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TIIVISTELMA

Tassa tutkimuksessa tarkoituksenani on esittda erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhem-
pien kokemuksia lapsen siirtymévaiheesta paivahoidosta esiopetukseen tai 1. luokalle.
Selvitin tutkimuksessa millaisia kokemuksia vanhemmilla oli paitoksentekoprosessista ja
siirtyméavaiheen toteutumisesta sekd miten siirtyméavaihetta tulisi kehittda naiden vanhem-
pien kokemusten perusteella. Tutkimushenkil6iné olivat kuuden erityistéd tukea tarvitsevan
lapsen 4idit ja yksi isd. Lasten diagnoosit olivat hydrokefalia, Downin syndrooma, kromo-
somi-hiirio, kuulovamma, Aspergerin syndrooma sekéd keskosuudesta johtuva kehityksen

viivastyminen ja ylivilkkaus.

Tutkimus on laadullinen ja sen nakokulma pohjautuu ekokulttuuriseen teoriaan. Kerisin
aineiston teemahaastattelujen avulla haastattelemalla vanhempia lapsen siirtymén tapah-
duttua. Aineiston analysoinnin toteutin tapauskohtaisesti suhteellisen tasapainon mallia
soveltaen. Loydosten tarkastelussa esitan 10ydoksid yhteen koottuna. Vanhemmilla oli har-
voin todellisia mahdollisuuksia valita lapsensa sijoituspaikka. Vanhemmat valitsivat
useimmiten lapsen esiopetusryhmaén tai koululuokan lopullisesti lapsen erityisen tuen tar-
peiden perusteella. Jos lapset olivat paivdhoidossa ns. tavallisessa ryhmassa, siirtyivit he
yleisopetukseen. Yhta poikkeusta lukuunottamatta lapset siirtyivat paivikodin integroi-

dusta erityisryhmasta erityisluokkaan.

Vanhempien tavat ja edellytykset toimia siirtymétilanteessa tuen, tiedon ja palvelujen et-
sij0ind olivat erilaisia kuten heidin tarpeensakin tuen, tiedon ja palvelujen suhteen. Tuen
saannissa tirkedksi koettiin jatkuvuus, myonteisyys, tarpeisiin vastaaminen ja heijastumi-
nen koko perheeseen. Vanhempien kokemukset yhteistyosta olivat lihes aina myénteisii ja
tasavertaisia kiistoista huolimatta. Kirjallisten suunnitelmien ja yhteistyopalaverien hyo-

dyntdminen siirtymissé oli vahaistd. Suhteellisen tasapainon saavuttaminen eli vanhempien



mukautuminen tilanteeseen oli tapauksissa yksilsllisen prosessin tulos. Vanhempien huoli

tulevasta ilmeni kaikissa tapauksissa heti siirtymén jalkeen.

Siirtymévaiheen kehittaimiseen vanhemmilla oli kdytinnén ideoita liittyen mm. tiedon kul-
kuun, yhteistydhon ja sen koordinointiin sekd iltapdivahoidon ja erityisopetuksen resurs-
sethin. Néiden tapausten pohjalta siirtyméavaiheissa olisi paistiva yksilollisempéén suun-
nitteluun. Vanhempien tarpeiden tukemiseen ja tiysivaltaisunden saavuttamiseen olisi py-

rittiva nykyistd enemméin. Myonteiselld ja jatkuvalla vhteisty6lld tuettaisiin kaikkia osa-

puolia.
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1 JOHDANTO

Thmiseldmin muodostavat erilaiset tapahtumat, jotka seuraavat toisiaan ketjuna eliméin-
kaariajattelun mukaisesti. Tapahtumasta toiseen siirrytd4n siirtymavaiheen kautta.
(Rissanen 2001, 7.) Eras tarkeimmistd siirtymavaiheista lapsuuden aikana on siirtyminen
piivahoidosta esiopetuksen ja perusopetuksen pariin. Erityista tukea tarvitsevan lapsen
eldmissd erilaiset tapahtumat ja niiden véliset siirtymét vaativat enemman yksil6llistd
suunnittelua kuin vammattoman lapsen eldméssd. Nain ollen nididen lasten vanhempien

roolilla lapsensa asioiden ajajana ja padtoksentekijéna on erityisen suuri merkitys.

Selvitin tissd tutkimuksessa erityistd tukea tarvitsevan lapsen vanhempien kokemuksia
lapsen siirtymévaiheesta paivihoidosta esiopetukseen tai 1. luokalle. Tutkimuksen tarkoi-
tuksena on esittid4 millaisia kokemuksia vanhemmilla on lapsen sijoituspaikkaan liittyvisti
paatoksentekoprosessista ja siirtymavaiheen toteutumisesta. Lisdksi pyrin selvittimain

miten siirtymévaihetta tulisi kehittdd niiden kokemusten perusteella. Tutkimus on laadul-

linen ja tutkimusmenetelméni kaytin teemahaastattelua.

Siirtymévaihetta paivahoidosta kouluun on tutkittu melko vahan. Vanhempien niakokulmaa
on huomioitu vain osassa tutkimuksista. Veini (1991) on selvittinyt esiopetuksesta al-
kuopetukseen siirtyvien lasten kehityksen tukemisen nakokulmaa lastentarhanopettajia ja
luokanopettajia haastattelemalla. Jokiaho (1991) tutki puolestaan lapsilla havaittuja on-
gelmia siirtymévaiheessa. Erityistid tukea tarvitsevien lasten vanhempien tilannetta on tuo-
nut esille Puro (1994), joka tutki vanhempien nakokulmaa vammaisen lapsen koulun
aloittamisvaiheessa haastattelemalla kolmen vammaisen lapsen vanhempia siirtymén eri
vaiheissa. Jurvanen (1998) on selvittinyt sosioemotionaalisesti ongelmaisina pidettyjen
lasten koulunaloitusta kasvatusalan asiantuntijoiden nakékulmasta. Yhdysvalloissa La Pa-
ro, Pianta ja Cox (2000) ovat tutkineet paivakotiin ja 1. luokalle siirtymévaiheissa toteu-
tettuja kaytantoja opettajien niakokulmasta. Mékinen (2001) puolestaan selvitti neljia ta-
pausta koskien vanhempien ja ammatti-thmisten nidkemyksia vammaiselle lapselle sopi-

vasta koulusijoituksesta ennen koulunaloittamisprosessia lapsen ollessa 4 Y2 -5-vuotias.



Kess (n.d) tekee véiitéskirjatutkimusta, jossa tarkastellaan lasten paivakodista kouluun

siirtyméprosessia lasten vanhempien nakokulmasta.

Westerholm (1995), Tomma (1996), Arminen & Isotalo (1997), Teimla (1998), Suokas-
Laaksonen (1998) seki Autio (2000) ovat tutkineet vanhempien kouluvalintoihin hittyvia
tekijoitd Helsingissd. Perusopetusta seuraavia erityisopetukseen liittyvia siirtymavaiheita
on myos tutkittu vahan. Yhdysvalloissa on tutkittu erityista tukea tarvitsevien nuorten siir-
tymévaiheita arvioimalla niiden kaytantoja (Grigal, Test, Beattie & Wood 1997; Collet-
Klingenberg 1998). Rissasen (2001) tutkimus koskee kehitysvammaisen oppilaan siirty-

mévaihetta perusopetuksesta jatko-opintothin vanhempien ja opettajien ndkokulmasta.

Vanhempien kokemuksia siirtymévatheessa kuvattaessa kiinnostuksen kohteena on heidan
mahdollisuutensa vaikuttaa. Herad kysymys onko heilld mahdollisuudet paittaa lapseensa
liittyvista asioista ja olla mukana tasavertaisessa yhteistyossa. Vanhempien asemaan ja
rooleihin vaikuttaa mukana olevien yhteistybkumppanien tapa toimia yhteistydssa ja hei-
ddn asenteensa perheitd kohtaan. My6s vanhempien omat edellytykset ja tavat toimia uu-
dessa tilanteessa ovat erilaisia. Ekokulttuurinen teoria korostaa vanhempien aktiivista
subjektina toimimista, jolloin perhe muokkaa omaa elaméaénsi ja ulkoisia olosuhteitaan.
Mukautuminen ulkopuolelta tuleviin vaikutuksiin tapahtuu osallistumalla aktiivisesti ja
myos alitajunnan tasolla. Lapsen siirtymévaiheessa perhe pyrkii tasapainoon uudessa ti-

lanteessa.

Tutkimusalue on tirked, koska esiopetukseen ja kouluun siirtymavaihe muuttaa lapsen ja
perheen elamaa sirtdmalla lapsen vuteen ympéristdon tavoitteineen ja uuteen elaminvai-
heeseen. Siirtyméan tukemisen kautta voidaan kaikille osapuolille tarjota heidan tarpeitaan
vastaavaa tukea ja ndin luoda lapselle mahdollisimman hyvit kehittymismahdollisuudet ja
kasvuympdristd. Loydosten perusteella vanhempien mahdollisuudet vaikuttaa lapsensa
sijoittumiseen vaihtelevat, riippuen osittain heidan omasta aktiivisuudestaan ja edellytyk-
sistadn. Tapaukset ilmensivdt hyvin yksilollisyyttd siirtymévaiheissa. Yhteistyo koettiin
lahes aina myonteisena ja tasavertaisena, kiistoista huolimatta. Vanhempien huoli tulevai-
suudesta ilmeni kaikissa tapauksissa heti lapsen siirtyméin jalkeen. Vanhemmilla oli kay-

tannollisia ideoita siirtyméavaiheen kehittdmiseen.



2 SMTMVAME, TRANSITIO

Englanninkielinen sana transition tarkoittaa siirtymistd ja muutosta. Bruder ja Chandier
(1993, 96-97) kayttavat Willin (1985) madritelmas, jonka mukaan transition tarkoittaa
ulosmenoon suuntautuvaa prosessia, jossa keskeistd on suunnittelu ja yhteistyo lapsen ja
perheen sujuvan sijoittumisen ja lapsen myohemman sopeutumisen vuoksi. Siirtyma tarjo-
aa lapselle ja perheelle uusia mahdollisuuksia kehittymiseen, mutta luo myos haasteita ja
paineita usein koko perheelle. Woleryn (1989) mukaan seka lapsen luovuttavan ettid hianet
vastaanottavan tahon tulisi taata palvelujen jatkuvuus, helpottaa perheen sopeutumista,
varmistaa lapsen toimintavalmiudet tulevassa paikassa seka vastata lakien vaatimuksiin.

(Bruder & Chandler 1993, 96-97.)

Suomen kielessd kéytetty sanonta ‘saattaen vaihdettava’ kuvaa hyvin siirtymaén liittyvai
kokonaisuutta. Lasta ja perhettd koskevista siirtymista tulisi muodostua sujuva lapsen yk-
silollista kehitystd ja yhteiskuntaan integroitumista tukeva jatkumo, jossa pysyvammit ja
vaihtuvat yhteistyokumppanit ovat mukana. Esimerkkitapausten lapikdyminen vanhempien
kanssa, tiedon jakaminen, yksilllinen suunnittelu, tarkoituksenmukainen ajankiytto ja
riittdvin monien vaihtoehtojen esittiminen tukevat onnistunutta siirtymaa. Jarjestelmien
tasolla pitéisi kehittad kirjallisia siirtymévaihesuunnitelmia, joissa huomioitaisiin lapseen,
perheeseen ja palvelujen tuottajiin liittyvia asioita. Siirtymin jalkeen eri tahojen tulisi
arvioida siirtyméaé laadullisesti eri nakokulmista. Perheilta saatu palaute siirtyméavaiheiden

onnistumisesta on hyvin tarked osa arviointia. (Murto 1992, 63-64; Pietildinen 1998, 336-

337)

Aikaisemmin siirtymilld kasitettiin 1dhinna koulusta tyoelaméin ja/tai jatkokoulutukseen
siirtymistd painottaen urasuunnittelua ja tyoeldamain valmentautumista. Thmisen eldaméin-
kaareen ja koulutukseen sisdltyy kuitenkin pienempid nivelvaiheita, kuten varhaiskasva-
tuksesta esiopetukseen ja esiopetuksesta alkuopetukseen siirtyminen. Varhaislapsuudessa
transitiosuunnitelmat littyvat ldhikehityksen siirtymavaiheisiin, mutta suunnittelun pai-
notus kasvaa lapsen 14n mukana ja on yhi suurempi osa HOJKS:aa (henkilokohtaista ope-

tuksen jarjestamistd koskevaa suunnitelmaa). Talloin tarvitaan erityistd siirtyméseurantaa



ja stirtymén suunnittelﬁ on osana kuntoutussuunnitelmaa ja erityisopetuksessa laadittavaa
HOJKS:aa esiopetuksessa ja vuosiluokilla 1-9. Tukihenkild vastaa transitiosuunnitelman
toteuttamisesta ja tillaisena voi toimia esimerkiksi opettaja tai Verityisopettaja. Suomessa
varsinaista transitiosuunnittelua ei ole vield méaritty lailla. Jahnukaisen (2001a) mukaan
sen liittdmistd on suunniteltu osaksi HOJKS:aa ja sen laatimiseen liittyvid ohjeita. Yhdys-
valloissa on kiytossa monia erilaisia malleja siirtymévaihesuunnitteluun, mutta niiden
kayttd suomalaisessa jarjestelméassi ei ole suoraan mahdollista ilman tarvittavaa sovelta-
mista. Morningstarin (1997) ja Wehmanin (1997) mukaan tarkeinta suunnittelussa on op-
pilaan, vanhempien ja eri yhteistyotahojen saaminen mukaan vuorovaikutteiseen ja sitou-
tuneeseen yhteistyohon. Oppilaan suojelu valiinputoamiselta siirtymévaiheessa on tirkeda.

(Jahnukainen 2001a, 361-362; 2001b, 303-305.)

2.1 Siirtymiivaihe ekokulttuurisen teorian nikékulmasta

Ekokulttuurinen teoria on yksi nakokulma, jonka kautta siirtymavaihetta vanhempien ni-
kokulmasta on mielekista tutkia. Teoria luo pohjaa vanhempien aktitviselle toiminnalle
subjekteina lapsen ja perheen elamin muokkaajina. Vanhemmilla on mahdollisuus vai-
kuttaa lapsen asioihin esimerkiksi siirtymévaiheessa voimavarojensa avulla, kun perheen
rajoitteita ja esteitd tuetaan. Ekokulttuurisen teorian pohjalta vanhempien ja perheiden
yksilollisia toimintatapoja voidaan pyrkid ymmartdmaan uudella tavalla. Vanhemmat voi-
daan niahdi tasavertaisina yhteistyOkumppaneina, joiden yksilollista, ainutkertaista ela-

mantilannetta pyritdin tukemaan.

Siirtymévaiheessa kaikki osalliset joutuvat mukautumaan uuteen tilanteeseen uusien
haasteiden edessa. Lapselle kaikki voi olla uutta. Esimerkiksi kouluun siirtymévaiheessa
oppimisymparistd ja tyoskentelytavat voivat olla entiseen verrattuna hyvin erilaiset, ryh-
min aikuiset ja lapset voivat olla vieraita. Perheella on tarked tehtava auttaa lasta sopeu-
tumaan tukemalla hantd henkisesti ja luomalla tietynlaista pysyvyytta siirtymévaiheen ai-
kana. Siirtymévaiheessa perheen kokema stressi lisdantyy muutosten myotda. Talloin arki
mukautuu lapsen tilanteen asettamien uusien vaatimusten mukaisesti. Tilanne saattaa vaa-

tia muutoksia asuinpaikan tai tyopaikan suhteen, on otettava kayttoon uusia hoito- tai kas-



vatuskaytantoja, omaksuttava uusia arvoja. Vanhempien on luotava yhteistydkuvioita uu-
delleen lapsen tarvitsemien palvelujen muuttuessa. Uusien palvelujen paikantamiseen ja
niiden saamiseen, lapsen tarpeiden selvittdmiseen ja tiedon jakamiSeen kuluu aikaa. Eri-
laisiin neuvotteluihin osallistuminen, lapsen asioista paattdminen sekd luottamuksellisen
suhteen luominen uuteen tahoon vaativat myos aikaa. Lapsen kanssa kdytinnén tyOssi
toimivat henkil6t toteuttavat siirtymid usein ilman kaytannollistd toimintamallia. (Conn-
Powers, Ross-Allen ja Holburn 1990, 91-92; Rice & O’Brien 1990, 1-2, 7-8; Ronty 1999,
6; Maatta 1999, 81.)

Siirtymaévaiheiden suunnitteluun ei ole kiinnitetty tarpeeksi huomiota eri tahojen kannalta.
Siirtymia ei ole tutkittu tarpeeksi myoskain teoreettiselta pohjalta selitysmallien 16ytami-
seksi. Varhaislapsuutta koskevissa tutkimuksissa on ilmennyt, ettd perheen tuki ja muka-
naolo ovat ratkaisevia lapsen edistymisessé ja eri yhteistyotahojen tyytyvaisyyden takaami-
sessa. Perheiden yleisten ja yksilollisten tarpeiden tutkiminen siirtymévaiheissa olisi tarked
ensimmiinen askel prosessien kehittimiseksi. (Rice & O’Brien 1990, 8; Jahnukainen

2001b, 303.)

Ekokulttuurinen teoria nousee ekologisesta teoreettisesta suuntauksesta, joka nikee per-
heen osana laajempaa yhteiskunnallista kontekstia (mm. Bronfenbrennerin ekologinen
sosiaalistumisteoria 1980). Ekokulttuurisessa mallissa lapsi on perheen jasen ja perhe osa
laajempaa sosiaalista ja kulttuurista yhteis6d. Ekokulttuurisessa teoriassa perhe niahdian
subjektina, aktiivisena toimijana, joka muokkaa aktiivisesti omaa elamainsa ja ulkoisia

olosuhteitaan. Perheen oma késitys vallitsevista olosuhteista on merkityksellinen.

Johdonmukaisen ja tyydyttavan elaméan yllapitamiseksi on perheen jatkuvasti muokattava
arkirutiinejaan. Arkeen vaikuttaa keitd on lasnd, mitd arvoja ja paamaaria perheelld on,
arjen askareet, motivaatio ja tunteet toiminnassa ja mika suuntaa perheen yleista vuorovai-
kutusta. Tutkimusten mukaan kehityksessadn viivastyneiden lasten vanhemmat huomioivat
kaikki perheen jasenet muokatessaan perheen arkea, ei ainoastaan kehityksessaén viivisty-
neen lapsen tarpeita. Yhteiskunnan laajemmilta tasoilta tulevat vaikutukset, voimat ja
muutokset tuntuvat perheen rutiineissa. Materiaalisia vaikutuksia ovat tulot, terveydentila,

asuminen, kuljetukset ja etiisyys sukulaisiin ja palveluihin. Kulttuurisia vaikutuksia ovat
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uskomukset ja tavoitteet hyvian elamén saavuttamiseksi, vammaisuuden alkuperé ja syyt,
avioliitto ja perheenjisenten viliset suhteet. Mukautuminen perheen ulkopuolelta tuleviin
vaikutuksiin tapahtuu reagoimalla aktiivisesti ja usein myos alitajuisesti tasapainoa tavoi-
tellen. Arjesta selvidmisen taidot ennustavat usein perheen muuta selvidmistd. (Gallimore,
Weisner, Kaufman & Bernheimer 1989, 216-218; Gallimore, Weisner, Bernheimer,
Guthrie & Nihira 1993, 186-188; Rice & O’Brien 1990, 2-4.)

Perheeseen vaikuttavilla asioilla on tutkimusten antaman tiedon perusteella oma arvojar-
jestyksensd. Jatkuvasti ympéariston kanssa vuorovaikutuksessa muokkautuvat perheteemat,
tietyt arvostukset ohjaavat tavoitteiden asettamista ja valintojen tekemista seki arkielamaa.
Vanhempien omat uskomukset perheen ja lapsen parhaasta ovat perheelle tosia, mikd am-
mattilaisten on otettava huomioon yhteistyossa perheen kanssa. Yhteni tavoitteena tulisi
olla vanhempien tukeminen, ammattilaisten tulisi auttaa vanhempia hahmottamaan arkea
ohjaavia teemoja ja kartoittamaan voimavaroja, rajoitteita ja esteitd (kuvio 1). (Tauriainen

1992, 76; Tauriainen 1996, 240-241, 248; Maitta 1999, 80-82.)

Perhe-
kulttuuri

TEEMAT

PAIVITTAISET RUTIINIT
(lapsen kasvuymparists)
skeitd on ldsna
emitkd ovat heidén arvonsa
ja paamasransa
*mitd he tekevat
emiksi? - toimintaan kohdistuvat
tunteet ja motiivit
emitkd@ normit, sdannokset ja tottumukset
chjaavat vuorovaikutusta

Kuvio 1 Ekokulttuurinen malli mukaillen Tauriaisen (1996, 240) mallin pohjalta (Maitta 1999, 80)
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Ekokulttuurisen teorian mukaan mukautumiseen liittyy tiettyja merkityksellisid muuttujia.
Niami ovat perheen toimeentulo; kasvatus, opetus ja terveydenhuollon palvelut; kodin ja
lahiympiriston turvallisuus, perheen tyonjako, lastenhoidon jarjesfaminen, lasten leikki-
mahdollisuudet ja vertaissuhteet, aviolliset roolisuhteet, perheen saama sosiaalinen tuki,
isdn rooli perheessd sekd vanhempien tiedonlahteet ja padmaarat. Arjen resurssien ja toi-
mintatapojen kokonaisuus, perheen ekokulttuurinen ympéristé, muotoutuu naista piirteista.

(Gallimore ym. 1993, 186-187.)

2.2 Valtaistuminen

Ammattilaisten suhtautuminen vanhempiin vaikuttaa yhteistyon toteutumiseen kaytannos-
sa. Maatta (1999, 35-38) hahmottelee yhteistyon kaytantdja nelikentéssé, jossa vanhempi-
en rooli vaihtelee sekd aktiivisuuden ja passiivisuuden ettd laaja-alaisen ja rajatun osallis-
tumisen ulottuvuuksilla. Kun vanhempien rooli yhteistydssa on aktiivinen ja laaja-alainen
pystytiin huomioimaan perheen elamaéntilanne ja yhteistyd ammattilaisten kanssa on tasa-
vertaisempaa. Téllaista yhteistyotd Yhdysvalloissa luonnehtinut sana “empowerment” on
suomennettu sanoilla valtaistuminen seka tdysivaltaisuus (Mattus 1995, 30). Molemmat
sanat kuvaavat mahdollisuutta ottaa perheelle kuluvaa valtaa, vaikuttaa olosuhteisiin ja
saavuttaa itse asetettuja paamaana lapsen ja perheen asioissa. Kuru (1999, 19) méaarittelee
taysivaltaistumisen Dunstin, Trivetten & Lapointen sekd Cochranin (1987) mukaan kisit-
teeksi, joka kohdistaa huomion tuettavan omiin kykyihin ja voimavaroihin. Talléin tuetta-

vaa vahvistetaan selviytyméén itse.

2.3 Suhteellisen tasapainon malli

Vanhemmilla on vanhemmuuteen liittyva huoli lapsestaan ja perheen selviamisesta elamén
vaihtuvissa tilanteissa. Maatta (1999, 62-65) esittelee suhteellisen tasapainon mallia, jossa
lapsi on diagnosoitu ja ensitieto lapsen erityistarpeista on saatu. Kuru (1999, 25-26) késit-

telee Fergusonin (1987) esittelemin mallin pohjalta sovelletussa mallissaan pikkukeskosen
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syntymaa ja siita atheutuvaa huolta. Mallia voidaan soveltaa myds siirtymévaiheen aiheut-
tamaan tasapainon muutokseen (kuvio 2). Siirtymévaihe atheuttaa perheelle tuen ja tiedon
etsintdd sckd huolia, jotka voivat olla perheissa hyvin erilaisia. Perhe tietad itse tuen, tie-
don ja palvelujen tarpeensa ja pystyy arvioimaan itse tilannettaan, jolloin saatu tuki myos
auttaa perheen tilannetta parhaiten. Talloin perheen on jossain méarin tunnistettava omia
rajoituksiaan ja voimavarojaan tuen, tiedon ja palvelujen etsimisessé. Jos tarpeellinen tuki
on saatu perhe saavuttaa suhteellisen tasapainon kunnes olosuhteet muuttuvat jalleen eli
pysyvid tasapainoa ei pystytd saavuttamaankaan. Jos taas vanhemmat eivit riittavisti tar-
vitsemaansa tukea, tictoa tai palveluja, tilanteesta voi olla seurauksena uupuminen ja tur-

hautuminen. Vanhempien tyytymattomyys ja hankaluudet yhteistyossa ilmentivit osaltaan

tallaista tilannetta.
ERITYISTA TUKEA TARVITSEVAN
LAPSEN ERITYISTARPEET
N
TUEN, TIEDON JA PALVELUIEN
ETSIMINEN UUDESSA TILANTEESSA
SIHIRTYMAVAIHEEN ATHEUTTAMA TARPEELLINEN TUKI SAATU
TASAPAINON MUUTOS

SUHTEELLINEN TASAPAINO |€——— KYLLA EI

I 4
TUEN, TIEDON JA PALVELUJEN
ETSINTA JATKUU

l

UUPUMINEN, TURHAUTUMINEN

Kuvio 2 Suhteellisen tasapainon malli Masttaa (1999, 62) ja Kurua (1999, 25) mukaillen
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2.4 Siirtymivaiheeseen liittyviii toimintamalleja

Kun erityistd tukea tarvitseva lapsi siirtyy palvelujarjestelmésta toiseen, tarvitaan yhteis-
tyotd seka luovuttavalta ettd vastaanottavalta taholta. Siirtyméavaiheen suunnittelun 1ahto-
kohtana on oltava perheen tarpeet ja valmius helpottaa lapsensa siirtymavaihetta. Siirty-
man onnistumista auttaa vanhempien kouluttaminen. Tiedon avulla heistd tulee riippu-
mattomia ja asioihin perehtyneiti lastensa puolestapuhujia, pasaroolissa olevia henkiloita.
Vanhemmat saavat hyodyllistd tietoa my6s tulevia siirtymia varten. (Spiegel-McGill, Reed,
Konig & McGowan 1990, 67.)

Vanhemmille voidaan tarjota ohjausta ja tietoa kun heidéan erityistd tukea tarvitseva lap-
sensa siirtyy uuden palvelun piiriin, esim. opetukseen. Spiegel-McGillin ym. (1990, 67-74)
raportoima vanhempien ohjausta esitteleva malli perustuu tutkimukseen, jossa tarjottiin
monivammaisten lasten vanhemmille ryhmé- ja yksiloohjausta kuuden kuukauden ajan.
Ohjauksesta vastasivat mm. lapsia vastaanottava henkilokunta ja vanhempien kanssa koto-
na tyoskennelleet ammattilaiset. Ryhmissa ja yksiloohjauksessa kisiteltyja aiheita olivat
siirtymévaiheeseen liittyvit asiat ja mahdolliset ongelmat; mm. lapselle soveltuvat sijoi-
tuspaikat ja palvelut, tehokas kommunikoint: asiantuntijoiden kanssa, lakien antamat oi-
keudet ja paatosten tekeminen. Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kokivat saaneensa
valmiuksia siirtymaan: pystyivit paremmin ennakoimaan miti oli odotettavissa, miti tehda
palavereissa ja saivat tietoa miten vastaanottavassa paikassa toimitaan. He kokivat my6s
pystyvansd puhumaan lapsensa puolesta paremmin. Hyodyllisimmaksi tyoskentelytavaksi
koettiin perheiden yksiloohjaukset jokaisen ryhmikokoontumisen jialkeen. Luentomonis-
teet, esittelyt ja ryhmékeskustelut koettiin myo6s tarpeellisiksi. Kaiken tiedon vetiminen
yhteen ja paatosten tekemisen kasittely koettiin tarkeaksi. Kaiken kaikkiaan vanhemmat
kokivat saavansa uutta, spesifid tietoa ympéristossé, joka auttoi ja tuki heitd. Vanhempien
kouluttamiseen tiahtaiva malli sopisi hyvin myos siirtymévaiheeseen paivikodista kouluun,

koska vanhemmat tarvitsisivat tietoa uudesta jarjestelmasti ja sen kdytannoista.
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TEEM -malli (Transitibning into the elementary education mainstreaming) luotiin Yhdys-
valloissa. Sitd kehitettiin tutkimalla ammattilaisten ja vanhempien tyytyvaisyytta siirtyma-
vaiheiden kdytant6ihin ja arvioimalla lapsen sijoittumisen tuloksellisuutta. Padméé4rdna oli
kehittad tietoa ja ohjeistusta sisaltava malli, jonka avulla vanhemmat ja ammattilaiset voi-
sivat itse yhteistyossd luoda siirtymévaiheprosessin suunnitellessaan sitd. Kédytdnnossi en-
simmdiseksi on perustettava suunnitteluryhmad, jonka kokoontumisissa ovat mukana van-
hemmat, henkilokuntaa lapsen luovuttavalta ja vastaanottavalta taholta, erityisopetuksen
hallinnosta vastaava viranomainen ja muita térkeita tahoja. Sitten ryhma hankkii ja jakaa
tietoa siirtymévaiheiden kaytdnnoistd. Ryhmassé pohditaan yhteistyossa siirtyméavatheen
pdamadria ja esteend olevia ongelmia. Perheen tukeminen ja valtaistuminen tasa-
arvoisena yhteistyokumppanina on yhtend peruspadmaiirana. Seuraavaksi ryhméa tekee
kirjallisen suunnitelman, jossa mainitaan toimintatavat, mukana olevien henkiléiden roolit
ja tarpeet siirtymavaiheessa, vastuualueet seka aikatauluihin liittyvat asiat. Kirjallinen
suunnitelma helpottaa tiedottamista mukana oleville henkiléille ja henkilokunnan vaihtu-
essa. Tehdylle suunnitelmalle pyritddn saamaan tuki tiedottamalla siitd myo6s hallinnon
tasolle. Mallin viimeisend vatheena on arviointi, jota varten kerédtddn tietoa padmadrien
saavuttamisesta ja toteuttamatta jadneistd menettelytavoista, vanhempien ja ammattilaisten
tyytyviisyydestd menettelytapoihin ja tuloksiin seka lapsen sijoittumisen ja palvelujen on-

nistumisesta. (Conn-Powers ym. 1990, 92-100.)

Kehitysvammaliitolla on Tuki- ja palvelusuunnitelma, jossa kootaan selkeasti yhteen lap-
sen ja perheen palveluiden muodostama kokonaisuus. Tuki- ja palvelusuunnitelman ta-
voitteena on perheen arjessa selviytymisen tukeminen ja vahvistaminen lapsen kasvun ja
kehittymisen tukemisen ohessa. Suunnitelma tehddin moniammatillisena yhteistyona,
mutta perhe paattad mitka tahot ovat mukana suunnitelman laadinnassa. Tuki- ja palvelu-
suunnitelma on syyté tarkistaa ainakin eri siirtyméavaiheissa. Suunnitelmaan kuuluvat ns.
stirtymévaiheiden tarkistuslistat, jotka tukevat tyontekijoiden tyotd ja toimivat yhteistyo-
vélineend perheen ja ammattilaisten tydskentelyssd varmistaen tietyt toimenpiteet. Sau-
maton siirtymé auttaa saavuttamaan mielekkéan yksilollisen elamanmuutoksen, jonka
siirtymé tuo mukanaan. (Pietildinen & Juusti 2000, 4-6, 14-15; Pietilainen 1998, 337.)

Tarkistuslista siirtyméavaiheessa pédivakodista kouluun on liitteend (litte 1).
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SPECS (System to plan early childhood services) on alunperin yhdysvaltalainen, Suomes-
sakin sovellettuna kokeiltu arviointi- ja suunnittelumenetelmi. Menetelman avulla van-
hemmilla on mahdollisuus osallistua tasavertaisina tydoryhman jasenind yhteistybhon. Me-
netelmé edellyttda vanhempien osallistumista arviointiin, suunnitteluun ja paatoksente-
koon. Suunnitelma-osiossa kasitellaan lapsen ja perheen tarvitsemia palveluita heidin tar-
peidensa perusteella. Yhtend osiona on laaja siirtymépalveluja koskeva lomake, joka on
tarkoitettu lapsille, jotka ovat siirtyméssé péivikotiin tai tulevat aloittamaan oppivelvolli-
suuden paivikodissa tai koulussa. Lomakkeen avulla voidaan arvioida myos siirtymévai-

heessa tarvittavia tukipalveluja lapselle. (Pietildinen 1997, 3, 44, 49.)

Mattus (1999) on tutkinut Varhaisvuodet ja erityiskasvatus -tutkimusprojektissa vammais-
ten lasten perheiden tarpeiden ja voimavarojen arviointimenetelmad. Han kehitti sitd
Dunstin, Trivetten ja Dealin (1988) kirjasta Enabeling and Empowering Families 10yty-
neestd lomakkeistosta muokkaamalla sita kielen ja kulttuurin osalta suomalaiseen kiytin-
t60n sopivaksi. Niin syntyi Perhelahtoinen arviointi: Haastattelumenetelmi interventiona
HMI, josta valmistui toinen tarkistettu painos vuonna 1999. Haastattelumenetelméai on
kokeiltu esimerkiksi kotikdynneilld, vastaanotoilla, kuntoutuskodeilla ja sopeutumisval-
mennuskursseilla ja sitd ovat kdyttaneet mm. psykologit, sosiaalityontekijat, kuntoutusoh-
Jaajat, puheterapeutit ja kiertavit erityislastentarhanopettajat. Menetelma sopii sekd vam-
maisten ettd vammattomien lasten perheiden kanssa tehtaviian yhteistyohon. Haastattelu-
menetelmén tarkoituksena on puutteiden sijasta arvioida perheenjdsenten yksilollisid ja
yhteisid tarpeita, voimavaroja, toimintatyyleja ja sosiaalista tukiverkkoa. Arviointi tapah-
tuu perheen itsensd toimesta, mutta tyontekija toimii lomakkeiden avulla prosessin kayn-
nistdjand. Lomakkeet sisaltavat seitsemin erilaista kokonaisuutta: perheen voimavarat,
yhteiset tuentarpeet, henkilokohtainen tuentarve, perheen toimintatyyli, lapsen hoito- ja
kasvatusapu, sosiaalinen tuki ja henkilokohtainen tukiverkko. (Mattus 1999, 9, 10, 11-13.)
Lapsen siirtymavaiheita ajatellen perheet voisivat hyotyd tdméntyyppisestd perhelahtoi-
sestd tyovalineestd. Huomatessaan omat rajoituksensa ja voimavaransa mukautumista vaa-
tivassa tilanteessa perheen jdsenet pystyvit maarittaméaan tarvitsemansa tuen helpommin ja

muokkaamaan arkielimiinsa.
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Pitkaaikaissairaiden ja vammaisten lasten vanhempainyhdistysten yhteistyoryhma (YTRY)
on Kansanelikelaitoksen kanssa yhteistyoprojektissa kehittanyt palveluohjauksen vam-
maisten lasten perheille. Kaikkia pitkaaikaissairaita ja vammaisia lapsia koskevat saadok-
set on koottu erillislainsdadannoksi yhteen vuoden 1999 hallitusohjelmaap ja palveluoh-
jausta koskeva suunnitelma oli mukana. Palveluohjauksen kokeilu aloitettiin sosiaali- ja
terveysministerion ja Kelan toimesta vuonna 2000 ja nyt 2002 palveluohjausta kokeillaan
yli kymmenella paikkakunnalla ympérn Suomea. Vuosien 2002-2003 sosiaali- ja tervey-
denhuollon tavoite- ja toimintachjelma velvoittaa kunnat palveluohjaukseen. Palveluohja-
uksen tehtidvana on helpottaa perheiden arkielamai. Palveluohjauksen tulisi kaynnistya
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa lapsen erityistarpeiden tultua ilmi syntymén, vam-
mautumisen tai sairastumisen jalkeen. Perheelle nimetiddn palveluohjaaja, joka selvittiaa
perheelle kuuluvat palvelut ja huolehtii myoés nuiden hakemisesta. Palveluohjaaja vastaa
myo6s palvelusuunnitelman laatimisesta moniammatillisena yhteistyéna, vanhemmat ovat
luonnollisesti mukana. Palveluohjaajan tehtavan tulisi kuulua jollekin perheen kanssa jo
yhteistyoryhmassa tyoskenteleville henkilolle. Han toimii  perheen luottamuksellisena
tukihenkiléna ja vastuuhenkiloni, asiamiehend ja koordinoijana, mutta ei pédéti perheen
asioista. (Palveluohjaaja vapauttaa 1sat ja aidit....2000, 22-23; Palveluohjaaja on

opas....2002, 14-15.)

3 VANHEMPIEN JA YHTEISTYOKUMPPANIEN VALINEN YHTEISTYO

Erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemmilla on tirkeaa kaytannonlaheista tictoa lapses-
taan. Lapsen historiasta, luonteenpiirteisté, kayttaytymisesti ja toiminnasta kottympéristos-
sd voivat kertoa parhaiten vanhemmat. Moniammatillisessa tiimissd vanhempien asian-

tuntemus on tarpeen, jotta lapsesta saadaan monipuolinen kuva.

Perhetyon nelja paradigmaa tuovat esille yhteistyokumppaneina toimivien ammattilaisten
erilaisia tapoja suhtautua perheisiin. Niiden kautta voidaan tarkastella vanhempien mah-

dollisuuksia toimia vaikuttajina.
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1) Asiantuntijakeskeiséssa mallissa asiantuntijat nikevat perheen vajavaisena ja ammatti-
apua tarvitsevana toimiakseen terveelld tavalla. Ammattilaiset eri aloilta arviotvat per-
heen tarpeita jopa perheen nikemysten vastaisesti ja valmistelevat suunnitelmat. Tyon-
tekijat toimivat palvelujen maarittajind ja toteuttajina, koska perheen ei katsota kykene-
vin ratkaisemaan ongelmiaan.

2) Perheen kanssa liittoutuneessa mallissa perhe saadaan toteuttamaan asiantuntijoiden
tarkeini pitdmia kuntoutusmuotoja. Perheilla on véhan kykyd vaikuttaa itsendisesti
clamidnsi ja sen muutoksiin, asiantuntijoiden ohjauksessa ja holhouksessa kyllakin.
Asiantuntijat antavat vanhemmille roolin ja ohjaavat toteuttamaan ammattilaisten
paattamaa hoitoa tai kuntoutusta.

3) Perheeseen kohdistuvassa mallissa perhe ja ammattilaiset yhdessd méarittelevit perheen
tarpeita ja toiminnan tavoitteita. Perheet nahdaan riippuvaisina asiantuntijoiden ohjauk-
sesta, mutta kuitenkin myonteisessd valossa. Perheitda kannustetaan kayttdméaan ensisi-
jaisesti ammattilaisten asiantuntevia palveluja.

4) Perhekeskeisessd mallissa resursseja, palvelujen tuottamista ja arviointia ohjaavat
kayttajat eli perheet, niiden yksilolliset tarpeet ja toiveet arkipdivin elaméssd. Paamaa-
rani on vahvistaa perheiden kykya ja patevyyttd itsendisessd paitoksenteossa ja toi-
minnassa. Perheen tarpeet ja voimavarat huomioidaan palvelusuunnitelmassa, johon
kirjataan asioita vain perheen luvalla. (Dunst, Johanson, Trivette & Hamby 1991, 118;

Pietildinen 1996, 228-229; 1997, 22-23.)

Mattuksen (1995, 31) mukaan suomalaisissa kaytannoissa perhekeskeisella tyolla tarkoi-
tetaan ldhinnd perheeseen kohdistuvan ja perhekeskeisen mallin mukaista toimintaa.
Maitan (1996, 507) kisitys varhaisvuosien erityiskasvatuksessa ja erityisopetuksessa ta-
pahtuvista yhteistyokéytannoista kattaa vaihtelun asiantuntijakeskeisestd perheeseen koh-

distuvaan malliin. Niin ollen perhekeskeinen ty6 ei ole Suomessa yhteistyon arkipaivaa.

Perhekeskeinen tyoskentelytapa on perusteltu, koska lapsi on kiinted osa perhettidn ja per-
he on osa laajempia rakenteita ekologisen ajattelutavan mukaisesti. Perheen késitys lap-
sestaan, perheen sisdiset vuorovaikutussuhteet, kasitykset hyvinvoinnista ja sosiaalinen
tukiverkko vaikuttavat suoraan lapseen. Annettavaa apua tulisi kohdentaa koko perheelle

ja lapselle perheensd jasenend. Perhe pyrkii tekemadn itse omat padtoksensd ja loytdmian
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voimavaransa. Perheen sen hetkinen tilanne olisi otettava huomioon palveluyjen laatua ja
madrad pohdittaessa. Ammattilaisten onkin kunnioitettava perheiden moninaisuutta ja eri-
laisuutta ja perhettd tukevien osapuolten on toimittava yhteistydssa ja oltava vuorovaiku-
tuksessa. Vanhemmilla on oltava oikeus maéaritelld yhteistyohén osallistumisen méara ja
sen laatu itse. Perheldhtoisyys edellyttdd vanhempien arviointien ja tavoitteiden vaikutusta

suunnitelmiin ja palveluihin. (Wollery, Strain & Bailey 1993, 97, 101; Maiitta 1999, 38,
109.)

Perheella ja vanhemmilia on erilaisia rooleja tydryhmissé erilaisissa tyoskentelymalleissa.

1) Monitieteisessd mallissa kaytetddn er aloilta tulevien ihmisten palveluksia toisistaan
rilppumatta, ammattilaiset toimivat itsenaisesti ja erilldan. Lapselle laaditaan monia
suunnitelmia ja palvelut jaavat pirstaleisiksi. Vanhemmilla ei ole mahdollisuutta valita
lapseensa liittyvia kaytantoja tai ylipadnsa pdittaa asioista. Heille ei anneta kaikkea
tietoa omasta lapsestaan.

2) Tieteidenvilisessd mallissa vanhemmat osallistuvat eri asiantuntijoiden kanssa ty6ryh-
man toimintaan, mutta ovat usein vain kuulemassa asioita. Ammattilaiset arvioivat lap-
sen ja perheen tilannetta kukin omalla tahollaan, mutta kokoontuvat yhdessi laatimaan
tarvittavia suunnitelmia. Kukin ammattilainen vastaa ensisijaisesti omaa erityisaluet-
taan koskevasta suunnitelman osasta, mika aiheuttéa usein epéselvyytta rooleista ja
toisten henkiloiden ymmartimisessa.

3) Poikkitieteellisessa tydryhmassd on eri alojen asiantuntijoita, myds vanhemmat ovat
tasavertaisia asiantuntijoita lapsensa parhaiten tuntevina. Tyoryhmia pyrkii ylittimaan
tieteenalojen valisia rajoja hankkimalla tietoa toisilta aloilta ja soveltamalla tietoa. Néin
voidaan lisatd osallistujien vuorovaikutusta, kommunikointia ja yhteisty6td, jolloin
vanhempien ja ammatti-thmisten turhautuminen vdhenee. Lasta koskevia palveluja
pohditaan perheen arkielamén kautta ja siten perhe on mukana paatoksenteossa ja aset-

tamassa paamadarid. (Pietildinen 1996, 230-232; Lehtinen 2001, 88-89.)
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4 VANHEMPIEN ASEMA SUUNNITTELUSSA JA YHTEISTYOSSA

Kasvatusvastuu jakautuu vanhempien, péaivahoidon ja koulun kanssa, mutta padvastuu on
lapsen vanhemmilla. Kun lapsella ilmenee erityisen tuen tarpeita, vanhemmat saattavat
luopua tastd kasvattajan paavastuusta. Heilld on péadvastuun lisdksi astantuntijuus oman
lapsensa asioissa. (Ronty 1999, 8.) Vanhempien asiantuntijuutta esimerkiksi lapsen oppi-
mista ja kasvatusta koskevassa suunnittelussa ei Linnilan (1997, 24-26) mukaan ole huo-
mioitu paljoakaan. Linnildn tekemén lasten koulunaloitusta koskeneen tutkimuksen mu-
kaan vanhemmilla on kuitenkin selked halu ja taito olla mukana vaikuttamassa lapsensa
kasvuun ja oppimiscen. Heillda on vakavasti otettavaa tietoa, joka ei perustu teorioihin.
Yhteistyossd on olemassa vaara, ettd vanhemmat kasittavit helpommaksi ja turvallisem-
maksi tavaksi toimia alamaisen tavoin. Talloin heille voi syntya kisitys, ettd viranomais-

ten ndkemykset on hyvaksyttava ilman vaikutusmahdollisuutta.

Paivahoitoa koskevassa laissa tavoitteeksi maaritelldan paivahoidossa olevien lasten kotien
tukeminen niiden kasvatustehtivassé ja lapsen persoonallisuuden tasapainoisen kehityksen
edistiminen yhdessé paivahoidon ja kotien toimesta (Laki lasten paivihoidosta 36/1973).
Esiopetuksen opetussuunnitelman perusteissa (2000) 8 §:ssd mainitaan huoltajien ensisi-
jainen kasvatusvastuu ja luottamuksellisen yhteyden tarked merkitys huoltajien ja esiope-
tuksesta vastaavien henkiloiden véhlla. Peruskoulussa vanhempien kanssa tehtavasta yh-
teisty0sta mainitsee perusopetuslain 3. § yksinkertaisesti vain sen, ettid opetuksessa tulee
olla yhteistyossa kotien kanssa (Perusopetuslaki 628/1998). Yhdysvalloissa perheiden
asema tasavertaisena yhteistybkumppanina maaritellaan lasten erityiskasvatusta koskevas-
sa lainsdadannossa. Esimerkiksi IDEA (Individuals with Disabilities Education Act, PL
101-476) on laki, jossa sitoudutaan vahvasti ottamaan vanhemmat mukaan perheen ja am-
mattilaisten véliseen yhteistyohon (Ferguson & Ferguson 1994, 27). Vanhempien huomi-

oiminen yhteistydssa velvoittaa eri tyontekijoita toimimaan perhekeskeisesti.

Suomessa lainsaadanto ei velvoita vanhempia osallistumaan samalla tavoin. Yleensi otta-
en vanhempien asema yhteisty0ssi vaihtelee aloitteen tekemisestd heidian kuulemiseensa

tarvittaessa. Pietildisen (1998) mukaan kéytinnossa vanhemmat voivat olla mukana suun-
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nitelmien teossa, mutta todellisuudessa heidan vaikutusmahdollisuutensa sisallon ja pas-
tosten suhteen ovat vahiisid. Vanhempien osallistuminen on usein lisndoloa ja asiantunti-
joiden esittimien ratkaisujen myotiilyd. Vanhemmat eivit aina ,ede‘s tieda tapaamisen tar-
koitusta eikd heilla ole tietoa vaihtoehdoista palveluja suunniteltaessa. (Pietildinen 1998,
332.) Lapsen koulun valinnassa huoltajilla on aikaisempaa laajemmat mahdollisuudet el
lainsaidiannon nojalla on mahdollista hakea lapselleen paikkaa vapaasti haluamaansa op-
pilaitokseen. Kunnan on kuitenkin osoitettava lapselle koulupaikka perusopetusta antavaan
kouluun tai muuhun sopivaan paikkaan. Huoltajien valinnan mukaan opetusta voidaan
antaa kotiopetuksena tai muussa sopivassa paikassa esimerkiksi lapsen vammaisuuden

perusteella. (Virtanen 2001, 50.)

Erityistd tukea tarvitseville lapsille laaditaan eri palvelusektorien ja ammattilaisten toi-
mesta monia erilaisia kirjallisia suunnitelmia, joissa huomioidaan lapsen tarpeita. Tervey-
denhuollon piirissa lapselle laaditaan kuntoutussuunnitelma ja hoitosuunnitelma. Sosiaali-
huollon piirissa erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevalle lapselle suunnitellaan paivihoi-
dossa toiminta- ja kuntoutussuunnitelma, joka on lakisditeinen ja laaditaan yhdessd van-
hempien kanssa. Palvelusuunnitelma laaditaan vammaiselle tai pitkaaikaissairaalle lapselle
ja se sisdltad lapsen ja perheen tarvitsemat palvelut ja tukitoimet. (APUA. Pitkaaikaisesti

sairaan lapsen perheen tukimuodot 1993, 15-16; Maatta 1999, 10-11.)

Vanhemmat eivat ole aina lasnd lapsensa asioista paitettiessd eivatka ole tietoisia erilai-
sista suunnitelmista. Ndin ollen paatoksia lasten asioista tekevit asiantuntijat tuntematta
riittavasti lapsen ja perheen taustaa, tarpeita ja heiddn tavoitteitaan. Tasavertaisessa yh-
teistyossd voidaan ottaa kaikkien osapuolten asiantuntemus ja tietous yhteiseen kayttéon.
(Mattus 1995, 31.) Suuri osa erityistd tukea tarvitsevista lapsista aloittaa koulunkdynnin
lilan viahaisilla valmisteluilla. Erilaisia suunnitelmia on paljon ja on kohtuutonta olettaa
vanhempien osallistuvan kaikkien laatimiseen. Siksi olisikin tirkeda jarkeistdd suunnitel-
matydskentelyd keskittymalla joihinkin kattaviin suunnitelmiin. Ammatti-ihmisten tehté-
vana on esitelld erilaisia suunnitelmia perheille. Lapsen kuntoutusprosessin seurannan ja
toteutumisen varmistamiseksi olisi hyva nimetd yhdys- tai vastuuhenkilo, joka huolehtii
yhteydenpidosta palvelujarjestelmien vélilld ja opastaa kaytannon asioissa (APUA. Pitki-
aikaisesti... 1993, 17).
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Perusopetuslain 17. § velvoittaa laatimaan erityisopetusta saavalle oppilaalle henkilokoh-
taisen opetuksen jarjestamistd koskevan suunnitelman (HOJKS) (Perusopetuslaki
628/1998). Suunnitelma on laadittava jokaiselle erityisopetukseen otetulle tai siirretylle
esi-, perus- tai lisdopetuksen oppilaalle. HOJKS on laadittava lapsen huoltajien ja asian-
tuntijoiden kanssa moniammatillisena yhteistyond. Suunnitelma tarkoittaa oppimisen ja
oppimaan ohjaamisen seka tarvittavien tukipalvelujen kokonaissuunnitelmaa. HOJKS
mahdollistaa yksilollisen opetuksen sekd seurannan ja arvioimisen. Siirtyméavaiheessa
lahettavan ja vastaanottavan tahon on toimittava yhteisty0ssé riittdvien ja tarpeellisten tie-
tojen hyodyntamiseksi oppilaan koulutuksessa ja tukipalvelujen suunnittelussa. Vanhem-
milta on oltava suostumus lapsen lopullisesta sijoittumisesta paatettiaessia. Oppilaan stirtd-
misti ja muita muutoksia HOJKS:aan ei voida tehdid vanhemmille ilmoittamatta ja heitd
kuulematta. (Ikonen, Virtanen & Pirttimaa 2001, 52, 54, 61-62.) Kaikilla vanhemmilla ei
kuitenkaan ole riittavisti tietoa oikeuksistaan HOJKS:n laatimisessa, minki takia tietoa

tulisi jakaa lisaa esimerkiksi opettajien taholta (Ikonen & Ojala 2001, 80).

5 TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimukseni 1dhtoajatuksena oli erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhempien kokemuk-

set lapsen siirtymévaiheessa paivahoidosta esiopetukseen tai 1. luokalle. Tutkimukseni

tarkoituksena on selvittaa

1) millaisia kokemuksia vanhemmilla oli lapsen sijoituspaikkaan liittyvastd paatoksente-
koprosessista ja siirtymavaiheen toteutumisesta Ja

2) miten siirtymévaihetta tulisi kehittd4 naiden vanhempien kokemusten perusteella.
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6 TOUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Olen muutamia vuosia sitten saanut seurata erdan laheisen perheen vammaisen lapsen
siirtymistd paivikodista kouluun. Kiinnostuin myés tutkimaan tilannetta ja tein laadullisen
tutkielman, joka késitteli eri tahojen yhteisty6td kyseisen lapsen siirtyméavaiheessa. Van-
hempien lapikdymaa ja tahan siirtyméavaiheeseen liittynytta prosessia jain pohtimaan siina
madrin, etti paitin jatkaa aiheen tutkimista gradussani. Oma kokemukseni myotielajana ja
tutkijana siirtymévaiheen parissa on toiminut motivaation antajana tassa tutkimuksessa
(vrt. Syrjala & Numminen 1988, 17). Halusin ottaa lasten vanhempien nakékulman tut-
kimukseni aiheeksi, koska sitd on tutkittu vahian. Lapsen koulumuodon valinta siirtyma-
vaiheeseen liittyen vaikutti kiinnostavalta aiheelta. Vanhempien nakékulma vammaisten
lasten asioissa ol mediassakin paljon esille noussut asia. Esimerkiksi Helsingin Sanomien
mielipidepalstalla on ajoittain kayty runsaasti keskustelua vanhempien tukemisesta ja yh-
teistyon laajasta verkostosta. Keskustellessani ihmisten kanssa sain myonteistid palautetta
tutkimukseni nakokulman valinnasta, monet pitivit vanhempien kokemusten tutkimista

tarkedna ja kiinnostavana.

6.1 Tutkimusote

Laadullinen tieto on elavaa, konkreettista ja yksityiskohtaista kuvausta tapahtumista, ti-
lanteista, ihmisten kokemuksista, tunteista, mielipiteistd ja nakemyksistid. Laadullisen tie-
don avulla voidaan ymmartas ilmioitd kokonaisvaltaisesti. (Syrjala & Numminen 1988,
80-81.) Laadullisen tutkimuksen pyrkimyksend on ymmartia tiettyd toimintaa, antaa teo-
reettisesti mielekas tulkinta ilmiostd (Eskola & Suoranta 1999, 61). Tutkimuksessani on
tarkoitus tuoda esille erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhempien omaa nidkemysti ja

kokemuksia lapsensa siirtyméavaiheeseen liittyneissa asioissa.

Kentalla tyoskennellessaén tutkijalla on oltava jotain tietoa aiheesta, jota hinen tutkimuk-
sensa kasittelee. Hanelld on jokin teoreettinen ndkemys, johon hidn kokeilee hankkimiaan

tietoja. Pyrkimyksend on olla joustava ja verrata teoreettista tictoa ja kentiltd hankittua
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tietoa keskenaan. Tutkimusaineiston analyysin avulla pyritaan jarkeviin ja merkityksellisin
tuloksiin. (Syrjald & Numminen 1988, 121,123.) Tutkimuksen ongelmien tarkentumisessa
teoreettinen perehtyminen aiheeseen ja aikaisempiin tutkimuksiinlon oleellisen tarkeai.
(Syrjala, Ahonen, Syrjdlainen ja Saari 1994, 21.) Ennen aineiston keruuta hain tietoa esi-
merkiksi liittyen siirtymévaiheisiin ja vanhempien asemaan yhteistyossd. Vanhempien na-

kokulmaa ja kokemuksia on tutkittu vihén siirtymavaiheita koskeneissa tutkimuksissa.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkijalla ei ole ennalta paatettyja oletuksia tutkimuskohtees-
ta, mutta aikaisemmat kokemukset vaikuttavat havaintoihin ja ajatteluun. Tehdessadn laa-
dullista analyysié tutkijan olisi l0ydettava tai opittava uutta, miké edellyttdd omien ennak-
ko-oletusten tiedostamista. (Eskola & Suoranta 1999, 19-20.) Minulla ol joitain ennak-
kokdsityksia vanhempien kokemuksista ja perheiden tilanteista, johon vaikutti aiempi
tyossa saamani kaytdnnén kokemus ja opintojen aikana oppimani. Ajattelin perheiden asi-
oiden jarjestyvan ehka kaavamaisemmin. Olen joutunut huomaamaan, etta tilanteet todella
ovat vaihtelevia, jopa yllattivid ja se ndkyy pienessdkin maarassa tutkittavia tapauksia.

Lapset ja perheet ovat hyvin erilaisia.

Haastattelu on menetelméand joustava ja mahdollistaa tutkittavien henkildiden merkityksid
luovan ja aktiivisen roolin. Haastateltavat voivat onnistuneessa keskustelussa tuoda esille
asian eri puolia ajatustensa ja kayttdytymisensd kautta. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 34.)
Tyypillinen laadullinen tutkimusaineisto on ilmaisultaan rikas, monitasoinen ja komplek-
sinen. Haastattelumenetelmad kaytettdessa muistiin dokumentoidaan koko tilanne, joka on
huomioitava analyysid tehtiessd. Haastattelija vaikuttaa vastauksiin esimerkiksi esittami-
ensd kysymysten muodolla ja jarjestyksella. (Alasuutari 1995, 75.) Haastattelumenetelmiia
kaytettdessd kysymysten johdattelevuus on ongelma, johon helposti sorrutaan. Koetin kiin-
nittdd tdhdn huomiota, mutta koin vaikeutena huomioida asiaa haastattelutilanteessa.
Haastatteluteknitkassani on kehittimisen tarvetta, vaikka koenkin haastattelun menetelma-

na itselleni sopivaksi vuorovaikutuksellisuutensa vuoksi.

Kéaytin tassd tutkimuksessa menetelmind teemahaastattelua. Tallaisessa kohdennetussa
haastattelussa tutkija on alustavasti selvitellyt tutkittavan ilmion osia, rakenteita ja koko-

naisuutta. Tamén alustavan tyon perusteella kehitetadan haastattelurunko, jonka teemat
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suunnataan tutkittavien henkildiden subjektiivisiin kokemuksiin tilanteesta. Teemat ku-
vaavat tavallaan ilmion pailuokkia ja ovat samalla tutkimuksen teoreettisia peruskasitteita.
Haastattelutilanteissa seka tutkija ettda tutkittavat toimivat teema-alueiden tarkentajina.

(Hirsjarvi & Hurme 2000, 47, 66.) Teemahaastattelurunko on liitteena (liite 2).

Esihaastattelujen avulla tutkija voi testata esimerkiksi haastattelurunkoa ja aihepiirien jér-
jestystd. Esihaastattelujen avulla voidaan myos selvittda haastatteluihin keskimaérin kulu-
vaa aikaa. Esihaastatteluyjen avulla harjaannutaan myo6s itse haastattelumenetelmaan.
(Hirsjarvi & Hurme 2000, 72-73.) Tein myds yhden esihaastattelun kesilla 2000 tulevia
haastatteluja ajatellen ja tutkimuksen fokusointia varten. Tein haastattelun jalkeen kasite-
karttoja sen sisallosta ja hahmottelin niiden kautta tutkimusongelmia tarkemmin. Ohessa
erds kisitekartta esihaastattelusta (kuvio 3), jonka tein litkuntavammaisen lapsen aidin
kanssa. Lapsi oli siirtyméssa esiopetuksen piirtin tulevana syksyna ja aiti koki parhaillaan
siirtymévaiheen tapahtumia. Vasta analyysivaiheessa kasitekarttaani palattuani ymmérsin
suhteellisen tasapainon mallin (ks. kuvio 2 s. 12) ilmentdvan esihaastattelussa esille nous-
sutta didin pohdiskelua ja arjen muokkaamista, mukautumista ulkopuolelta tuleviin vaati-
muksiin. Ratkaisun epavarmuus, huoli lapsesta ja perheen selviamisestd liittyvit tuen, tie-

don ja palvelujen etsimiseen.

-kuka opettaa? -stirtymén kéytéanteet?
-tiedon puute -yhteiset tavoitteet?
-muutokset -tiedon puute
-vaihtoehdot 2 kpl -tuki
-edut - haitat -valtaa on - vastuuta ei ota
kukaan
-keinot vaikuttaa?
EPAVARMUUS YHTEISTYON
RATKAISUN TEKEMINEN
SUHTEEN
VANHEMMAT LAPSEN
SIRTYMAVAIHEESSA
HUOLI LAPSEN PERHEEN
SELVIAMISESTA SELVIAMINEN
-liikuntaesteet -arjen organisointi
-turvallisuus -rohkeus hoitaa asioita
-lapsen tarpeiden huomiointi -pelko omien toimintatapo-

jen seurauksista

Kuvio 3 Kaisitekartta esihaastattelusta 8.6.2000
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Esihaastattelu oli hyvad harjoitusta kysymysten muotoiluun ja tietokoneella litteroinnin
tekniikan harjoittelemiseksi. Haastattelun pituutta en voinut arvioida timan haastattelun

perusteella, koska kaytettavissa oleva aika oli jo ennalta rajattu.

6.2 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimukseeni osallistuivat kuuden lapsen iti ja yhden isd. Yhdessa perheessé pariskunta
oli haastateltavana yhti aikaa. Yhdessa perheista on vain yksi lapsi, viidessd muussa on 2-
5 lasta. Yhdessa uusperheessi on ajoittain lapsia myos toisen vanhemman aikaisemmasta
perheesti. Perheissi esiintyi paljon erilaisia perheiden elamain yleensd vaikuttavia teki-
j6itd; yksinhuoltajuutta, hoitovapaalla oloa, opiskelua, tyottomyyttd, patkatyoldisyyttd ja
yrittdjyyttd. Kahdessa ndistd perheistd molemmat vanhemmat ovat kodin ulkopuolella tois-
si, toisessa niistd vanhempi hoitaa kotona myos toista tyota. Kolme perhettid asuu maaseu-

dulla ja kolme taajamassa keskisessd Suomessa.

6.3 Tutkimuksen kulku ja aineiston analysointi

Aloitin tutkimuksen tekemisen kevattalvella 2000. Ennen tutkimushenkiloiden 16ytymista
tyostin tutkimustani eteenpdin etsiméalla kirjastoista tutkimukseeni littyvaa kirjallisuutta.
Tutustuin alustavasti mm. ekokulttuuriseen teoriaan, jonka pohjalta ldhdin tutkimaan van-
hempien kokemaa lapsensa siirtymévaihetta. Rajasin tutkimustani uudelleen koskemaan
eritysta tukea tarvitsevien lasten vanhempia rajaamatta lasten vammaryhméi tms. erikseen.
Toukokuussa 2000 saatuani tutkimusluvan lahetin haastattelupyyntdja paivakotien integ-
roituthin erityisryhmiin toimitettaviksi seuraavana syksyni esiopetukseen tai kouluun siir-
tyvien erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhemmille. Kesdkuussa 2000 sain nelji my6n-

teistd vastausta tutkimuspyyntoihini.

Kaksi muuta haastateltavaa sain erdan tuttavani ja eraan erityisopettajan kautta syys-

lokakuussa 2000. Tutkimushenkildiden loytdmiseen meni paljon aikaa. Padtin kuitenkin,
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ettd en voi kayttia kohtuuttomasti aikaa tutkimushenkildiden etsimiseen tutkimukseni ete-
nemiseksi. Gronforsin (1985, 107) mukaan tulisi haastateltavien valintaan kiinnittda eri-
tyistd huomiota ja mahdollisesti kysyd samoja asioita useita kertoja haastattelun ollessa
ainoa tutkimuksessa kdytetty tutkimusmenetelma. Koska sain ndin vihdn myonteisid vas-
tauksia haastattelupyyntoihin, minulla ei ole ollut mahdollisuutta valita haastateltavia.
Haastattelut olivat hyvin erilaisia. Joissakin niista kisittelin samoja asioita moneenkin ot-
teeseen. Kaytin haastattelutilanteissa apuna teemaluetteloa tarkennuksineen varmistaakse-
ni kaikkien teemojen kisittelyd, mutta huomasin jalkeenpdin osan asioista jaineen liian

vahalle kasittelylle.

Otin haastatteluun suostuneisiin vanhempiin yhteytta ensin kirjeitse. Haastatteluun sopivan
ajan sovin ja varmistin puhelimitse. Tein haastattelut lokakuun 2000 ja tammikuun 2001
valisena aikana. Eskolan ja Suorannan (1999, 90, 92) mukaan haastateltaville on kerrotta-
va keskustelun nauhoittamisesta etukiteen ja haastateltavien on saatava vaikuttaa haastat-
telupaikan valintaan sekd myos sithen onko muita paikalla. Kysyin lupaa haastatteluiden
nauhoittamiseen alustavasti jo yhteydenottokirjeessani ja kysyin luvan uudelleen vield
haastattelutilanteessa. Kysyin vanhemmilta missa he itse haluaisivat heitd haastateltavan.
Sain luvan nauhoittaa kaikki haastattelut, joista nelja tein perheiden kotona, yhden kirjas-
tossa ja yhden vanhemman tyopaikalla ty6ajan jalkeen. Yhdessa kodissa kaikki lapset oli-
vat paikalla &itid haastatellessani, mika osaltaan vaikutti haastattelun kulkuun ja siihen
keskittymiseen. Haastattelujen keskimadrdinen kesto oli noin yksi tunti. Tutkimukseen
mukaan tulleet ja suostuneet vanhemmat ovat kaikki suhtautuneet myonteisesti tutkimus-
hankkeeseeni. Taydentaviin haastatteluihin he kaikki olivat valmiita tulemaan mukaan, jos

sellaisia tarvittaisiin.

Seuraavana tyoskentelyvaiheena oli litterointi, jossa kaikki aineisto puretaan eli kirjoite-
taan tekstin muotoon (Hirsjarvi & Hurme 2000, 138-141). Litteroin haastatteluja sanatar-
kasti tietokoneen avulla lokakuun 2000 ja helmikuun 2001 vilisend aikana. Puhtaaksikir-
joitettua haastatteluaineistoa tuli yhteensa 72 sivua 1 rivivalilld. Otin litteroiduista haas-

tatteluteksteistd muutamia kopioita analyysivaiheen toteuttamista varten.
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Laadullisen tutkimuksen tuloksena saadaan paljon monipuolista ja konkreettista aineistoa,
jonka jarjestelyyn kuluu aikaa. Jokaisen tutkijan on itse luotava omat tapansa jarjestdi
laadullista aineistoa, koska mitadn yleispatevia ohjeita ei ole olemassa. Jarjestelyssa ja
tulkinnassa on koetettava pyrkid systemaattisuuteen, perusteltavuuteen, kattavuuteen, ra-
tionaalisuuteen ja todellisuuteen. (Syrjéld & Numminen 1988, 118.) Laadullisessa tutki-
muksessa luodaan koodaussysteemi tutkimusaineiston organisoimiseksi analyysid varten.
Alkusyksylla 2001 tyoskentelin lukemalla aineistoa ensin ldpi alleviivaten keskeisia asioita
ja kirjaten samalla avainkoodeja marginaaliin. Sen jalkeen kootaan haastatteluista leikkaa-
liimaa-menetelmilla 16yt6ja koodeittain omille arkeilleen. (Bogdan & Biklen 1998, 181-
186.) Niin alustavasti jarjestetyn aineiston analysoinnin ja kirjoitusprosessin kaynnistymi-
seksi palasin taas lukemaan aiemmin keraamaam kirjallisuutta ja analysointia koskevaa
kirjallisuutta. Analyysi ja syvallisemméan ymmarryksen luova synteesi yhdistyvit aineiston
kasittelyssa aina raportointiin saakka eika niita voi selkeidsti erottaa toisistaan (Hirsjarvi &

Hurme 2000, 143-144).

Kirjoitin 1oydoksid laajemmin loytdmieni koodien mukaisesi. Tein taulukoita ja piirsin
mind mappeja etsiesséni sopivaa esitysmuotoa. Pohdin myos tyoni rakennetta, kirjoittaako
yksittdiset tarinat jokaisesta tapauksesta vai esittadko l0ytoja irti tarinoista tapauksia yh-
distellen. Paadyin esittamaan 10ytoja kaikista tapauksista yhdessi. Muutin osaa koodeista
ja kokosin ndin loydoksia eri tavoin, kokeilin eri tapoja. Koodit muodostuivat kuitenkin
lahes samoiksi kuin haastattelujen teemat ja sisallot olivat olleet. Sain kirjoitettua 16ydok-
sid jonkinlaiseen muotoon talven ldhestyessd, mutta analyysi ei kdynnistynyt ja auennut
minulle. Aineiston sisaltdjen laajuuksien erot tulivat tissid tyoskentelyssd hyvin esille,
osassa haastatteluista oli padsty syvemmalle kuin toisissa ja néissi laajemmissa oli myos
enemmaén sisdltod. Tietyt teemat, kuten erilaiset suunnitelmat, jaivét loppujen lopuksi vi-
hille kasittelylle. Haastatteluja tehdessani teemoihin olisi pitdnyt paneutua enemmin ja

tarkemmin.

Kirjoitin lasten tapauksista lyhyet kuvaukset, joiden kautta tutkimuksen tydstimisvaiheessa
itsellem ja myohemmin tutkimuksen lukijalle selviaisi kunkin tapauksen kohdalla tapahtu-
neet asiat. Aineiston lapikdymisestd useaan kertaan oli se hyoty, ettd se tuli minulle sisal-

loltadn tutuksi ja monet asiat tarkentuivat. Suhteellisen tasapainon malliin (ks. Maatta
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1999, 62 ja Kuru 1999', 25) tutustuttuani muokkasin mallia omaan tutkimukseeni sopi-
vaksi (ks. kuvio 2, s. 12) ja sen avulla paésin aineistossani eteenpéin. Esthaastattelun pe-
rusteella tekemini kasitekartan (ks. kuvio 3, s. 24) kautta ymmaréin vasta my6hemmin
loytaneeni suhteellisen tasapainon ilmentiméén vanhempien prosessia siirtymévaiheessa.
Suhteellisen tasapainon malli ilmensi ekokulttuurisen teorian mukaista mukautumista

kunkin perheen uudessa tilanteessa. Aineistostani ei olisi saanut selkead kuvaa esittamalla

16yt6ja kaikista tapauksista yhdessa.

Tapaustutkimukseen ldhemmin tutustuttuani péésin analyysin alkuun. Kohteenani tutki-
muksessa ovat tapaukset omassa ympiristossaan (Syrjald & Numminen 1988, 5.) Aineis-
toa analysoidaan yhdistamalla, supistamalla, tulkitsemalla ja etsimalla merkityksid saa-
dusta tiedosta. Analyysin eteneminen voi olla edestakaisin liikkumista konkreettisen ja
abstraktin valill, jolloin merkitysten 16ytdminen tarkoittaa 16ytojen muodostumista. Kate-
gorioita luodaan etsimilla aineistossa laajalti toistuvia malleja, teemoja jotka ilmenevit
aineistosta. Kategorioiden rakentuminen tapahtuu intuitiivisesti, mutta kuitenkin syste-
maattisesti ja tutkimuksen tarkoitusta palvellen. Tutkijan orientaatio ja tieto seki tutkitta-
vien antamat merkitykset vaikuttavat my6s kategorioithin. (Merriam 1998, 178-179.) Jo-
kainen tapaus on esitettdva yksittdisena tapauskertomuksena, jotta lukija kykenee ymmaér-
tamé#én kunkin tapauksen ainutkertaisena kokonaisuutena, osana tutkittavaa ilmiota

(Patton 1990, 386-387).

Palasin tyoskentelyssani taaksepdin paneutumalla uudelleen yksittéisiin tapauksiin ja nii-
den siséltojen kategorioimiseen tapaustutkimuksen analyysitekniikkaa kdyttien. Aloin lu-
kea alkuperaisia litteroituja haastatteluja uudelleen lapi kommentoiden esiin nousevia asi-
oita ja koetin etsid vanhempien kokemuksiin liittyvid ja niitd kuvaavia teemoja muodosta-
en kategorioita tapauskohtaisesti (Merriam 1998, 181). Pyrin muotoilemaan kategorioita,
Jotka kuvaisivat vanhempien kokemuksia ja toisaalta toisivat esille kokemusten eroja tai

samankaltaisuuksia suhteessa toisiinsa.

Kiytin tapauskohtaisissa 16ydoissa suhteellisen tasapainon mallin (ks. s. 12) mukaisesti sen

sisdltdotsakkeita “tuen, tiedon ja palvelujen etsiminen”, “tarpeellisen tuen saaminen” ja

”suhteellinen tasapaino”. Mallissa tuen, tiedon ja palvelujen etsiminen uudessa tilanteessa
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liittyy 16ydoissa vanhempien tapaan toimia siirtyméavaiheessa ja tapaan suhtautua tahan
vaiheeseen. Titd kuvastavat 10ydoksissa otsikot “vanhempien voimavarat ja vahvuudet”,
”oman valinnan aktiivinen ajaminen”, “vanhempien myotaileva ja Sopeutuva suhtautumi-
nen”, “monien asioiden pohtiminen ja ratkaiseminen” sekd “sinnikds yritys vatkuttaa”.
Niilla pyrin kuvaamaan vanhempiin itseensa tai heidan toimintatapoihinsa liittyvia asioita
ja joissa oli huomattavissa selkeité eroja. Suhteellisen tasapainon mallissa tarpeellisen tuen
saantiin liittyvat yhteistyo, yhteisty6n laatu, tuen muodot ja saavuttaminen sekd valtaistu-
minen. Suhteellisen tasapainon saavuttamista kuvailen jokaisen tapauksen 16yt6jen yhtey-
dessi olevassa kuviossa, joka toimii tavallaan yhteenvetona. Vanhempien ideoita siirtyma-

vaiheen kehittimiseksi on koottu oman kategoriansa alle.

Loydosten tarkastelussa kokoan tapauskohtaisia 10ydoksid tutkimustehtivien mukaisesti
yhteen. Ensin kasittelen esiopetusryhmaén / koulun valintaa. Seuraavaksi tarkastelen siirty-
mivaiheen toteutumista tuen saannin, yhteistyon, valtaistumisen ja suhteellisen tasapainon
kautta. Siirtymavaiheen kehittdmista koskevat ideat esitin viimeiseksi ja siirtymavaiheiden

toimintamallein soveltamista naihin tapauksiin.

Tyoskentelyni suhteellisen tasapainon mallin pohjalta lienee osittain merkitysten tulkintaa,
jossa tutkija pyrkii 1oytamaén piirteitd jotka eivat ole suoraan aineistossa esilla, mutta tie-
tystd niakokulmasta tulkiten ovat 1oydettavissa (Hirsjarvi & Hurme 2000, 137). Téssé tut-
kimuksessa se on vanhempien kokemukset ekokulttuurista teoriaa vasten. Kategoriat syn-
tyivat tissd tutkimuksessa haastatelluista tapauksista itsestadn, omista havainnoistani ja
kirjallisuuden kautta, kaikista yhdessa (Merriam 1998, 182-183). Kategoriat vastaavat

mielestidni tarkoitustaan suhteessa tutkimusongelmiin.

Monitapaustutkimuksessa tai useiden tapausten vertailevassa analyysissd edetiin kahdessa
vaiheessa. Ensin analysoidaan kaikki tapaukset erilladn tapaustutkimuksina ja sen jilkeen
vhdistetdén tapausten analysointi poikittaisanalyysissa ja pyritddn tekemadn pdételmia,
luomaan malleja tai uusi teoria. (Merriam 1998, 187, 194.) Muutaman vanhemman koke-
muksia kuvaavassa tutkimuksessa €1 ole mahdollista suorittaa syvillista poikittaisanalyysia

ja luoda uutta teoriapohjaa ilmidlle. Tapausten pohjalta on kuitenkin mahdollista tehda
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paitelmia ja vertailua. Tutkimuksen tarkoitus ohjaa osaltaan tapausten vertailua ja vastak-

kain asettelua (Patton 1990, 389).

6.4 Luotettavuus

Varton (1996, 115-116) mukaan laadullinen tutkimus on rajallinen yritys ymmartda ih-
misten kokemuksia. Tutkijan on myos pyrittava rajaamaan tutkimustulosten péitevyytta ja
osoittamaan néin tutkimuksen ankaruutta, sen liittymistd luonnolliseen elamismaatlmaan.
Alasuutarin (1995, 249, 78) mukaan tutkimuksessa on aina olennaisena osana se, ettei
sille 16ydy loppua, koska saadut vastaukset ovat vain osasia totuudesta. Laadullinen ai-
neisto on osa tutkittavaa maailmaa, se koostuu vain naytteista, tuo esille nakokulman tut-
kittavaan ilmioon. Taméan tutkimuksen tapausten kohdalla voidaan 16ytdd yhtyméakohtia
siirtyméprosessin etenemisessa ja sithen liittyvissd asioissa. Kuitenkin jokainen vanhempi
on kokenut asiat ainutkertaisella tavalla, jonka todellinen esittiminen ja ymmartidminen on

mahdottomuus.

Tynjala (1991, 390-392) on suomentanut Lincolnin ja Guban (1985) kehittamat laadullisen
tutkimuksen luotettavuutta kuvaavat kriteerit. Kaytin niita perinteisten luotettavuutta ku-

vaavien kriteerien asemesta.

Reliabiliteettia vastaa kasite tutkimustilanteen arviointi. Se merkitsee erilaisten ulkoisten
tekijoiden aiheuttamaa vaihtelua seka tutkimuksesta ja ilmidsta itsestaan johtuvia tekijoita.
(Tynjala 1991, 391.) Tésséd tutkimuksessa oma roolini oli olla niiden vanhempien ainut-
kertaisten kokemusten kuuntelija. Haastattelijan roolissa on oma vaikeutensa, koska hel-
posti tulee sortuneeksi johdattelevaan ja keskustelevaan siavyyn. Haastatteluun harjaantu-
miseksi olisi ollut hyvéa harjoitella haastattelutekniikkaa enemmaénkin. Koen kuitenkin sel-
vinneeni haastatteluista kohtuullisesti. Haastateltavia en voinut valita, koska tutkimushen-
kiloiden 1oytaminen oli tyolastd ja otin vastaan kaikki mukaan lihteneet henkilot. Tassa
tutkimuksessa haastateltavia henkiloitd yhdisti kaksi tekijaa. Haastateltujen henkiloiden
lapsella on erityisen tuen tarpeita ja lapsi oli siirtynyt paivahoidosta esiopetukseen tai pe-

rusopetuksen 1. luokalle vuoden 2000 syyslukukauden alussa. Muutoin tapaukset ovat va-
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riaatioita siiﬂymavaihéista, jotka ovat aina hyvin yksilollisid jo 1lmién luonteeseen kuulu-

valla tavalla. Niit4 siirtymdvaiheita ei voi enda toistaa.

Vanhemmat muistelevat aiemmin tapahtunutta, joten oletettavasti asiat ja kasitykset ovat
voineet muuttua heidén ajatuksissaan. Tapahtumat ovat voineet vérittyd voimakkaasti
suuntaan tai toiseen. Vaikeudet ovat voineet unohtua tai asiat muistetaan negatiivisemmin
kuin ne olivat. Toisaalta kokemukset ovat hyvin henkil6kohtaisia eika niiden todenmukai-
suutta ole mahdollista tarkistaa. Henkiliden tavassa kertoa kokemuksistaan on hyvin pal-
jon eroja, jotkut osaavat kuvailla hyvin elavasti, toiset taas pidattaytyvat faktojen kertomi-
seen. Vanhempien kokemukset ovat vain yksi nakdkulma asiasta, muut yhteistyokumppa-
nit voisivat olla toista mieltd niiden siirtymévaiheiden tapahtumista. Aineiston analysointi
osoittautui alkuun vaikeaks: prosessiksi, mutta alkoi edetd hyvin tyovilineiden, teorian ja
tutkimusmenetelmén, selkiinnyttyd. Olen tehnyt tutkimustani yksin, joten toisen tutkijan
mielipidettd tutkimustulosten pitdvyydestd ei ole kaytettavissa. Olen pyrkinyt rehelliseen

tyoskentelyyn.

Ulkoista validiteettia vastaa késite siirrettavyys. Tutkijan on selvitettivi ja kuvailtava tut-
kimuksen kulku mahdollisimman tarkasti, jotta tutkimusta voitaisiin hyodyntida sovelta-
malla sitd muissa konteksteissa. Soveltamisen mahdollisuuden arviointi jii lopulta tutki-
muksen lukijalle. Sisaista validiteettia vastaa kasite vastaavuus, joka tarkoittaa tutkimuk-
sen tuottamien johtopditdsten vastaavuutta tutkittavien alkuperdisiin konstruktioihin.
Luotettavuutta voidaan parantaa kayttamalla triangulaatiota ja reflektiivisia muistiinpa-
noja. (Tynjala 1991, 390, 392-393.) Maadralliseen tutkimukseen verrattuna laadullisessa
tutkimuksessa saadaan laaja aineisto, joka kisittelee tietoa pienemmastd maaristd tapauk-
sia, Joka taas vahentdd tulosten yleistettavyytti. Validiteetti laadullisessa tutkimuksessa

rippuu tutkijan taidosta, patevyydesti ja tarkkuudesta. (Patton 1990, 14.)

Tédmidn tutkimuksen aineisto on pieni otos erilaisista siirtymévaiheprosesseista ja niiden
kokemisesta. Olen pyrkinyt mahdollisimman tarkkaan raportointiin ja analyysin kuvauk-
seen. Haastateltavien nakemysten esille tuomiseksi olen pyrkinyt kéayttdmadin paljon heidan
omaa a4ntdan eli suoria lainauksia haastatteluista. Omat tulkintani olen pyrkinyt tekemiin

haastateltavien kertoman pohjalta. En antanut haastateltaville mahdollisuutta tutustua tut-



32

kimukseni tuloksiin ennen tutkimuksen valmistumista, mutta se olisi ollut periaatteessa
mahdollista. Toivon heiddn tutustuvan valmiiseen tutkimukseen myohemmin. En ole
kayttanyt tutkimuksessani muuta aineistoa kuin yhden kerran toteutettuja vanhempien
haastatteluja, joten aineiston suppeus vihentia tutkimuksen luotettavuutta. Myos haastat-
telujen sisallot olivat vaihtelevia, kaikissa kaikkia asioita ei késitelty yhta laajasti. Reflek-
tiivisid muistiinpanoja tein jonkin verran, mutta tyostin asioita enemménkin erilaisia visu-

aalisia apuvilineitd, kaavioita ja taulukkoja, apuna kayttden.

Objektiivisuutta vastaa kasite vahvistettavuus. Objektiivinen yhden ainoan totuuden esit-
timinen on vaikeaa ja subjektiivisuuden merkitystd onkin alettu korostaa yhid enemmaén.
Tutkimuksen avulla voidaan esittdd nakokulma, johon tutkijan oma viitekehys vaikuttaa
tutkimuksen eri vaiheissa. Tutkimuksen vahvistettavuuden varmistamiseen voidaan kayttad
ulkopuolista tarkastajaa. (Tynjala 1991, 391-392.) Syrjalan ja Nummisen (1988, 130-132)
mukaan tutkija kayttda elamankokemustaan, arkiajatteluaan ja aikaisempaa tietoaan teh-
dessddn johtopaatoksid tutkimusaineistostaan. Myo6s teoreettinen viitekehys ohjaa tulkin-
taa. Olisi pyrittiva siithen, ettd tulkinta selittdd riittdvasti ilmiotd. Tulkintaan vaikuttaa

myos konteksti, jossa tutkimus on tehty.

Oma tyétaustani paivahoidon parista paiviahoitajana ja lastentarhanopettajana seki viimei-
simmét opintoni varhaiserityisopettajaksi ohjaavat ajatteluani. Pdivahoidon perustehtivi
eli lapsen kasvun ja kehityksen yksilollinen tukeminen sekd perheiden tukeminen niiden
kasvatustyossa kiinnostaa minua kdytannon tyon kautta. Ekokultuurinen teoria taas ko-
rostaa vanhempien aktiivista roolia ja subjektiutta, perheen asioista paittamisen oikeutta ja
tasa-arvoisuutta yhteistyossd. Halusin tutkia ekokulttuurisen teorian nikoékulmasta, kuinka
vanhempien aktiivisuus ja subjektius toteutuivat heidan omien kokemustensa pohjalta ja
kuinka hyvin tasapaino saavutettiin muutostilanteessa. Tutkimukseni etenemisti on seu-
rannut vain tutkimukseni ohjaaja, mutta muutoin vahvistettavuuden varmistamiseen ei ole

kaytetty ulkopuolista tarkastajaa.
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6.5 Etiikka

Bogdanin ja Biklenin (1998, 43) mukaan tutkimuksen eettisyytta ohjaa kaksi ohjetta. En-
sinnikin tutkimukseen osallistuvat ovat mukana vapaaehtoisesti, ymmartivit tutkimuksen
luonteen ja sithen sisiltyvit vaarat ja velvollisuudet. Toiseksi osallistujat eivit saa olla
alttiina riskeille, jotka olisivat suurempia kuin heidan saamansa hyoty. Haastateltavat 14h-
tivit mukaan itse asian pdittien ja vaikuttivat kiinnostuneilta aiheesta. Joillakin oli var-
masti myos halu saada kokemiaan asioita kuuluville ja sen kautta halu pystya vaikutta-

maan yleisemmin.

Haastateltavien henkil6llisyys tulee suojata niin ettei keratty tieto ei hipdise tai vahingoita
heitd (Bogdan & Biklen 1998, 44.) Olen pyrkinyt tunnistettavuuden estamiseen vaihta-
malla oikeat nimet keksittyihin ja jattdmalla pois asuinkuntien ja koulujen ym. tarkat ni-
met. Olen pohtinut tunnistettavuutta yksittiisten tapausten pohjalta. Mahtaisiko joku tun-
nistaa jonkin tietyn tapauksen lukiessaan tutkimustani. En voi kuitenkaan kertoa tapauk-

sista aivan yleiselld tasolla, koska silloin tutkimuksen merkitys ja aineiston totuudellisuus

kérsisi.

Osallistyjiin on suhtauduttava kunnioittavasti ja heidén kanssaan on pyrittavé tutkimusyh-
teistyohon (Bogdan & Biklen 1998, 44.) Pyrin toimimaan vanhempia kunnioittaen. An-
noin heiddn paattaa haastatteluajankohdasta ja -paikasta. Heitd kohdatessani pyrin toimi-
maan hyvien tapojen mukaisesti ja esimerkiksi heidan kodeissaan vieraillessani toimin

heidin ehdoillaan.

Osallistujille on selvitettdvé tutkimusehdot ja tutkijan on toimittava niiden ehtojen puit-
teissa (Bogdan & Biklen 1998, 45). Etsiessdni haastateltavia kerroin heille tutkimukseni
tarkoituksesta ja keskustelimme asiasta aina haastattelujen alussa. Jotkut osallistujista il-
maisivat kiinnostuksensa lukea tutkimukseni tuloksista sen valmistuttua ja aion antaa

heille mahdolisuuden tutustua tutkimukseeni.

Kun tutkimus raportoidaan, on kerrottava totuus (Bogdan & Biklen 1998, 45). Olen pyrki-

nyt totuudenmukaisuuteen niissé rajoissa kuin minulla on mahdollisuus se tehdd. Omien
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tulkintojen tekeminen pohdituttaa aina, mutta olen pyrkinyt selvittimaén milld perusteella

olen niin toiminut. Olen pyrkinyt tuomaan esille vanhempien oman #énen ja heiddn omat

kokemuksensa.

6.6 Raportointi

Olen hankkinut kaikki aineistosta tehdyt 16ydot vanhemmille tekemistdni haastatteluista.
Kuvaan 1oydo6issa aluksi lasten siirtymévaiheeseen liittyneitd perusasioita taulukoiden
avulla, jotta lukijan olisi helpompi seurata tapausten kulkua ja vertailla niitd. Jokaisesta
tapauksesta olen alkuun tehnyt lyhyen kuvauksen siirtymévaiheen tapahtumista. Sen jal-
keen esittelen kéikista haastatteluista analysoidut tapauskohtaiset 10yd6t. Kunkin tapauk-
sen 10ydoissd viimeisend olevassa kuviossa olen soveltanut suhteellisen tasapainon mallia.
Mallia on kaytetty tapaukseen litttyneen siirtyméavaiheen kuvaukseen ja tasapainon saa-
vuttamisen kuvaukseen. Samalla se toimit tavallaan yhteenvetona tapahtumista. Loydosten
tarkastelussa pyrin kokoamaan tapauksista saamaani tietoa yhteen tutkimustehtavien mu-

kaisesti.

Haastatteluista otettujen lainausten kohdalla lyhenne H tarkoittaa haastattelua, numerointi
kulkee tapausten mukaisessa jarjestyksessa yhdestd (1) kuuteen (6). Lyhenne r tarkoittaa
litteroidun haastattelun rivid ja s litteroidun haastattelun sivunumeroa. “Sitaatit” sisenne-
tyssd tekstissd osoittavat vanhemman puhetta. Pisteet puhutun tekstin vélissa tarkoittavat
taukoa puheessa tai lauseiden vilia. Mahdolliset haastattelijana sanomani repliikit olen
merkinnyt /kenoviivojen viliin/. Sulkeiden sisalla on tekstin ymmartamistd helpottavia
tdydentévid sanoja tai kuvausta haastateltavan reaktiosta. Viivat tekstissd --- tarkoittavat

henkilon, paikan tms. nimed, joka on jétetty tekstistd pois tunnistettavuuden estimiseksi.
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Seuraavat taulukoissa esitetyt tiedot siirtymévaiheista on keratty vanhempien haastatte-

luista. Haastateltujen vanhempien lapsista kolme oli siirtynyt paivahoidosta esiopetukseen.

Kaksi lasta oli ollut aiemmin integroidussa erityisryhméssé ja yksi perhepaivihoidossa.

Kaikilla kolmella esiopetukseen siirtyvalla lapsella oli pidennetty oppivelvollisuus. Lasten

sijoituspaikat olivat kaikki erilaisia: paivakodin esiopetusryhmai, peruskoulun esiopetus-

ryhmi ja harjaantumisluokka. Kolme lasta oli siirtynyt pdivihoidon esiopetuksesta 1. luo-

kalle, ndista yksi kiertavasta paivakodista ja kaksi integroidusta erityisryhmaéstd. Sijoitus-

paikat 1. luokalla olivat my6s kaikki erilaisia: yleisopetuksen yhdysluokka, starttiluokka ja

pienluokka. Kaikkien lasten erityisen tuen tarpeen aiheuttava syy oli enlainen ja erityisen

tuen tarpeet yksilolliset. (Taulukko 1.)

Taulukko 1 Lasten ik, erityisen tuen tarve, oppivelvollisuuden vaihe ja siirtyma vanhempien kertomana.

Lapsi | Erityisen tuen | Erityisen tuen tarve Oppivelvolli- | Misti siirtyi | Mihin siirtyi
tarpeen aihe- suuden vaihe
uftaa
Perttu | hydrokefalia, tarkkaavaisuuden ja motorii- | 1. luokka kiertdavan yleisopetuksen
7 v. |epilepsia kan ongelmat, paivikodin vhdysluokka
henkilokohtaisen  avustajan ryhmé kylakoululla
tarve
Mari | Downin ohjauksen tarve toiminnoissa, | esiopetusvuosi | paivakodin paivikodin
6 v. |syndrooma henkil6kohtaisen  avustajan | (pidennetty mtegroitu esiopetus-
tarve oppivelvolli- erityisryhma | ryhmi
suus)
Saku | kromosomi- kehitysviivastymd, keskivai- | esiopetusvuosi | paivikodin harjaantumis-
6 v. | haino kea kuulovamma, suulakihal- | (pidennetty integroitu luokka
kio, tarvitsee tukea kommu- | oppivelvolli- erityisryhma
nikointiin ja toimintaan Suus)
Teemu | kuulovamma etenevd keskivaikea kuulo-| 1. luokka péivikodin starttiluokka
7 v. vamma, tarvitsee tukea integroitu
kommunikointiin erityisryhma
Kari | Aspergerin sosiaalisten taitojen heikkous | 1. luokka péivakodin pienluokka
7 v. |syndrooma ja motoriset ongelmat, ohja- integroitu (erityisluokka)
(olettu diagnoo- | uksen tarve toiminnoissa, erityisryhmé
si, tutkimukset | tiedollisen lahjakkuuden
kesken) huomiointi
Timo |keskosuudesta |motoriikan ja hahmottamisen | esiopetusvuosi | perhepdiva- peruskoulun
6 v. |johtuva  kehi- | ongelmia {pidennetty hoito esiopetus-
tyksen  viivés- oppivelvolli- ryhma
tyminen, yli- suus)
vilkkaus
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Osalla vanhemmista oli ollut selvad mielipide siitd, mihin he lapsénsa halusivat. Néité toi-

veita taulukossa kuvaavaa numerojéirjestys. Osa vanhemmista ei ollut selkeisti asettanut

eri vaihtoehtoja paremmuusjarjestykseen. Neljan perheen kokemus oli, ettd vanhemmat

saivat itse pattad mihin lapsi siirtyi esiopetukseen tai ensimmaiselle luokalle, tapauksesta

riippuen. Nama vanhemmat olivat Pertun, Marin, Teemun ja Karin. Kahden perheen ko-

kemuksen mukaan vanhemmilla ei ollut mahdollisuutta itse paattaa paikasta, johon heidin

lapsensa siirtyi. Nain kokivat Sakun ja Timon vanhemmat. Yhteistyossa mukana olleiden

asiantuntijoiden joukko vaihteli tapauksissa. Lapsen tarvitsemien tukitoimien mééri ja

laatu vaihtelivat myos tapauskohtaisesti. (Taulukko 2.)

Taulukko 2 Lapsen siirtymd, vaihtoehdot, padtoksenteko, asiantuntijat mukana paatoksenteossa ja lapsen

tukitoimet vanhempien kertomana.

taja

Lapsi | Mihin siirtyi, Vaihtoehdot Piatoksen- Yhteistyossd mu- | Tukitoimet
ryhmiin koko (numerot van- | tekiji van- | kana olleet asian-
hempien teoivei- | hempien mu- | tuntijat
ta kuvaavia) kaan
Perttu | yleisopetuksen (1) ryhmd kyla- | vanhemmat itse | -esiopettaja -henkilokohtainen
7v. yhdysluokka kyla- | koululla -toimintaterapeutti | avustaja koulussa,
koululla, 21 lasta -ratsastusterapeutti [ iltapdivihoitaja
-opettaja -ratsastusterapia
-erityisopetiaja -toimintaterapia
Mari paivakodin esi- | (1) patviakodin vanhemmat itse | -erityislastentar- -henkilokohtainen
6v. opetusryhmi, 25| esiopetusryhmi hanopettaja avustaja
lasta (2) harjaantu- -psykologi -puheterapia
misluokka -puheterapeutti -iltapdivihoito
-lastentarhanopet- | ajoittain
tajat
-lastenhoitaja
Saku | harjaantumis- (1)  huonokuu- | erityiskoulun -kuntoutusohjaaja | -kuulolaitteet
6v. luokka, 6 lasta loisten alkuope- | henkilokunta -puheterapeutti -taksikuljetus
tusluokka erityis- -psykologi, -luokka-avustajia
koulussa -erityiskoulun -puheterapia
2) harjaantu- opettaja -musiikkiterapia
misluokka -harjaantumis- -toimintaterapia
koulun opettaja
-koulutoimenjoh-
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Teemu | starttituokka, 8 | yleisopetuksen | vanhemmat itse | -paivikodin  hen- | -kuulolaitteet
Tv. lasta luokka, kilokuntaa -taksikuljetus
erityiskoulu, -erityiskoulun -luokka-avustajia
starttiluokka opettaja -puheopetus
-opettaja -
-rehtori
-psykologi
-kuntoutusohjaaja
Kari pienluokka yleisopetuksen | vanhempi itse | -psykologi -luokka-avustaja
7v. (erityisluokka), luokka, -erityilastentarhan- | -iltapaivahoito
9 lasta erityiskoulu, opettajat ajoittain  Jalkkaris-
pienluokka -opettaja sd
(erityisluokka) -terveydenhoitaja
Timo peruskoulun (1) pieni ryhmi |koulutoimen- | -keskussairaalan -toimintaterapia
6v. esiopetusryhma, 23 | kylakoululla, johtaja asiantuntijat -puheterapia
lasta peruskoulun -koulutoimen- -erityisopetusta
estopetusryhmi johtaja -luokka-avustaja
-esiopettaja -iltapéivahoito
perhepaiva-
hoidossa
-linja-autokuljetus
(hoitopaikka <>
koulu)

7.1.1 Pertun didin kokemukset

Aiti: ”...tuli koko poppoo siihen meijin ajatuksen taakse.” (H1,s. 4, r. 152)

Pertun &idin mukaan heiddn asuinkuntansa taajamassa ei ollut sellaista ryhmai, jossa

Perttu olisi tullut toimeen. Pertun kyky sietdd ulkopuolisia arsykkeitd on heikko ja siksi

ryhmin tulisi olla pieni. Aiti kertoi, ettei muita vaihtoehtoja oikeastaan ollut olemassa kuin

tama kylakoulun yhdysluokka. Luokassa oli eri luokka-asteilla 21 oppilasta, mutta siltikin

ryhmé oli paras vaihtoehto. Luokan opettajan mielestd Perttu saattoi hyvin tulla tihin

opetusryhméén avustajan kanssa.
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Pertun aiti totest vanhémpien tehneen paitoksen itse, vanhempia kuunneltiin ja kaikki
yhteistyotahot tulivat heidén ajatuksensa taakse. Vanhemmat kuulivat ldhinna lapsen esi-
opettajaa, toimintaterapeuttia, ratsastusterapeuttia ja lapsen tulevaa opettajaa tehdessaan
paatostd. Lopulta monen vasrinkasityksen jalkeen Pertulle myonnettiin oma henkilokoh-
tainen avustaja viimeisend arkipdivina ennen koulun alkua. Paivihoito oli palkannut kou-
lussa toimivan avustajan iltapdivaksi Pertun hoitajaksi. Vanhemmat saivat lapselleen

avustajaksi haluamansa koulutetun henkilon.

Vanhemmat olivat nykyiseen tilanteeseen tyytyviisié ja aikovat taistella omasta pysyvisti
avustajasta jatkossakin. Yhteistyoryhma, joka hoiti Pertun asioita sai hyvaa palautetta siita,
kuinka Pertun asioita oli kaiken kaikkiaan hoidettu siirtyméavaiheessa.

Aidin kokemukset paitoksentekoprosessista ja siirtymivaiheen toteutumisesta
Tuen, tiedon ja palvelujen etsiminen
Vanhempien voimavarat ja vahvuudet

Pertun perheessd oli paljon voimavaroja ja positiivisuutta. Lapsen sairastumiseen oli mu-

kauduttu ja myonteinen perusvire ohjasi vanhempien toimintaa lapsensa asioiden hoidossa.

”Jaa.. muutos oli tietysti yks semmonen iso mika... miké oli sitten kun selvis tdd Pertun saira-
us... Ja tuota ensinhin se oli tuota hirveen raju muutos.... Ensin oli semmonen sokkivaihe ja
yritti kieltdd sita ja ndin. .. sitten sieltd niinku kuitenkin kun sitd asiaa kelasi ja néin niin.. joku
semmonen positiivisuus nosti paatdan... Sitd aatteli ettd kylla sita jotenkin tdssd sitten selvitiin
ja...koettaa niinku teha kaikkensa asioitten etteen ettd ne menis mahollisimman hyvin.” (HI, s.1,

r. 30-38)

Omaa ammattiaan ja ammattitaitoaan kasvatusalalta aiti piti myds myonteisend voimava-
rana siirtymaén liittyneiden asioiden hoidossa. Aiti uskalsi luottaa omiin arvioihinsa. Esi-
merkiksi keskussairaalan palautteeseen &iti kertoi suhtautuneensa yleensé pienelld varauk-

sella, koska kaikki arviointijaksot sairaalassa eivit onnistuneet. Lapsi ei ollut aina yhteis-
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tyokykyinen sairaalassa ja siksi lausunnoissa arvioinnit eivat pitaneet kaikessa paikkaansa.
Lapsestaan saamaansa tietoa aiti painotti myos itse arvioiden ja piti esiopettajan antamaa
tietoa lapsen taidoista tarkeampéind kuin esimerkiksi perhepz‘iivéihoitajan antamaa tietoa.
Aidin aktiivinen toiminta, omatoimisuus ja vahva vastuunotto toimivat suurina voimava-
roina. Aiti kutsui itse koolle vastaanottavan koulun henkilékunnan ja koulutti heita itse

lapseensa liittyvissi asioissa.

”Ja mini siind elokuun alussa ennen kuin koulu alkoi niin... kutuin ne kaikki (koutlun henkils-
kuntaa) koolle.. Nid tdytyy tietdd just jos tulee kop-kohtaus tai muutenki...ettd kaikilla taytyy
olla jamikét rajat Pertun kanssa... Niin tammoset asiat kaytiin lapi kaikkien kanssa.” (H1, s. 3,

r. 107-113)

Vastoinkdymiset eivit lannistaneet vanhempia, vaan he keksivét uusia keinoja paastd
eteenpdin. Sairaalan lausunnon mukaan Perttu tarvitsi oman henkilokohtaisen avustajan,
mutta koulutoimenjohtaja ei myontinyt omaa avustajaa Pertulle vedoten avustajien va-
hyyteen. Perheen isd alkoi paattdvaisesti hoitaa avustaja-asiaa aidin tuloksettomien yritys-
ten jilkeen. Paattavaisyys ilmeni my0s didin kertoessa perheen aikovan taistella jatkossa-

kin téista avustajasta, koska pysyvé avustaja tukee Pertun toimintaa.

”Pertullahan papereissa luki...taytyy olla pysyva henkil6kohtainen avustaja... Ettd se on tietysti
tuolla luokkatilanteessa tullee se tarkkaavaisuuden ongelma ihan varmaan paallimmaiseksi... Ja
sitten tietysti nama hienomotoriset taidot ja ylleensikin motoriset taidot on...ettd on joku siind

sitten joka on lahelld ja auttaa tarvittaessa.” (H1, s. 2, r. 47-52)

Vanhemmat toimivat aktitvisesti mahdollisuuksia etsien Pertun oppimisen tukemiseksi
koulutyossd. Omatoimisuudellaan perhe sai Pertulle Suomen vammaiskoulutuksen tukiyh-

distykseltd pienelld omavastuulla kannettavan tietokoneen.
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Tarpeellisen tuen saaminen
Toimiva yhteistyo

Perheelld oli myonteisia kokemuksia toimivasta yhteistyostd. Pertun esiopettajan kanssa
oli tehty toimivaa paivittaista yhteisty6td. Koulun erityisopettajat olivat olleet mukana yh-
teisty0ssi jo esiopetusvuoden aikana. MyOs vastaanottavan koulun opettajan suhtautumi-
nen Pertun tuloon oli ollut heti myonteinen. Aiti kertoi yhteistyon toimineen hyvin esi-
merkiksi kuntoutusohjaajan ja oman sairaanhoitajan kanssa, yhteyden ottaminen tarvittaes-
sa tuntui helpolta. Aiti arvioi siirtyméaén liittyen pidetyn noin kuusi varsinaista palaveria,

mikd maird oli hianesti riittdva muun pitkdaikaisemman yhteistyon lisaksi.
Tuen saanti

Oman tyoparinsa, joka oli toiminut myds Pertun esiopettajana aiti koki vahvana tukena ja
voimavarana itselleen. TyoOpari opiskeli erityispedagogiikkaa ja timéa vahvisti didin luot-

tamusta tyopariinsa Pertunkin asioiden suhteen.

Pertulle oli tehty HOJKS jo esiopetusvuoden kevailla ja tdmén suunnitelman aiti koki
siirtyméé tukevana. Siind oli huomioitu siirtymaan liittyvia kaytannon seikkoja, jotka aiti

ammattitaitonsa kautta ja ympdariston entuudestaan hyvin tuntevana tiesi tirkeiksi.

“Esimerkiks timmosid kun etteisessa on naulakot ja muuta. .. Ettd sinne hommattas joku jakkara
missd vois istua ja laittaa kengat, kun on tasapainovaikeuksia...Eli ihan tdimmésid pienid asioi-
ta...oikein mietittiin tarkkaan se ymparistod ja sekin oli hyvi kun ite ol sielld toissd niin tietaa

niin tarkkaan sen.” (H1, 5.6, r. 238-243)

Enlaiset suunnitelmat kiinnostivat Pertun &itia. Palvelusuunnitelmasta aiti oli kuullut ja

peraankuulutti suunnitelmasta tiedottamista ja sen tekemista tukemaan siirtyméavaihetta.

”Ja sitten se, ettd meille ei oo tehty palvelusuunnitelmaa... M4 kuulin koko palvelusuunnitelma-
sanan vasta oliko se toukokuuta....Eli timékin ois edesauttanu asiaa...ja mahin siitd jo niille
(patvahoidosta vastaavia henkiloitd) sanoinkin...ettd tdméhin pittdd huolehtia.. ...eihdn van-

hemmat tiija.... Enhdn mi tienny koko asiasta mittddn. .. Eli se pités tulla tuolta eli jos lapsi tullee
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péivihoidon piiriin jajos sitd ei 00 tehty niin se olis ilman muuta siind vaiheessa.” (H1, s. 7-8, 1.

313-117, 319-320, 322-325)
Valtaistuminen

Yhteistyon ammattilaisten kanssa diti oli kokenut tasa-arvoisena, mikd vahvisti vanhempi-
en kokemusta olla yhtend ammattilaisena Pertun asioissa. Pertun siirtyméin hoitamisesta
annettu myonteinen palaute vanhempien ja myoés muiden osapuolten kohdalla vahvisti

vanhempien tunnustamista tasa-arvoisina yhteistybkumppaneina.

“Minusta on hirveen hyvin kylld otettu...Ja varsinkin nyt t44 viimenen tuolla sairaalassa mika oli
toukokuussa. .. niinku mind menin sinne mahottoman nivaskan kanssa...ettd oli kaikki esikoulu-
materiaalit ja kaikki mahollinen mukana.. mutta niinku aivan mahtavasti...Me koko poppoo

saatiin kiitosta siitd miten Pertun asiat on hoyettu.” (HI, s. 4, 1. 135-140)

Perheelld oli sille kuuluvat oikeudet, kun perhe paitti Pertun sijoittumisesta ja muut tuki-
vat perheen piatostd. Vanhemmat pitivat myos kiinni oikeuksistaan taistellessaan peray-

tymatta Pertun omasta avustajasta.
Suhteellinen tasapaino

Pertun aidin haastattelussa nousi esille suhteellisen tasapainon jatkuva vaihtelu. Pertun
tilanne oli talla hetkelld aidin mielestd todella hyva ja vanhemmat olivat iloisia hyvésta
tilanteesta. Silti diti pohti jo tulevaa ja uusia haasteita, jotka ovat edessd Pertulla ja van-
hemmilla. Selkeédsti my6s uuden tuen ja tiedon etsiminen on kdynnistymassa didin ajatuk-

sissa, kun han pohtii lapsensa oppimista ja sithen motivointia.

”No ainahan se tulevaisuus pelottaa hirveesti.. hirveesti se asia, ettd miten... Vaikka nyt alku
on lahteny hyvin, mut et miten sitten loppujen lopuks siitd lahtee... Sitten kun pittdd tosiaan ru-
veta lukemaan ja painaman mieleen.. niin kylld se minua pelottaa.... Pertulla on siind muisti-
hommissaki sitd...Kun se nyt on iloinen oppija, myos likkunnassa, joka on vaikeeta.. . Ettd kun

tdman sais sédilytettyd.” (H1, s.7, 1. 288-290, 292-296)
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Siirtymévaiheen kehittiiminen iidin kokemusten perusteella

Tiedon kulkuun ja informoimiseen Pertun #iti haluaisi kiinnitettdvan lisaa huomiota. Van-
hemmat eivit tiedd automaattisesti esimerkiksi kdytanteista, jotka liittyvat byrokratiaan tai
suunnitelmista (ks. kohta 3. Tuen saanti). Kouluun ilmoittautuminen tuntui turhalta, koska
Perttu oli ollut jo samassa koulussa paividkodin puolella ja diti oletti tiedon lapsestaan

kulkevan eteenpiin automaattisesti.

”_. Koulutoimisto ei tienny Pertusta mittaan. .. Perttu oli kuitenkin ollu jo --- koululla esikoulus-
sa...ja tavallaan koulu tiesi Pertun....Tami tieto ei kulkenu koulusta tuonne....Ja mind mie-
tin. . .ettd montako vuotta sitten minun olis pitdny --- (koulutoimen johtajalle) ilmoittaa, ettd ti-
mi on ilmeisesti tulossa joskus koutuun... Kun Perttu ei oltu budjetoitu mihinkaén. . sille ei oltu

varattu rahhaa. . .tdhédn avustajaan.....(H1, s. 7, r. 303-309, 311-312)

Myoés tiedon lapsen avustajaan liittyvistd asioista Pertun perhe koki tulevan lilan my6hééin

ja epaselvisti. Tieto pitdisi esittad selkedsti ja riittavan ajoissa.

”Me niinkun luultiin jo, ettd asia on ihan selvi... ettd --- voi tulla Pertun avustajaksi....Ja yhtik-
ki tulikin tieto, ettad ei Perttu saa mittd4n!...Ja seuraavalla viikolla alakaa koulu....Ja se oli sit
loppujen lopuksi kun maanantaina alkoi koulu niin perjantaina kahentoista aikaan mulle soitet-

tiin, etta se todella on tdma avustaja.” (H1, s. 5, r. 204-210)
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-TARKKAAVAISUUDEN JA MOTORIIKAN
ONGELMAT
-HENKILOKOHTAISEN AVUSTAJAN TARVE

|

-VANHEMPIEN MYONTEINEN PERUSVIRE
ASIOIDEN HOIDOSSA

-OMA AMMATTITAITO

-AKTIIVISUUS, ITSELUOTTAMUS, VASTUUN-
OTTO, PAATTAVAISYYS

-TOIMIVA YHTEISTYO LUOVUTTAVAN SEKA
VASTANOTTAVAN TAHON KANSSA

TULEVAT HAASTEET -TUKEA ERI TAHOILTA HYVIN SAATAVISSA
OPPIMISESSA -PALJON PALAVEREJA SIIRTYMAAN
PELOTTAVAT, LIOTTYEN (6 KPL)

UUDEN TIEDON -HOJKS TUKEE SHRTYMAA

ETSINTA -SAATIIN KANNETTAVA TIETOKONE

TUKEMAAN KOULUNKAYNTIA

!

PERTTU PAASI KYLA-
VANHEMMAT PERTUN KOULUN YHDYS-
TILANTEESEEN TYYTYVAISIA €——— LUOKKAAN

SAI HENKILO- OMAA
KOHTAISEN AVUSTAJAA
AVUSTAJAN EIMYONNETTY

VANHEMMAT AJOIVAT AVUSTAJA-ASIAA,
SAIVAT HALUAMANSA KOULUTETUN
AVUSTAIJAN, JOKA MYOS PERTUN
ILTAPAIVAHOITAJANA

Kuvio 4 Pertun didin kokemuksia siirtymavaiheessa subteellisen tasapainon mallia soveltaen (ks. s. 12, kuvio

2)
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7.1.2 Marin didin kokemukset
Aiti: ”..mi kerroin, miti mi haluan...mulla on vaihtoehto!” (H2,s. 2, r. 73-74, 81)

Marin aiti kertoi, ettei heille oltu tarjottu muita vaihtoehtoja kuin harjaantumisluokka.
Muista mahdollisuuksista ei kerrottu. Perusteluna aidille oli kerrottu, ettd muutkin kehitys-
vammaiset lapset menevit harjaantumisopetukseen esiopetukseen. Tahéan ratkaisuun aiti
ei suostunut, koska hianelle oli muilta kuultujen kokemusten perusteella muodostunut ne-

gatiivinen kuva harjaantumisluokista, tunne harjaantumisluokista sailytyspaikkoina.

Vanhemmat eivit suostuncet lainkaan lapsen testaamiseen lausuntoa varten, koska sen
olisi tehnyt psykologi tavattuaan lapsen yhden kerran. Vanhemmat pyysivit lapsen kanssa
nelja vuotta tyoskennellyttd ja niin ollen kauan tuntenutta erityislastentarhanopettajaa te-
kemiin lapsesta lausunnon paivahoitoajalta, jonka perusteella psykologi kirjoitti lausun-
tonsa. Aiti kertoi mitd haluaa, mutta ongelmaksi muodostui kuka suostuisi ottamaan Marin
esiopetusryhmaansi.  Aiti perusteli paiviakodin esiopetusryhman valintaa siten, etti Mari
saisi jaada tarvittaessa iltapaivahoitoon ja saisi olla ihan tavallisten lasten kanssa suurem-

massa ryhmassa.

Erityislastentarhanopettajan avulla 16ytyi paivikodin esiopetusryhmi johon Mari sijoitet-
tiin. Aidin kokemus yhteistyosta paivikodin kanssa oli, ettei juuri mikasn ollut sujunut
kuten oli sovittu. Marilla oli parvikodissa oma henkilokohtainen avustaja, joka didin
kertoman mukaan toimi muissa tehtdvissa eiké lapsen omana avustajana. Iltapiivihoito ei

jarjestynyt paiviakodissa odotetulla tavalla.

Aidin mielesta Marin siirtyminen péivéikodin esiopetukseen oli virheratkaisu. Jarkevimpai
olisi ollut laittaa Mari koulun puolelle esikouluun. Hianen mukaansa paivakodin henkilo-
kunta ei viitsinyt tehdi asioiden eteen mitddn. Mari oli viihtynyt pdivikodin esiopetukses-
sa, mutta oli myos ikdvoinyt entiseen paivakotiin. Myonteisesti diti on kokenut yhteistyon
Marin tulevan opettajan kanssa, han on jo ilmoittanut Marin harjaantumisluokalle. Aiti

aiko1 haastatteluhetkella katsoa tilannetta vuoden loppuun ja harkitsi lapsen paikan vaih-
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tamista. Kaiken timén jalkeen aidilla riittaa taisteluintoa lapsensa integroitumisen puoles-
ta. Han oli pubeterapeutin kanssa suunnitellut Marin osittaista integroimista normaaliin

luokkaan 1. luokalla.

Aidin kokemukset piitoksentekoprosessista ja siirtymivaiheen toteutumisesta
Tuen, tiedon ja palvelujen etsiminen
Oman valinnan aktiivinen ajaminen

Aiti kertoi alkaneensa miettid Marin kouluunlaht6a tavallaan jo lapsen syntymén jalkeen ja
todella konkreettisesti muutama vuosi ennen siirtyméi. Ajatus Marin kouluunldahdosta oli
tuntunut aidista hankalalta, lapsi viela liian pieneltd kouluun. Aiti oli jo pari vuotta ennen
siirtymaéi painottanut sitd, ettei hin halua lastaan harjaantumiskouluun ja etsi vaihtoehtoja,
mutta hén ei ollut saanut vastakaikua ajatukselleen. Tastd lannistumatta &iti kuitenkin jat-
koi tulevissakin palavereissa asiansa ajamista ja sanoi rohkeasti ammattilaisille mitd han

lapselleen haluaa, vastustuksesta huolimatta.

“Elikka vuos sitten piti kutsua palaveri koolle, missa méa kerroin esimerkiks erityislastentarhan-
opettajalle, mitd mi haluan (painokkaasti)! Ja sitd ennen mé olin kaks vuotta sitten yhdessé pa-
laverissa, jossa oli myos kehitysvammaneuvolasta...Ma olin sanonu, ettd mé en halua ettd Mari
alottaa sitten harjaantumiskoulussa koulunkayntinsd kuusvuotiaana.. Niin tota mulle sanottiin,
ettd sulla et 0o muuta vaihtoehtoo. .. etta niin taalla lahtee kaikki muutkin lapset. M4 sanoin ettid
kylld mulla on vaihtoehto....ettd Mari el mene sinne (painokkaasti)! Mini haluan Marin normaa-

liin esikoutuun sit ekaks vuodeks!” (H2, s. 2, r. 71-83)

Aiti tunsi lapsensa taidot ja pystyi perustelemaan omaa valintaansa. Aidin kertoman mu-
kaan Mari oli hyvin omatoiminen ja itsendinenkin. Han tarvitsi kuitenkin paljon kannus-
tusta toiminnassa ja ohjausta tehtdvissd esim. ohjeiden ymmartamisessd. Pelkotilojen takia

Mari tarvitsi erityistd tukea ja turvaa.
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Tarpeellisen tuen saaminen
Yhteisty6én ongelmallisuus

Aiti kuvailee yhteisty6td pdiviakodin kanssa hyvin ongelmalliseksi. Yhteistyotd voisi ku-
vailla pettymysten tayteiseksi. Kevaalla oli palaverissa sovittu Marin tulosta péivikodin
esiopetusryhmaén. Kuitenkaan kukaan vastaanottavan paikan henkilokunnasta e1 ollut tis-
si palaverissa mukana. Luovuttavan integroidun ryhman kutsusta tulla vierailulle ja tutus-
tumaan Mariin my6s kieltaydyttiin paivakodissa didin kertoman mukaan. Kun aiti kyseli
mahdollista tutustumispdivad paivakodin henkilokunta ei ollut tietoinen Marin tulosta
ryhméidn, mutta kuitenkin tiesi Marin saavan oman avustajan sinne. Tutustumispéivista
sovittiin ja Mari kévi paivakodilla didin kanssa. Lastentarhanopettaja kertoi heidan saavan
vield kutsun syksyn tutustumispdivain ennen koulun alkua, mutta taas koettiin pettymys

kun Mari unohdettiin kutsua mukaan.

”Se sano se lastentarhanopettaja ettd syksylla tulee kutsu esikoululaisten tutustumispaivaan. .. Ei
ruvennu kuuluun mitddn... M3 soitin ettd meille el oo tullu mitddn. ettd kohtahan se alkaa se
koulu.. Ne sano ettd aijaa me unohettiin...ettd se on ollu jo....M4 ettd kiva ja ...tosi hyva alo-

tus!” (H2, s. 3, r. 113-118)

Yhteni ajatuksena aidilla Marin péiviakodin esiopetusryhmain saamisessa oli myds ilta-
paivihoidon jarjestyminen helpommin silloin kun 4idilla olisi tyévuoro. Paivikodin johtaja
oli luvannut Marille iltapaivahoidon tarvittaessa, mutta ajan kuluessa oli tullut epasel-
vyytta lapsen hoitomaksuista ja siitd onko lapsi koko- vai puolipaivapaikalla ollessaan op-
pivelvollinen (vrt. Perusopetuslaki 628/1998, 4 §: kunta on velvollinen jarjestaimaan esi-
opetusta pidennettyi oppivelvollisuutta suorittavalle oppilaalle ja 6 §: esiopetusta voidaan
jarjestda vastaavat edellytykset tayttavissa paivihoitopaikassa.). lltapaivahoidon jirjes-
tymisessd olleiden vaikeuksien takia &iti oli joutunut jarjestamadn Marin iltapdivihoitoa

Mannerheimin Lastensuojeluliiton hoitajan avulla, jos oli ollut itse t6issa.

Puheterapeutin ja harjaantumisluokan opettajan suosittelemasta laksykansiosta oli tullut
ongelma. Aidin kertoman mukaan ryhmin henkilékunta oli sanonut, etteivit he viitsi ottaa

laksykansiota kayttoon. Henkilokunta oli pohtinut my6s muiden lasten suhtautumista asi-
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aan ja todenneet lakSYkansiossa olevan litkaa ty6td Marille. Laksykansio oli kuitenkin
otettu kayttoon kun puheterapeutti ja harjaantumisluokanopettaja olivat tehneet materiaalit
valmiiksi kdyttod varten. Marin oma avustaja oli didin mukaan paljon muissa tehtivissa

kuin avustamassa Maria.

”Ja sit td4 avustaja...minkd Mari nyt on saanu avustajan ei olekaan nyt sit kdytetty Marilla niissd
opetustuokioissa. .. .Et mulle tuli sitten semmonen olo ettd onko Mari sielld sen takia ettd ne saa
sen avustajan sinne siivoomaan...koska sitd tdd avustaja aina tekee...aina siivoo.....” (H2, s. 4,

r. 154156, 164-166)

Marin tapauksessa siirtyméaéan liittyvia palavereja oli didin kertoman mukaan pidetty kaksi
kertaa. Aiti olisi toivonut lisdépalavereja varsinkin lapsen vastaanottaneen piivikodin hen-
kilokunnan kanssa, koska niin monissa asioissa olisi ollut selvittamista ja keskustelemista.
HOJKS:an tekemisessd didin ndkemys oli tavoitteiden asettelun suhteen erilainen kuin
henkilokunnalla. Hian koki ettei henkilékunnalla ollut tarpeeksi tietoa kehitysvammaisten

lasten kehityksestd eivatka tavoitteet tukeneet perheen kasvatustavoitteita.

”Kun meilld oli se...tehtiin se HOJKS, niin paivakodin puolelta tuli semmonen tavote, se kulkee
jossakin ihan....Siis ma ymmaérrén niitd, Mari on varmaan ainut semmonen joka on koskaan oliu
niitten ryhméssi. . ettd ei oo tietoo....Mutta kylla ma aattelin ettd lastentarhanopettaja kuiten-
kin...ettd tukee sitten niitd perheen...t4td kasvatusprosessia...niin ei sieltd kylla saa minkaan-
laista tukee. ... Elikkid yks niitten tavote oli Marille, ettd se jouluun mennessi oppisi juoksemaan
ilmavasti.... Kylld md siina aattelin....ettd ei niilld oo minkaénlaista perustietoo downeista yleen-
sd..... Mit4 hiton vilid silli on miten se juoksee, kunhan nyt juoksee ja pystyy olemaan liikun-

nassa muitten mukana.” (H2, s. 7, r. 293-303)
Tuen saanti

Aiti oli painottanut paatosti tehdessdin Marilla olevan myés muita vaihtoehtoja, joista han
oli ottanut itse selvad. Aiti oli etsinyt luettavakseen tutkielman ystivinsa avustuksella ja
lisdksi lukenut kouluintegraatiosta kehitysvammaliiton lehdestd. Tuttujen perheiden ko-
kemukset ja kehitysvammaisten tukiyhdistyksen tilaisuudessa kuullut tiedot kouluinteg-
raatiosta ja vaihtoehdoista auttoivat #itid ajamaan asiaa. Aiti pitda hankkimiaan tietoja

tarkeind, ilman niitd olisi ollut vaikea ajaa asiaansa. Kehitysvammaneuvolan ladkaritkin
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olivat Marin aidin mielesta suhtautuneet hineen tasavertaisena esiopetusasiassa sen jil-
keen kun hdn oli osannut perustella kantansa siirtymépaikan suhteen ja oli alkanut hoitaa

paikan etsimisti lapselleen itse.

Marin hyvin tunteva erityislastentarhanopettaja tuki Marin perhetté ja alkoi etsi aidin toi-
veen mukaisesti lapselle paikkaa paivakodeista. Elto lapsen kanssa nelja vuotta yhteistyotd
tehtyddn kirjoitti Marista lausunnon, jonka perusteella psykologi kirjoitti lausunnon esi-
opetukseen siirtymista koskien. Vanhemmat perustelivat tata silla, ettd he eivat halunneet
psykologin testaavan lasta vain muutaman tapaamisen perusteella, lapsesta ei saa ndin oi-
keaa kuvaa. Lapsen kanssa monta vuotta yhteisty6ta tehnyt puheterapeutt: tuki aitid siirty-

mévaiheessa ja myos hianen tavoitteissaan lapsen integroimiseksi yleisopetukseen.

”Ja sit Marilla on aivan ihana puheterapeutti.... Meilla on hirveen tiivis yhteistyo ollu...Etta ol-
laan ihan mietitty jo ettd kun Mari menee --- kouluun. . ettd se osaks integroidaan normaaleille

luokille.” (H2, s. 6, 1. 265-268)

Myos Marin aidin yhteistyé Marin tulevan harjaantumisluokan opettajan kanssa oli alkanut
hyvin. Yhteisty6ta oli tehty puheterapeutin kanssa ldksykansiosysteemin ottamiseksi oppi-
misvilineeksi Marille paivakotiin. Harjaantumisluokan opettaja oli ehdottanut palaverin
pitamistd Marin esiopetusryhmaélle, mutta paivikodin henkilokunnan mielesta palavereja

el tarvittu.
Suhteellinen tasapaino

Koska yhteistyo pdivikodin kanssa on ollut niin hankalaa ja juuri mikaan ei ole sujunut
sovitulla tavalla, #iti koki ettd timén pdivikodin valinta oli vikatikki. Aidin mukaan Mari
viihtyi ryhmissd hyvin ja oli saanut sieltd kavereita. Aiti aikoi katsoa tilannetta jouluun

asti ja harkita sitten mahdollista paikan vaihtamista.

Marin tulevaa siirtymistd 1. luokalle &iti on ennakoinut jo hyvissi ajoin ja vaikutti tyyty-

vaiseltd hankalien kokemustensa vuoksi.
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” . Toi --- koulu, niin se on kylla aika hyvi...siks ming jo ilmotinkin jo ihan vuos sitten Marin ja

Mari saa varmasti sieltd sen paikan... (H2, s. 8, r. 362-364)

Siirtymivaiheen kehittiminen fidin kokemusten perusteella

Yhteydenottopyynt6jen huomiotta jattdminen ja ihmisten hankala saavutettavuus aiheutti-
vat harmia vanhemmille. Jatkuva asioista taisteleminen ja niiden perustelu rasitti vanhem-

pia selvasti. Aiti koki vammaisten lasten perheiden tilanteisiin suhtautumisen loukkaa-

vanakin.

”Koska tailld jos si soitat kehitysvammaneuvolaan sielld ei ole ikind kukaan paikalla....sd jatat
soittopyynn(')n. ...kukaan ei ota minkéénlaista yhteyttd... Et se el toimi.... Se on oliu alusta al-
kaen....Sd oot joutunu ite huolehtimaan kaikesta, samoten paivikotipaikasta, et jos on kehitys-
vammanen laps, si joudut perustelemaan péaivikotipaikan... hankkimaan psykologilausun-
non...se meni niinku yli... Et el muittenkaan lasten tarvi perustella, koska se on oikeus....Niin ja
se on ollu kaikista huvittavinta, kun oma péivikoti on ollu sulussa kuukauden niin si joudut
soittamaan paivikotiin ja mika ottas ja ne jopa kieltiytyy ottamasta... Jopa haukuttu, ettd miks
ette pid lomia. .. ettd kylla se lapsikin tarvii kesalld aitia ja isdd.” (H2, s. 9, 10, r. 404-407, 409-
415, 422-424, 427-429)

Siirtymévaiheen ldahestyessd vanhempien olisi saatava tietoa erilaisista vaihtoehdoista il-
man valmiiksi tehtyja rajauksia. Marin didin mukaan kehitysvammaisten lasten vanhem-
mat ovat usein toisiltaan saamansa tiedon ja kokemuksen varassa. Aiti kertoikin pohti-
neensa yhdessd muiden vanhempien kanssa vanhempien oman kirjan kirjoittamista koke-

musten pohjalta.

“Esimerkiks nyt meilld on tuttavaperheessa kaks lasta kans taltd alueelta ja he kans miettii tatd
kouluunlahtoo. .. Sit ne muita kysyy neuvoja... Koska niitd ei mistdéin saa...niitd ei saa kehitys-
vammaneuvolasta, ei mistdin.. Ei sanota mitdan vaihtoehtoja. ... Ettd kylld meilld aina vanhem-
pien kanssa...nghaan melkein viikottain ja soitellaan... min kylld meilld.. meinattiin ettd pitds

kirjottaa semmonen kirjanen...” (H2, s. 6, 10, r. 255-259, 431-433)

Erityistd tukea tarvisevien lasten iltapdivdhoidon jarjestamiseen Marin 4iti toivoi jotain
selvyytta, systeemid joka varmasti toimisi ja olisi selked. Myos aikatauluihin 4iti kaipasi

jonkinlaista joustovaraa vaihtuvissa tilanteissa.



”No ehkd just sen ilfapaivahoidon jarjestely... ja sit se tuntuu olevan hirmu tarkkaa kun koulu
alkaa kaheksalta niin sinne ei yhtiéin aikasemmin saa viija.. Ettd ne on ehki ollu naa aikataulut

semmosia hankalia.” (H2, s. 8, r. 336-339)

Tama vastuuhenkil6 ajaisi lapsen asioita eri tahojen kanssa.

Joku joka ajaisi niitd asioita. .. ettd nyt tulee timmonen laps ja menee kouluun, ettd se tarvis titi
ja ....Joku hoitais sen paketin, mutta si saat niinku ite tehda ja selvittda kaikki....Ja jos et si ty-

peryyksissis huomaa mitdén niin sitten si jaat ilman.” (H2, s. 9, r. 380-384)

sen kohtaamisen tarkeyita ja hanen tilanteeseensa paneutumista.

”Se on ihan sama, meet si neuvolaan... niilli minkdanlaista asiantuntemusta e1....Sit meet jolle-
kin ladkarille..ei...ei ymmarrd ollenkaan.. Esimerkiks Mari on siitd poikkeeva, ettd Mari ei oo
yhtddn kuumetautia sairastanu ja yleensahan downit on hirvittivan flunssasia....Se korvalaakiri
vaan ettd onhan Marilla ollut paljon niitd korvakierteitd... M4 sanoin, ettd viititkd ees sen verran
lukee papereita, ettd mitddn ei ole koskaan ollu...Ai ei ole, no laitetaan sitten putket kor-
vaan...Mi sanoin, ettd ei laiteta mitddn putkia...Siis el meinannu miiladn mennd perille.. Ei ne
lapset oo kaikki samanlaisia..oli se diagnoosi sitten sama...ne on hirvittavin erilaisia.” (H2, s.

10-11, r. 443-447, 454-461)

tymid suunniteltaessa. Marin perheella oli jarkevit perustelut Marin integroinnille.

”Niin Mari kylla tykkaa olla sielld....se on saanu paljon kavereita sielti. .. Silleen me ajateltiinkin
sitd ekaa vuotta.. Ettd Mari oppis olemaan suuremmassa ryhméssd ja ihan terveitten lasten
kanssa...Koska ei se oo mun mielesté aina hyvi, ettd kaikki on jotain erityis...On niitd integroitu
tavallisille luokillekin ja on menny hirvittavén hyvin.. Eiti me ei tykitd, ettd kaikki on eri-
tyis...Etta kylla niilla tavallisillakin lapsilla tulee koulussa vastoinkdymisid.....En mi koe, ettd

pitdd pitdd naitd lapsia pumpulissa.” (H2, s. 5, 9, r. 181-187, 390-394)
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Aidin mielestd tarvittaisiin jokinlainen “Auttava puhelin”, tietopankkina toimiva taho,
jonne voisi ottaa yhteytti kysymyksineen ja jossa osattaisiin neuvoa kdytinnon asioissa.
Hyvind tukikeinona vanhemmille &iti ndki my6s yhden yhteisty6ssd mukana olevan, lap-

sen tuntevan ja hanen asioistaan selvilla olevan henkilon paneutumisen lapsen asioihin.

Vanhemman toiveena oli ammattilaisten taholta myos yksiléllisempi kohtelu lapsen diag-

noosista riippumatta, diagnoosin taakse niakeminen. Aiti peraankuulutti yksilollisen ihmi-

Vanhempien tavoitteita ja niiden perusteluja olisi kuunneltava ja otettava huomioon siir-
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-OHJAUKSEN TARVE TOIMINNOISSA
-HENKILOKOHTAISEN AVUSTAJAN TARVE

-VAIHTOEHTOJEN ETSIMINEN

-AJATUS LAPSEN KOULUUNLAHDOSTA
TUNTUI HANKALALTA

-OMAN VALINNAN AJAMINEN JA PUOLUS-
TAMINEN

-AKTIIVISUUS TIEDON ETSINNASSA JA

YHTEISTYOSSA

-YHTEISTYON ONGELMALLISUUS

MARI ILMOITETTU VASTAANOTTAVAN TAHON KANSSA
TULEVAAN KOULUUN -VAHAN PALAVEREJA (2 KPL)
HYVISSA AJOIN, -TUKEA ELTOLTA JA PUHETERAPEUTILTA
SIIRTYMAN SUUNNITTELU
JO KAYNNISSA
MARI PAASI PAIVA- -PALJON PETTY-
-PAIVAKOTI VAARA VALINTA KODIN ESIOPETUS- MYKSIA
-MAHDOLLISESTI ‘————— RYHMAAN HENKILO- -ILTAPAIVAHOI-
PAIKAN VAIHDOS KOHTAISEN AVUSTA- TO EI JARJESTY
KESKEN VUODEN JAN KANSSA -AVUSTAJA ERI
TEHTAVISSA
-HOJKS EI TUE
VANHEMPIEN
TAVOITTEITA

i

-TUKEA ELTOLTA, PUHETERAPEUTILTA JA
TULEVALTA HARJAANTUMISLUOKAN
OPETTAJALTA

-MLL:lta LASTENHOITOAPUA ILTAPAIVISIN

-TURHAUTUMISTA PAIVAKODIN KANSSA

Kuvio 5 Marin didin kokemuksia siirtymavaiheessa suhteellisen tasapainon mallia soveltaen (ks. s. 12, kuvio

2)
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7.1.3 Sakun didin kokemukset
Aiti: ”No kylli se oikeestaan niitten p#atos oli..” (H3,s.3,r. 131)

Saku oli ollut kouluvalmiustutkimusjaksolla kehitysvammalaitoksessa esiopetusvuotta
edeltiviana syksyni. Koko perhe oli ollut Kuulonhuoltoliiton kurssilla, jolla pubeterapeut-
ti, psykologi, ladkari ja korvaladkari olivat antaneet tietoa yleensda kouluun liittyvisté asi-
oista. Myos Sakun oma puheterapeutti ja kuntoutusohjaaja olivat olleet mukana yhteistyos-
si. Vanhemmat olivat kuulleet ennen siirtyméa myos erityiskoulun psykologia ja opetta-
jaa, harjaantumiskoulun opettajaa ja koulutoimenjohtajaa. Sakun vanhemmille oli tarjottu
kahta vaihtoehtoa, joita oli alustavasti hahmoteltu kuntoutussuunnitelmassa. Toinen ol

erityiskoulussa huonokuuloisten alkuopetusluokka ja toinen harjaantumisluokka.

Vanhemmat olisivat halunneet Sakun erityiskouluun alkuopetusiuokalle, koska kuntou-
tusohjaajan mielesta se olisi ollut Sakulle oikea paikka. Saku ei kuitenkaan padssyt erityis-
kouluun, koska siella oltiin sitd mieltd, etta lapsen pitaisi kehittya lisda parjatikseen isossa
koulussa. Aidin mielestd padtds Sakun menemisestd harjaantumisluokkaan oli erityiskou-

lun henkilékunnan piitds. Aidin mukaan vanhemmat eivit voineet sitd pyortaa.

Harjaantumisiuokka tuntui tdlla hetkelld aidistd kuitenkin hyvalta ratkaisulta, koska sen
oppilaat olivat lapselle tuttuja entuudestaan yhteisiltda uimahallikaynneilta, siella kaytettiin
tukiviittomia, se oli ldhelld kotia ja didin mielestd se oli muutenkin hyvi paikka. Sakun
luokassa ol1 viisi avustajaa, myOs Sakun entinen avustaja paivakodista saatiin luokka-
avustajaksi. Aiti ilmoitti koululle haluavansa timan tietyn avustajan luokkaan. Tuttu
avustaja auttoi lapsen tilannetta, koska hén tunsi lapsen ja osasi nidin huomioida tuen tar-

peita.

”Hén (Saku) ei pubu oikeestaan...puhetta vois sanoo ei 0o ollenkaan.. yritystid on... Ja kuulo-
vamma... keskivaikea.. noi korvakdytdviat on ahtaat.. kayttdd kuulokojeita sillon kun halu-
aa...(nauraa)...Sit silli on suulakihalkio mikd sitten vuojen vanhana leikattiin...suunnitellaan
sitten semmosta kitalaen pidennysleikkausta ettd toi puhe paranis. . Ettd on semmonen aika hi-
das olemukseltaan... ettd se himad kanssa etta tekee kaikki hirveen hitaasti.” (H3,s. 1, 4, r. 32-

38, 160-161)
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Aiti vaikutti tyytyvéiseltad lapsen tilanteeseen harjaantumisluokassa. Saku péadsee myo-
hemmin tukijaksolle erityiskouluun ja vanhemmat aikoivat hakea lastaan sinne uudelleen.
Vanhemmat luottavat kuntoutusohjaajan mielipiteeseen siitd, ettd paikka olisi Sakulle oi-

kea.

Aidin kokemukset pisitoksentekoprosessista ja siirtymiivaiheen toteutumisesta
Tuen, tiedon ja palvelujen etsiminen
Vanhempien myé6tiilevi ja sopeutuva suhtautuminen

Aidin kertoman mukaan vanhempien toive oli ettd Saku paisisi kuulovammaisten kouluun
huonokuuloisten alkuopetusluokalle. Haastattelusta kéavi ilmi, etta toive oli todellisuudessa
kuntoutusohjaajan, jota vanhemmat ikaan kuin myétiilivat. Vaikutelmaksi jdi, ettid valinta

ja vastuu paatoksen tekemisestd oli pois vanhemmilta

”Se on tda kuntoutusohjaaja niin tehokas...pistda asiat sitten pyoriméin... Kuntoutusohjaajan
mielesta se olis ollu Sakulle oikea paikka...ettd se vihin oli sitten harmissaan kun se ei piis-
sy....mutta nyt on sitten kdyny tuolla Sakun luokassakin ja oon saanu semmosen vaikutelman

ettd han on kuitenkin ihan tyytyvéinen sithen.” (H3, s. 5, 3, r. 212-213, 113-11

Sakun aidistd sai vaikutelman realistista, joka otti asiat vastaan sellaisina kuin ne tulevat.

Hén ei tuonut juurikaan esille omaa vatkutusmahdollisuuttaan lapsensa asioihin.

”Sitten ku se niinku diagnosoitiin ettd mikd Sakulla on niin... sitten tietysti ku ei ladkaritkasn
tiljd varmaks ettd mitd se tuleman pittid ja efvit anna mitdsin niinku ennusteita niin ei tiija yh-
taan....Sit tuli semmonen aika ettd padtti vaan etti se turha murehtiminenkaan ei auta...ettd se

tullee mita tullee.” (H3, s. 7, r. 283-287)

Sakun vanhempien suhtautuminen Sakun siirtymiseen liittyviin asioihin oli sopeutuvaa.
Aiti pyrki ajattelemaan asiat myonteisessd valossa esimerkiksi oman avustajan osoittau-

duttua kuitenkin vain luokka-avustajaksi eikd alkanut vaatia asiaan muutosta.
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”Se meni sitten viimetippaan se avustajasta tietokin. .. Ettd me luultiin etti tulee henkilokohtanen
avustaja, mut se olikin ndin ettd luokka-avustaja...mutta ihan hyvin se on kuitenkin.... ---

(avustaja) on melkeinpd Sakun...pédasiallisesti Sakun avustaja.” (H3, 5.8, T 350-354)

Saku ei paassyt kuulovammaisten koulun alkuopetusluokkaan eika saanut omaa avustajaa
harjaantumisluokkaan, vanhemmat vaikuttivat tyytyvan tihan. Paatés Sakun menemisesti
harjaantumisluokkaan oli tavallaan kuulovammaisten koulun henkil6kunnan, koska heidéin
mielestiddn lapsen pitaisi kehittya viela parjatikseen suuressa koulussa. Aidin mukaan van-

hemmat eivat voineet vaikuttaa paatokseen.

”No kylla se ooikeestaan niitten paitos oli se miké sano sen...ettd ei me voitu sitd pyortii niin-

ku ettd ne ois sitd muuttanu.” (H3, s. 3, r. 131-133)

Tarpeellisen tuen saaminen
Yhteistyo ja tuen saanti

Aidin mielesta siirtymavaiheeseen ei liittynyt oikeastaan mitaan huonoa. Myés vanhempi-
en kohteluun aiti oli tyytyvdinen eikda mikéan ollut jadnyt painamaan mieltd. Aiti kertoi
olleensa yllattynyt kuinka kiinnostuneita Sakun asioista oltiin, kun koulutoimenjohtajakin
oli ollut mukana yhteistyopalaverissa. Sakun nykyisesti esiopetusluokasta eli harjaantu-
misluokasta iti kertoi hyvin mydnteisesti ja oli tyytyviinen lapsen tilanteeseen. Paikka oli

Sakulle ennestaén tuttu, se sijaitsi ladhelld kotia ja sielld oli saatavissa tarvittavia tukitoi-

mia.

”No mind ainakin kun me on tutustuttu tuchon harjaantumiskouluun ja kéyty sielld.. ja sit Sa-
kukin kevaan aikana kévi perjantaisin aina siind luokassa kun se kiivi uimassa niitten kans-
sa...niin se oli ihan hyvé paikka....Ja siindkin on nda tukiviittomat mitd Saku tarvii ja sillai ei

ollu yhtdén vaikee laittaa... Sit kun se on néin lahella...” (H3, s. 2, 1. 63-68)

Vanhemmat olivat saaneet didin mielestd paljon tukea siirtymivaiheeseen. Sakulle oli

tehty kouluvalmiustutkimukset kehitysvammalaitoksessa vuotta ennen esiopetuksen alkua.
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Koko perhe ol péiz'issyf edellisena kevaand Kuulonhuoltoliiton Valkeaan taloon 10 piivan
kurssille. Kurssilla oleville perheille oli jarjestetty vanhemmille luentoja piivisin, jolloin
lapsille oli omaa ohjelmaa. Tat4 kurssia dit1 piti todella hyvéné,,éieila ehti puhua siirtyma-
vaiheeseenkin liittyvistd asioista ja sal paljon tietoa. Perhe oli jatkamassa viittomakielen
opiskelua kotona kdyvan opettajan kanssa kolmen vuoden tauon jilkeen. Myés koulun

henkilokuntaa kayddin opettamassa. Téllaisen kdytannén opettamisen aiti koki hyvéna.

Suhteellinen tasapaino

Sakun siirtymévaiheessa eskariin ldhtemiseen liittyvat aikataulut helpottuivat suhteessa

entiseen paivakodissa oloon.

” ..Saku on kulkenu jo kaks...kolmisen vuotta piaiviakodissa....Sitten kun mi olen oflu vililla
toissdkin niin on ollut paivahoidossa....Ettd se on sillai tuttua....Ainut ettd helpotti tuo aa-
mu...ei niin hirveen aikanen oo sitten se lahteminen... Taksilla...se oli aika mahotonta ku aa-
mulla niin aikasin, ettd se puol seittemélts jo haki.. muitten kyytien takia... No nyt se tulee vi-
hin jalkeen kaheksan se taksi...ettd se on mukava.” (H3, s. 6, 2, r. 232-236, 72-73, 75, 84-85)

Sakun entinen avustaja paivakodista saatiin harjaantumisluokkaan luokka-avustajaksi. Aiti
kertoi heidan ilmoittaneen koululle haluavansa tietyn tutun avustajan luokkaan. Niin heilla

oli mahdollisuus vaikuttaa lapsensa tilanteeseen.

”_Niin se jai sitten tyottomiksi kun Saku lopetti sen paivikodin ja sitten me kauheesti sitd yri-
tettiin kanssa ettd se padsis sithen luokkaan ja niin se péds...” /Niin te ite hoijitte sitd asiaa sit-
ten?/ "No et oikeestaan hoijettu mutta sinne koulullekin ilmotettiin ettd halutaan --- (avustaja)

sinne...Se on tuttu.” (H3, s. 8, r. 325-330)

Sakun aiti kertoi heidan hakevan Sakulle uudelleen paikkaa kuulovammaisten koululle
esiopetusvuoden jalkeen. Saku oli padsemdssd sinne parin viikon tukijaksolle vuoden-
vaihteen jalkeen. Siirtymévaiheen kautta aiti vaikutti saaneen paljon myonteistd tietoa
omasta lapsestaan. Vanhemman kasitys omasta lapsestaan muuttui erilaiseksi yhteistyossi

eri tahojen kanssa.
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»_..Ite ma ainakaan en Sakua ois niin...arvostanu ehké niinkéén ythialle kun he.. Ettd kun aa-
teltiin sitd, ettd ethan Saku oo kehitysvammanen...ettd kun mé oon pitiny, ettd se on kehitys-
vammanen. ... Mutta ne sanoo vaan koko ajan, ettd se on viivastyny kehitys.. . Ettd Sakulla on
alyllistd. . .ettd se vaan jotenki piiloutuu sinne kun hén ei pysty ilmasemmaan itteesd eikd tuo-

maan sitd esille silld lailla.” (H3, s. 4, 1. 146-153)

Aidin mielestd kaikki yhteistyossd mukana olleet ovat olleet asioista lihes samaa mielta.
Asiat on nihty Sakun kannalta oikein, mitd &iti piti tirkedna. Aiti palasi haastattelun lo-
pussa toiveeseen siitd, ettd Saku pédsisi joskus kuulovammaisten kouluun. Hén toi taas
esille kuntoutusohjaajan mielipiteen paikan sopivuudesta Sakulle, mutta vaikutti itse vahin

epavarmalta. Han haluaisi itse kokeilla lapsensa sielld oloa saadakseen asiaan selvyytti.

7 Toivottavasti Saku padsis joskus sinne --- (kuulovammaisten kouluun)...jos se nyt sit-
ten....ainakin kuntoutusohjaajan mielesta olis Sakulle se oikee paikka.. ettd parjdis sielld sit-

ten... Kokeilemallahan sen nikis sitten...” (H3, s. 9, r. 355-359)

Siirtyméivaiheen kehittiminen didin kokemusten perusteella

Sakun 4iti kertoi suuren osan tiedosta tulevan suullisena ja toivoi lisdi kirjallista materiaa-
lia asioista. Liséksi 4iti kaipasi lapsen vastaanottavalta taholta lisd4 panostusta yhteistyo-
hon perheen kanssa ennen lapsen siirtymistd. Hanen toiveensa liittyivit ihan kdytannolli-

siin asiothin kuten koulun alkamisajan informoimiseen.

“Sitten tuolta koululta ei tullut mitddn tietoo....ei minkéénlaista ettd koulu alkaa ja niin ja
niin...Olis ollu kiva, jos olis tullu semmonen tavallaan kutsn, ettd koulut alkaa, tervetu-
loa....Sitten piti vaan ite soittaa..ettd mihin aikaan taksi tulee ja monelta se alkaa?... Sitten kun
sen kysy niin se oli itsestddnselvyys....ettd samaan aikaan kun aina ennenkin... No, ensimméistd

kertaa menossa...” (H3, s 8, r. 338-346)
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-KEHITYSVIIVASTYMA
-KESKIVAIKEA KUULOVAMMA

-SUULAKIHALKIO
-TARVITSEE TUKEA KOMMUNIKOINTIIN

JA TOIMINTAAN

v
MYOTAILEVA JA SOPEUTUVA
SUHTAUTUMINEN

v
-ASIAT SUJUNEET HYVIN
-KUULONHUOLTOLITON KURSSI
-VIITTOMAKIELEN JATKO-OPETUS

-TUTTU AVUSTAJA LUOKKA-
AVUSTAJAKSI

SAKULLE HAETAAN -TUKIJAKSOLLE KUULOVAMMAISTEN
UUDELLEEN PAIKKAA KOULULLE
KUULOVAMMAISTEN -PALJON MYONTEISTA TIETOA OMASTA
KOULUUf LAPSESTA YHTEISTYON KAUTTA
VANHEMMAT SAKUN SAKU PAASILAHELLA  SAKU EI PAASSYT
TILANTEESEEN TYYTYVAISIA, OLEVAAN HARJAAN- KUNT.OHJAAJAN
AITI HALUAISI KOKEILLA ‘ TUMISLUOKKAAN, TOIVEEN MUKAAN
KUULOVAMMAISTEN KOULUA JOSSA TUKITOIMIA KUULOVAMMALIS-

TEN KOULUUN

Kuvio 6 Sakun didin kokemuksia siirtymévaiheessa suhteellisen tasapainon mallia soveltaen (ks. s. 12, kuvio

2)
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7.1.4 Teemun vanhempien kokemukset
Isd: ”...ainakin tuntu, ettdi se on meijin oma piitos...” (H4,s. 6,r1. 273)

Teemun vanhemmat miettivit aluksi kahta eri vaihtoehtoa. Ne olivat normaali yleisope-
tuksen luokka ja erityiskoulun luokka. He pohtivat asiaa muiden perheen kuulovammaisten
lasten kanssa kiytyjen kokemusten kautta ja kumpikaan vaihtoehto ei tuntunut lapsen kan-
nalta hyville. Vanhemmat kuulivat valintaa pohtiessaan erityiskoulun opettajaa, nykyisen

koulun opettajaa, erain koulun rehtoria, psykologia ja kuntoutusohjaajaa.

Kuntoutusohjaaja oli suositellut vanhemmille starttiluokkaa, josta heilla ei ollutkaan ollut
ennestaan tietoa. Vanhempien mukaan hyvié puolia tassa vaihtoehdossa oh ryhmén pieni
koko, koulun aloitus on pehmeampi ja Teemulla on mahdollisuus siirtyd suoraan toiselle
luokalle. Luokassa toimi avustaja. Teemulle jarjestyi myos taksikyyti koulumatkoille.
Vanhemmat vaikuttivat tyytyvaisiltd Teemun tilanteeseen luokassa, mutta pohtivat samalla

miten poika parjaa.

Vanhempien kokemukset péitoksentekoprosessista ja siirtyméivaiheen toteutumisesta
Tuen, tiedon ja palvelujen etsiminen

Monien asioiden pohtiminen ja ratkaiseminen

Teemun perheen elamassa oli kaiken kaikkiaan tapahtunut paljon muutoksia. Toisella
vanhemmista ja perheen usealla lapsella oli eri tasoisia kuulovammoja. Osa lapsista kavi
koulua erityiskoulussa ja osa yleisopetuksessa. Perhe oli muuttanut muutamia vuosia ai-

emmin perheen kuulovammaisten lasten koulunkaynnin helpottamiseksi nykyiselle asuin-

paikkakunnalle.

Perheen tilanteessa oli monia asioita, joita vanhemmat pohtivat ja koettivat 16ytaa ratkai-

suja. Teemun koulunkaynti vaikutti olleen yksi pieni asia monien joukossa perheen suh-
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teelliseen tasapainoon vaikuttava seikka. Perheen isi oli ollut useita vuosia pois tyoela-

masti ja pohti mahdollista uudelleenkouluttautumista. Myos ty6ton aiti pohti omalta osal-

taan, mista han saisi toit4.

Isa: ”"Tyotapaturma ollu. ..siitd on jo monta vuotta ja méd oon ollu tuota kohta kokome vuotta
yhtajaksosesti sairaslomilla...Ne on leikelly tuota jalakaa ja justiin tanadn tuli semmonen lap-
pu...pitds lahted semmoseen kuntoutuskyselyyn...Uudelleenkouluttaa tai kahtoo sitten onko
enid papasta hommiin.”

Aiti” Minun pitds kans koettaa jotain keksid.. Ei tdssd tunnu oikein tietdvin ettd mihin tdssd
lahtis.”

(H4, s. 1, 1. 13-17, 19-20)

Isda epaili koulutuksen merkitystd eikd uskonut sen mahdollistavan lapsiensakaan tyon
saantia yhteiskunnan nykyisessa tilanteessa. Aiti koki heiddn vanhempina ja malleina vai-

kuttavan omien lastensa tilanteeseen negatiivisesti.

Isi: “Fikd ne aina auta koulutkaan...M& tuossa aikasemmin kivin semmosia kursse-
ja.. lisakursseja aina ja aina...ja ma luulin ettd ma johonkin p4dsen..mutta eiké ne nyt tuon jalan
takia.. Kylld se tdmén paivan ku aattelee ettd vaikka se on mitenkd. .. vaikka ne kouluja kiy ettd
onko se.. tuleeko siind endd viisaammaka. . 16ytyyko niitd hommia niillekédn. .. Kun tuntuu etti
niitd kouluja vaan pitas kiyd sata kertaa enemmén.”

Aiti: ”Me ollaan vahin huono esimerkki lapsille.”

(H4, s. 1, 1. 24-26, 35-41)

Isd pohti lastensa selvidmistd koulussa, koska niin monen lapsen kohdalla oli selkedsti
kysymys vamman atheuttamista erityistarpeista. Teemun kuulon kehittymisestd ei ollut
varmaa tietoa. Kuulolaifteet olivat kaytossa molemmissa korvissa ja kuulo huononi vihi-
tellen. Monen lapsen kohdalla oli ollut myos ongelmia koulunkdynnissid. Vanhemmat eivit

olleet ajan tasalla kaikista lastensa asioista ja heitd ei oltu kuultu paitoksii tehtidessa.

Isd: ”.. Nyt huomattiin siind Pasin hommassa sillon viime kautena oli ollu niihen opettajien kans-
sa...Ettd vaimoonko ne oli yrittdny muutaman kerran ottaa yhteytta. . Ettei sitd tienny kokonaan
koko hommasta sitten, ettd se Pasi oli ollu semmonen... Tiettiin, ettd se oli semmonen, mutta
ettd se than niin kauhee oli... llimotettiin Pasista, ettd sekin vaihtaa koulua, siiti me ei oo tiijetty

mitdan. .. Eikd meille oltu sanottu.” (H4, s. 8, 7, 1. 341-348, 302-304, 306)
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Tarpeellisen tuen saaminen

Yhteistyo ja tuen saanti

Teemun vanhemmat hakivat Teemulle paikkaa normaaliin yleisopetuksen luokkaan. Mutta
koska perheen vanhemmilla lapsilla oli ollut kuulovammasta johtuen vaikeuksia yleisope-
tuksessa, vanhemmat alkoivat miettid asiaa uudelleen. Teemun joutuminen isoon ryhmééin
ja siind selvidminen mietitytti. Yhtena vaihtoehtona vanhemmat pohtivat erityiskoulua,
mutta yksi vanhemmista lapsista ei ollut suostunut lahtemaén sinne ja siksi timakadn
vaihtoehto ei tuntunut hyviille Teemunkaan kohdalla. Kuntoutusohjaaja oli kertonut van-
hemmille starttiluokasta, jonne Teemu sitten paasikin. Vanhempien mielesté starttiluokas-

sa oli monta etua. Taksikyyti loi turvallisuutta koulumatkalle.

Isd: ”Niin. .. pienryhmédin.. Kun siinei oo kun kaheksan..nekin taitaa olla vield puoliks...Pads sii-
nd alottaan niin se on niinkun semmonen pehmee alotus sille...ettd kokeilee sitd...Ja sitten ne
sano justiin ettd jos nyt menee se starttiryhma silleen.. . kun ne on tavallaan ykkosella. ... niin siitd
on mahollisuus siirtya sille toiselle luokalle nyt heti....Sehén kylla olt hyva kun sai tuon taksi-
kyyvin sitten.. Vaikka téni paivandhian tuommonen kolomen kilometrin matka niin se ei oo mik-
kdin.. mutta onhan se kuiteski pienelle natiaiselle ja sitten vieli kun.. toi kuulohomma..kun

sielld on sen verran noita ylityksia ja muita... ” (H4, s. 6, . 236-239, 241-242, 253, 257-261)

Teemun siirtymévaiheessa isdn mukaan péétos laittaa Teemu starttiluokalle tuntui omalta.
Teemun &iti sanoi, ettei kukaan paata asioita heidian puolestaan, mutta ei osannut sanoa
mihin ratkaisuun he olisivat tulleet ihan yksin asiaa pohtiessaan. Tulevaa siirtymai koske-
va palaveri oli kayty pari paivaa ennen haastattelua ja siind oli pohdittu opettajan kanssa

Teemun siirtymistd 2. luokalle.

Teemun siirtymaian liittyen oli kayty kaksi palaveria eiviatkd vanhemmat kaivanneet sen
enempai. Aiti koki, ettd kouluun ja opettajaan voi ottaa yhteytta koska tahansa. Haastatte-
lussa kévi ilmi, ettei Teemulle oltu vield tehty HOJKS:aa. Aiti kertoi olettaneensa aiem-

min, ettd se oli tehty, vaikka vanhempiin e oltu otettu yhteytta asian tiimoilta.
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Teemun siirtyméd edeltavini kevddnd perhe oli saanut hyvad tukea Kuulonhuoltoliiton
Valkeasta talosta. Perhe oli ollut sielld sopeutumisvalmennuskursseilla muidenkin kuulo-
vammaisten lastensa kanssa. Vanhemmat kertoivat myds toimivasté yhteistyostd kuntou-
tusohjaajan kanssa. Kuntoutusohjaaja oli kertonut vanhemmille starttiluokasta yhteni
mahdollisuutena Teemun koulunkédynnille. Sama henkil6 oli ollut perheen kanssa tekemi-

sissi vanhempienkin lasten yhteistyokuvioissa.

”Se (kuntoutusohjaaja) on jo monta vuotta ollu meijan kanssa tekemisissi... Katinkin takia, se
alotti jo aina meilld... Sitten huomattiin siind Teemussakin (kuulovamma), se kavi aina meil-

14...se oli monta tuntia aina meill ja leikki Katin ja Teemun kanssa.” (H4, s 6-7, r. 281-286)

Siirtymiivaiheen kehittiminen vanhempien kokemusten perusteella

Teemun vanhemmat toivoivat, ettd eri vaihtoehtoihin voisi perehtyd aikaisemmin ja etti
niistia annettaisiin tietoa. Aiti pohti miten tietoa voitaisiin levittai ja hin piti neuvolaa yh-
tend mahdollisena tahona tdssd tehtdavassd. Teemun isan mielestd mahdollisesta tulevan
koulun kanssa voisi olla aktiivista molemminpuolista yhteisty6td. Entisaikoina kiytetty

kuunteluoppilastoimintakin koettiin hyvaksi keinoksi oppilaan tutustua uuteen paikkaan.

Isa: ”Ois vdhan aikasemmin pitdny antaa ymmértdi, missi niitd vois ofla... . Td4 --- (nykyinen
koulu)...ei arvannukkaan ettd sielld olis semmonen. ... ettd mahollisuus jos sitten on valakata
niin olis voinu esittdd sitd ja tietysti kattoo, ettd mihin sitd menee... Sinneh#n vois semmoseen
perheeseen mennd tulevasta koulusta joku porukka.. kotona selittdmissid minkilainen se on ja
vahin antaa tuntumaa koulusta ja tulevasta.... Perheen kayvi sielld koulussa kattomassa ja jos
haluaa se muksukin kayva siella....Meilld oli iso perhe.. pienimmit lihti vanhemman mukana
sinne...oli joku kuunteluoppilas aina valamiina sinne.” (H4, s, 12, 11, r. 540-541, 550-552, 513-
514, 518-525)

Diagnoosit ym. termit pitdisi Teemun isdn mielesti selvittii tarkemmin. Vanhemmille

pitéisi selventdd vaikeaa ammattisanastoa, jotta he todella ymmartiisivit mistd asiassa on

kysymys.
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Isi: ”Kun ne sanoo nditd diagnooseja ja kaikkia niin ne on timmoselle paukapail-
le.. pikkusen. .. utopistisia ne jutut, ettd ku ei niistd ymmarrad. . Ettd niitten pitds periaatteessa
vithin tarkemmin selevittdd ja sanoa mitd millakin tarkotetaan. .. Ku tulee jotakin lappuja...sielld
ei oo ko vaan jotakin lyhenteitd ja ne on niihen jotakin lagkarikieltd.. niin eihén sitd ymmérra

yhtian mitdin” (H4, s. 7-8, 1. 330-336)

-ETENEVA KESKIVAIKEA KUULOVAMMA
-TARVITSEE TUKEA KOMMUNIKOINTIIN

-RATKAISUA POHDITAAN MONEEN
ASIAAN PERHEESSA
-KOKEMUKSET MUIDEN LASTEN
KOHDALLA VAIKUTTIVAT:
YLEISOPETUS ?
ERITYISLUOKKAOPETUS ?
-KOULUTUKSEN MERKITYKSEN POHDINTA

-STARTTILUOKASTA TIETOA KUNTOUTUS-

SIIRTYYKO STARTTI- OHJAAJALTA, MYOS PITKAAIKAINEN TUKI

LUOKASTA SUORAAN -PALAVEREJA TARPEEKSI (2 KPL)

2. LUOKALLE ? -KUULONHUOLTOLITON SOPEUTUMIS-
VALMENNUSKURSSI

|

VANHEMMAT TYYTYVAISIA 4 ——— TEEMU PAASI STARTTILUOKALLE
TEEMUN TILANTEESEEN,
POHTIVAT PARJAAMISTA

Kuvio 7 Teemun vanhempien kokemuksia siirtyméavaiheessa suhteellisen tasapainon mallia soveltaen (ks. s. 12

kuvio 2)
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7.1.5 Karin #idin kokemukset
Aiti: ”..mi en kuunnellu oikeestaan ketiisin muuta.” (HS, s. 8, r. 359)

Karin iiti totesi kuunnelleensa oikeastaan vain itsedédn ja omaa sydantaan paatosta tehdes-
saan. Aiti totesi tietdvinsd oman lapsensa asiat, toimivansa timéin tulkkina ja asiantuntija-
na. Ennen siirtyméa oli pohdittu kannattaisiko Karin vield menna kouluun, mutta didin
mielestd pojan oli ehdottomasti paastdva kouluun, koska motivoiminen toimintaan oli
muutenkin vaikeaa ja lapsi ei viihtynyt paivikodissa. Aidin mukaan Karilla oli tulleet As-
pergerin syndrooman tyypilliset piirteet yha enemman esille ja psykologin testien tulokset
viittasivat samaan suuntaan. Varsinaista diagnoosia Karilla ei vield ollut, vain psykologin

lausunto. Han oli menossa neurologisiin tutkimuksiin varsinaisen diagnoosin tekemisti

varten.

Karilla ja hinen didillddn oli kolme mahdollisuutta. Aiti oli aluksi ilmoittautunut Karin
kanssa kouluun ja silloin normaaliin yleisopetuksen luokkaan (ns. eméiluokkaan, jossa kdy
oppilaita pienluokalta). Oppilaanohjausryhméssa mukana olleen psykologin tutkimusten
perusteella kuitenkin todettiin, ettd Kana ei alkuun kannattaisi sijoittaa yleisopetuksen
ryhméén sosiaalisten taitojen heikkouden vuoksi. Han tarvitsisi myds henkilokohtaisen
avustajan tuekseen yleisopetuksessa. Aiti oli pohtinut myos erityiskoulua yhtena vaihto-
chtona, mutta oli paitynyt pienluokkaan koska lapsen tuen tarve ei ollut niin laaja. Pien-
luokassa Karilla on mahdollisuus integroitua myéhemmin osittain emiluokkaan. Aidin
kertoman mukaan pienluokan valintaa puolsi sekin, ettd koulu oli lihelld kotia ja Kari voi

nyt itse kulkea koulumatkansa. Luokassa toimi erityisopettaja ja kouluavustaja.

Aiti suhtautuu Karin tilanteeseen luottavaisesti. Han aikoi seurata asioiden kulkua luku-
kauden loppuun ja katsoa sitten mitd tapahtuu. Talla hetkelld pienluokka on paras vaihto-
ehto Karille, koska iti ei usko pojan viela parjaavin isossa ryhmissa edes henkilokohtai-

sen avustajan turvin.
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Aidin kokemukset pﬁiifﬁksentekoprosessista ja siirtymivaiheen toteutumisesta
Tuen, tiedon ja palvelujen etsiminen

Vanhemman voimavarat ja vahvuudet

Karin Aspergerin syndrooma-diagnoosia ei1 vield oltu tehty haastattelun ollessa ajankohtai-
nen. Pitvikodissa oli tehty huomioita Karin kehitykseen liittyvista asioista. Kouluun siir-
tymén tullessa ajankohtaiseksi Kari oli ollut psykologin tutkimuksissa ja testien perusteella

oltiin tehty alustavia arvioita. Aiti ndki hyvin Karin erityistarpeet koulutyossa.

”Se (Kari) vaatii ensinndkin hirveen paljon aikuisen ohjausta....ettd silla tavalla varsinkin noissa
sosiaalisissa tilanteissa ..ne mitd koulussa on nai tillaset valitunnit ja ruokailut missi se on hiu-
kankaan vapaammin liikkeelld. ..niin se on aikamoista myllakkaa... Ja sitten se ohjauksen tarve
on niisséd sosiaalisissa tilanteissa ja sitten my6skin téllasissa tehtivinalotuksissa. .. ettd se ei osaa
niinkun jotkut lapset rupee itte tekeméén, mutta ei hin... hén ei pysty sithen.” (H5,s. 3, r. 110-
119)

Aiti oli tyostanyt paljon omaa suhtautumistaan lapseensa ja hankkinut tietoa ymmirtaak-
seen hénen erlaisuuttaan. Karin 4iti tunsi oman lapsensa tilanteen hyvin, koska hén oli

kuullut muiden havaintoja ja oli pohtinut asioita hyvin paljon.

”...Oli siind paivakodissa niitd erityislastentarhanopettajia niin ne sitten puhu sitd. et kylld sita
jotain on....Ja kylla se sano se psykologikin, ettd voi ihan varmasti sanoo ettd se on asper-
ger...Et senhiin huomas. .. et kun niillahdn rupee oireet systematisoitumaan kun ne tiyttas viis ja
niin kivi Karillekin. . .ettd ihan selkeesti rupes tulemaan tietyt piirteet jatkuvasti esille....Se on
erittdin tyypillinen tapaus...En mi yhtadn koe tuota asiaa yhtddn huonona...eikd mua yhtiin
hivetd se niinkun montaa vanhempaa tuntus havettdvin se ettd heiddn lapsi on jotenkin erikoi-
nen...ettd sitd ei haluta myontd4....se on mun mielestd ahdistavaa...Mi oon ainakin tdysin va-
pautunu.. Kylld se alkuun tuntu tietysti kauheen vaikeelta ylipddtdan tunnustaa tuota asiaa it-
selleen... mutta sitten kun sitd pahkaa ja otti tietoo selville ja luki ja surffaili netissd .....niin ei

mulla oo mitdén vaikeutta.” (HS, s. 8, 17, r. 368-370, 374-375, 782-790)
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Karin diti oli toiminut oma-aloitteisesti ja aktiivisesti lapsensa asioissa. Hanelld on tietoa
opettamisesta kdytannossa, esim. eriyttimisestd ja motivoinnista ja hanella yhteyksid alan

ammattilaisiin. Aiti ymmérta4 resurssien puutteen Karinkin luokassa.

”Siinid on erityisopettaja ja se kouluavustaja. .. Et siind on atkamoinen organisointi, mé olin siefld
seuraamassa tuntiakin.. Se mua harmittaa, ettd nyt se erityisope vetdd Karia siind samassa ryh-
massd kun muitakin. .. Koska sehén et motivoidu milldén tavalla se lapsi....et semmonen stinid on
ongelma... Mulla on yks...joka on matematiikan opettajana...yhessd toisessa koulussa...Siltd
kysyin, ettd mitd mieltd se olis....se ite opettaa autisteja.... M4 sanoin siitd, ettd kun mi oon
pyytéany niit4 eriyttamistehtdvid. .. ettd kannattasko niitd Karille... Niin se sano mulle, ettd no tee

ite, jos kerran ope ei niitd anna, niin tee.” (HS, s. 4, 9-10, r. 163-164, 177-180, 423-429)

Tarpeellisen tuen saaminen

Tuen saanti ja yhteistyo

Karin aiti kaipasi jonkinlaista rahallista tukea lasten hoidon jarjestimiseen kotona, jotta
hanelld olisi aikaa paastd vililla itsekseenkin johonkin. Hén olikin tiedustellut Kelasta
mahdollisuutta saada hoitotukea. Kari olisi Kelan paatokselld oikeutettu saamaan toimin-
taterapiaa, mutta kuljetukset didin piti jarjestia itse. Sosiaalitoimistosta diti oli hakenut
rahallista tukea iltapaivahoidon, Jalkkarin-toiminnan, maksuun, joka oli 500 mk/kk tai 50
mk/pv. Maksu oli didin mielestd mahdoton opiskelevan yksinhuoltajan hoidettavaksi ja
hén oli saanut tukea sithen vaarinkasitysten ja taistelujen jilkeen. Rahallisen tuen hakemi-

sen ja jatkuvan asioiden pohtimisen &iti koki raskaaksi hoitaa.

“Tossa sossussa just huomasin sen . .ettd vaikka se virkailija siind ihan kiva, ystavillinen ja
kaikki, mutta ettd han tuijotti vaan niitdi numeroita...Ettd jos pelkdt numerot niyttds jotain
niin. ..ei se sitten. ... Tietysti se hoituu kun vaan ite on sitkee, mutta en mi tiija kuinka moni jak-
saa olla sitkee... Et hirmu raskasta aina pahkdilld kun haluais olla myds ihan &iti.” (HS, s. 20,

21, 1. 949-951, 960-963, 966-967)

Parina aikaisempana keséné &iti oli saanut omaa lomaa, kun lapset ovat olleet Pelastakaa

Lapset ry:n lomakodissa. Perhe oli saanut aiemmin tukea kasvatus- ja perheneuvolasta ai-
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emmassa asuinkunnassa vanhemmalle pojalle hankitun tukihenkilén muodossa. Nykyises-

sd asuinkunnassa perhe etsi samantyyppistd tukihenkilod, miestd, mutta sopivaa ei ollut

viela 16ytynyt.

”Kylldhédn se olis kiva jos olis joku semmonen joka nyt menis. .. menis johonkin noitten kanssa ja
menis vaikka vuorotellen tai yhessa tai miten vaan...mut ettd ma saisin olla silleen ihan omillani-

kin. ” (HS, s. 13, r. 588-591)

Karin koulun aloittamisesta oli ollut monenlaisia mielipiteitd. Aiti luotti omiin havaintoi-
hinsa lapsensa tiedollisesta osaamisesta ja sai tukea psykologilta mielipiteessadn laittaa

Kari kouluun.

“Et méd kylld ma tiijan, ettd se mun poika tiedollisesti parjai.. sehidn on verbaalisesti ja mate-
maattisesti lahjakas. ... Sitdkin mietittiin, ettd meniskd se vield edes kouluun, niin mi olin ettd il-
man muuta se menee kouluun....ettd sehdn olis ollu aivan siis katastrofi jos se ei ois lih-
teny....Tarhan opet oli vihan sitd mieltd.. toisaalta sitten se psykologi sitd mieltd, ettd kylld se
kannattaa nyt laittaa.. Etta silld naé sosiaaliset taidot on ollu heikkous ja siitd kun lihtee ja sen

tunnustaa niin pitds siitd yrittda eteenpain.” (HS5, s. 4-5, r. 173-176, 180-183, 185-189)

Karin &it1 oli integraatioajattelun kannattajia ja halusi oman lapsensa ryhméain vammatto-
mien lasten kanssa iltapaivahoitoon. Erityislasten oma iltapdivihoito ei aidin mielesti tue

lasten maailmankuvan kehittymista.

“Pidettiin sit4 palaveria niitten Jalkkari-ihmisten ja erityisopen kanssa niin siind oli taa kysymys,
ettd eiko koulun puolesta voisi jarjestdd jotain ryhmaa....No en md tiedd onks siind mit4sin jar-
kee laittaa pelkastdan n4itd dys-lapsia yhteen ryhméin. .. sehidn vinoutuu se kuva.... Esimerkiks
tarhassahan oli oli semmonen ryhmé, et siina oli néit4 erityislapsia ja naita tukilapsia sind samas-
sa porukassa...Ja minusta ssmmonen kokoonpano on aika hyvd. ” (HS, s. 6, 19, r. 248-252,

904-906)

Karin tapauksessa siirtymaan liittyvia palavereja oli ollut kaksi. Liséksi 4iti oli ollut pala-
verissa koskien Karin iltapaivahoitoa Jalkkari-toiminnasta vastaavien henkiloiden ja opet-
tajan kanssa. Palaverin tavoitteena oli antaa tietoa Karin erityistarpeista Jalkkaristd vastaa-

ville ja auttaa néin Karia selviytymain iltapdivihoidossa.
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»Vaikka mi niitd varottelin, ettd tas on sitten tillanen erikoistapaus td4 lapsi, niin ne ensin: "No
eihin se.. tossahan se menee”... Mutta nyt kun ne on oppinu tuntemaan sen,, niin meilld on hir-
veen isoja keskusteluja oltu..... M4 en tiija onks niilla minkéénlaista pedagogista koulutusta niilla
opettajilla...mutta ne ei ollu ilmeisesti tajunneet sitd, etta jo niinsanotut ihan normaalitkin lapset
tarvii kuitenkin jonkin verran ohjausta....ettd tdysin vapaaseen toimintaan niita ei voi laittaa.”

(H5, s. 3, 1. 127-137)

Valtaistuminen

Karin 4iti oli kokenut olleensa eriarvoinen joissain tilanteissa yhteistyossd, mutta kertoi
ottaneensa paikkansa tasa-arvoisena yhteistyokumppanina. Han tunsi oman lapsensa tilan-
teen parhaiten ja pystyi omalla panoksellaan helpottamaan asioita. Aiti piti kiinni oikeu-

destaan olla lasni lapsen asioita kasiteltaessa.

”Ehki joskus on tuntunu silt4, ettd on kévelty yli ja se mua harmittaa, koska sit toisaalta mé tie-
dan tasan tarkkaan, ettd yksk#dn niistd ei tunne Karia niin hyvin kuin mina... Ettd vaikka ma
olen vain diti, niin md olen pystyny ottamaan asioista selvdd ja analysoimaan ittekki sitd tilan-
netta.. ja kdymain lipi.... Mut md nyt oon pitany sen verran kovaa #inti, etti ne on hokanneet
sen, ettd ei kannata kauheesti kavelld yli...... Etta ne suhtautuu jo aika varovaisesti minuun, ettd
ihan saa toimia tdssi niin kutsuttuna asiantuntijana ittekkin.... M4 monta kertaa huomaan sen
ettd mun tdytyy toimia tulkkina lapselleni....Multa kysyttiin, ettd saako terveydenhoitaja ja
opettaja kommunikoida keskenddn tésta lapsesta...Mi sanoin, ettd saa aina kun mé olen pai-
kalla... Ettd ne on sitten semmosia asioita, joista mi itse tieddn tasan tarkkaan ehkd hiukan
enemmain kuin he kumpikaan yhdessa. .. Etta mé voin kylli olla neuvoa antamassa, ettd mikéd on

nyt tdd tilanne.” (HS, s. 10-11, 15, r. 475-480, 484-488, 490-491, 679-684)

Suhteellinen tasapaino

Omaa rooliaan Karin 4iti oli pohtinut myos paljon ja koki sen ristiriitaisena. Hén oli itse
opetusalalla ja kertoi ammattinsa ja vanhempana olemisen yhteensovittamisen raskaana

itselieen.

”...et kun mé oon ite opettaja ammatiltani ja sitten tietysti aika herkésti aistin noinkin mité tuolla

kouluissa on niin niihin sit paneudun ehké vihan liikaa ja analysoin niité likkaa... etti méd yritin
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kotiinkin tuoda sitd koulumaailmaa . Niin ja kun mun pitis olla asiantuntija siind, ettd multa se
didin rooli on kuitenkin siind mukana, ettd sehin on aika raskas lasti kantaa sitten...ettd siind
pitdd olla asiantuntijana ja eksperttind pojille ja sit kuitenkin taas olla rakastava &iti...ettd se on

vihin kahenlainen juttu.” (HS, s. 1, r. 25-29, 33-37)

Lapsen siirtyminen paivahoidon puolelta kokopéivihoidosta kouluun ja iltapdiviahoitoon
oli vaikuttanut ajankiytt66n ja muokannut siten didin toimintaa. Hinen oma aikansa oli

vahentynyt verrattuna Karin péivikotiaikaan.

”_. Kun nyt taa itsendinen tyoskentely...kun sitd et ole niin mun taytyy paneutua hénen asioihin-
sa niin paljon enemman..... Pdivikodissa se meni hyvin kun mé vein hanet sinne kaheksaks ja
hain viidelta..niin se oli selkee rytmi.... Nyt hdnen paivit loppuu kahdeltatoista... Kun ei oikein
sinne Jalkkariinkadn viittis...no ei oikeen viittis kotiinkaan...no ei oikein kavereillekaan viit-
tis... M4 nyt oon ottanu sen kotiin ihan mielellani, ihan kivasti se siind menee...se touhuaa omi-
aan...selkedsti on semmosta autismin piirretta. .. Ja yritén sitten tehdi omia juttuja siini sivussa.”

(HS, s. 15, 1. 695-707)

Yksinhuoltajana perhettadn huoltava aiti pohti yksinhuoltajien tukemista ja oman ajan
l6ytamista. Hanen mielestadn julkisuudessa puhutaan paljon parisuhteessa eldvien omasta
ajasta, mutta yksinhuoltajien kaikki aika kuluu perheen asioiden hoitamiseen. Yo6ll4 olevaa
omaa aikaa kun ei voi kayttad kodin ulkopuolella. Aiti pohti mahdollisuuksiaan hakeutua
tyoelamain opintojen jalkeen. Iltapaivahoidon jarjestiminen oli banelle jo nyt opiskelijana

ongelma, koska Jalkkéri ei toiminut Karia ajatellen.

”...Toivomus sieltd (Jalkkaristd) on, ettd tdd mun poika olis mahdollisimman vahin paikalla
sielld koska se vaikuttaa niin paljon siihen ryhmédynamiikkaan.. Se on mulle kylld aikamoinen
ongelma, ettd kun ma mietin, ettd mun pités t6itd ruveta etsimaén. .. Tulee sijoitusongelma....Se
vaikuttaa mun téihinhakeutumiseen kylld tosi paljon... Et harvalla vanhemmalia on mahollisuus
niinku mihink4an tommoseen.....ettd kotiin yksityistd hoitajaa tai muuta... Kun ei niitd voi yk-
sinkertasesti...en mina ainakaan uskaltas jattad autistilasta.” (HS, s. 4, 7 r. 144-147, 150-151,
294-297)

Lastensa suhdetta koululaisina ja sisaruksina aiti pohti myés paljon. Lasten vahvat puolet

olivat hyvin erilaiset ja aiheuttivat ristiriitaa lasten vilille.
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“Et isoveli on motorisesti taas paljon parempi...et se on lahjakas siind et kdy trampoliinikoulua
ja on ollu voimistelijoissa... Et sitten se on semmonen kilpailullinen tilanne.. jos sais kummalle-
kin pojalle selkeeks sen etté niilld on vaan omat vahvat puolensa ja ne on hyvia kumpikin...ettd
niistd ei tarvi kilpailla eiké tarvi kumpaakaan mollata niistd heikoista asioista. ... Etta tid on tie-
tysti vihén sellanen kaoottinen tilanne meilld kotona vield kun pikkuveli osaa laskea paremmin
kuin vitosluokkalainen. .. Kylld se ehki siitéd sitten rupee menemaan mut...en tija.” (HS, s. 10,

r. 438-447)

Aiti oli sita mieltd, etta pienluokka oli paras vaihtoehto Karille talla hetkella. Aiti koki

poikansa tulevaisuuden valoisana.

”M3 uskon ettd toi on niinkun paras vaihtoehto nyt Karille...etta mi en usko etta se parjéis ol-
lenkaan siiné isossa ryhmiéssa edes henkilokohtasen avustajan turvin koska silld on niin heikko se
sosiaalinen puoli.... Ettd kunhan nyt saadaan t44 lukukausi ensin paattyméién niin katotaan sitten
lisdd. .. Ja tosissaan luotan kylla siihen ettd se tulee eliméssd parjadmaiin. .. niinhdn noista lapsista
on sanottu.. ettd ne pystyy ihan normaaliin eliméin.. No miti sekin nyt sitten on...” (HS, s. 19-

20, 21, r. 912-915, 973-974, 923-926)

Siirtyméivaiheen kehittiiminen didin kokemusten perusteella

Jalkkéari-toiminta oli Karin &idin kokemuksen mukaan kehittimisen tarpeessa. Re-
sursseja ei ollut tarpeeksi tdssd iltapdivahoitopaikassa. Aiti ei kokenut Jalkkaria

luotettavaksi iltapaivahoitopaikaksi.

”Siellakin on ongelmana se, ettd se ryhmd on niin iso ja sielld on niin vihén niitd opeja,
ettd se ei oikeen pelitd...Se on viisainta tosissaankin vaan aatella, ettd se on pelkkd na-
rikka...ja ne yrittd4 nyt sitten parhaansa mukaan séilyd hengissé sielld sen ajan. ... Et kun
viis kello on, niin sitten lapset on taas pihalla, seuraavana péiivina sama.....Et musta se
on kenelle tahansa vanhemmalle aika epavarma olotila varmaan.” (HS, s. 3, 6, r. 126-

127, 256-262)

Aiti kertoi kuulleensa kirjelmasta, jonka asperger- ja autismilasten vanhemmat olivat 13-

hettineet paattavalle taholle. Siind kysyttiin kuinka néiden lasten iltapiivihoito aiotaan
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jarjestas, koska harvalla vanhemmalla on mahdollisuutta palkata kotiin esimerkiksi yksi-

tyistd hoitajaa.

Aiti peraankuulutti inhimillisyyttd, joka tuntui kadonneen ndkyvistd. Lisdksi hdnen mie-
lestadn asioista padtettiessa tulisi ottaa huomioon thmisen yksilollisyys, erilaisuus ja thmi-

sen tausta.

"Lauri Viita on sanonu, ettd ”Ald sano ketddn kummalliseksi, ennen kuin oot kiyny sielld misti
hin on tulossa”....Minusta sekin on ihan...et sen vois ottaa tietysti yhdeks ohjenuoraks
.._paitettiessd ndistd asioista....Nyt on saatu erilaisuudelle nimi ja musta se on ihana asia.. Ettd
mé kunnioittaisin mieluummin sit4 erilaisuutta ja antaisin sen kasvaa, kun ettd pyrkisin upottaan
tiettyyn muottiin... Se on se muotti, jota kutsutaan normaaliudeksi.... Mut kun mi en oo ollen-
kaan vakuuttunut siitd, ettd miten normaalia se nyt on ja kuka sen nyt on definioinu....Kun oon
nyt Karin kautta pahkiilly niitd asioita taaksekin pdin niin paljon, oon huomannu sellasta kapi-
namieltd. .. Ja minusta olis aivan ihana kun tulis semmonen vallankumous tahan ajatteluun....”

(H5, s. 20, 17, r. 934-938, 771-782)

Erityislasten opetukseen tulisi valmistautua paremmin ja paneutua juuri nithin tuen tarpei-
sitn, joita kullakin lapsella on. Haastattelussa &iti kiinnitti paljon huomiota opettajien

koulutukseen ja opetusmenetelmiin seki resursseihin kiytdnnon toiminnassa.

”Yks erityisopettaja kerto mulle miten hinen luokkasysteeminsé on jirjestetty ja md aattelin, ettd
ne on kun taivaassa ne lapset. .. Sielld on kolme kouluavustajaa ja tdi erityisopettaja ja lapsia on
nelja... Jos tosissaan ois noin varauduttu néihin lapsiin niin ne sais omaa henkilokohtasta ope-
tusta ja kasvatusta ja paneutumista siltd aikuiselta...Sen olis voinu tehhi toisin ...ettd ottaa sel-
ville noista lapsista kaikki mahollinen ja valmistautua siihen, ettd okei, meille tulee aspergerlap-
sia, ettd nyt me ollaan.... meilld on kalusto sitd varten... Mikés ylipditdin on koulutuksen rele-
vanssi?...Ettd jos aatellaan sita, ettd erityislastentarhanopettajat ja erityisopettajat ei parjai as-
pergerlapsen kanssa, mut ehké joku talonpoikaisjarkee kdyttava parjai. ..jos ihminen vaan on oi-
kee ja aito...nin mites paljon tossa koulutuksessakin vois ottaa niitd asioita huomi-
oon....Vaikka luulis, ettd semmonen sylihoito olis monellaki opella jo selkee, mutta ei se vield
o0o...Et ehka sitd arastellaan ottaa vierasta lasta syliin ja hoitaa sitd. .. pitdd sitd tiukasti tai ndin.”

(HS, s. 16, 17, 18-19, 7, 1. 751-759, 794-797, 862-867, 320-323)
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-SOSIAALISTEN TAITOJEN HEIKKOUS
-MOTORISET ONGELMAT
-OHJAUKSEN TARVE TOIMINNOISSA
-TIEDOLLISEN LAHJAKKUUDEN
HUOMIOINTI

-DIAGNOOSIN VARMENTAMINEN
-AIDIN OMA-ALOTTEINEN TIEDON-
HANKINTA JA POHTIMINEN
-AKTIIVINEN TUEN JA PALVELUJEN
ETSINTA

-VASTUUNOTTO

-OMAN ROOLIN KOKEMINEN RISTI-
RIITAISENA

RAHALLISTA TUKEA SOSIAALITOIMIS-
TOSTA ILTAPAIVAHOITOMAKSUTHIN
(JALKKART)
-PSYKOLOGI TUKI AITIA KARIN KOULU-
VALMIUTTA POHDITTAESSA
-KARILLA MAHDOLLISUUS SAADA
KATSOTAAN 1. LUOKAN TOIMINTATERAPIAA
JALKEEN MITA -HOITOTUKEA HAETTU
TEHDAAN JATKOSSA -PALAVEREJA SIRTYMAAN LUTTYEN 2,
ILTAPAIVAHOITOA KOSKIEN 1 KPL

AIDIN MIELESTA PIENLUOKKA ‘ KARI PAASI PIEN- -TUKIHENKILON

PARAS VAIHTOEHTO KARILLE LUOKKAAN, JOSTA ETSINTA EI OLE

TALLA HETKELLA MAHDOLLISTA TUOTTANUT
INTEGROITUA TULOSTA
MYOHEMMIN -ILTAPAIVAHOI-

YLEISOPETUKSEEN  TOEI TOIMI

~-TUKIHENKILOA ETSITAAN YHA

-ILTAPATVAHOIDON JARJESTAMINEN ISO

ONGELMA AIDIN TYOELAMAAN LAHDON
TULLESSA MYOHEMMIN AJANKOHTAISEKSI

Kuvio 8 Karin didin kokemuksia siirtymévaiheessa suhteellisen tasapainon mallia soveltaen (ks. s. 12, kuvio 2)
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7.1.6 Timon didin kokemukset
Aiti: ”...kyllihiin siti taisteltiin sitdi asiata, mutta ei se menny Lipi.” (H6, s. 4, 1. 166)

Timon vanhemmat olivat toivoneet poikansa pidsevan pieneen kylikouluun, mutta kunta
ei didin mukaan suostunut jarjestimédn lapselle kuljetusta kouluun. Timon siirtymédn
liittyneessi yhteisty6ssé olivat mukana keskussairaalan asiantuntijat, koulutoimenjohtaja ja
Timon tuleva opettaja. Koulutoimenjohtaja oli antanut tavallaan amnoana vaihtochtona
keskustan alkuopetuksen yksikon, jossa Timo voisi kiayda koulua toiselle luokalle saakka.

Tamén jalkeen edessd on uusi siirtymévaihe isompaan kouluun, jossa on luokka-asteet 1-6.

Aiti kertoi taistelleensa lapsensa asialla kyldkouluun padsemiseksi, mutta ei onnistunut.
Nyt aiti oli siltd osin tyytyvéinen nykyiseen stjoitukseen, ettd Timo saa erityisopetusta kes-
kustan alkuopetuksen yksikossd. Timon koulupdivista tulee pitkida kun vanhemmat vievit
hanet perhepidivihoitoon aamulla klo. 6 ja perhepidivihoitajan mies tuo hanet kotiin ilta-
paivahoidosta klo. 17. Koulumatkat perhepéivihoidosta esiopetukseen ja takaisin Timo
kulkee linja-autokuljetuksessa. Timon ryhmaissd on 23 lasta ja isossa ryhméssia Timo tar-

vitsisi henkilokohtaisen avustajan lausunnon perusteella. Luokassa on luokka-avustaja.

Aidin kokemukset p#ditoksentekoprosessista ja siirtymiivaiheen toteutumisesta
Tuen, tiedon ja palvelujen etsiminen
Sinnikas yritys vaikuttaa

Timon vanhempien toive oli saada Timo pienelle kylakoululle, mutta kunta ei jirjestianyt
sinne kuljetusta. Aidin mielestd kuljetuksen kustantaminen itse olisi tullut kohtuuttoman
kallitksi. Timolle oli sairaalasta suositeltu pientd ryhmaa tai omaa avustajaa isoon ryh-
madn, mutta kumpikaan asia ei toteutunut ja auttanut vanhempien pyrkimysti. Keskosena
syntyneen Timon ylivilkkaus sekd motoriikan, hahmottamisen ja puheen ongelmat aiheut-

tivat erityistd tuen tarvetta. Aiti oli sinnikkéasti yrittinyt vaikuttaa lapsensa sijoituspaik-
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kaan ja avustaja-asiaan, mutta koulutoimenjohtaja ei ollut myontynyt. Koulutoimenjohtaja

el myontinyt avustajaa vedoten vaikeamman vamman aiheuttamiin suurempiin tarpeisiin

muiden kohdalla.

“No kylld mind pommitin jatkuvasti puhelimella ja laitoin niitd sairaalan papereita ja kaikkee se-
levitin, mutta ei....ei se myOntyny....Se oli ihan ehoton mielipide sielld (keskussairaalassa) se
ettd Timo tarvihtis oman avustajan.... Ei saatu ja sitten se ettd pieni ryhma. .. sekkaén ei toteutu-
nu...se on iso ryhmi...23 niitd taitaa olla.....Oli ihan ehoton ettd pieneen ryhmésn ja jos on
isompi ryhmi niin oma avustaja...Mut ei kaupunki myontany....Onhan siind yks luokka-
avustaja...Kun se koulutoimenjohtaja sano ettd (kunnassa) ei oo kun muutamilla tosi vamma-

sella lapsella oma avustaja.” (H6, s. 5, 6, 1. 184-186, 240-241, 243-247, 252-254)

Tarpeellisen tuen saaminen
Tuen saanti ja yhteistyo

Aidin mielesta yhteistyd oman opettajan kanssa oli sujunut oikein hyvin. Ennen esiopetuk-
sen alkua tutustumispdivdan aikana ja myohemmin vanhempainillassa oli annettu aidin
mielestd ithan hyvin tietoa. Yhteistyota oli tehty paljon puhelimitse ja viestid ldhettamalla.
Erityisopettajan aiti oli tavannut vain kerran, kun Timolle oli yhdessi esiopettajan kanssa

laadittu HOJKS. Suunnitelma oli tehty esiopetuksen jo alettua.

Timo oli ollut ennen esiopetukseen menoa perhepiivahoidossa isdnsia sukulaisen luona,
joten tilanne suuremmassa ryhméssa suuressa yhteisossd oli uusi sekd pojalle ettd van-
hemmille. Timo sai jatkaa aamu- ja iltapaivahoidossa saman perhepiivihoitajan luona,
mikd tuki koko perhettd. Koulumatkoilla linja-autokyyditys on vilttimaton tuki, joka aut-

taa Timoa itsendiseenkin toimintaan.

“Meilla kun ei voi ajatellakaan ettd Timo menis vaikka perhepéivihoijosta ilman iliman sité linja-
autokyyditystd. . .ei sithen voi yhtd4n vield likenteessd luottaa... Nyt on ihan parin kuukauden ai-
kana oppinu ...siina on pikkunen patka sita tietd ...ettd se ossaa...ite mennee ja paivihoitaja on
kahtomassa siini. ....-—- (hoitaja) sannoo ettd nyt hin luottaa sithen....Se on niin iso asia ollu kun

on nyt yksin pééssy sitten ....touhuamaan.” (HS, s. 9, r. 386-390, 393, 402-403)
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Hyvina asiana didin mielestd nykyisessd paikassa oli erityisopettajan sijoittuminen fyysi-
sesti samaan rakennukseen, joten erityisopetuksen jarjestyminen kavi helposti. Aiti oli
kokenut lapsensa esiopetukseen menon huolta aiheuttavana ja piti aluksi tiiviisti yhteytta

opettajaan.

”Sitten se tuntu niin haikeelta kun se meni sinne esikouluun...niin oli valtava huoli siitd koko
ajan monta viikkoo ettd mitenka se sielld. ... Ja soittelin aina opettajalie ja sano ettd ihan hyvin.”

(H6, s. 3, 1. 115-118)

Timon perhe oli saanut sairaan lapsen hoitotukea, jota oli pienenetty koska Timon tilanne
oli helpottunut kehittymisen my6ta. Toimintaterapiaa Timolle oli myonnetty keviaseen
saakka ja jatkosta ei vield oltu tehty paatosta. Vanhemmille ei oltu tarjottu sopeutumis-

valmennuskursseja tai muita tukimuotoja.

Keskussairaalan anomuksen perusteella Timo oli saanut Lastenklinikoiden kummeilta
kannettavan tietokoneen koulunkayntia tukemaan. Aiti oli tillaisen avun saamisesta hyvin

iloinen.
Suhteellinen tasapaino

Siirtymén hyvén alun jalkeenkin vanhemmilla oli huolta Timon selvidmisestd uudessa ym-

péristossd. Pohdittiin muiden lasten suhtautumista lapseen tuen tarpeineen.

”Semmonen poika jolla ei oo kotona mittdan rajoja...niin Timo ihan jatkuvasti oli vietivissd ja
toisen komennon mukkaan...Ja se 16iki Timoa ja silleen siitd oli huolta aina....Ja mind oon Ti-
molle sanonu ettd kaikki pittdd aina kertoo ja mind opettajaan otan yhteyttd ja kiusata ei saa
kukkaan....Ja nyt ennen joulua oli kaks poikaa sen heittany kenttdan sielld jaatikolla. ... Etta sii-
nd on aina vahd semmosta.. . Ettd hirmu ilonen Timo on aina ollu... oikee ilopilleri ja lihtee kui-
tenki sitten mielellain ja ihan innoissaan.... Kun se ei mielellddn ottas kannettavaa tietokonetta
kouluun kun sannoo, etté ne tullee katteelliseks ja kiusaa hantd.” (H6, s. 3, 5, r. 119-128, 226-
227)
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Timo kuului pidennetyn 11. vuotisen oppimisvelvollisuuden piiriin ja tata ait1 piti hyvana
asiana. Aiti pohdiskeli jo tissd vaiheessa Timon tulevaa siirtymai suurelle ala-asteelle,
joka oli edessi esiopetusvuoden ja kahden ensimmaisen luokan jalkeen. Aiti pohti myds

luokkien uudelleen kidymistd ennen koulun vaihtoa.

”Sittenhéin se on taas jannddmisen paikka kun se mennee issoon kouluun, niin se on taas ihan
eri... Kaks luokkaa saapi kidyvi.. oikeeta koulua (nykyisessd pienessd alkuopetuksen yksikos-
sd) ja sitten se joutuu sinne issoon kouluun. ... Sitten kun ei tijjd tuplaako se niitd luokkia ennen
sinne --- (suuri ala-aste)...niin onhan se jo sitten paljon isompi. ” (H6, s. 8, 10, 4, r. 373-375,

158-161, 438-440)

Perheen jaksaminen arjessa tuntuu olevan yksi tirkea suhteellisen tasapainon tavoittelussa.
Perheen isi oli aloittanut yritystoiminnan ja 4iti pohti michensa rankkaa tydtahtia. Aidin
oli ollut aluksi vaikea hyviksyi rankkaa kuuden péivin tyoviikkoa ja hdn pohti miehensa
jaksamista tillaisessa tyotahdissa. My0s éidin tyo oli kiireinen ja stressaava. Molemmat
vanhemmat kavivit ldhikaupungissa toissd. Tastd johtuen myos Timon paivét olivat to-

della pitkid, joten perheelle ei jadnyt paljoakaan yhteista aikaa.

”Timollakin on niin hirveen pitkdt péivit ja se nyt kertakaikkiaan ei paivdhoijossa nuku ennid
péivéunia..... Sitten se on illalla niin vasynyt, ettd se ruppee seihtiman aikaan nukkuman ja vii-
jeltd on heritys. .. kymmenen yli viijen...Ollaan Idhikaupungissa toissi... Viijaédn Timo aina hoi-
toon....mennee tuonne paivahoitoon kuuteen ja sitten sielti linkalla esikouluun....Mini tulen
tulen sitten aina linja-autolla kottiin ja miehen serkku tuopi aina Timon siihen vailla viiteen, kun

mind oon tullu kottiin.” (H6, s. 3-4, 1, 1. 134-138, 9-10, 17-18, 28-30)

Siirtymastéd ol1 haastatteluhetkelld kulunut jo ldhes puoli vuotta ja &iti oli tyytyviinen lap-

sensa tilanteeseen ja edistymiseen alun epdvarmuuden jalkeen.

”Timo on paljon ihan huimasta menny etteenpéin ja silleen....Ja ei mulla silleen ennii sitd huolta

oo siita koulusta niinku alkuun oli jotenki valtava huoli aina. (HS6, s. 8, r. 363-366)
Siirtymiivaiheen kehittiiminen didin kokemusten perusteella

Timon aidilla ei ollut siirtyméavaiheen kehittamiseen liittyvia ajatuksia.



-MOTORIIKAN JA HAHMOTTAMISEN
ONGELMAT

-YLIVILKKAUS

-SINNIKKAASTI OMAN TOIVEEN
AJAMINEN

-PERHEEN JAKSAMINEN -- PITKAT PAIVAT

-HUOLI LAPSEN SELVIYTYMISESTA ISOSSA
RYHMASSA, MUIDEN SUHTAUTUMINEN

-ILTAPAIVAHOIDON JATKO TUTULLA
PERHEPAIVAHOITAJALLA
-YHTEISTYO VASTAANOTTAVAN TAHON

KANSSA HYVA, ALUKSI THVISTA
YHTEYDENPITOA
HUOLI TULEVASTA

-ERITYISOPETTAJA SAMASSA RAKENNUK-
SIIRTYMASTA SESSA
SUURELLE ALA-ASTEELLE

-SAATIIN KANNETTAVA TIETOKONE
2. LUOKAN JALKEEN KOULUNKAYNNIN TUEKSI

TIMO ON SELVINNYT HYVIN -TIMO PAASI ALKUOPE- TIMO EI PAASSYT
JA AITI ON TYYTYVAINEN, TUKSEN YKSIKKOON, PIENEEN KYLA-
HUOLI ON VAHENTYNYT JOSSA 2. LUOKAN KOULUUN EIKA
LOPPUUN ASTI SAANUT ISOON
-ERITYISOPETUS RYHMAAN OMAA
LAHELLA

AVUSTAJAA

Kuvio 9 Timon didin kokemuksia siirtyméavaiheessa suhteellisen tasapainon mallia soveltaen (ks. s. 12, kuvio
2)
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8 LOYTOJEN TARKASTELU JA POHDINTA

Niiden kuuden lapsen vanhempien kokemukset olivat yksilollisia. Heidén lastensa strty-
mit olivat ainutkertaisia tapauksina ja tapahtumina ja niissd tuli hyvin esille yksil6ihin
liittyva variaatio. Lapsen sijoituspaikkaan liittyvét paatoksentekoprosessit olivat erilaisia
riippuen eri tekijoista. Vanhempien tavat toimia uuden tilanteen edessa tuen, tiedon ja pal-
velujen etsijoina vaihtelivat kuten heidian tarpeensakin. Ekokulttuurisen teorian mukaan
tapahtuva mukautuminen oli niissd tapauksissa jaettavissa karkeasti aktiiviseen toiminta-

tapaan ja sopeutuvaan, myotdilevain toimintatapaan.

Esiopetusryhméin / koulun valinta

Erityista tukea tarvitsevan lapsen esiopetusryhmén tai koulun valinnan edessd vanhem-
milla ei aina edes ollut varsinaista valinnan mahdollisuutta. Heille yleensé tarjottiin yhta
tai muutamaa vaihtoehtoa tai tarjolla ei ollut todellisia vaihtoehtoja. Vanhempien itse
esittamid, annetuista vaihtoehdoista poikkeavia ehdotuksia ei aina haluttu ottaa huomioon.
Talloin vedottiin yleiseen tapaan toimia kuten tapauksessa, jossa kehitysvammaisen tyton
vanhemmille oli ainoana mahdollisena vaihtoehtona ehdotettu harjaantumisluokkaa. Yh-
den lapsen vanhempien toive pienestd kyliakoulusta evittiin tarvittavien kuljetusten vuoksi
eiki perheelle tarjottuun isoon opetusryhméin saatu omaa avustajaa sairaalan suosituksista
huolimatta. Yhdessi tapauksessa vanhempien ainoana esittaima vaihtoehto hyvaksyttiin ja
siirtymd toteutettiin. Tapauksessa, jossa poika ei péddssyt kuntoutusohjaajan esittiméan
kuulovammaisten kouluun, vanhemmat olivat tyytyviisid tuttuun harjaantumisluokkaan.
Kahdessa perheessd vanhemmat pohtivat yleisopetuksen ja erityisluokkaopetuksen valin-
nan valilld. Toisessa tapauksessa ulkoapiin annettu vaihtoehto, starttiluokka, olikin sopi-
vin ratkaisu tdssi tilanteessa. Toisen tapauksen tilanne ratkesi suotuisastt lapsen sijoittu-

misella pienluokkaan, josta voi integroitua yleisopetukseen.

Vanhempien tietolahteet koulua valittaessa poikkesivat jonkin verran yleisella tasolla teh-
tyjen tutkimusten tuloksista. Naiden kuuden lapsen vanhemmat mainitsivat saaneensa tie-

toa lahinna yhteistyossd mukana olleilta ammattilaisilta eri tahoilla; vammaisjarjestoilta,
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kirjallisuudesta ja tutkimuksista, oman ammatin tuoman tiedon ja kokemusten kautta, tut-
tujen perheiden kautta sekd perheen muiden erityista tukea tarvitsevien lasten ja heidédn
kokemustensa kautta. Vanhempien kayttamia tietolahteitd koulua valitessa ovat padkau-
punkiseudulla tehtyjen tutkimusten mukaan olleet koulujen esite (valintaopas), perheen

muut samassa koulussa olleet lapset, koulun tiedotustilaisuus seka tutut ihmiset ja naapurit

(Autio 2000, 17).

Vanhempien ratkaisuihin vaikuttivat hyvin pitkalti samat asiat kuin yleensd vanhempien
kouluvalintoja koskeneissa tutkimuksissa on tullut esille. Tallaisia kouluvalintoihin ratkai-
sevasti vaikuttavia tekijoitd ovat koulumatka, koulun maine ja palvelut, iltapiivéhoito,
luokkakoko, koulun opetussuunnitelma ja jatkuvuus. Kaikkia vanhempia lapsen koulun-
kaynnissd huolestuttivat koulukiusaaminen, koulumatkasta selviytyminen, turvallisuus,
iltapaivahoito, lapsen sopeutuminen koulunkdyntiin, yksilollinen huomiointi, opetus ja
opettajat, sadstotoimet ja suuri oppilasmadra. (Westerholm 1995, 11, 13-14; Tomma 1996,
25-26; 13-14; Arminen & Isotalo 1997, 56-57; Suokas-Laaksonen 1998, 39-41, 56-57; Tei-
nild 1998, 22, 30, 33; Autio 2000, 25, 29.)

Lasten vanhemmat eivat maininneet tassa tutkimuksessa lapsen kouluvalintaan vaikuttava-
na ystdvien ja/tai sisarusten menemistd samaan kouluun, joka ilmeni voimakkaasti edelld
mainituissa tutkimuksissa. Nyt tutkituissa perheissa siirtyneista lapsista vain yksi oli mai-
ninnut halunsa mennd samaan kouluun kuin isompi sisarus. Lapsen ystidvien vaikutusta
paatokseensa el maininnut yksikddn vanhempi. Lasten sijoittuminen sisarussarjaan ei seliti
sitd, etteivit sisarukset vaikuttaisi vanhempien paatokseen. Vain yhdessi perheessa siirty-
nyt lapsi oli ainoa ja vain yhdesséd vanhin lapsi. Yhden lapsen erityista tukea tarvitsevien
sisarusten aiemmat kokemukset kylldkin vaikuttivat vanhempien tekemiin kouluvalin-

taan.

Tassa tutkimuksessa esiintyneitd, yleisempiin kouluvalintaa koskeneisiin tutkimuksiin ver-
rattuna erilaisia tekijoitd, olivat avustajan tarve, integroifuminen vammattomien lasten
kanssa, tukitoimet ja erityisopetuksen jarjestyminen. Vanhempien paitoksentekoon vai-
kuttavina tekij6ind mainittiin lapsen erityisen tuen tarpeet, jotka vanhemmat tiedostivat

erittdin hyvin. Heilla on selvasti Linnilan (1997, 24-26) mainitsema taito olla mukana vai-
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kuttamassa oman kaytinnon tietonsa kautta. Puron (1994, 54) tutkimuksessa koulumuodon
valintaan vaikutti lapsen vamman laatu siten, ettd vanhemmat pyrkivat saamaan lapsensa
opetukseen, jossa vamma otettaisiin parhaiten huomioon eli ka'ytahn(")ssii lahinna erityis-
kouluun tai -opetukseen. Tassd tutkimuksessa lapset siirtyivit ns. tavallisesta ryhmasta
tavalliseen eli integroituivat yleisopetukseen tai sitten jatkoivat integroidusta erityisryh-
miisti erityisluokkaan. Ainoastaan tytto, jolla on Downin syndrooma, siirtyi integroidusta
erityisryhmasta ns. tavalliseen ryhmaén eli integroitui paivikodin esiopetusryhmaédn. Myos
Puron (1994, 54) tutkimuksessa Downin syndrooma-tyton vanhemmat olivat valmiita si-
joittamaan lapsensa yleisopetukseen jos sopiva koulu, opettaja ja avustaja jarjestyisivat

l1ahelta kotoa.

Siirtyméivaiheen toteutuminen

Siirtymévaiheen toteutumista vanhempien nikokulmasta kuvaavat tuen saanti, yhteistyo,

valtaistuminen ja suhteellinen tasapaino.
Tuen saanti

Tuen saannissa tirkedksi koettiin jatkuvuus, tuen myonteisenid kokeminen, tarpeisiin vas-
taaminen ja tuen heijastuminen myonteisesti sekd vanhempiin ettd lapseen. Siirtymévai-
heessa asioiden selvidmiseksi oli monissa perheissd toimittu oma-aloitteisesti ja aktiivi-
sesti. Monet vanhemmat kokivat saavansa tukea itselleen itsendisen tiedon hankinnan
kautta. Lapsen siirtymaan liittyvid asioita pohdittiin kotona ja muiden erityislasten van-
hempien kanssa yhdessa. Myos Rissasen (2001, 37, 39) tutkimuksessa jatko-opintoihin
siirtyvien kehitysvammaisten oppilaiden vanhempien mukaan parhaimpia mahdollisuuksia
ratkaista ongelmia siirtymévaiheessa olivat vanhempien keskindinen keskustelu ja tyos-
kentely yhteisty6tahojen kanssa. Tarkeimméksi tahoiksi siirtymavaiheen valmisteluissa

vanhemmat kokivat itsensa.
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Vanhempia tukevana koettiin kdytannon taidot kuten viittomaanopetuksen jatkokoulutus.
Taustalla oma kasvatusalan ammatti antoi vanhemmalle tukea, koska lapsen asioita kyet-
tiin hoitamaan tehokkaammin ammatin antaman tiedon ja kokemusten avulla. Koko per-
heelle suunnatuilla sopeutumisvalmennuskursseilla saatu tieto ja kursseilla tavatut samassa
tilanteessa olevat perheet koettiin tukea antavina. Lapsen hyvin tuntevat ammattilaiset,
erityispedagogiikan ammattilaiset ja vanhempien mielipiteitd toiminnallaan tukevat hen-
kilot oli koettu tarkeini tukijoina. Ennen siirtymaa tehty HOJKS (henkilokohtainen ope-
tuksen jarjestimistd koskeva suunnitelma) tuki yhden &idin mielesta siirtyméén liittyvaa
suunnittelua. Tukea perheille antoi lapsen vastaanottavan tahon myonteinen suhtautumi-
nen. Taloudellisen tuen muotoina mainittiin mm. Kelalta saatava sairaan lapsen hoitotuki
seka tuki lapsen iltapidivihoidon maksamiseen. Yksinhuoltajadidin perheen tukemiseksi oli

haussa koko perheen tukihenkild.

Lasta tukevaksi siirtymissa koettiin entisen paivihoitopaikan jatkuminen iltapaivihoito-
paikkana, henkilokohtaisen avustajan toimiminen my®s iltapdivahoitajana sekd koulukyy-
dityksen tuoma itsendistymisen tunne. Useilla lapsista oli mahdollisuus saada erilaisia te-
rapioita ja ne vanhemmat kokivat myos tukea antavina. Kaksi lapsista oli saanut kannetta-
van tietokoneen tukemaan koulunkdyntida Lastenklinikoiden kummeilta ja Suomen vam-

maiskoulutuksen tukiyhdistykselta.

Yhteistyo

Viiden perheen vanhempien kokemukset yhteistyosta yhteistyokumppaneiden kanssa oli-
vat yleensid ottaen myonteisid. He kokivat suhtautumisen olleen mukavaa ja myonteista.
Monet sanoivat olleensa tasavertaisia yhteistyossa, vaikka siirtymévaiheeseen olisi liittynyt
kiistaa lapsen tukitoimista tai sijoittumispaikasta. Yhdessa perheessa aiti koki yhteistyon
tekemisen lapsen vastaanottavan paivikodin kanssa hyvin vaikeaksi monella tasolla. On-
gelmat nakyivit lapsen arjessa henkilokohtaisen avustajan tehtivien epéselvyydessa, kodin

ja paivakodin vilisessa yhteistyossa sekd moniammatillisessa yhteistyossa.
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Vanhempien kertoman perusteella ammattilaisten suhtautuminen (ks. s. 17) néissa tapauk-
sissa nayttiisi karkeasti arvioiden olevan asiantuntijakeskeistd, perheen kanssa liittoutu-
nutta seka perheeseen kohdistuvaa. Maatin (1996, 507) kasitykseri mukainen todellisuus
perhekeskeisen yhteistyon puutteesta nayttéytyy naissakin tapauksissa. Perhekeskeisyytta
ilmeni joissakin tapauksissa esimerkiksi kun perheen omaa arviointia lapsen tilanteesta ja
sitd seurannutta paatoksentekoa tuettiin. Tyoryhmien tydskentelysta sai vanhempien ker-

tomana kuvaa monitieteisestd, tieteidenvélisestd ja poikkiticteellisesta toiminnasta (ks. s.

18).

Siirtymien suunnittelu oli kaikissa tapauksissa aloitettu noin vuotta aikaisemmin, jolloin
oli pohdittu my6s mahdollisia sijoittumispaikkoja palavereissa yhteistyokumppaneiden
kanssa. Yhteistyoryhmit vaikuttivat toimivan niukasti siirtymévaiheissa. Palavereja oli
useimmiten pidetty vain pari kappaletta. Osa vanhemmista piti maarda sopivana ja osa
liian vihiisend. Yhdesséi tapauksessa palavereja oli pidetty kuusi kertaa ja muuta péivit-

taista yhteistyota oli ollut jatkuvasti. Taman méaran aiti koki riittdvaksi.

Veinin (1991, 119-120) tutkimuksessa siirtymévaiheesta paivikodista kouluun lastentar-
hanopettajat arvioivat yhteistyon péivikodin ja koulun vililla varsin suunnittelemattomak-
si ja vanhoja rutiineja toteuttavaksi. Myoskadn naissa nyt tutkituissa tapauksissa ei oltu
kiytetty erityisempid yhteistyomuotoja. Yhdessd tapauksessa diti toivoi esiopetukseen
siirtyvan lapsen vastaanottavan paividkodin hyddyntdvan luovuttavan integroidun piivéko-
tiryhmain tietoutta lapsesta, mutta lapsen vastaanottajat eivit kokeneet tarvetta tillaiseen.
McDonald, Kysela, Siebert, McDonald ja Chambers (1989, 4-8) raportoivat siirtymévai-
hetta kasitelleestd tutkimuksesta, jonka avulla pyrittiin tuomaan esille vanhempien nike-
myksid. Vanhemmat toivoivat heiltd kysyttdvin miten he haluaisivat olla osallisina siirty-
méprosessissa ja heidan mielipidettdén tulisi myos kunnioittaa. Siirtymévaiheissa tulisi
antaa tietoa myos tulevaisuutta varten tulevia siirtymavaiheita silmélla pitden, koska van-
hempien tekemit paitokset vaikuttavat myos seuraaviin siirtymiin. Jatkotukea luovutta-
valta taholta lapsen vastaanottavalle taholle toivottiin esimerkiksi vieraillujen muodossa
myos lapsen jo siirryttyd. Lapsen luovuttavan tahon henkilokunnalla on paljon tietoa lap-

sesta ja samalla se voisi arvioida siirtymén onnistumista omasta nakokulmastaan.
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Vanhempien kertoman mukaan siirtymévaihetta oli kasitelty kuntoutussuunnitelmissa 14-
hinnid kirjaamalla alustavia sijoittumisvaihtoehtoja. Muita kirjallisia suunnitelmia siirty-
mévaihetta koskien haastatteluissa ei juuri tullut esille. Palvelusuunnitelmasta tiesi yhden
lapsen aiti. HOJKS (henkilokohtainen opetuksen jarjestdamistd koskeva suunnitelma) oli
tehty yhdelle 1. luokalle siirtyville oppilaalle siirtymévaiheen tarpeita huomioiden jo esi-
opetusvuoden aikana. Neljalle lapselle HOJKS oltiin tehty tai se tehtdisiin siirtymén jo
tapahduttua ja lapsen oltua vastaanottavassa paikassa muutamia kuukausia. Yhdelle lap-
selle HOJKS:aa ei ollut suunnitteilla vield lainkaan aidin viimeisten tietojen mukaan. Aiti

oli olettanut, etta se on tehty vaikka vanhempia ei oltu pyydetty mukaan.

Vanhempien toiveita kodin ja koulun vélisestd yhteistyosta ovat tutkimusten mukaan olleet
kahdenkeskiset keskustelut opettajan kanssa, vanhempainillat ja luentotilaisuudet, yhtei-
sistd kasvatustavoitteista sopiminen, luokan opetussuunnittelu yhdessi luokan opettajan
kanssa sekd mm. henkilokohtaisen opetussuunnitelman teko ja avoin ja runsas tiedotus.
(Tomma 1996, 26; Teinila 1998, 28-29; Autio 2000, 30-31.) Tassa tutkimuksessa van-
hempien kertomat yhteistyon muodot olivat samantyyppisid ja tavanomaisia kuten tutus-
tumiskdynnit ennen esiopetuksen tai koulun alkua, keskustelu opettajan kanssa, HOJKS:an
laatiminen sekd vanhempainillat. Kahden lapsen &idit toimivat erityisen aktiivisina yhteis-
tyossd. Toinen heistd jakoi tietoa lapsestaan itse koolle kutsumassaan palaverissa vastaan-
ottavan kyldkoulun henkilékunnalle. Toinen jarjesti tiedon jakamista varten keskusteluja

seka opettajan ettd iltapaivahoidon henkilokunnan kanssa.

Puron (1994, 55) tutkimuksen mukaan heikko tiedonvilitys oli ongelmia aiheuttava yh-
teistyossd kodin ja koulun valilld ja vanhemmat kaipasivat henkilokohtaisia tapaamisia.
Myos tassd tutkimuksessa ilmeni samanlaisia tarpeita. Yksi vanhemmista koki tarvitsevan-
sa lisdé yhteistyota ja tapaamisia vastaanottavan pdivikodin kanssa asioiden selviamiseksi
ja yhteistyon kehittymiseksi. Yhden perheen lasten asioiden hoidossa oli katkoksia tiedon-
vilityksessa kun erdéin vanhemman lapsen siirto oli tehty vanhempien tietimatta ja heita

kuulematta.
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Valtaistuminen

Kahdessa naisti tutkituista tapauksista oli selkeésti néhtavissé Vanhémpien valtaistumista.
Se ilmeni vanhempien todellisena kokemuksena tasa-arvoiselta vaikuttavasta yhteistyosta,
oikeutena olla aina halutessaan lisni lasta koskevissa asioissa, ammattilaisten antamana ja
sanomana arvostuksena sekid vanhempien piitdksen tukemisena. Samantyyppisid koke-
muksia vanhemmilla oli Puron (1994, 55) tutkimuksessa. Siind vanhemmat korostivat
oman osuutensa tarkeyttd kouluunmenoprosessissa ja tunsivat voivansa vaikuttaa paatok-
seen lapsensa koulumuodosta. Vanhemmat korostivat aktilvisuutensa ja oma-
aloitteisuutensa merkitystd eri vaiheissa. Toisaalta vanhemmat kokivat, ettd viranomaiset
ja ammatti-ihmiset eivit piitanneet riittdvasti vanhempien niakemyksistd ja kuvasivat toi-
mintaansa taisteluksi lastensa hyviksi. Myos tdssd tutkimuksessa aidit kuvasivat taistele-
vansa avustajasta, lapsen paikasta ja rahallisesta tuesta. He toimivat aktiivisesti ja pyrkivat

laaja-alaisempaan rooliin yhteisty0ssa.

Suhteellinen tasapaino

Siirtymévaiheen ldhestyessd ajatus lapsen kouluunlidhdostd oli aiheuttanut vanhemmille
huolta. Usein siirtymévaihe oli nostanut vanhemmissa esiin pelon ja jannityksen tunteita
sekd tunteiden vastapainoksi myos jarkeilyd. Useimmiten kun lapsen asiat alkoivat muu-
tosvaiheen jilkeen selvitd niin tilanteeseen suhtauduttiin jo luottavaisemmin. Siirtymén
aiheuttamia muutoksia oli nihtavissa ajankdytossd, perheenjasenten suhteissa ja rooleissa
ja vanhempien kasityksissd lapsestaan. Perhetssa elettiin paivéa kerrallaan, mutta toisaalta
tulevia siirtymévatiheita pohdittiin heti tuoreen siirtyméan lapikdynnin jalkeen. Pieni huoli
tulevasta oli jo ldsnd. Tulevat haasteet oppimisessa pelottivat tai lapsen parjaamista talla-
kin hetkelld pohdittiin paljon. Myds Puron (1994, 55) tutkimuksen mukaan vanhemmat
asennoituivat myonteisesti tulevaisuuteen, mutta asioita ei suunniteltu kauaskantoisesti.

Vanhemmat olivat myos valmiita lapsensa koulumuutoksiin lahivuosina.



84

Ilonaiheet siirtymévaiheessa liittyvat ldhinna siirtyméavaiheen jalkeiseen aikaan. Hoa ja
helpotusta tuottivat lapsen asioiden jarjestyminen hyvin ja lapsen kehityksen edistyminen.
Vanhemmat mainitsivat lapsen toiminnassa nakyvit myonteiset muutokset usein siirtyma-
vaiheen vaikutuksina. Lapsen innokkuus ldhted paivittain uuteen paikkaan, motivoitumi-

nen sekd halu oppia enemmén olivat vanhempien myonteisid havaintoja lapsesta.

Siirtyméivaiheen kehittiminen

Vanhempien kehittdmisideat liittyivat tiedon jakamiseen ja saamiseen, yhteisty6hon vas-
taanottavan tahon kanssa, yhteistyén koordinoimiseen, iltapdivahoidon jarjestimiseen ja
opetuksen resursseihin. Muutostarpeet olivat hyvin kaytannonlaheisia. Olen itse pohtinut
siirtymévaiheen toimintamallien sovellusta naissa tapauksissa vanhempien kokemusten

perusteella.

Vanhempien mukaan siirtymévaiheiden kaytannoistd ja erilaisista vaihtoehdoista pitdisi
antaa tietoa myos virallisten tahojen kautta. Myos Puron (1994, 55) tutkimuksen mukaan
vanhemmat tarvitsevat koulumuotoa valitessaan lisai tietoa vaihtoehdoista ja niiden sopi-
vuudesta vammaiselle lapselle. Vanhempien kokemusten mukaan tieto oli hankittava itse.
Tassa tutkimuksessa yhtenid mahdollisena tiedonjakamisen vayldnd mainittiin neuvola.
Myos puhelinpalvelu, josta voisi kysyé neuvoja ja apua ongelmiin siirtyméivaiheen asioissa
nousi haastatteluissa esille. Vanhemmat kaipaisivat enemmaén kirjallista tietoa asioista,
silld suurin osa annetusta tiedosta on suullista. Diagnoosien ym. ammattislangin tarkempaa
selventimistd vanhemmille toivottiin my6s, koska vanhemmat eivit ymmarra ammatti-

laisten kielta.

Perheen ja vastaanottavien koulujen yhteistyota voisi vanhempien mielesta olla enemmaén-
kin. Tutustumisvierailuja voitaisiin tehdd enemman ja erilaisin tavoin, mm. perinteiseen
tapaan kuunteluoppilaana. Vastaanottavalta taholta toivottiin lisdpanostusta tiedonjakoon
ennen koulun alkamista esimerkiksi kutsukirjeen muodossa. Vanhempien mielesti tieto
lapsen tulevasta paikasta ja mahdollisesta luokka-avustajasta tai henkilokohtaisesta avus-
tajasta tuli usein lilan my6haan ja se oli helposti ymmarrettavissd vaarin epaselvyytensa

vuoksi.
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Vastuuhenkilon toiminta yhteistydssd néhtiin tarpeellisena. Tallainen lapsen asiat hyvin
tunteva henkilo voisi paneutua tarvittaviin asioihin ja hoitaa niitd. Vanhempaa huoletti
mahdollisten apua tuovien asioiden menettaminen tiedon puutteen takia. Palveluohjaaja
voisi toimia perheen tukihenkilond, vastuuhenkilond ja asioiden koordinoijana. Néin van-
hempien taakkaa helpotettaisiin ja heidian aikaansa vapautuisi asioiden hoidosta muuhun.
Paatantivallan sailyminen vanhemmilla olisi selkedammin maéritelty. (Palveluohjaaja va-

pauttaa isdt ja &idit....2000, 22-23; Palveluohjaaja on opas.... 2002, 14-15.)

Itapaivahoidon jarjestamiseen toivottiin selvyytta ja hoitoaikatauluihin joustavuutta. Jalk-
kiri-toiminnan resursseihin toivottiin parannusta, lisad koulutettuja aikuisia ja pienempia
oppilasryhmid. My®6s erityisopetuksen resursseihin tulisi panostaa enemman. Opettajien

koulutuksen syvempéin tarkasteluun nahtiin myos tarvetta.

Jurvasen (1998, 72) tutkimuksen mukaan koulunaloitusprosessin eri vaiheissa korostuu
yksilollisyys, jolloin jokaisen lapsen tilanne on kisiteltava yhteisty6tahojen kanssa aina
omana tapauksenaan. Jurvanen korostaa lapsen, perheen ja jokaisen aikuisen merkitystd
vaikuttajina. Vanhempien ja eri viranomaisten yhteistyohalukkuus vievit eteenpdin. Myos
niissd haastatteluissa tuli esille yksilollisen kohtelun vaatimus diagnoosista riippumatta
seka erilaisuuden ja ihmisen taustan huomiointi asioista paitettiessd. Vanhempien tavoit-
teiden ja perustelujen kuunteleminen siirtyméavaiheita suunniteltaessa olisi erittdin tarkeaa.
Sellaisia tilanteita niissi tapauksissa oli kun vanhemmat toivovat lapsensa integroitumista
yleisopetukseen, iltapdivahoitoa vammattomien lasten kanssa ta1 toivoivat lapselleen pai-

syd olemassa olevaan pienempédn ryhmaén.

Siirtymdvaiheen toimintamallien sovellusta

Viittaan jokaisesta tapauksesta soveltamaani suhteellisen tasapainon malliin seka tapaus-

kohtaisiin 16yt6ihin pohdiskellessani toimintamallien (ks. s. 13-16) sovelluksia.

Spiegel-McGillin ym. (1990) raportoimasta vanhempien ohjausmallista olisivat hy6tyneet

kaikki vanhemmat. Ohjauksessa kasitellyt asiat mm. lapselle soveltuvat sijoituspaikat eli
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tieto vaihtoehdoista, ticto erilaisista palveluista, tieto kommunikoinnista asiantuntijoiden
kanssa, tieto lakien antamista oikeuksista sekd tietoa padtoksen tekemiseen tukisivat van-
hempia lapsensa puolesta puhujina. Ndma tiedot tukisivat erityisesti Sakun, Teemun ja
Timon vanhempia yhteistyossé lapsensa asioiden asiantuntijoina ja antaisivat heille vah-

vuutta asioiden hoidossa.

TEEM-mallin (Conn-Powers ym. 1990) mukainen siirtymévaiheen suunnitteluprosessi
tukisi tiedon ja ohjeiden saamista. Marin tapauksessa kaikkien, erityisesti vastaanottavan
péivakodin sitoutuminen téllaiseen yhteistyohon olisi auttanut paljon alusta alkaen ja olisi
voinut muuttaa asioiden etenemistd. Suunnitteluryhmén perustamisen kautta kaikki tahot
tulisivat aktiivisesti mukaan yhteistyohon. Yhteistyolle yhdessd asetettavat padmadrét ja
esteiden pohtiminen auttaisivat rakentamaan toimivaa yhteisty6td sekd tukemaan perheen
valtaistumista. Kirjallisena tehty suunnitelma selventiisi toimintatavat, henkildiden vas-
tuualueet, roolit ja tarpeiden tiedostamisen seké aikataulut. Tarked osa yhteisty6td on arvi-
ointi, jossa huomioidaan paimairien saavuttaminen, toteutumattomat seikat, yhteistyo-
kumppaneiden sekd lapsen tyytyvdisyys sijoittumisen ja siirtymavaiheen onnistumisen

suhteen.

SPECS -arviointimenetelma (Pietildinen 1997) edellyttdd vanhempien osallistumista arvi-
ointiin, suunnitteluun ja paatoksentekoon ja antaa heille tasavertaisen mahdollisuuden vai-
kuttaa. Siirtyméapalveluja koskeva lomake sopii siirtymévaiheen yhteisty6hon ja olisi aut-

tanut kenties Karin tapauksessa tukipalvelujen 16ytymisessa.

Mattuksen (1999) Haastattelumenetelmé interventiona HMI auttaa kartoittamaan ja arvi-
oimaan perheenjasenten tarpeita, voimavaroja, toimintatyyleja ja sosiaalista tukiverkkoa.
Siirtymévaiheessa mukautuminen uuteen tilanteeseen vaatii perheenjdsenilta paljon. HMI
voisi olla apuna tukimuotojen kartoittamisessa ja elimintilanteen tasapainon saavuttami-
sessa. Kaikki perheet hyotyisivit rakentavasta yhteisestd keskustelusta, mutta erityisesti
Teemun, Karin ja Timon tapauksissa tillainen tyoskentely olisi voinut tuottaa hyvai tu-

losta.
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Lopuksi

Tutkimustietoa suoranaisesti erityistd tukea tarvitsevan lapsen siirtyméivaiheesta vanhem-
pien kokemana ei ollut juurikaan kéytettavissd. Jain tosin pohtimaan olenko osannut etsia
tutkimuksia kyllin ahkerasti ja oikeista lahteistd. Koin itse tutkimustehtavam mielekkéiksi
ja onnistuin ratkaisemaan asettamani tehtévét loppujen lopuksi mielekkaélla tavalla. Sain
tutkimustehtiviin tapauksittain yksilollisid vastauksia, mutta niiden analysointi ja sovitta-
minen yhteen osoittautui haastavaksi ja vaikeaksi. Loydosten muokkaamisessa, saamani
tiedon lukijalle ymmarrettavaksi tekemisessd, en mielestidni onnistunut oikein hyvin. Suh-
teellisen tasapainon malli ekokulttuurisen teorian pohjalta osoittautui itselleni selkeytti-
viksi tavaksi analysoida tutkimusaineistoa. Teemahaastatteluissa sisaltojen laajuus ja sy-
vyys vaihtelivat, joten tarkentavat haastattelut olisivat voineet tarkentaa tietoja ja lisata
tutkimuksen luotettavuutta. Muutoin haastattelu menetelméana sopi kokemuksia kartoitta-

vaan tutkimukseen.

Tutkimuksen 16ydokset etvat ole suoraan yleistettavissa, koska ne ilmentavit vain naihin
tapauksiin liittyvia asioita. Kuitenkin 16ydokset lisaavét yleista tietoa siirtyméavaiheista ja
auttavat kehittimadn tulevia, yksilollisempid siirtymiad. Loydokset osoittavat perheiden
yksilollisyyden tavoissa toimia uudessa tilanteessa ja ongelmanratkaisutilanteissa. Myos
perheiden yksilolliset tuen tarpeet tulivat selkeasti esille. Ekokulttuurinen teoria avarsi
niakemaéén sen, ettd jokainen perhe toimii yksiléllisesti tilanteen mukaan. Kun lapsen siir-
tymé on tapahtunut, muutostilanne ei ole ohitse vaan tuen tarve jatkuu seki lapsella etti

vanhemmilla yhi edelleen.

Tiedeyhteisolle ja sen kautta kiytdnnon tyontekijoille taima tutkimus antaa lisgpontta per-
hetutkimuksen jatkamiseen ja sen merkityksellisyyden korostamiseen. Teoriapohjana esi-
merkiksi ekokulttuurinen teoria avaa ammattilaisille ja heidian asennoitumiselleen van-
hempien kanssa tehtévaan yhteistyohon aivan uusia ulottuvuuksia. Tieteellisia selitysmal-
leja kaivataan siirtyméavaiheiden ymmartamiseen. Teoreettisella tasolla tutkittua ja ymmiér-
rettyd tietoa voldaan muuntaa kadytinnon toimintamalleiksi. Esimerkiksi Yhdysvalloissa
kehitetyt siirtymavatheen toimintamallit eivat suoraa sovellu suomalaiseen kdytintoon,

mutta niiden soveltamiseen voitaisiin tiedeyhteisossa siirtymivaiheita koskevien tutki-
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mustulosten pohjalta ryhtyd. Joitain suomalaisiakin malleja on jo kaytossd, mutta niiden
soveltumisesta kdytantoon olisi hyva saada tutkimustietoa. Niin tietous ndistd toiminta-

malleista levidisi kaytannon kentillekin tehokkaammin.

Tatd vanhempien kokemustietoa olisi tarkeda jakaa erityisesti erituistd tukea tarvitsevien
lasten vanhemmille, koska he ymmaértivit toistensa kokemuksia hyvin ja saavat ndin kiy-
tannollista tietoa itselleen. Tassa tutkimuksessa olen pyrkinyt kokoamaan myds tutkimus-
tictoa asiasta kiinnostuneiden vanhempien avuksi ja tueksi. Kaikkia ammattilaisia hyo-
dyntavai tietoa mielestini on juuri vanhempien kokemuksiin paneutuminen ja niiden
pohtiminen omaa ammatillista osaamista vasten. Tietous toimintamalleista voi olla mo-
nelle my6s uutta tietoa. Loydokset tuovat selkeisi esille vanhempien toiveita ja heille mer-
kityksellisid asioita lapsen siirtyméssd, joista ammattilaiset voivat oppia kaytantoa ajatel-
len. Ammattilaisten kunnioitus vanhempien taholta on vield voimakasta ja ammattilaiset
kayttavat valtaansa. Monetkaan vanhemmat eivat ndhtavasti tied4 tai tiedosta oikeuksiaan
ja mahdollisuuksiaan vaikuttaa lastaan koskevissa asioissa. Meiddn ammattilaisten tehtivi
on vieda siirtymiin liittyvia asioita vanhempien tietoon. Selkedi tilausta olisi jonkinlaiselle

vanhempien kouluttamiselle ndiden asioiden tiimoilta.

Omaa lastentarhanopettajan ja varhaiserityisopettajan ty6tini ajatellen tima tutkimus antoi
minulle paljon eviitd ammatilliseen kasvuun. Ekokulttuurisen teorian, tutkimustietojen
ym. sekd vanhempien kokemusten kautta sain paljon uutta pohjaa ajattelulleni. Tyosken-
nellessédni pédivahoidossa ja perusopetuksessa lasten kanssa, olivatpa he erityisen tuen tar-
peessa tai eivit, minulla on nyt enemmaén kaytannollista tietoa ja asennetta vanhempien
kanssa tyoskentelyyn. Toimin tydssdni itse sekd vastaanottavan ettd luovuttavan tahon
ammattilaisena ja voin pyrkid nyt toimimaan sisdistetyn tietoni avulla kdytinnossikin sitd
soveltaen. Yksilollisyyden merkityksen ymmartamisessd olen padssyt eteenpdin. Kunni-
oittaminen, kuunteleminen, vastaan tuleminen, ymmaérrettivén tiedon ja mahdollisuuksien
tarjoaminen ovat avainasioita yhteistyossd vanhempien kanssa. Voin tutkimuksestani op-
pimani asiat tiedostaen pyrkid soveltamaan siirtyméavaiheeseen liittyvid suunnitelmia ja
toimintamalleja kdytantoon, pyrkia toimimaan perhekeskeisesti sekd tukemaan vanhempia

asiantuntijoina lapsensa asioissa. Voin soveltaa oppimaani myos muihin tilanteisiin yh-
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teistydssd. Muiden yhteistyokumppaneiden asenteisiin vaikuttaminen perhekeskeisyyden

lisaamiseksi on myo0s tarkeaa.

Jatkotutkimusta ajatellen tdmén jilkeen olisi mielenkiintoista tutkia tapaustutkimuksen
keinoin suunnitteilla olevaa tulevaa erityistd tukea tarvitsevan lapsen siirtymévaihetta.
Siirtyméan suunnitteluvaiheesta alkaen tutkimusasetelmassa voitaisiin pyrkid kokeilemaan
ja toteuttamaan suositeltavia toimintatapoja ja tutkia niiden vaikutuksia. Suomalaiseen
kaytdntoon sopivan alkuopetuksen sitrtymévaihesuunnitelman kehittdminen ja kokeilemi-
nen voist tulla kysymykseen toimintatutkimuksen tuloksena. Myés siirtymévaiheen ajanta-

sainen seuraaminen monen yhteistydkumppanin nakékulmasta olisi kiinnostavaa.
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Liite 1: Siirtyméavaiheen tarkistuslista

Paivakodista kouluun

Koulun aloittaminen on seki lapselle etta perheelle tarkea vaihe. Jokainen kou-
lunaloitus on yksilollinen ja siksi onkin syyta pohtia ja sopia yhdessa mm. seu-
raavista asioista. Kenen vastuulla on koulun aloittamiseen liittyvien asioiden
hoito, tarvittavien tukitoimien vireillepano, yhteys kotipalveluun, yhteys kehi-
tysvammahuoltoon, vammaispalveluun, sosiaaliohjaajaan, kuntoutus ja siithen
liittyvat asiat?
Koulunaloittamista suunniteltaessa ja jarjestettaessa on hyva huomioida aina-
kin seuraavat asiat:
* Miten ja kenen toimesta koulun aloittamiseen liittyva suunnittelu ja valmis-
telu aloitetaan riittavan ajoissa huomioiden lapsen ja perheen tilanne?
* Miten ja kuka esittelee kouluvaihto ehdot vanhemmille?
* Miten ja kuka paattaa, mihin kouluun lapsi sijoittuu? Saavatko vanhemmat
virallisen paatoksen riittavan ajoissa ennen koulun aloittamista?
 Millaisia arviointeja, lausuntoja, tutkimuksia tms. tarvitaan ennen paatok-
sentekoa ja koulutussuunnitelman laatimista? Ennen henkilékohtaisen ope-
tussuunnitelman (HOPS) laatimista?
» Miten jarjestetdan yhteistyopalaverit? Miten ja kuka auttaa vanhempia pala-
vereihin valmistautumisessa?
e Miten ja kuka jarjestaa lapsen ja vanhempien etukateistutustumisen kou-
luun? Opettajaan? Muuhun koulun henkilokuntaan? '
e Miten tuetaan lapsen vuorovaikutusta ja kommunikaatiota ympariston
kanssa? Kommunikaatiomenetelmat? Henkilokunnan ohjaus ja koulutus?
¢ Miten on varmistettu tarkoituksenmukainen tiedonsiirto vanhemmilta ja
paivakodista?
* Miten ja millaisesta saannollisesta yhteistyosta sovitaan perheen kanssa? Pai-
vittdinen tiedonkulku?
¢ Miten vanhemmat voivat vaikuttaa lapsensa kouluarkeen?
¢ Miten ja ketka seuraavat henkilokohtaisen opetussuunnitelman (HOPS)
toteutumista?
» Miten lapsen kuljetus kouluun on jarjestetty?
* Miten lapsen kuntoutukseen liittyvat asiat nivelletadn paivittaiseen koulu-

tyohon?

(Pietilainen & Juusti 2000, 21.)
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Liite 2: Teemahaastattelurunko

1. Perhe

- perheenjasenet

- tarkedt asiat perheessd, perheen elaméi ohjaavat asiat
- tavat reagoida muutoksiin

2. Lapsen erityinen tuen tarve
- erityistarpeet vanhempien kertomana
- vanhempien ajatuksia lapsen koulutielle 13hdosta

3. Siirtymiivaiheen toteutuminen

- paatoksenteko (keitd kuultiin, kuka teki padtoksen, minka tiedon varassa, vaihtoehdot)
- yhteistyo

- suhde ammattilaisiin

- vanhempien tukeminen

- positiivista/negatiivista

4. Erilaiset suunnitelmat
- tehdyt suunnitelmat siirtyméavaihetta koskien
- merkitys siirtymévaiheessa

5. Mukautuminen
- muutokset perheen elamassa siirtymévatheessa
- selviytyminen

6. Muutoksen paikat

- kokemuksen perusteella mitd pitaisi muuttaa, mité tehtdisiin toisin
- mité kaivattaisiin lisda

- mika pohdituttaa

- miten siirtymavaihetta pitdisi/voisi kehittaa
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