saadut tulokset noudattavat [&ahes
kaikkien oppilaiden kohdalla paapiirteissaén samoja suuntia, muutamaa yksittaista
poikkeusta lukuun ottamatta. Tutkimusten tulokset tukevat vahvasti seka luokan
nykyisen ettd aiemman opettajan havaintoja luokan oppilaiden valisista suhteista.
Mielenkiintoa mittausten tuloksissa lisdd myo6s se, ettd luokalla on Markuksen
liséksi kaksi muulla tavalla poikkeavaa tyttéa (tytét 1 ja 10). Molemmilla on lieva
vamma, joka rajoittaa heidan fyysista suorituskykyaan. Kyseiset tytét on merkitty
tuloksiin tdhdella. Heidan, samoin kuin Markuksenkin kohdalla voidaan tdaman
perusteella vaittaa, etta lapsen erilaisuus ei valttamatta vaikuta hdnen menestymi-

seensa sosiaalisessa kanssakaymisessa.

Markuksen kohdalla ei ainakaan misséén tapauksessa voida véittéa,
ettd hanen sydénvikansa olisi millddn tavalla vaikeuttanut hénen
sosiaalista kanssakdymistéén luokan muiden lasten kanssa. Luokka-
tovereiden suhtautuminen Markuksen sairauteen on koko ajan ollut
erittédin myénteista ja asiallista.
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Mahdollisia syita joidenkin oppilaiden hyvaan sijoittumiseen mittauksessa pohdit-
tiin opettajien kanssa perusteellisesti. Naiden tiettyjen oppilaiden menestyminen
luokan sosiaalisessa kanssakdymisessaan ei yllata opettajaa. Tarkeéna tekijana
luokkatovereidensa myédnteiseen suhtautumiseen pidettiin opettajien kanssa sit4,
etté kaikki né&mé lapset ovat luonteeltaan erittain évoimia ja valittomia. Tallaiset
ominaisuudet ovat ainakin jossain maarin lapsen kasvuymparistén vaikutusta.
Lapselle tallainen ympaéristd ennen koulun aloittamista on luonnollisesti oma
perhe. Kuten jo aiemminkin olen tuonut esille, lapsen mikrojarjestelmista merkitta-
vin on juuri oma perhe, jonka varhaislapsuuden vaikutukset nakyvat pitkalle

lapsen myéhemmassakin kehityksessa.

Markuksen opettajien kanssa molempien mittausten tuloksia yhdessa pohtiessam-
me havaitsimme yksimielisesti, etté ensisilméayksella hieman sattumanvaraisilta
nayttavat tulokset toivat kuitenkin erittdin selkeasti esille tietyt aaritapaukset
luokasta. Molempien opettajien mukaan mittauksen tulokset tukivat vahvasti
heidan aiempia kasityksidan oppilaiden sosiaalisista suhteista. Opettajien omien
havaintojen mukaan luokasta voi osoittaa seka tytdissa etta pojissa 2 - 3 muita
suositumpaa oppilasta. Vastaavasti luokasta voi selkeésti osoittaa kaksi poikaa,
jotka erottuvat muista luokan oppilaista. Varsinaista kiusaamista tai syrjintaa
muiden oppilaiden taholta opettajat eivat kuitenkaan ole havainneet, mutta jois-
sain tilanteissa, esimerkiksi ryhmatbissa, kyseiset pojat eivat aina ole muille kaik-
kein mieluisimpia kavereita. Mydnteisin piirre noissa tuloksissa on mielestani se,
etta erilaisuus ei erotu luokassa, ainakaan kielteisessa mielessa. Yhtena myoéta-
vaikuttavana tekijana tassa on todennakdisesti ollut erittdin avoin ilmapiiri heti

koulun alusta lahtien, myds luokan sydanlapsen kohdalla.

Tuloksia tarkasteltaessa voidaan myds havaita, etté varsinkin luokasta selvimmin
erottuvien oppilaiden kohdalla molempien mittausten tulokset ovat hyvin yh-
tenevaiset. Etenkin poikien kohdalla tallainen yksimielisyys on selvasti erottuva
piirre. Tama vain mielesténi osoittaa sen, miten hyvin jo ndinkin yksinkertaisella
mittauksellé voidaan sosiaalisia suhteita kartoittaa. Jo taman ikéiset lapset ovat
yliattavan taitavia havaitsemaan joukostaan jollain tavalla poikkeavat yksilét.

Lapset ovat my&s hyvin avoimia ja rehellisia mielipiteissaan.



7 POHDINTAA

Lapsen vakava sairaus asettaa vanhempien psyykkisen sietokyvyn todella kovalle
koetukselle, mikéa heijastuu vélittémasti lapsen tarkeimman mikrojarjestelman,
perheen, toiminnassa. Lapsen psyykkinen ja sosiaalinen kehitys perustuu pitkalle
juuri niihin ensimmaisiin kokemuksiin, joita hén kokee suhteessaan vanhempiinsa
ja muihin perheenjaseniin. Vaikeasti sairaan lapsen vanhemmilta ei voida vaatia-
kaan, ettd he pystyisivat hyvdksyméaén lapsensa sairautta, koska siihen tuskin
kukaan pystyy. Kuitenkin perheen mahdollisimman nopea sopeutuminen vallitse-
vaan vaikeaan tilanteeseen on valttamatonta. Taman vuoksi onkin ehdottoman
tarkeaa, ettd vanhempia tuettaisiin heti kriisin alkuvaiheessa. Parhaita tukijoita
tassa prosessissa ovat perheen ldheiset ystavét ja varsinkin sellaiset perheet,
jotka ovat itse kdyneet Iapi saman selviytymisprosessin. Juuri tata tarkoitusta var-
ten on perustettu Sydénlapset ry., jonka piiristé l16ytyy varmasti jokaiselle perheel-

le ymmartdvaa ja asiantuntevaa apua.

Laaketieteen huiman kehityksen ansiosta jo lahivuosina kouluissa tulee olemaan
entistd vaikeamman sydanvian omaavia lapsia. Onnistuneista korjausleikkauksis-
ta huolimatta véikean sydanvian omaavat lapset eivat koskaan kuitenkaan tule
olemaan fyysisesti terveiden ikatoveriensa veroisia. Samoin sydanvialla ja sen

mukanaan tuomilla traumaattisilla kokemuksilla voi olla oleellinen merkitys lapsen
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persoonallisuuteen ja itsetuntoon. Téma ei voi olla jossain vaiheessa nakymatta
sydanlapsen psykososiaalisessa kehityksessa. Niinps sydanlasten tasapainoisen
kehityksen turvaamiseksi on esimerkiksi koulussa monen lapsen kohdalla tehtava
jossain maarin erityisjarjestelyja. Niin opettajien, vanhempien kuin sydéanlapsen
kaveripiirinkin tulisi ymmartaa ja huomioida sydénlapsen erityistarpeet. Talla

voidaan varmistaa lapselle tarkeiden mikrojarjestelmien toimivuus.

Sydanlapsen erilaisuudesta tulisi kertoa koulussa mahdollisimman avoimesti
muille, seké koulun opettajille ett4 toisille oppilaille, ei pelkastdan omassa luokas-
sa. Talléin muut lapsen osaavat suhtautua sairaaseen koulutoveriinsa oikealla
tavalla, ilman etté se aiheuttaa kateutta tai kiusaamista luokassa. Valitettavasti
vield tdna paivana kouluissa tiedetaan erittain vahan lasten sydanvioista ja niiden
vaikutuksista lapsen jokapaivédiseen elamaan. Esimerkiksi opettajien koulutuk-
sessa ei ole mahdollisuutta paneutua tallaisiin yksittaisiin oppilasryhmiin ja heidan
erityistarpeisiinsa. Taméan vuoksi onkin valttamatonta, ettd sydanlapsen omat
vanhemmat olisivat valmiita tiedottamaan lapsensa erilaisuudesta ja sen vaatimis-

ta erityisjarjestelyista.

Omien aiempien kokemusteni ja tdman tutkimuksen perusteella voi aivan perus-
tellusti sanoa, ettd avoimesta erilaisuuden esille tuomisesta ei voi olla ainakaan
haittaa lapsen sosiaalisessa kanssakaymisessa. Nimenomaan tiedottaminen
koulussa mahdollisimman monelle on mielestani tirke4a, koska mahdolliset
sosiaaliset ongelmat ilmenevit yleensa juuri lasten keskindisessé kanssakaymi-
sessi. Lapset ovat luonnostaan erittéin avoimia ja ymmartavat sydanlapsen eri-
tyisaseman, kunhan asioista vain keskustellaan heidan kanssaan. Epatietoisuus
on yleensa tavallisin ongelmien syy. Tassa tulee konkreettisesti nékyviin meso-

jarjestelman toimivuus lapsen sosiaalisen kehityksen tukemisessa.

Jokaiselle lapselle on turvattava mahdollisuus ehe&én psyykkiseen ja sosiaaliseen
kehitykseen. My6s vaikeasti sairaalle lapselle on annettava samanlaiset mahdol-
lisuudet. Tarkeimmat edellytykset suotuisalle kehitykselle lapsi ammentaa omassa
perheyhteis6ssaan jo aivan ensimmaisista viikoistaan ja kuukausistaan lahtien.
Myos sairaan lapsen on voitava tuntea itsensa hyvaksytyksi perheessa. Samoin

hanen on voitava kokea aitoja haasteita ja onnistumisen elamyksia ilman etta
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vanhemmat sortuisivat liialliseen suojelemiseen ja hoivaamiseen. Taméa asettaa-
kin vanhemmille todella vaativan haasteen, minka vuoksi myés heidén jaksamis-
taan tulisi tukea, varsinkin lapsen sairauden alkuvaiheessa. Aivan samaila tavalla
koulussa tallaiselle lapselle on suotava mahdollisuus tavalliseen elamaan,
mahdollisista erityisjarjestelyista huolimatta. Opettajakaan ei saisi sortua sairaan
lapsen liialliseen holhoamiseen, vaan lapselle on annettava vastuuta ja haasteita

siind maarin kuin on mahdollista.

Téhanastisten tutkimusten pohjaita on aivan perusteltua vaittaa, etta lapsen
vaikea synnynndinen sairaus on ongelma enemman vanhemmille kuin lapselle
itselleen. Kuitenkin ensimmaisten elinkuukausien ja -vuosien aikaiset kokemukset
ovat erittdin merkittdvassa asemassa lapsen myéhemmassé kehityksessa. Vaka-
vasti sairaiden lasten vanhemmille nuo ensimmaiset kuukaudet ovat kaikkein
kriittisimpia aikoja. Tall6in vanhemmat saattavat aivan tiedostamattaan jattaa
pysyvét jaljet lapsensa kehitykseen. Taman vuoksi onkin ehdottoman tarkeas,
ettd myds vanhempien selviytymisesta huolehdittaisiin heti, kun perheeseen
syntyy jollain tavalla poikkeava lapsi. Mikali vanhemmat joutuvat ponnistelemaan
vaikeuksiensa keskelld aivan yksin, saattaa heidan selviytymiskamppailunsa
jatkua niin pitkaile, etta jaljet nakyvat lapsen kehityksessa. Kaikkein tarkeintd on
vanhempien mahdollisimman pikainen, ainakin jonkinlainen sopeutuminen uuteen
tilanteeseen, jotta he voisivat tukea lapsensa kehitystd aivan ensimmaisista

elinkuukausista lahtien.

Taman tutkimuksen tekeminen on ollut minulle henkisesti raskas prosessi, koska
olen joutunut kdymaén uudelleen lapi kaikki nuo kokemukset ja tuntemukset
poikani sairauden kriittisimmilla hetkilld. Mielestani on kuitenkin vélttamatonta
tarkastella lapsen kehitysté aivan sen ensi hetkists alkaen, mikéli on tarkoituksena
pohtia niité tekijoita, jotka vaikuttavat lapsen my6hempaan sosiaaliseen kehityk-
seen. Olen kokenut tdmén tutkimuksen tekemisen kuitenkin myés erittdin ‘antoisa-
na, koska néita asioita ei aiemmin ole tutkittu. Samoin olen tdman tutkimuksen
aikana joutunut pohtimaan omaa vanhemmuuttani, mika on antanut aivan uusia

nékokulmia kasvattajana olemiseen, niin isdna kuin opettajanakin.

Useiden kyselyyn vastanneiden perheiden mielesta tutkimus on sydanlasten
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perheille erittain tarkea, koska hyvin monet sydanlapset ovat kohdanneet ongel-
mia sosiaalisessa kanssakdymisesséaan aloittaessaan koulunkdynnin. Useiden
perheiden vastauksissa vanhemmat olettivat, etta lapsen vaikeuksien perimmaise-
na syyna olisi tiedon puute. Kuitenkin useissa téllaisissa tapauksissa lapsen
erilaisuudesta oli kerrottu ainoastaan lapsen omalle opettajalle eika esimerkiksi
toisille oppilaille, joiden kanssa sydéinlapsen vaikeudet kuitenkin ilmenevét. Tassa
tutkimuksessa oli selvasti havaittavissa, etta avoin erilaisuudesta tiedottaminen
auttaa toisia lapsia hyvaksyméaéan sydanlapsen erilaisuuden, jolloin mahdollisia
ongelmia voidaan valttaa jo ennakolta. Varsinkin tdman tutkimuksen case-lapsen
kohdalla on ollut ajoittain aivan liikuttavaa seurata, miten toiset lapset ottavat
suorastaan kunnia-asiakseen huolehtia luokkatoverinsa selviytymisestd kouluyh-

teisOssa.

Tassa tutkimuksessa onnistuttin mielestani hyvin kartoittamaan perheiden
kaytant6ja lapsensa erilaisuudesta tiedottamisessa. Kyselyjen tuloksista nousi
kuitenkin esille seikkoja, joita olisi mielenkiintoista tutkia viela tarkemminkin. Yksi
tallainen seikka on esimerkiksi lapsen perhetaustan vaikutus hanen koulussa
kohtaamiin sosiaalisiin ongelmiin. Sydanperheiden vastausten perusteella on
aiheellista olettaa, ettd lapset, joiden vanhemmat ovat eronneet, saattavat
kohdata sosiaalisia ongelmia helpommin kuin muut lapset. Samoin téllaisten van-
hempien aktiivisuus lapsensa erilaisuudesta tiedottamisessa koulussa nayttaisi
olevan alhaisempi kuin avo- tai avioliitossa asuvilla vanhemmilla. Toinen mielen-
kiintoinen jatkotutkimuksen kohde voisi olla se, minka vuoksi vanhemmat eivat
aina halua kertoa lapsensa erilaisuudesta koulussa, olipa kyse sitten sydanlap-

sesta tai jostain muusta poikkeavuudesta.
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Liite 1 . 66
SYDANLAPSI KOULUSSA

1. TAUSTATIETOJA LAPSESTA

Sukupuoli 1 tyttd 2  poika synt.vuosi

Millainen on lapsenne sydinvika:

Muita pitkdaikaissairauksia:
Perhesuhteet: 1 vanhemmat avo-tai avioliitossa
2 vanhemmat eronneet, lapsi asuu luona

Zerheen muiden lasten iit:

2. LAPSEN KOULU

Koulun oppilasmédrd:  noin oppilasta
Koulumuoto: 1 normaaliopetus
2 mukautettu opetus (EMU)
3 harjaantumisopetus (EHA)
4 muu, miki

3. LAPSEN SYDANVIASTA TIEDOTTAMINEN KOULUSSA

Kuka lapsen syddnviasta on tiedottanut koulussa? 1 lapsen vanhemmat
2 lapsen oma opettaja
3 koulun terveydenhoitaja
4 lapsen sydinviasta ei ole kerrottu koulussa
Kenelle lapsen sydinviasta on kerrottu ?
koulun terveydenhoitajalle 1 kylli 2 el
omalle opettajalle 1 kylld 2 e
koulun kaikille' opettajille 1 kylia 2 el
oman luokan oppilaille I kylld 2 e
koulun kaikille oppilaille 1 kylld 2 el
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4. ONKO KOULUSSA TEHTY LAPSENNE SYDANVIAN VUOKSI ERITYIS-
JARJESTELYJA ?

1 kylld 2 el

Jos on. niin minkilaisia ?

5. ONKO SYDANLAPSELLANNE MIELESTANNE OLLUT VAIKEUKSIA KANSSA-
KAYMISESSA TOISTEN LASTEN TAI KOULUN HENKILOKUNNAN KANSSA
(esim. syrjintdi, kiusaamista, tms.) ?

1 kylld 2 el

Jos on, niin minkilaisia ?

6. MISTA USKOTTE NAIDEN VAIKEUKSIEN JOHTUVAN ?

7. MITA MUUTA SYDANLAPSENNE KOULUNKAYNTIIN LITTYVAA HALUAISIT
KERTOA ?

Sydimellinen Kkiitos vaivannidstinne !



Liite 2 Sosiometrinen mittaus, syksy -95 68

TANAAN ON SE PAIWA,JOLLOIN PAASEMME KAARHE -
NAYTTELYYN. AAMULLA  REHTOR| [LMOITTAA, £TT
LUOKANOPETTAJA ON SAIRASTUNUT. KUKA LUOKAN
OPPILAISTA SAIS! MIELESTANI TOIMIA VARAQDENA
JA VIEDA ME|DAT NAYTFELYYN?

VARAOPE MENEE LUNASTAMAAN PAASYLIPUT.
WLO!N JOKUL ALKAA TONIA. KUKA?

SITTEN KULOULUU MYO0S ITKUA MEIDAN
JOUKOSTANME KUKA ITKEE 2

KOKA OPPlLA!STr‘\ RAavHo TTAA
KINASTELIJAT ¢

VARAOPE TUO LIPUT JA KEHOTTAA MEITA MUODOS-
TAMAAN PN?IJONOM M!NA VALITSEN PARIKSENI

MEIDAN LARELLAMME S‘AlSl

KULKE A

NAYTTELYSALUN  MAHTUU VAIN L7 pPPILASTA KER-
RALLA JA VEH‘A ON X, VALITETTAVAST! 1 OPPILAS
JOUTUU  JAAMAAN POIS, KUKA @

OVELLA HUOMATAAN, ETTA LIPPUJA ONKIN VAIN 20.
YUKA VIELA Jomud JAAMAAN Pois 2

SITTEN ORKIN JO AIKA ASTELLA SISAAN Mﬂ\w-n:_
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Tanaan lahdemme luokkaretkelle Jukujukumaahan
Linja-auto hakee meidat koulun pihalta. Mina istun

Opettajalla on kauhea flunssa, joten hén ei voi tulla
uimaan eika paase allasosastolle. Kuka [uokan op-
pilaista saisl toimia varaopettajana?

Lippujonossa joku téni eikd malta odottaa vuoroaan.
Kuka? Tonija saa itkemaan.
Kuka oppilaista rauhoittaa kinastelijat?

Uimass2 on niin paljon thmisid, ettd vaatekaapin
avaimia ei riita kaikille. Valitettavasti yksi oppiias
joutun jAdmaan pois. Kuka? ' Sitten
huomataan. etta avaimia el vieldkaan riitda kaikille.
Kuka vield joutuu j2aamaian pois?

Vi —; s

‘= (OXO)
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Liite 5
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