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TIVISTELMA

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata ja tutkia CATCH-22 —oireyhtymén omaavien
lasten vanhempien kokemuksia yhteiskunnan palvelujarjestelmasta.

Tutkimus on laadullinen, kerdsin aineiston kéyttien teemahaastattelumenetelmaa.
Haastattelin samalla CATCH-22 —sopeutumisvalmennuskurssilla olevia vanhempia,
johon itsekin osallistuin. Litteroitua haastatteluaineistoa kertyi yhteensa 105 sivua ja
kasinkirjoitettuja kenttamuistiinpanoja noin kymmenen sivua. Analysoin aineiston
aineistolahtoisesti kdyttien fenomenologisen psykologian metodia. Tutkimusote on
fenomenologinen ja hermeneuttinen. Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat tarkis-
tivat 16ytojen sisallon.

Tutkimuksen 16ydot osoittivat, ettd CATCH-lasten syntyméin ja diagnosointiin
liittyi paljon himmennysti. Koska oireyhtymé on vield melko tuntematon, erikois-
laakaritkdan eivat alkuvaiheissa pystyneet kertomaan asiasta kovin paljon vanhem-
mille. Parhaiten tietoa pystyi antamaan Huuli-suulakihalkiokeskus Helsingisséd, jossa
oireyhtymai on tutkittu. Ensimmaiselld sopeutumisvalmennuskurssilla kaikki van-
hemmat saivat kattavamman kuvan oireyhtymaésta. Omilla paikkakunnillaan van-
hemmat joutuivat itse vilittimain tietoa palvelujarjestelmille. Palveluiden ja etuuk-
sien saatavuudessa oli eroja eri paikkakunnilla.

Tutkimuksen CATCH-lapsille tehtiin alkuvaiheissa paljon tutkimuksia. Sydén-
ongelmat, suulakihalkio tai suulaen toimintavaikeudet korjattiin kirurgisesti. Lapset
tarvitsivat myos paljon kuntoutusta alle kouluikaisind. Jokaisella lapsella oli kielelli-
sen kehityksen ongelmia ja monella kehitysviivettd muillakin alueilla. Puheterapia
jatkui useassa tapauksessa vield kouluikaisenékin.

Vanhemmat kokivat CATCH-lapsen vaativan hoidon, tiedon ja tuen puutteen
useimmiten raskaana. Pdiviahoidossa lasten asioita oli hoidettu useimmiten hyvin ja
vanhemmatkin olivat saaneet tukea omalle kasvatustyolleen. Yhteisty6ta lapsen tera-
peuttien ja paividhoidon kanssa kiiteltiin. Koulunvalinta oli vanhempien mielesta tar-
ked ja vaativa ratkaisu. Siihen olisi tarvittu enemmdn tietoa ja ohjausta. Myos koulun
sujuminen huolestutti vanhempia, etenkin niiden lasten kohdalla, jotka kivivit kou-
lua normaaliluokalla.

Asiasanat: CATCH-22 (VCFS tai Digeorgen syndrooma), yhteistyd, perheldhtoi-

syys, oppimisvaikeudet, erityisopetus
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1 JOHDANTO

Se oli alkuun aika rankkaa taistella
ndistd asioista, koska heilldkddin
ei ollu tietoo. En oikein ymmdrtany,

ettd miks heilld ei oo tietoo. (4H2, 10.)

Ladkareiden ja viranomaisten tiedonpuute hankaloittaa pienten vammaisryhmien
asioiden hoitoa Harvinaiset 2000 seminaarinkin mukaan. Pienend vammaisryhméana
pidetddn yhteispohjoismaisen kdytannén mukaan ryhmad, johon kuuluu korkeintaan
100 potilasta miljoonaa asukasta kohden. Néitd ryhmié varten ei ole kehitelty val-
mista hoito- ja tukijarjestelmas. Mikéan taho ei myoskadan nédyti ottavan vastuuta ky-
seisten ryhmien ongelmista. Diagnoosin saaminen ja hoitoon paésykin saattaa olla
vaikeaa. Terveydenhuollon ja sosiaalihuollon henkilosto eivit aina tiedd, miten néi-
den ithmisten asioita pitiisi hoitaa. Myds monet muut tahot sekd ennen kaikkea poti-
laat itse ja heidin ldhiomaisensa tarvitsisivat mahdollisimman uutta tietoa vammasta.
Geeniteknologian kehittyessa nditd harvinaisia sairausryhmié tulee yhd enemméin
esiin. (Koppelo 2001a.)

Naihin pieniin vammaisryhmiin kuuluu myoés diagnoosi CATCH-22, johon oma
lapsemme kuuluu. Oireyhtymadn liittyy rakenteellisten poikkeavuuksien liséksi
myds oppimisvaikeuksia, joten nama lapset tarvitsevat ladketieteellisen hoidon
lisdksi laaja-alaista tukea kehityksessaan. Vanhempien ja koko perheen ohjaus ja
tukeminen on siten hyvin tarkedd CATCH-lapsen kasvun ja hyvinvoinnin turvaa-
miseksi. Oireyhtymaan liittyvaa tutkimusta on tehty toistaiseksi vasta vahin ja
tiedonpuute lapsen kehitykseen liittyvissa asioissa on himmentényt niin asiantunti-
joita kuin vanhempiakin. Vanhempana olemme tunteneet olevamme usein yksin
asiaan liittyvien ongelmien kanssa. Vasta sopeutumisvalmennuskurssilla perheem-
me sai tavata ensimmadistd kertaa muiden CATCH-lasten perheita.

Keskustellessamme sopeutumisvalmennuskurssilla muiden vanhempien kanssa,
totesimme, ettd eri paikkakuntien kuntoutus- ja palvelujérjestelmissé on perheiden

asioita hoidettu hyvin eri tavalla riippumatta lapsen oireiden vaikeusasteesta. Tiedon-



saanti on ollut vaikeaa ja sosiaaliturvaan liittyvit asiat monimutkaisia. Téman asian
ovat todenneet tutkimusten (esim. Maki & Rusanen 1991, Virpiranta-Salo 1992)
mukaan my6s muut vammaisten ja sairaiden lasten perheet. Talouskriisimme on
ilmeisesti heikentanyt juuri pienten erityisryhmien asemaa palvelujen kayttijind
(Kalland 1996; Lehto & Blomster 2000). Tuen ja palvelujen saanti voi olla perheen
sinnikkyydesta ja omasta aktiivisuudesta kiinni. Vaikka ongelma tiedostetaan, lain-
safadantod ei ole helppo muuttaa selvemmaksi. Perheet tarvitsevat ohjausta tarvitse-
miensa palvelujen kayttoon. (ks. esim. Niinioja 2001.)

Suomessa erityisti tukea tarvitsevien lasten kuntoutuksen asiantuntijat pitévat jo
nykyéan perhelahtoisyyttd hyvénd ja kannatettavana periaatteena tyGssdén, mutta
silti tyontekijoiden arkikaytinnot poikkeavat paljon toisistaan (Kovanen 2001).
Kun lapselia on harvinainen oireyhtymé, johon liittyy monenlaisia hoidollisia ja
kasvatuksellisia erityispiirteitd, perhelédhtoisyyden toteutuminen olisi ensiarvoisen
tarkeds.

Kerasin tutkimusaineistoni CATCH-22 sopeutumisvalmennuskurssilla haastat-
telemalla CATCH-lasten vanhempia. Koska harvinaisia oireyhtymié koskevia perhe-
tutkimuksia ei juurikaan ollut, tarkoitukseni oli tutkia palvelujirjestelmien toimin-
taan liittyvid kysymyksia vanhempien kokemina hyvin laaja-alaisesti (syntymasta
kouluun). Poimin kuitenkin vain tarkeimmét 16ydét ja analysoin niitd tarkemmin.

Tutkimusongelmani olivat seuraavat:

1. Millaista palvelua perheet olivat saaneet ja miten he olivat saamansa palvelun

kokeneet?

2. Mihin CATCH-lasten hoitoon, kuntoutukseen ja opetukseen liittyviin ongelmiin
tulisi kiinnittdd huomiota?

Ongelmiin liittyvia muita kysymyksié oli paljon. Esimerkiksi: Miten vanhemmat
ovat kokeneet saaneensa tietoa ja tukea palvelujarjestelmissa? Onko se ollut riittivad
ja kohdistunut perheen todellisiin tarpeisiin? Miten lapsen kuntoutus ja hoito ovat
jarjestyneet? Mitd kysymyksia lapsen koulun valinta herétti? Miten lapsen koulu on
sujunut? Millaista yhteistyo ja vuorovaikutus eri palvelujarjestelmien, kuntouttajien,
péivihoidon ja koulun kanssa on ollut? Miten perheléhtoisesti asioita on hoidettu ja

suunniteltu? Miten perheet ovat jaksaneet ja selviytyneet? Mitd vanhemmuus on



tuonut tullessaan? Niitd asioita tutkin kayttdmélla teemahaastattelumenetelmai.
Haastattelin kuutta CATCH-lasten perhettd samalla sopeutumisvalmennuskurssilla,
johon 1itsekin osallistuin.

Toivon ty6stini olevan hydfyéi harvinaisiin oireyhtymiin liittyvien ongelmien
selvittamisessi erityiskasvatuksen kannalta. Varhainen diagnosointi on hyvian
kuntoutumisen ja oppimisvalmiuksien saamisen kannalta CATCH-lapsillekin hyvin
tirkedd (Gerdes ym.1999; M-L. Haapanen, henkilokohtainen tiedonanto 16.1.2001;
Somer, Ignatius, Vehmanen, Keindnen & Haapanen; Virsu 1991). Pelkka diagnoosi
ei vield takaa riittavid tukitoimia, kun on kyse tuntemattomasta oireyhtymasts.
Lasten oppimisongelmat tulisi ottaa vakavasti eri yhteistydtahoilla. Perheen hyvin-
voinnin takaaminen ja yhteistyon sujuminen edistdvit omalta osaltaan lapsen kasvua.
Mita perheldhtoisempéd yhteistyo eri tahojen kanssa on ja miti yhtendisemmaét
tavoitteet kuntouttajilla ja kasvattajilla on, sitd parempaan lopputulokseen voidaan
paastd.

Tyoni ldhestymistapa on interaktionistinen, tarkastelen tutkimuksen 16yt6ja paa-
asiassa ekokulttuurisen teorian nikoékulmasta (ks. esim. Ferguson & Ferguson 1987,
Gallimore, Weisner, Bernheimer, Guthrie & Nihira 1993; Gallimore, Weisner,
Kaufman & Bernheimer 1989; Méittid 1999; Tauriainen 1992).

Kerron CATCH-oireyhtymasti laajasti, koska oireyhtymé on vield tuntematon,
eiki erityiskasvattajillakaan ole vield paljon tietoa oireyhtymasti. Ladketieteellinen
puoli on mielestini tarpeen tuntea lapsen hoidon ja kuntoutuksen taustana. Esimer-
kiksi CATCH-lasten puheen kuntoutuksessa kirurginen hoito ja opetuksellinen kun-
toutus kulkevat rinta rinnan. Myés erilaiset syndroomaan liittyvat tyypilliset oireet
on hyvi tuntea, jotta erityiskasvattaja voisi ohjata lapsen tarkempiin tutkimuksiin jo
varhaisvaiheissa, mikéli terveydenhuollossa ei lapsen oireisiin vield olla kiinnitetty
huomiota. Oppimisen ja kéyttaytymisen mahdolliset pulmat on hyva tiedostaa, koska
niihin voidaan opetuksen ja kasvatuksen keinoin vaikuttaa.

Taustaosuudessa kisittelen lyhyesti suomalaisia ammattikiytant6ja ja niiden
taustoja erityistd tukea tarvitsevan lapsen ja hianen perheensd tukemisessa. Kuvaan
ekokulttuurista teoriaa tarkemmin, koska siihen liittyy oma sitoutumiseni. Neljannes-
sd luvussa kerron tutkimusmenetelmén valinnasta, aineiston kerddmisestd ja analy-
soinnista. Viidennessi luvussa esittelen tutkimuksen 16ydot. Kuvaan kertomuksen
muodossa perheen kokemuksia yhteisty6std ja kohtaamisista palvelujarjestelmien

kanssa lapsen syntymaista timénhetkiseen tilanteeseen saakka. Johtopaatoksissa poh-



din 16ytojani suhteessa tutkimusongelmiin ja ekokulttuuriseen teoriaan. Lopuksi
tarkastelen tutkimuksen luotettavuutta ja eettisia ongelmia sekd esitdn jatko-

tutkimusehdotuksia.

2 CATCH-22, MONI-ILMEINEN OIREYHTYMA

2.1 Miki ihmeen CATCH ?

Hyvin usein CATCH-lasten vanhemmat joutuvat vastaamaan otsikon kysymykseen,
eikd lyhyen ja kattavan vastauksen antaminen ole helppoa.

CATCH-22 on melko uusi, noin kymmenen vuotta kiytossa ollut nimitys oire-
yhtymaille, jossa potilaan tarkein oire voi olla synnynnéinen sydénvika, suulaki-
halkio, epaselvé puhe, hidas puheenkehitys, oppimisvaikeudet tai matalat veren
kalsiumarvot (Somer, henkilokohtainen tiedonanto 18.1.2001; Somer ym. 1997),

Nimi CATCH-22 tulee tirkeimpien oireiden englanninkielisten nimitysten alku-
kirjaimista' ja viittaa luvun osalta kromosomi 22:n poikkeavuuteen. Diagnoosi
voidaan varmistaa verikokeesta tehtivin niin sanotun FISH-tutkimuksen avulla.
Taudin oireet johtuvat perimdmateriaalin puutoksesta kromosomissa 22, sen pitkén
kasivarren raidassa 11. Puutos syntyy useimmiten satunnaisena mutaationa muna-
soluun tai siittioon, syytd mutaatioon ei tunneta. (Somer ym. 1997; Somer, Hukki &
Saarinen 1998.)

Kirjallisuuden mukaan 10 — 20 tapauksista on perinnollisid. Jos #idill tai isalla
on kyseinen deleetio, lapsen mahdollisuus perid timd muutos on 50 prosenttia.
Suomessa tehdyissé tutkimuksissa oireyhtyman on todettu periytyvan huomattavasti
harvemmin. Eroavaisuus johtuu siité, ettd t4alld asiaa tutkittiin eri perusteella kuin
ulkomailla. Meill4 ei suvussa ilmenevid tapauksia laskettu mukaan. (Sma och mindre

...1999; Somer ym. 1997; Somer ym. 1998.)

! C = Cardiac abnormality (sydanvika), A = Abnormal facies (poikkeavat kasvonpiirteet), T = Thymic
hypoplasia (kateenkorvan vajaakehitys), C = Cleft palate (suulakihalkio), H = Hypoparathyreosis
(lisgkilpirauhasen vajaatoiminta)



Oireyhtymiin yleisyys vaihtelee kirjallisuuden mukaan 1/3000 — 1/4000 kaikista
vastasyntyneistd (M. Somer, henkilékohtainen tiedonanto 18.1.2001). T. Heiskasen
(henkilokohtainen tiedonanto 17.1.2001) arvio on, ettd Suomessa syntyy vuosittain
noin kymmenen lasta, joilla todetaan CATCH-22 —oireyhtyma. Vuonna 1997
Somerin ym. (1997) tiedossa oli 72 suomalaista CATCH-potilasta. Naapurimaas-
samme Ruotsissa on arvioitu syntyvéin noin 20 CATCH-lasta vuosittain ja talla
hetkelld on 16ydetty noin 80 tapausta (Sma och mindre... 1999). Koska tutkimus-
menetelma on ollut kaytdssd vasta vihin aikaa ja tieto oireyhtymasti on uutta, monet
vanhemmat koululaiset ja aikuiset ovat ja4neet ilman diagnoosia (Somer ym. 1997).

Suomessa oireyhtymaén tutkimus alkoti siitd, kun huuli-suulakihalkiokeskuksessa
alettiin kiinnitt44 huomiota halkiolapsiin, joilla todettiin samanlaisia ominaisuuksia
kuin velo-kardio-fasiaalisessa oireyhtymassa (ks. s. 11). Naité lapsia alettiin tutkia,
kun kromosomitutkimusmenetelma saatiin kaytté6n 1990-luvun alussa. (M. Somer,
henkilékohtainen tiedonanto 18.1.2001; Somer ym. 1997.)

Oireet. Mikrodeleetion 16ytyminen ei kerro oireiden vaikeusasteesta eikd siité,
mitd hairi6ité ja oireita se aiheuttaa potilaalle. Deleetion koko voi olla potilailla
sama, mutta oireet vaihtelevat. Adrimméisessd tapauksessa tauti on niin vaikea, ettd
potilas menehtyy pian syntyménsa jalkeen. Toisaalta oireet voivat olla niin lievia,
etteivit ne johda lainkaan tutkimuksiin ja potilas jai diagnosoimatta. (Goodship ym.
1995; Gottlieb ym. 1988; M. Somer, henkilokohtainen tiedonanto 18.1.2001; Sma
och mindre... 1999: Somer ym. 1997; Somer ym. 1998.)

CATCH-oireyhtymaan liittyvid sydinvikoja voi olla monenlaisia. Usein synnyn-
ndinen syddnvika ilmenee syddmesté ldhtevien suurten suonten, kuten aortankaaren,
kehityshéiriond. Nama4 viat pystytddn nykyisin useimmiten korjaamaan. (Somer ym.
1998.) M. Somerin (henkilokohtainen tiedonanto 18.1.2001) mukaan eurooppalai-
sessa yhteistutkimuksessa (Ryan ym. 1997) 75 prosentilla CATCH-lapsista oli syn-
nynnéinen sydénvika. T4hén tulokseen voi diagnosointi osaltaan vaikuttaa, koska
CATCH-lapsen tutkimus Ightee usein sydanlaakarin aloitteesta.

Oireyhtymain liittyy tyypilliset kasvonpiirteet, kuten suurehko nend, korkea
nendnselkd, pienchkot ja ulkonevat korvaniehdet seké taakse vetiaytynyt leuka.
Kasvoja kuvataan usein ilmeettomiksi. Piirteet eivit kuitenkaan ole niin selvi, ettd
asiaa tuntematon huomaisi niissi mitdén erityistd. (Somer ym. 1997, Somer ym.

1998.) Mielenkiintoisena yksityiskohtana voisi mainita sen, ettd vaikka oireyhtyméé
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esiintyy kaikissa ihmisroduissa, muista poiketen mustassa rodussa kasvonpiirteitid on
vaikea todeta (M. Somer, henkilékohtainen tiedonanto 18.1.2001).

Kateenkorvan kehitys ja toiminta on CATCH-lapsilla usein vajavaista. Siiti
johtuen pienilla lapsilla voi olla infektiotaipumus. On todettu, ett4 korva-, poski-
ontelo-, ja keuhkotulehduksia esiintyy heilla keskiméaraista useammin. Lapsen
kasvaessa tdmd taipumus vdhenee. (Somer ym. 1998.)

Eurooppalaisen yhteistutkimuksen (Ryan ym. 1997) mukaan 49 prosentilla
CATCH-lapsista on suulakihalkio tai suulaen toimintahdirié (M. Somer, henkild-
kohtainen tiedonanto 18.1.2001). Lapset, joilla on kovan suulaen hairio tai piilo-
halkio, karsivit usein liimakorvaongelmista ja korvatulehduksista. Suulaki voi olla
myds muuten normaali, mutta lyhyt ja huonosti litkkuva. (Somer ym. 1997; Somer
ym. 1998.)

Oireyhtymain liittyy myoés lisdkilpirauhasen toimintahairid, minka vuoksi veren
kalstumpitoisuus viahenee. Vastasyntyneelld lapsella tima aiheuttaa sdpsihtelyja ja
kouristuksia ja voi olla my6s ainoa CATCH-oireyhtymain viittaava asia. Yieensd
kalsiumpitoisuus korjautuu alkuvaiheiden jalkeen itsestddn, mutta voi alkaa my6-
hemmin uudelleen. Leikki- ja kouluidissé oireina voivat olla lihaskouristukset,
lihasten vdsyminen ja puutumisen tunne. Lisdksi kalkinpuutteen johdosta hampaisto
voi helpommin reikiintyd. (M. Somer, henkilékohtainen tiedonanto 18.1.2001;
Somer ym. 1997; Somer ym. 1998.)

Harvinaisempia rakenteellisia poikkeavuuksia ovat muun muassa kuulovamma,
silmén kehityksen hiirié, munuaisten epamuodostumat ja lyhytkasvuisuus (M.

Somer, henkil6kohtainen tiedonanto 18.1.2001; Somer ym. 1997).

2.2 Muita nimityksia CATCH-22 —oireyhtymille

CATCH-sairauksista kaytetdan myos nimityksid DiGeorgen syndrooma ja velo-
kardio-fasiaalinen oireyhtyma. Vuonna 1968 amerikkalainen lastenlaakari Angelo
DiGerge kuvasi ensimmadisen kerran oireyhtymén vakavan muodon muutamalla
potilaallaan. Heilla oli sydianvika, lisdkilpirauhasen toimintahdirié ja toistuvia
tulehdustauteja. Tama tauti nimettiin DiGeorgen syndroomaksi 10ytdjansd mukaan.
Suomalainen professori Albert de la Chapello tutki vuonna 1981 neljad sisarusta,

joilla kaikilla oli DiGeorgen syndrooma. Hén kuvasi heilld myos kromosomi 22:n
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poikkeaman. Niilld lapsilla, joilla on synnynnéinen syddnvika ja havaitaan kateen-
korvan vajaakehittyneisyys, osataan CATCH-22 —oireyhtymé4 usein epdilla jo
varhaisvaiheessa. (Somer ym. 1997; Somer ym. 1998.)

Velo-kardio-fasiaalinen’ oiréyhtymél —nimitysta kaytetaén usein lapsilla, joilla
havaitaan puheongelmia myohemmin lapsuusialla. Vaikka mahdollinen suulaki-
halkio on korjattu, puheesta ei saada selvii ja a4ni on nenésointuista. Puhetta
voidaan kuitenkin parantaa ns. puheenparannusleikkauksella (ks. Haapanen 1994;
Rautio, Hukki & Haapanen 1998) ja puheterapialla. Oireyhtymé tunnetaan myos
nimelld Shprintzenin oireyhtymé ensimmaéisen kuvaajansa mukaan. (Rautio ym.
1998; Somer ym. 1998; Velo-Cardio-Facial... 1998.) Shprintzenin (2000) mukaan
VCF-syndrooma (velo-kardio-fasiaalinen syndrooma) on yksi ihmisen yleisimmisti
moninkertaisista anomaliaoireyhtymistd. Siihen kuuluvia poikkeavuuksia on havaittu
yli 180.

2.3 CATCH-22:een liittyvit oppimisvaikeudet ja kdyttaytymisen piirteet

Shprintzenin (2000) mukaan kayttdytymisen ja oppimisen ongelmat ovat yleisin
VCF-syndroomaan liittyvistd poikkeavuuksista. Yleisid 16ydoksia kaikkialla ovat
olleet oppimisvaikeudet, tarkkaavaisuuden hdiriot ja monenlaiset kehitykselliset
hairiot sekéd psykiatrinen sairaus. Padllekkaisiné ne aiheuttavat usein tunnusomaisen,
mutta sekavan ilmidpiirteiston.

Kehitysviive. Alle kouluikaisilla CATCH-lapsilla on usein todettu kehitys-
viivistymd, lievd hypotonia ja kielen ja puheen viive. Alyllinen taso saattaa olla
lievasti kehitysvammaisen rajoilla tai ainakin erilaisia oppimisvaikeuksia esiintyy
(ks. esim. Eliez ym. 2000; Swillen ym. 1999a). Gerdes ym. (1999) mukaan nuoren
ian johdosta ei yleensi kiytetd diagnoosia kehitysvammainen. Ne lapset, joilla on
suhteellisen paljon viivettd ikédtasostaan, voidaan kuitenkin my6hemmin diagnosoida
lievisti tai keskiasteisesti kehitysvammaisiksi. Suomalaisten tutkijoiden mukaan
CATCH-lapsilla on tyypillisesti kehitysviivettd monella alueella, mutta lapset tuntu-
vat ottavan sitd kiinni (M-L. Haapanen, henkilékohtainen tiedonanto 16.1.2001).

2 velo = suulaki, kardio = sydén ja fasiaalinen = kasvonpiirteet
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Huuli-suulakihalkiokeskuksessa tutkituista 27 lapsesta kahdeksan oli diagnosoitu
heikkolahjaisiksi ja yksi lievasti kehitysvammaiseksi (Somer ym. 1997).

Motoriikan ongelmat. Motorisen kehityksen ominaisuuksina CATCH-lapsilla
on todettu hypotoniaa varhaislapsuudessa. Se saattaa hidastaa karkeamotoriikan
virstanpylvididen saavuttamista. Koordinaation ja tasapainon ongelmia on myds
todettu. (Gerdes ym.1999; Swillen ym. 1999a.) Suomalaiset CATCH-lapset oppivat
kavelemain keskiméarin 15 kuukauden idssd (Somer ym.1997). Swillen ym.(1999b)
totesivat tutkiessaan ala-asteikaisia VCFS-lapsia, ettd heiddn psykomotoriset taidot
olivat darimmadisen vihéiset ja niissd karkeamotoriset taidot olivat puutteellisemmat
kuin hienomotoriset taidot.

Kielen kehityksen ongelmat. Kielellisten taitojen viivistyneisyydestd tutki-
muksissa todetaan, ettd kaikilla CATCH-lapsilla on ollut kielellisti viivettd, varsin-
kin tuottavan puheen alueella (esim. Gerdes ym. 1999; Somer ym.1997). Gerdesin
ym. (1999) tutkimus osoitti, ettei 75 prosentilla tutkimukseen osallistuneista
CATCH-lapsista ollut kahden vuoden ikdisené lainkaan kielellistd kommunikointia.
Myéos Eliez ym. (2000) sekd Scherer, D" Antonio ja Kalbfleisch (1999) totesivat
huomattavia ongelmia niiden lasten kielenkehityksessa pikkulapsi-idssd. Huuli-
suulakihalkiokeskuksessa tutkituilla lapsilla (Somer ym. 1997) ensimmaiset sanat
olivat ilmaantuneet noin 20 kuukauden idssd. Nelja lasta oli kuitenkin puhunut
sanoja vasta kolmannen ikdvuoden jalkeen.

Myohemmin CATCH-lapsilla on voitu diagnosoida dysfaattisia ongelmia. Moss
ym. (1999) ovat todenneet, etti kouluikéisistd lapsista 50 prosentilla on erityinen
kielellinen vaikeus. Muita myshempia puheeseen liittyvia ongelmia ovat honotus® ja
runsaat ja vaikeat aannevirheet. Adnen laadussa voi olla ongelmana kiheys, korkea
adanen korkeus, kired ini, pienentynyt hengitystuki ja vahainen kuuluvuus. Lisdksi
puheédnen erottelu voi olla vaikeaa ja sanasto kehittyd hitaasti. Heikko nenénielun
sulku vaikeuttaa usein painekonsonanttien (k,p.t,s) lausumista ja puheeseen liittyy
nendsointisuutta. (Gerdes ym. 1999, Somer ym.1997; Sherer ym.1999.)

Somerin (1997) mukaan puheen ongelmat johtuvat suulaen ja nielun seindmien

huonosta yhteistoiminnasta. Nama voivat liittyd piilohalkioon tai avoimen suulaki-

* Honotus viittaa puheen liialliseen nenésointisuuteen, jonka liséksi voi esiintyd suulaen ja nielun
yhteistoimintaan littyvis d4nnevirheitd (Haapanen 1994).
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halkion jalkitilaan®, mutta oireyhtymasn liittyy myds neurologista alkuperaa olevaa
koko kehon ja dantéelinten hypotoniaa. Kun 29 suomalaista CATCH-lasta tutkittiin
foniatrisesti, 80 prosentilla heisti todettiin voimakasta nenasointisuutta ja 50 prosen-
tilla dannevirheisyyttd. He korjasivat alukkeilla (kurkunpéd-aanteilld) painekonso-
nantit, jolloin ympariston oli ollut mahdotonta ymmértié heidan puhettaan.

Velofaryngeaalinen vajaatoiminta korjataan yleensa kirurgisesti, vaikkei lapsella
olisikaan suulakihalkiota. Puheterapiaa tarvitaan myds, jotta lapsi padsee irti virheel-
lisistd adntomalleista. Somer ym. (1997) toteavat, ettda CATCH-lasten puheen ja
kielen ongelmat vaativat paljon ja vuosia kestdvdd hoitoa.

Sydomisongelmat. CATCH-lasten syomiseen liittyvit ongelmat nayttavit olevan
osittain yhteydessa puheogelmiin. Gerdes ym. (1999) toteavat, ettd sydmisongelmia
esiintyi yli puolella tutkituista CATCH-lapsista. Ne eivit liittyneet kokonaiskehityk-
sen viiveeseen ja niitd esiintyi myo6s lapsilla, joilla ei ollut suulakihalkiota tai sydan-
vikaa. Ongelmia aiheuttivat vahdinen niclemisvoima, kypsyméton tai epadnormaali
kielentoiminta, nasofaryngeaalinen refluxi, ruuan valikointi, viivastynyt siirtyminen
karkeampirakenteiseen ruokaan, tukehtumisalttius ja niclun seinimien toiminnalliset
ongelmat.

Muita oppimiseen ja kiiyttidytymiseen liittyvii ongelmia. CATCH-lapsilla
esiintyy tutkimusten mukaan myds avaruudellisen hahmottamisen, suuntien ja visuo-
spatiaalisen hahmottamisen’, muistin, toiminnanohjauksen, tarkkaavaisuuden ja
keskittymisen vaikeuksia, sosiaalisten taitojen oppimisen ja sosioemotionaalisen
kehityksen vaikeuksia sekd riski psyykkiseen sairauteen. Kuulomuisti on usein
todettu hyvéksi ja verbaaliset kyvyt paremmiksi kuin havaitsemiskyvyt. (ks. esim.
Eliez ym. 2000; Gerdes ym. 1999; Kok & Solman 1995; M-L. Haapanen, henkilo-
kohtainen tiedonanto 16.1.2001; M. Somer, henkilékohtainen tiedonanto18.1.2001;
Swillen ym.1999a; Swillen ym.1999b; T. Heiskanen, henkilokohtainen tiedonanto
17.1.2001.) Lisdksi on todettu, etti CATCH-lasten tyypilliset oppimisen piirteet
muistuttavat ei-kielellisen oppimisvaikeuden® (NLD:n) piirteitd (Moss 1999;

* Suulaki voi olla liian Iyhyt tai nielu liian syvi, jolloin suulaen sulku tai nielun sulky ei ole mahdol-
lista. T4lloin puhutaan velofaryngeaalisesta insuffisiensista (VPI) eli suulaen ja nielun yhteistoimin-
nan vajavuudesta. (FHaapanen 1994 )

’ Lasten visuo-spatiaaliset vaikeudet esiintyvit usein laaja-alaisina. Tilloin lapsen piirtiminen voi olla
kompelod ja episelvid, helppojenkin geometristen kuvioiden kopioiminen ja palapelien tekeminen
saattaa olla vaikeaa ja saksien kaytto hankalaa. Lapsi saattaa eksya tutussakin ympéristdssd. Koulussa
laskusuuntia ja numeroiden ja kirjainten suuntia voi olla vaikea muistaa. (Ahonniska & Aro 1999.)

¢ Neuropsykologisten tutkimusten mukaan ei-kielellisen oppimisvaikeuden oirekuvaan kuuluu
vaikeuksia visuo-spatiaalisten havaintojen organisoinnissa, taktuaalisissa ja psykomotorisissa
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Swillen ym.1999a; Swillen ym.1999b). Tosin ei-kielelliseenkin oppimisvaikeuteen
vol kuulua kielellistd heikkoutta (Moss ym. 1999).

Varhaiskuntoutuksen merkitys. M-L. Haapasen (henkilokohtainen tiedonanto
16.1.2001) mukaan CATCH-lapsilla on pienid rakenteellisia ongelmia aivoissa.
Aivojen sahkdisessd toiminnassa ja aivojen kemiassa saattaa olla pientd ongelmaa.
Sen vuoksi varhain aloitetulla kuntoutuksella on erittdin suuri merkitys CATCH-
lapsille. My6s muut tutkijat painottavat oireyhtymén varhaista tunnistamista seki
CATCH-lasten varhaisen kehityksen arviointia ja varhaiskuntoutusta. Gerdesin
ym.(1999) mukaan erityisesti varhainen kielen ja karkeamotoristen taitojen kuntout-
taminen olisi n4ill4 lapsilla tarpeen. Somer ym.(1997) suosittelevat neuropsykologis-
ta kuntoutusta, toiminta- ja fysioterapiaa. Monet CATCH-lapset hyotyisivit hinen
mukaansa etenkin déntohengitysharjoituksista.

Kok & Solman (1995) painottavat, etti alle kouluikiiset lapset oppivat moto-
riset, havaintokykyjen, kielelliset, kognitiiviset ja sosiaaliset taidot ikdan kuin
itsestddn, mutta VCFS-lapsille namaé taidot pitia opettaa. Moss ym.(1999) suosit-
televatkin, ettdi CATCH-lapset tulisi ottaa huomioon tukemalla seki heidan kielel-
lisid, visuo-spatiaalisia ja matematiikan taitojaan ettd sosiaalisia ja kdyttaytymis-
taitojaan. Kuntoutus on Somerin ym. (1997) mukaan palkitsevaa. Sen avulla lapset
edistyvat hyvin.

Oppimisvaikeudet kouluikiiisilli CATCH-lapsilla ja erityisopetuksen
merkitys. Varhaiskuntoutuksen ja varhaiserityisopetuksen jalkeen CATCH-lapset
tarvitsevat vield erityistd tukea koulutydssddn. Tutkimusten mukaan ndmaé lapset
kayvat koulua seka tavallisissa etti erillisissa erityisopetuksen luokissa. M-L. Haapa-
sen (henkilokohtainen tiedonanto 16.1.2001) mukaan 1/3 CATCH-lapsista kiy
muissa maissa erityiskoulua, muut tavallista koulua. Suomessa 2/3 niisti lapsista
kay lahikoulua osa-aikaisen erityisopetuksen turvin joko yleisopetuksen tai joissakin
aineissa mukautetun opetussuunnitelman mukaan. Kolmasosa heisti kiy omaa
erityiskoulua. T. Heiskasen (henkil6kohtainen tiedonanto 17.1.2001) tyon alla
olevassa tutkimuksessa mukana olleista kouluikéisista lapsista suurin osa kavi

koulua EMU- ja EDY-luokissa ja muut tavallisissa luokissa.

toiminnoissa. My6s ongelmanratkaisu ja késitteenmuodostus tuottavat hankaluutta. Psykolingvistiset
kyvyt ovat hyvit ja puheilmaisu vuolasta ja ronsyilevad. Lisiksi on todettu sosio-emotionaalisia
vaikeuksia (erityisesti vaikeutta sopeutua uusiin ja monimutkaisiin tilanteisiin seki vuorovaiku-
tukseen ja sosiaaliseen havaitsemiseen ja arviointiin liittyvié puutetta). (Ahonen & Korhonen 1995.)
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Nykyéain suositellaan erityistd tukea tarvitsevan oppilaan integroimista yleisope-
tuksen luokkaan. Muun muassa sosiaalinen selviytyminen on yleens4 ollut parempaa
integroiduissa ryhmissé kuin erityisryhmissé opiskelleilla lapsilla. Jokaisen lapsen
kohdalla sopivin koulumuoto on kuitenkin mietittiva erikseen. (M-L. Haapanen,
henkilokohtainen tiedonanto 16.1.2001.) ]

M. Somerin (henkilékohtainen tiedonanto 18.1.2001) ja muidenkin tutkijoiden
mukaan CATCH-lasten tavallisimpia ongelmia koulussa ovat keskittymis-, luki-, ja
matematiikan vaikeudet. Erityisesti lukukdsitteet ovat ndille lapsille vaikeita. Tutkijat
(esim. Swillen ym.1999b) ovat myo6s todenneet, ettd kouluikaisten CATCH-lasten
kielelliset taidot saattavat olla suhteellisen hyvit verrattuna visuaalisiin ja matematii-
kan taitoihin. Uudet ja monimutkaiset asiat saattavat tuottaa heille ongelmia. Myds
T. Heiskasen (henkilékohtainen tiedonanto 17.1.2001) tyon alla oleva suomalaisten
CATCH-lasten oppimisvaikeuksia koskeva tutkimus tukee tatd 16ydostd. Heiskanen
arvell, ettd keskittymisvaikeudet selittdvit osittain tulosta. Visuaaliset taidot, kuten
avaruudellisen hahmottamisen, suuntien ja visuo-spatiaalisen hahmottamisen taidot
liittyvéit matematiikan taitoihin ja vaikeudet molemmissa esiintyvitkin usein yhdes-
sa. Opettajien kertoman mukaan CATCH-lapsilla on yleensi hyvd mekaaninen luku-
taito, mutta lukemisen ymmirtimisessi on ongelmaa. Vaikeudet sanojen, kisitteiden
ja sanojen vilisten suhteiden ymmartidmisessd sekd muistin, tarkkaavaisuuden ja
toiminnanohjauksen ongelmat haittaavat CATCH-lasten oppimista.

Tarkkaavaisuuden ja toiminnanohjauksen’ neurologinen tausta on nyt noussut
kirjallisuudessa esiin (ks. esim. Luotoniemi 1999; Sandberg 1999). Titi tulee T.
Heiskasen (henkilokohtainen tiedonanto 17.1.2001) mukaan miettia ja ottaa huomi-
oon CATCH-lasten kohdalla. Koulussa opettajalta voi /ipsahtaa helposti, ettd lapsi
kayttaytyy tahallaan ilke4sti tai ettd perheen vuorovaikutussuhteissa on pulmia.
Kodin ja koulun vilisten keskustelujen ilmapiiri voisi olla rakentavampi, jos otettai-
siin huomioon, ettd neurologiset ongelmat ovat mahdollisesti lapsen kayttaytymis-
pulmien taustalla (ks. Ahonen & Korhonen 1995, 303.) Lapsen neurologisetkin
ongelmat voivat toisaalta vaikeuttaa perheen vuorovaikutussuhteita. Lapsi saattaa

viedd mehut vanhemmiltaan.

7 Toiminnanohjauksella tarkoitetaan laajasti ottaen niitd psyykkisid prosesseja, joiden avulla ihminen
toimii tavoitteellisesti eri tilanteissa. Toiminnanohjaukseen kuuluu tavoitteiden muodostaminen ja
ennakointi, toiminnan suunnittelu ja organisointi, tavoitteiden toteuttaminen sekd toiminnan arviointi ja
korjaaminen. (Aro, Narhi & Risinen 2001.)
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Heiskanen arveli, ettii lasten motorinen levottomuus liittyi useimmin tarkkaavai-
suushéirioon, mutta joukossa oli myos rauhallisia lapsia, joilla ajatus ei pysy kasas-
sa. Hanen mukaansa tarkkaavaisuuden ja toiminnanohjauksen ongelmissa tilanteen
puhuminen olisi keskeinen asia koulussa. Se vaikuttaa suoraan tydskentelymotivaa-
tioon. Itseymmirryksen tulisi olla keskeistd kuntoutuksessa. Kiinnostuksen saami-
seen ja sdilyttimiseen olisi myos pyrittdva vaikuttamaan.

Paras tulos tarkkaavaisuushairion ja toiminnanohjauksen kuntoutuksessa saa-
daan, kun sekd vanhemmat etti opettajat ja muut kuntouttajat toimivat yhteistyossa
keskendan (Luotoniemi 1999). Oksanen (2001a ja 2001b) pitai tarkkavaisuuteen
ohjaamisessa tirkedni kokonaisvaltaista ldhestymistapaa, jolloin otetaan huomioon
myds muut oppimiseen yhteydessa olevat tekijat ja voidaan toimia joustavasti tilan-
teiden mukaan. Edellistd lihestymistapaa tukee myds Aarnoksen tutkimus (1998)
“Oppilas itsekontrollinsa rakentajana”. Opettaja voi Aarnoksen mukaan parhaiten
tukea oppilaan itsekontrollin kehitysti ohjaten rakentavalla tavalla tilanne- ja
lapsikohtaisesti, antamalla lapselle tilaa ja aikaa, tarjoamalla hdnelle mahdollisuus
oppia kokemuksista ja pohdiskella moraalisia kysymyksid seka suomalla tilaisuus
pieniin kepposiin (Aarnos 1998, 55-56, 63).

Tietokoneen avulla voidaan harjoittaa osataitoja ja paikata aukkopaikkoja.
Koulutyon kokemista myonteisend painottavat my6s Kok & Solman (1995). Heidéin
tutkimuksensa mukaan VCFS-lasten oppiminen edistyi aikaisempaa paremmin
tietokoneohjelmien avulla. Kaikilla heidén tutkimuksessaan mukana olleilla VCFS-
lapsilla oli koulussa ollut oppimisvaikeuksia ja he olivat saaneet tai saivat korjaavaa
opetusta akateemisissa aineissa. Joukossa oli myos oppilaita, jotka eivit aluksi osan-
neet lukea eika kirjoittaa. Tietokonetta kayttden oppilaille suunniteltiin yksil6lliset
opetusohjelmat. Erityisesti oppilaiden lukemisen perustaidot ja matematiikan erityis-
taidot kehittyivit ja he pystyivat kayttiméaan oppimiaan taitoja edelleen luokka-
opetuksessa. Edistymisti tapahtui myds metakognitiivisissa taidoissa.

Kyseisten tutkijoiden mukaan tietokonetyoskentelyn hyvid puolia oli se, ettd
CATCH-oppilaat saivat yksilollisesti harjoitella heikkoja taitojaan pelkaamitta
muiden ikéistensi pilkkaa ja kone myo0s antoi palautteen valittémasti ohjaten
ongelmien ratkaisuissa. Liséksi oppilaat saattoivat hyétyé tietokoneohjelmista
analyyttisen, jarjestelmallisen oppimistyylinsa vuoksi.

Tietokonetydskentely oli mieleistd kaikille Kok & Solmanin tutkimuksen
CATCH-oppilaille ja heidin itsevarmuutensa ja usko omiin kykyihinsa palautuivat
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onnistumisen kokemusten my6ta. Epavarmasta, vastahakoisesti suhtautuvasta ja
passiivisestakin oppilaasta naytti timén tutkimusjakson aikana tulleen aktiivinen ja
omasta oppimisestaan kiinnostunut. Tadma tulos oli Kok & Solmanin mukaan erittdin
tarked, koska muun muassa Torgesen (1982) on todennut, ettd lapset, joilla on oppi-
misvaikeuksia, saattavat karsia koulussa epdvarmuudesta monta vuotta ja epailevat
siten mySéhemminkin alyllisid kykyja4n. Heista tuntuu silloin turhalta ponnistella ja
pyrkid suorittamaan tehtivit loppuun.(Kok & Solman 1995; ks. myos Lyytinen
1997, Mértens 1997.)°

Sosiaaliset ja psyykkiset ongelmat. CATCH-lapsia koskevissa tutkimuksissa
oireyhtymaéin liittyvini on tuotu esiin myos sosiaaliset ongelmat, riski lastenpsyki-
atrisiin ongelmiin ja psykiatrisiin ongelmiin nuoruudessa ja varhaisaikuisuudessa.
(ks. estim. Chow ym. 1999; Eliez ym. 2000; Gothelf ym. 1999; Kok & Solman 1995;
Swillen 1999a; Lachman & Papolos 1998; Shprintzen 2000; Sugama ym. 1999).
Kielelliset vaikeudet voivat osaltaan aiheuttaa sosiaalisia ja tunne-elimén tasapainon
ongelmia (ks. esim. Aro ym. 2001; Launonen 2001a; Ahonen & Korhonen 1995),
mutta ndiden ongelmien taustalla CATCH-oireyhtymaéssi voi olla myés perinto-
tekijapuutoksen aiheuttama heikkous.

Haapasen (henkil6kohtainen tiedonanto 16.1.2001) mukaan kaksisuuntaiset
mielialahdiriot ovat tyypillisia CATCH-lapsille. Vililla lapsi voi olla liiankin touhu-
kas, vililla taas passiivinen, vetiytyvi, depressiivinenkin. Tété asiaa selittavit niin
sanotut mielialageenit, jotka on paikannettu alueelle, missé oireyhtyméén kuuluva
deleetio sijaitsee. Asiaa ei ole kuitenkaan viela taysin varmennettu. Kayttaytymisen
ohjaamisessa olisi hyvi pyrkid tasoittamaan niitd huippuja. Aikaisemmin on kaytetty
laakitystiakin. Psyykkisilla piirteilld taas on vilillista vaikutusta alyllisiin suorituk-
siin. Haapanen (henkil6kohtainen tiedonanto 16.1.2001) ei ole kohdannut mielen-
terveysongelmia suomalaisilla CATCH-lapsilla, mutta mielialavaihteluita kyllakin.
Tatd psykiatrista puolta onkin vasta nykyaan alettu tiedostaa. Kaikkien CATCH-lasta
hoitavien tahojen olisi hyvi kiinnittdd huomiota myds lapsen psyykkiseen hyvin-
vointiin,

Swillen ym. (1999a) painottavat, ettd tiecto VCFS-lasten kayttiaytymispiirteistd on

tarkeaa klinikoille syndroomadiagnoosin apuna, mutta vieldkin tairkeampaa vanhem-

% H. Hatinen (henkilokohtainen tiedonanto 28.2.2001 ks. myos Hitinen 1997) on nimennyt kyseisen
asian tunnekynnykseksi, joka voi estai nikemistd omia kykyjaan ja uskoa niihin, vaikka todellisia
lahjoja olisikin.
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mille, koska tiedolla on kiytannoén merkitysti suoraan lapsen kasvatukseen. Van-
hemmat oppivat selviytyméain paremmin lapsensa kanssa, kun he saavat sopivaa

tietoa ja ohjausta tulevista, odotettavissa olevista asioista ja ymmadrtivit lapsensa

kayttaytymista.

3 PERHELAHTOISYYS ERITYISTA TUKEA TARVITSEVAN LAPSEN
PERHEEN TUKEMISESSA

3.1 Suomalainen ammattikaytint6 erityistd tukea tarvitsevan lapsen kuntoutuk-

sessa ja perheen tukemisessa

Lapsen erityiskasvatuspalvelut. Kun lapsi saa diagnoosin, mihin liittyy tarve
erityishoitoon ja kasvatukseen, hin ja hinen perheensi paisevit erilaisten palvelujen
pitriin. Alle kouluikéisen erityisti hoitoa ja kasvatusta tarvitsevan lapsen kehitysta
tukevia palveluja suunnitellaan useilla tahoilla, kuten lasten- ja perheneuvoloissa,
sairaaloissa, terveyskeskuksissa ja kunnan sosiaalitoimen alueella (paividhoidossa).
Palveluverkoston toiminta on perheen kannalta pirstaleista ja ammatti-ihmisten
keskindinen vhteisty6 saattaa olla kaytdnnossd vahaisti. (ks. esim. Kovanen 2001;
Maattd 1999; Maatta & Lummelahti 1996.)

Perinteisesti ladkinnéllisen kuntoutuksen terapeutit ovat vastanneet pienen, eri-
tyistd tukea tarvitsevan lapsen kuntoutuksesta ja ammatti-ihmiset ovat myos paa-
saantoisesti suunnitelleet perheelle ja lapselle sopivan kasvatuksen ja kuntoutuksen.
Erityispdivahoitoa on tarjolla vain joissakin kunnissa vahan isommille lapsille.
(Kovanen 2001; Maatta 1995; Virpiranta-Salo 1992.)

Maamme laki ei velvoita palvelujirjestelmid vanhempien ohjaukseen, vain
lapsen oikeus ladkinnélliseen kuntoutukseen on lain mukaan turvattu. (Kovanen
2001; Mattus 1993). Mattuksen (1993, 75) mukaan [v/anhempien tukeminen on

sopeutumisvalmennusta’ ja kuntoutusohjaustaw. Kuntoutusohjauksen ja sopeutu-

? Sopeutumisvalmennuksella tarkoitetaan lidkinndllistii kuntoutusta, jolla parannetaan toiminta-
edellytyksia antamalla kuntousetiavalle ja hdnen Ildhiyhieisolleen tietoa ja kuntoutumista edistiivid



19

misvalmennuksen tehtdvinid on perehdyttda vanhempia vammaisen lapsen kasvatuk-
seen ja kuntoutukseen. Vanhemmat odottavat saavansa ensisijaisesti tietoja ja
ohjausta kiytannén tilanteisiin. Suomalainen palvelujarjestelma ei pysty viela
takaamaan ohjausta kaikille perheille, joiden lapsella on todettu poikkeavuutta
kehityksessaan. (ks. esim. Maatta & Lummelahti 1996, 101.)

Kuntoutussuunnitelmat. Lapsen kehityksen seuraaminen ja tutkiminen tapah-
tuu paasaantoisesti sairaalassa. Sairaalan moniammatillisen kuntoutustyéryhman'!
toimesta erityista tukea tarvitseville lapselle laaditaan kuntoutussuunnitelma, jossa
maaritellaan lapsen tarvitsema laakinnallinen kuntoutus'® ja terapia seké mahdolliset
suositukset muista toimenpiteistd, kuten esimerkiksi paiviahoidosta sekd perheen
sostaalisen kasvatuksen tarve. Myds lapsen vanhemmat osallistuvat suunnitteluun.
Palvelut toteutetaan omassa kunnassa. (Raivio, Kotiranta & Puonti-Ansio 1989;
Virpiranta Salo 1992, 116-117.)

Lapsella voi olla myds muita suunnitelmia tarvittaessa, kuten erityishuoltosuun-
nitelma (kehitysvammaiselle lapselle), lakisaéteinen pdivahoidon toiminta- ja
kuntoutussuunnitelma, palvelusuunnitelma ja koulutussuunnitelma (Maitta 1999,
10-11; Raivio ym. 1989; Virpiranta- Salo 1993, 117). Henkil¢kohtainen opetuksen
jarjestamistd koskeva suunnitelma (HOJKS) tulee laatia jokaiselle erityisopetukseen
otetulle tai siirretylle oppilaalle. Sen tulee perustua hyviksyttyyn opetussuunnitel-
maan ja sen laatimiseen tulee oppilaan huoltajalla ja asiantuntijoilla olla mahdolli-
suus osallistua. Tarvittaessa oppilas voidaan siirtad erityisopetukseen jo esikoulu-
ikaisend. (Perusopetuslaki 1998/628, 17 §; Peruskoulun opetussuunnitelman muutos
8/011/2000.)

Kéytannon ohjeita, miten vanhemmat otetaan mukaan suunnitteluun ei useinkaan
ole ja kaytannot vaihtelevat eri kuntoutus- ja palveluorganisaatioissa. Eri tahot eivit

aina tiedd saman lapsen muista suunnitelmista. Vanhemmat voivat jdada kuntoutus-

valmiuksia. Se voi tapahtua yksilo- ja perhekohtaisena erityisohjauksena, sopeutumisvalmennus-
kursseina tai osana normaalipalveluja. (Maitta & Lummelahti 1996, 100.)

1° Kuntoutusohjaus tarkoittaa kuntoutettavan ja hinen lahiyhteisonsd ohjaamista sekd tiedottamista
kuntoutettavan toimintamahdollisuuksien lisidamiseen liittyvistd erityispalveluista. Téta tarkoitusta
varten keskussairaaloissa toimii kuntoutusohjaajia ja kehitysvammahuollossa kuntoutus- tai koti-
hoidonohjaajia. (Maitts & Lummelahti 1996.)

! Moniammatillisiin tyryhmiin voivat kuulua neurologin ja foniatrin lisaksi psykologi, eri alojen
terapeutit, kuntoutusohjaaja, sosiaalityontekiji, sairaanhoitaja. lastenhoitaja ja lastentarhanopettaja
{Kovanen 2001; Mattus 1993; Puhe- ja d4nihéiriéiden...).

12 | aakinnallistd kuntoutusta ovat fysioterapia, musiikkiterapia, neuropsykologinen kuntoutus,
psykoterapia, puheterapia ja toimintaterapia sekd kuntoutusjaksot sairaaloissa, kuntoutustutkimus,
apuvilinehuolto, sopeutumisvalmennus ja kuntoutusohjaus. (Lummelahti & Kaakkuriniemi 1990.)
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palveluiden suunnittelussa ulkopuolisiksi. Aina he eivit edes tiedi niiden olemassa-
olosta. Saattaa kidyda niinkin, ettd suunnitelmia ei ole lainkaan laadittu (Heikkinen
1991; Mattus 1993, 51-56; Maattd 1995; Pietildinen 1997; Tauriainen 1994; Viitala
2000, Virpiranta-Salo 1992.) Muun muassa Itd-Suomen laaninhallituksen toteutta-
massa selvityksessé todettiin Tuula Eerolan mukaan, ettd vain 58 prosenttia kunnista
oli laatinut kuntoutussuunnitelman kaikille tukea tarvitseville lapsille. Suunnitelmien
puuttuminen johtuu Eerolan mukaan paljolti siit4, etti paivahoidosta puuttuu erityis-
kasvatuksen asiantuntemusta. 85 prosentilla alle 10 000 asukkaan kunnista ei ole
kéytettdvissd erityislastentarhanopettajan palveluita. (Komulainen 2001; ks. myos
Moilanen 2001c¢.)

Tavoitteena USA:ssa ja Euroopan unionin maissa on saada aikaan moniamma-
tilliseen arviointiin perustuva yksiléllinen palvelusuunnitelma vanhempien ollessa
aina mukana suunnitelman laatimisessa (Jordan, Gallagher, Hutinger & Karnes 1988
Maittd & Lummelahden 1996, 103 mukaan; ks. s. 33).

Erityiskasvatus piivihoidessa. Suomessa pdivihoitojirjestelmai tarjoaa koko-
naisvaltaista varhaisvuosien erityiskasvatusta'. Paivahoidon tehtavani on my6s
havaita ja ennaltachkdistd lapsen kehitykseen liittyvid vaikeuksia (ks. esim. Maitti &
Lummelahti 1996, 106; Pihlaja 1999, 37; Svird 1996).

Erityista hoitoa ja kasvatusta tarvitseva lapsi voidaan sijoittaa tavalliseen piiva-
kotiin tai perhepéivihoitoon yksilointegraatioon tai hén voi olla integroidussa erityis-
ryhmaéssé tai erityisryhmassé. Integroidussa erityisryhméssd enemmist6 on normaa-
listi kehittyvid lapsia, mutta mukana on myds erityistd hoitoa ja tukea tarvitsevia
lapsia. Erityisryhmaéssa taas kaikki lapset tarvitsevat erityistd hoitoa ja kasvatusta.
Erityisryhmien henkilokunta on saanut myos erityiskoulutusta tehtividnsi. (Maattd
& Lummelahti 1996, 106-112; Pihlaja 1999, 3; Svird 1996, 96-97.)

Peruspéivihoidossa tulee olla yksi lastentarhanopettaja seitsemad lasta kohden ja
yksi lastenhoitaja neljai lasta kohden. Tavallisessa perhepaiviahoidossa, miki tapah-
tuu yleensd hoitajan kotona, voi olla nelja kokopdivilasta ja yksi osapdiviinen lapsi.
Ryhmiéperhepéaivahoito tapahtuu kunnan jirjestiméssi tilassa ja sielld voi kahdella
hoitajalla olla kahdeksan kokopiivihoitoa tarvitsevaa lasta. (Pihlaja 1999, 3.)

1 Kun viitataan erityispedagogiseen toimintaan varhaiskasvatuksessa, kaytetéin lakitekstissa (laki
lasten péivihoidosta 36/1973 ja asetukset mm. 806/1992; 882/1995) nimitystd erityistd hoitoa ja kas-
vatusta larvitsevat lapset . Erityiskasvatus on kdsitteend laajempi kuin erityisopetus sisdltcien mm.
ekokulttuurisen ajattelutavan mukaisesti vanhempien kanssa tehtivin kasvatuksellisen yhteistyon.
(Tauriainen 2000, 68-70.)
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Varhaiserityisopetusta saadakseen lapsella tulee olla asiantuntijan lausunto
(Asetus lasten paivdhoidosta annetun asetuksen 2 §:n muuttamisesta 882/1995). Pii-
vihoitolain (37/1973, 7a§) ja asetuksen (239/1973, 6§) mukaan lapselle tulee laatia
yksil6llinen kasvatus- ja kuntoutussuunnitelma ja hanen ryhméssédn lasten maaraa
yhta aikuista kohden vahennetién (erityislapsi on “yhden tai useamman lapsen pai-
kalla™). Pihlajan ja Junttilan (2001'*) mukaan nima vaatimukset eivat kiytannossa
toteudu, vaan ryhmékoot ylittyvat nykyadn reilusti. Aina eivit myos-kaan
henkilokunnan tiedot ja taidot tai paivahoitopaikan tilatkaan ole riittavia
erityiskasvatusta tarvitsevien lasten kannalta (Heikkinen 1998; Pihlaja & Junttila
2001; Viitala 2000). Erityisryhmissi on kuitenkin Pihlajan ja Junttilan (2001) tutki-
muksen mukaan enemman tilaa lasta kohden kuin tavallisissa ryhmissi.

Viitalan' (2000, 78, 80) selvityksen mukaan suurin osa erityista hoitoa ja
kuntoutusta tarvitsevista lapsista (65 %) oli yksilointegraatiossa, 17 % perhepdivi-
hoidossa, 10 % integroiduissa erityisryhmissé ja noin 6 % erityisryhmissi. Useim-
missa kunnissa oli mahdollisuus yksilointegraatioon tavallisessa pdivikodissa ja
perhepiivihoitoon. Integroituja erityisryhmié sen sijaan oli vain 33 kunnassa (9.6 %)
ja erityisryhmii 15 kunnassa (4.4 %). Myos Pihlaja (1999, 56), toteaa, ettd lapset
ovat erilaisessa ascmassa eri kunnissa erityispdivihoitopalvelujen suhteen.

Erityispiiviihoidon tukipalveluihin kuuluu asiantuntijaohjaus, kuten kiertivin
erityislastentarhanopettajan (kelto), psykologien, terapeuttien ja muun kuntoutus-
henkil6ston konsultaatio ja ohjaus. Pidennetyn oppivelvollisuuden piirissi oleva lap-
si voi saada koulutoimen erityisopettajan ohjausta ja opetusta, jolloin paivihoito-
henkilostokin voi saada kyseisen henkilon ohjausta. (Pihlaja 1999, 3.) Ahvenaisen,
Ikosen ja Koron (2001) mukaan varhaiskasvatuksessa on viime vuosina vahennetty
seké aineellisia ettd henkiloresursseja, vaikka laadukasta kasvatusta vaaditaan entisti
nakyvammin. Myés Itd-Suomen ladnin sosiaali- ja terveysneuvos Tuula Eerola arvi-
oi, ettd suomalainen paivahoitojérjestelmé on perusteiltaan hyvi ja kattava, mutta

erityistd kasvatusta tarvitsevien lasten hoitamiseen ja kuntoutussuunnitelmien laati-

' Tutkimuksessa selvitettiin, millainen paivakodin lapsiryhma on kasvuymparistond lapsille ja tyo-
ympdristond aikuisille hallinnon hajauttamisen ja laman jélkeen, vuonna 1997 (Pihlaja & Junttila
2001).

'* Viitalan (2000) tutkimuksessa kartoitettiin erityista hoitoa ja kasvatusta tarvitsevien lasten maari
Suomen piivihoitojirjestelmassi sekd lasten sijoittuminen eri paivahoitomuotoihin. Lisdksi siiné sel-
vitettiin erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevien lasten lastentarhanopettajien integraatiokasityksii ja
heidiin omakohtaisia kokemuksiaan niihin lapsiin liittyvdsté pédivikotitoiminnasta.
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miseen ei ole voitu paneutua riittavasti (Komulainen 2001; ks. myos Moilanen
2001c).

Vanhempien osuus lapsen kuntoutuksessa. Kuntoutuksen tyontekijat opasta-
vat vanhempia toimimaan lapsen kanssa oikein ja neuvovat, miten lasta voi kotona
harjoittaa. Vanhemmat nahdisn usein ikééin kuin aputerapeutteina lapsen kuntoutuk-
sessa eiki tasavertaisina yhteistyokumppaneina. Uudet ajatusmallit perheldhtoisestad
lapsen kuntoutukseen ja perheen palveluihin perustuvasta tyostd ovat kuitenkin saa-
massa jalansijaa Suomessakin. (ks. esim. Kovanen 2001; Mattus 1993; Maitta 1999;
Rantala 1999).

Perheen sosiaaliturvaan liittyviit palvelut.

Lasten vanhemmille tulee antaa tietoja yhteiskunnan tukitoimista kattavasti ja
sddnnollisesti. Heitd pitdd neuvoa ja ohjata etuuksien ja palvelujen hakemisen
lisciksi myds valitusasioissa. Vanhempien auttaminen tiedotusta, ohjausta ja
neuvontaa kdyttden on jokaisen asiakastyossd olevan tyontekijdn velvollisuus.
Tiedottamisvelvollisuudesta on sdddetty useassa laissa, ja kunta voi toteuttaa

tdtd velvollisuuttaan myos eri tiedotusvdlineitd kdyttden.

Nain lukee Raivion ym. (1989) oppaassa “Pitkaaikaisesti sairaan tai vammaisen
lapsen perheen tukimuodot”. Kaytannossa etuuksista ei aina tiedoteta vanhemmille,
vaan he saattavat joutua itse etsiméin ja kyseleméin tietoa palveluista, joihin he ovat
oikeutettuja (esim. Miki & Rusanen 1991; Virpiranta-Salo 1992). Sosiaaliturvaan
liittyvia palveluita perheet saavat hakemalla niiti Kelan toimistosta'® ja omasta
kotikunnastaan'’. Lakisésiteinen sairausvakuutus korvaa osan sairaanhoito- ja
laakarissakayntikuluista. Perhe voi saada taloudellista turvaa my6s vapaaehtoisista
sairausvakuutuksista. (Hilkamo 2000, 13-15, 49-50, 101-104.) Sosiaalihuollonkin
nykyisend tavoitteena on palvella asiakasta asiakkaan lahtokohtien, eikd organisaa-
tion tarpeiden mukaan (Stahlberg 1999).

Miksi perhelihtdisyys ei toimi? Muun muassa Mattus (1993) ja Maiittd ( 1999)
ovat ihmetelleet, ettd vaikka varhaiskasvatuksen ammatti-ihmiset korostavat avointa

yhteistyotd, vanhemmat ovat usein jadneet vain valmiiden suositusten vastaanottajik-

' Esim. erityishoitoraha, korotettu tai erityishoitotuki
17 Esim. omaishoidontuki ja kotipalvelu



23

si. Tahén on syyni opetuksen ja kuntoutuksen ammattikdytintojen historia. Erilaiset
aikakaudet heijastelevat vielikin suomalaisen yhteiskunnan ja kulttuurin rakenteissa.
Lisdksi kasvatus- ja kuntoutusalan ammatti-ihmiset on usein koulutettu kohtaamaan
vanhempia psykodynaamisen suhtautumistavan mukaan. T4ll6in huomionkohteena
on vanhempien tunne-eldmai ja lapsen aiheuttamat tunne-elaméan ongelmat. Vasta
kun téllainen perheit4 patologisoiva myytti voidaan purkaa, padstiin kehittimaan
hyvia yhteisty6td vanhempien kanssa.(Ferguson & Ferguson 1987; Mattus 1993;
Méattd 1999.)

3.2 Yhteistyon kehitys sekd ammatilliset tulkinnat vammaisen lapsen vanhempien

sopeutumisesta

Erilaiset aikakaudet ammatti-ihmisten ja perheiden viilisessii yhteistyossii.
Ferguson & Ferguson (1987, 348-354; ks. myds Maitta 1999, 17-25) jakavat
ammatti-thmisten ja vanhempien vélisen yhteistyon kehittymisen historian kolmeen
aikakauteen, perinteiden, professionalismin ja medikalisoitumisen aikakauteen.
Perinteiden aikakautena kaikenlainen poikkeavuus nahtiin kéyhyyden alaluokka-
na. Kukaan ei halunnut pita4 huolta koyhistd, vammaisuus ja kéyhyys néhtiin
Jumalan saatdména kohtalona. Myds rikkaat perheet, joilla oli vammainen lapsi,
saivat jadda oman onnensa nojaan. Diagnosointia, parannuskeinoja eikd koulutusta
ollut viela kéytettivissa.
1800-luvulla tieteenalat kehittyivit ja ammatti-ihmiset katsottiin vanhempia
patevimmiksi vammaisten lasten kasvattajiksi. Katsottiin, ettd poikkeavien lasten
vanhemmat joko aiheuttivat tai pahensivat lastensa ongelmia. Niiden lasten kasvatus
toteutettiin professionalismin aikakaudella useimmiten laitoksissa.
Medikalisoitumisen aikakaudella (1900-luvulla) 1adketiede sai erityisaseman
thmisen elamaén liittyvissa kysymyksissd. Vammaisten lasten vanhemmat joutuivat
yhd suurempaan riippuvuuteen ammatti-ihmisistd. Ladketieteellistd toimintamallia
lainasivat my6s opettajat, sosiaality6ntekijat ja mielenterveyden asiantuntijat.
Ammatilliset tulkinnat vanhempien sopeutumisesta. Ferguson & Ferguson
(1987, 354-372; ks. my6s Miattd 1999, 26-34 ja Tauriainen 1994, 18-20) ovat ana-
lysoineet ammatti-ihmisten ja tutkijoiden suhtautumista vanhempiin kahden kysy-

myksen perusteella. Ensimméinen kysymys koskee heiddn asennettaan: Millaisia
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ovat vanhempien reaktiot, kun heilld on vammainen tai kehityksessdén viivastynyt
lapsi? Toinen kysymys koskee selityksid, mika on vanhempien reaktioiden perim-
mainen syy. Normatiivisissa selityksissd lapsen vammaisuuden katsotaan jarkyttiavin
vanhempien ja lapsen valisti suhdetta. T4lloin vanhempien reaktiot etenevit tietyssi
jarjestyksessd jarkytyksesti hyviksymiseen. Tilannekohtaisissa selityksissa vanhem-
pien reaktioihin vaikuttavat pikemminkin yksilolliset sosiaaliset, taloudelliset ja kult-
tuurihistorialliset tekijat. Ndin muodostuu neljé erilaista tutkimus- ja ammatti-ihmis-

ten ndkemystd. (ks. kuvio 1.)

Normatiiviset selitykset

Tilannekohtaiset selitykset

Psykodynaaminen: Psykososiaalinen
Asenteet| - vanhempien neuroosi - krooninen suru
- syyllisyys - uutuudenjarkytys
- viha - stressi
- kieltdminen
- suru
Funktionalistinen Interaktionistinen
Kéyttay-| - roolisekaannus - heikot palvelut
tyminen - aviolliset ristiriidat - stigma ( leimaaminen)
- sosiaalinen eristayty- - taloudelliset vaikeudet
minen - voimattomuus
- vasymys

KUVIO 1. Ammatti-ihmisten suhtautuminen vanhempiin (Ferguson & Ferguson
1987, 372; ks. myos Maatta 1999, 28; Tauriainen 1994, 18)

Psykodynaaminen lihestymistapa on yleisin vammaisten lasten vanhempia k-
sittelevissa kirjallisuudessa. Sen mukaan lapsen poikkeava kehitys tai vammai-suus
aiheuttaa aina vanhemmille tunne-eldmén hiiriditd. Ammatti-thmiset puhuvat “tyy-

pillisistd” vammaisen lapsen vanhemmista (vihamielisyytta, surua ja syyllisyyttd ko-
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kokevat vanhemmat). Téhén lohkoon kuuluvat perinteiset kriisiteoriat (ks. esim.
Cullberg 1992).

Psykososiaalisessa lihestymistavassa tarkastellaan perheen kokonaistilanteen,
sosiaalisen kontekstin vaikutusta vanhemman ja lapsen viliseen suhteeseen. Adap-
taatioteoriat, jotka kuvaavat yksilon ja ympéristén voimavaroja, kuuluvat tihan
lohkoon.

Fuktionaalisen niikemyksen mukaan vammainen tai poikkeavasti kayttaytyva
lapsi aiheuttaa ongelmia perhe-elémésin ja perheen roolimallit hdiriintyvit.

Interaktionistinen lihestymistapa. Kéytin tissi tutkimuksessa interaktionistis-
ta lahestymistapaa. Sen mukaan hiiri6t perheen ja yhteiskunnan vilisessa vuoro-
vaikutuksessa eivit johdu lapsen vammaisuudesta vaan yhteiskunnan kyvyttomyy-
destd vastata perheen tarpeisiin. Perhe nahdiaan muuttuvana ja kehittyviné yksikko-
nd, jolla on oma historiansa ja oma, ainutkertainen tulevaisuutensa. Lapsen erityis-
piirteet ja lahiyhteis6 muokkaavat perheen kehittymistd. Jos yhteiso pyrkii leimaa-
maan ja eristiméaéin vammaiset jisenensd, se vaikuttaa myos vanhempiin. Vammai-
sen lapsen vanhempana ei vilttimitti aina saa palvelua eiki ole tervetullut kaikki-
alle. Tunteista tulevat esiin vanhempien uvupuminen ja voimattomuus, kun yhteis-
kunta ei pysty vastaamaan perheen tuen ja palveluiden tarpeeseen. Ekologiset teoriat,
kuten ekokulttuurinen teoria, kuuluvat tihin lohkoon.

Jokaisesta suhtautumistavasta seuraa omanlainen ammatti-ihmisten ja vanhem-
pien vélinen yhteisty6kéytinto (Ferguson & Ferguson 1987, 372-380; ks. myos
Maiatta 1999, 35-38 ja Tauriainen 1994, 22).

Taas voidaan asettaa kaksi kysymystd. Voidaan pohtia, mink tyyppista,
aktiivista vai passiivista vanhempien osallistuminen tulisi olla ja miten laaja-alaista
heidén osallistumisensa tulisikaan olla. Yhteistyokaytannot voidaan siten jasentdd
nelikentéksi (ks. kuvio 2).

Kasvatuksen ja kuntoutuksen ammatti-ihmiset eivit useinkaan nojaudu ty6ssiin
yhteen ainoaan teoriaan, mutta tiettyja teoreettisia painotuksia heidin suhtautumises-
saan perheiden kanssa tekemainsd tyohon on néhtavissd (Ferguson & Ferguson
1987, 354). Psykodynaaminen tulkinta nékyy hyvin usein terveydenhoitohenkilo-
kunnan toiminnassa (ks. my6s Kivivuori 1992). Vanhempien kayttaytymistd psyko-
logisoiva asenne ei kuitenkaan voi toimia hyvini perustana ammatti-ihmisten ja

perheiden viliselle yhteistyolle (Ferguson & Ferguson 1987; Maitta 1999).
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Vanhempien kuntoutusohjelmiin osallistumisen laajuus:

Kapea-alainen Laaja-alainen

Vanhempien neuvonta; Vanhempien ryhmiit:
Passiivinen | - yksilollinen neuvonta - ryhméneuvonta

- emotionaaliset kriisit - toissijainen ammattirooli

- terapeuttinen painotus - tukiryhmit

Vanhempien koulutus Vanhempien valtaistuminen

- kahdenkeskisyys - yhteinen suunnittelu
Aktiivinen - kouluvierailut - palvelujen koordinointi

- kotivierailut - valinnanmahdollisuuksia

- erityistaitojen ohjaaminen osallistumiseen

KUVIO 2. Yhteistyokaytintojen vaihtoehdot (Ferguson & Ferguson 1987, 379; ks.
my0s Tauriainen 1994, 21)

Jokainen yhteistyokédytintomalli voi olla kdyttokelpoinen jossakin tilanteissa,
mutta niiden yksipuolista kiyttod tulisi valttid ja l6ytaa palvelujen tarjonnan oikea
painotus (Tauriainen 1994, 22).

3.3 Ekokulttuurinen teoria lapsen kasvuun ja kehitykseen vaikuttamisesta

Maitin (1999, 76, 94) mukaan erityistd tukea tarvitsevan lapsen vanhemmat odot-
tavat saavansa ammatti-ihmisilt4 tietoa lapsen tilanteesta ja ohjeita, miten he voisivat
parhaiten kasvattaa ja opettaa lastaan. Psykodynaamisen ajattelutavan omaksuneet
ammatti-ihmiset taas huolehtivat vanhempien emotionaalisen tuen tarpeesta. Molem-
mat ajattelevat lapsen parasta, mutta tiet eivdt valttamdttd kohtaa. Kun siirrytiddn
psykodynaamisesta tulkinnasta ekokulttuuriseen ajattelutapaan, ammattikaytint6jen
perusteet on arvioitava uudelleen ja otettava kdytt6on uusia tydtapoja. Vanhemmat

tulevat talloin ammatti-ihmisten rinnalle asiantuntijoiksi lapsensa kasvatuksessa.
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Kutakin perhetts tulee ldhestya yksilollisesti. (Maéttd 1999, 94; ks. my0s Ferguson
& Ferguson 1987.)

Ekokulttuurisen ajattelutavan mukaan asiantuntijat eivét voi efukdteen ja omien
olettamustensa mukaan tulkita \}anhempien reaktioita ja tarpeita (Tauriainen 1992,
76). Ammatti-ihmisten on myos muutettava puhetapaansa ammattislangista arki-
piivin haasteisiin kohdistuvaksi puhetavaksi. (Maitta 1999, 94.) Ammatti-ihmisten
ja vanhempien yhteinen suunta 16ytyy parhaiten ekologisen nakokulman ja erityisesti
ekokulttuurisen teorian avulla (ks. esim. Ferguson & Ferguson 1987; Gallimore,
Goldenberg & Weisner 1993a; Gallimore ym. 1993b; Gallimore ym. 1989; Maittd
1999, 76-95; Tauriainen 1992).

Ekologisissa teorioissa perhetti tarkastellaan osana laajempaa yhteiskuntaa.
Myos lapsen katsotaan kehittyvian vuorovaikutuksessa ympiristonséd kanssa. Lapsen
kasvu-, oppimis- ja toimintaympéristojen laatu on vanhempien ja ammatti-ihmisten
yhteinen huolenaihe. Urie Bronfenbrenner loi ekologisen teorian, jossa lapsen ja
ympériston vuorovaikutusta tarkastellaan neljallé, toisiinsa nihden sisakkaisilla
tasoilla. Mikrosysteemiin eli lapsen lahipiirin kuuluvat koti, paivikoti ja koulu.
Muita ympdristojd, joissa lapsi on mukana (mesosysteemi) ovat sukulaiset, ystavit ja
viranomaiskontaktit. Ekosysteemi sisaltis vanhempien tyoeldman kdytinnot ja
yhteiskunnan tukijarjestelmit. Lisaksi perheiden palveluiden saatavuuteen
vaikuttavat yhteiskunnan poliittiset rakenteet ja talous eli makrosysteemi. (ks. esim.
Bronfenbrenner 1981; Maitta 1999, 77.)

Ekokulttuurinen teoria (ks. kuvio 3.) kehitettiin kritiikkina perheiden patologi-
sointiin ja ekologisen teorian kaikenkattavuuteen'® . Se syntyi CHILD-tutkijaryhman
toimesta Los Angelesin yliopistossa (UCLA). Ekokulttuurisen teorian mukaan perhe
vaikuttaa itse aktiivisesti omaan eldméansd ja ymparoivadn yhteiskuntaan. Niin
perheessi kuin yhteiskunnassakin on voimia, jotka vaikuttavat perheen eldmaan joko
perheen voimavaroja lisiten tai asettaen perheen toiminnalle rajoituksia. Esimerkiksi
lapsen persoonalliset ominaisuudet voidaan kokea sekd voimavaroina etti rajoituk-
sina. Perhe pyrkii tasapainottamaan nditd voimia, jotta arjen rutiinit saadaan toimi-
maan perheen omia teemoja myétdillen. Teemat taas ovat syntyneet perheen omasta

kulttuurista kéisin. Toiset teemat ovat tirkeampid kuin toiset. Tallaisia perheen arkea

18 Kun kaikki vaikuttaa kaikkeen, ongelmaksi tulee, mihin pitéisi ensisijaisesti puuttua, jotta
lisattiisiin lapsen kasvun edellytyksid (Maatta 1999, 78).
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YHTEISKUNNAN
VOIMAT
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voima- rajoitukset
varat VOIMAT
- sosiaaliset
voima- rajoitukset - taloudelliset
varat - kulttuuriset
PERHEEN - arvot
VOIMAT - uskomukset
- persoonalliset
ominaisuudet

N

JOKAPAIVAISEEN ELAMAAN SISALTYVAT
VUOROVAIKUTUKSELLISET TOIMINTATILANTEET

LAPSEN - KEITA ON LASNA?
KASVU- - MITKA OVAT HEIDAN ARVONSA JA PAAMAA-
OLOSUHTEET RANSA?
- MITA HE TEKEVAT?
- MIKSI ? (TOIMINTAAN KOHDISTUVAT MOTIIVIT JA
TUNTEET)

- MITKA NORMIT, SAANNOT JA TOTTUMUKSET
OHJAAVAT VUOROVAIKUTUSTA?

KUVIO 3. Ekokulttuurinen malli (Tauriainen 1994, 16 Gallimoren ym. 1989 tekstiin

perustuen)
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ohjaavia teemoja ovat muun muassa mahdollisimman normaalin lapsuuden
tarjoaminen lapsille, parhaan mahdollisen kuntoutuksen ja opetuksen tarjoami-
nen erityista tukea tarvitsevalle llapselle tai ansiotyossa kdynnin ja urakehityksen
takaaminen vanhemmille.

Ekokulttuurisen teorian mukaan uskotaan myds, ettd lapsen kehitykselle toistu-
villa arjen toiminnoilla ja vuorovaikutuksen laadulla on suurempi merkitys kuin
kuntouttavilla toimintatuokioilla tai yksittaisilla terapioilla. Lapsi oppii parhaiten
tavanomaisten arkiaskareiden, ruokailu-, ulkoilu- ja leikkitilanteiden avulla.

Lapsen kasvuympdristod voidaan arvioida kysymalld, keitd tilanteissa on ldsna,
mitkd ovat ldsnd olevien aikuisten padméirit ja arvot, mitd tehdian ja miksi niin
tehdadn sekd mitkd ovat tottumukset ja sdannot (ks. esim. Gallimore ym.1989;
Gallimore ym.1993a.)

Kun lapsen kehitys on poikkeava, vanhemmat joutuvat miettiméén uudestaan
arkipdivénsi rutiineja. Heilld voi olla tarve tehdd muutoksia monessakin asiassa,
esimerkiksi hoito- ja kasvatuskéytannoissa. Gallimore ym.(1993b) mukaan merkit-
tdvimpid muutoksen alueita ovat (1) perheen toimeentulo ja taloudellinen perusta,
(2) kasvatuksen, opetuksen ja terveydenhuollon palvelujen saaminen, (3) kodin ja
lahiympériston turvallisuus ja sopivuus, (4) kotitydt ja perheen tyonjako, (5) lasten-
hoidon jérjestiminen, (6) lapsen mahdollisuus leikkiin vertaistensa kanssa, (7) avio-
liiton roolisuhteet, (8) sosiaalinen tuki, (9) isan rooli ja (10) vanhempien tiedonlah-
teet.

Aina, kun perheen arjen rutiinien ja tirkeimpien teemojen vilille syntyy risti-
riitaa, kdynnistyy akkomodaatioprosessi. Omista tai yhteiskunnan voimavaroista
pyritiddn 16ytdmain teemoja myotdilevi ratkaisu tilanteeseen. Télloin teemojen
tarkeysjirjestystd voidaan joutua tarkistamaan. (Gallimore ym. 1989)

Ammatti-ihmisten tulisi ottaa huomioon perheen arkirutiinit voidakseen ohjata
perheita lapsen kehitysti tukevaan toimintaan. Perheiden arjen toimintaa tulee siis
kunnioittaa ja sovittaa kehittidvien ohjelmien toteuttaminen arkirutiinien yhteyteen.
(Gallimore ym.1993a.)

Suhteellisen tasapainon malli. Ensitiedon saamisen jalkeen vanhemmat pohti-
vat Matin (1999, 62) mukaan mielessdin monia kaytannollisid asioita, kuten: miten
hoidan lasta, mistd loyddn apuvilineet, kuka kuntouttaa lasta, 1oytyyké pdivéhoito-

paikka, ottaako koulu lapsen vastaan? Miitta (1999, 62-65) kuvaa vammaisen
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lapsen perheen elamin kulkua ja tasapainoon padsemistd suhteessa yhteiskunnan
viralliseen tukiverkkoon suhteellisen tasapainon mallin avulla (ks. kuvio 4; ks. myos
Gallimore ym. 1993Db).

Mallin mukaan se, miten yhteiskunnan palveluverkko vastaa vanhempien tiedon,
tuen ja palvelujen tarpeeseen, vaikuttaa ratkaisevasti, padseeko perhe elaméassadn
tyydyttaviin ratkaisuihin ja suhteelliseen tasapainoon ainakin ajoittain. Mikali

vanhemmat eivit saa riittavasti tarvitsemaansa tietoa, tukea ja palveluita, he saattavat

LAPSI "LOYDETAAN"/

DIAGNOSOIDAAN
Ensitieto
N
Muutokset HUOLI LAPSESTA
jarkyttavat > Tuen, tiedon ja
tasapainoa palvelujen etsinta
v
l Asianmukainen tuki
ja palvelut

SUHT. ‘
TASA- -
PAINO ¢ KYLLA EI
Epditsekas
toiminta, Palvelyjen
toisten etsinta jatkuu
auttaminen

v

UUPUMINEN
LUOPUMINEN

KUVIO 4. Suhteellisen tasapainon malli (Maatta 1999, 62)

uupua ja turhautua yhteistyohon asiantuntijoiden kanssa. Vanhemmat eivit esimer-

kiksi saata jaksaa toteuttaa ammatti-ihmisten lapsen hoitoon ja kasvatukseen liittyvid
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ohjeita, koska he eivit ole saaneet riittivai apua arkisen rumban pyorittaimiseen.
Perhe saattaa olla tyytyméton myos yhteisty6n sujumiseen paivihoidon ja koulun
kanssa tai terveydenhuollon ammatti-ihmiset eivét anna riittivésti toivoa lapsen
kehittymisesta. |

Vaikka perhe paisisikin valilla suhteelliseen elimén tasapainoon, uudet eldmén
muutokset saattavat jarkyttaa sita uudelleen. Téllaisia muutoksia voivat olla esi-
merkiksi vanhempien palaaminen tyéeldméin ja lapsen péivéahoitoon tai kouluun
meno. Talloin vanhempien mielessé saattavat heritd uudet huolenatheet ja kysy-
mykset, joihin ldhdetdin etsiméin ratkaisuja. Omat ongelmat ratkaistuaan vanhem-
mat saattavat myos lahtea esimerkiksi jarjestotoiminnan avulla auttamaan ja tuke-
maan toisia vastaavassa tilanteessa olevia perheita.

Suhteellisen tasapainon malli on yksi kiinnekohta, mihin olen verrannut timéan

tutkimuksen 16yt6j4.

3.4 Perhekeskeisyyden periaate kiaytannon tyossa

Dunst, Johansson, Trivette & Hamby (1991) nakevat vanhempien osallistumisen
lapsensa hoidon ja kasvatuksen toteutukseen ja suunnitteluun kehittyvan neljéan eri
vaiheen kautta.

(1) Ammattilaiskeskeisessa (professional-centered) mallissa ammatti-ihmiset
maédrittelevat perheen tarpeet oman nakemyksensa mukaan, laativat suunnitelmat ja
vastaavat niiden toteutuksesta, koska perheen toimintaa pidetddn patologisena eika
heidén katsota pystyvin “ratkaisemaan omia ongelmiaan”.

(2) Perhe liittolaisena —mallissa (family-allied) perheet ndhddin ammattilaisten
”valtuuttamina” apulaisina toteuttamassa ammattilaisten suunnittelemaa ohjelmaa
lapsen ja perheen hyodyksi.

(3) Perheeseen kohdistuvassa mallissa (family-focused) perheet maarittelevit
ammattilaisten kanssa yhdessa perheen tarpeet. Heidét ndhdaan edellisid malleja
myonteisemmassa valossa, mutta katsotaan kuitenkin tarvitsevan ammattilaisten
ohjausta ja neuvoja. Perheiden toivotaan kdyttidvén ensisijaisesti ammatillisia
palveluja.

(4) Perhekeskeisessd mallissa (family-centered) perhe madrittelee itse tarpeensa

ja on myos paitoksentekijand. Ammatti-ihmiset nahdadn perheen palvelijoina ja



toimijoina, jotka ohjaavat perheiti paatoksentekoon ja pitdvit heitii patevini arvioi-
maan omia tarpeitaan. Perheen voimavarat ja kyvyt padsevit nyt esiin. Dunst ym.
1991))

Ammatillisesti johdetussa tybssé ammatti-ihmiset saattavat arvioida perheen
tarpeet jopa perheen nidkemysten vastaisesti. He saattavat kantaa vastuun palvelujen
suunnittelusta ja toteutuksesta, koska katsovat ettd perheet eivit tunne-eldmin ongel-
miensa vuoksi siihen pysty. Tama niakemys on Maitin mukaan ollut perinteinen
suomalainen ammattikdytanto. (Maatta 1999, 99-105.)

Perheldhtoisesti toteutettu ty6 on vield harvinaista eri ammattikaytannoissa
(Maatta 1999, 97; Kovanen 2001). Perheldhtéisyys perustuu ajatukseen, ettid van-
hempien asiantuntijuutta tarvitaan suunnitelmien laatimisessa ja toteutuksessa.
Vanhempien asemaa tissa tyossi kuvaavat kisitteet kumppanuus’® ja
valtaistuminen®®. Vanhemmilla ja ammatti-ihmisilla on yhteisia, lasta koskevia
tavoitteita ja heilld molemmilla on myds olennaista tietoa lapsesta. Téhidn perustuu
vhteistyon kannattavuus. Kumppanuuteen ja valtaistumiseen kuuluu
molemminpuolinen kunnioitus. Erityistd hoitoa ja tukea tarvitsevien lasten perheiden
valtaistuminen merkitsee sitd, ettd ammatti-ihmiset luottavat vanhempien tietoihin,
taitoihin ja muuttumis-mahdollisuuteen. Perheldhtdisen tyon ja kumppanuuden
perustana tulee olla nidkemys, ettd kaikilla perheilld on vahvuuksia. Perimmaiisend
tavoitteena on perheen oman toimintakyvyn vahvistaminen. (ks. esim. Ferguson &
Ferguson 1987, 379-380; Dunst ym.1991; Dunst, Leet & Trivette 1998; Dunst &
Trivette 1989; Gallimore ym. 1993a; Maitta 1999, 99-105; Bailey, Jr. 2001.)

3.5 Vanhempien ja ammatti-ihmisten yhteistydkumppanuus
Uusi yhteistyon malli (ks. kuvio 5) voidaan toteuttaa, kun vanhemmat nihdain

tasavertaisina yhteistydkumppaneina ammatti-ihmisten kanssa. Se vaatii myos

ammattikdytintdjen uudistamista ja uusien tydmenetelmien kiyttoonottamista.

' Unescon raportissa "Working together” kumppanuus merkitsee sité, ettd ammatti-ihmiset ja
vanhemmat ovat tasavertaisia ja ammatti-ihmiset tuntevat vastuuta vanhempien suuntaan (Maéttd
1999, 99).

%0 Valtaistuminen eli empowerment-kasite tarkoittaa prosessia, missa yksilon mahdollisuus vaikuttaa
omaan eliméntilanteeseensa lisiantyy ja avuttomuus vahenee. Yhdysvalloissa erityispedagogisena
kasitteend se merkitsee vanhempien paikkaa ammatti-ihmisten rinnalla lasta tukevassa toiminnassa.
(Maattd 1999, 101.)



Tdmén mallin mukaan perhetti kohdellaan palveltavana asiakkaana. Sen perti-
aatteisiin kuuluu perheldhtoisyys, kokonaisvaltaisuus ja palveluohjaus.(Hutinger
1991; Maitta 1999, 106.)

Lapsi tulee systeemiin Lapsi tulee systeemiin
¥
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v

Perhepalvelusuunnitelman
tarkistaminen vuosittain

KUVIO 5. Vanhempien ja ammatti-ihmisten yhteistyomalli (Hutinger 1988, 60)
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Kun vanhemmat tai jokin muu taho huolestuu lapsen kehityksestd, perhe padsee
uuden mallin mukaan vilittoémasti palvelujen piiriin. Yhdysvalloissa malli koskee
lapsen sekd biologista ettd sosiaalista kehitysongelmaa. Suomessa taas kuntoutus,
erityisopetus ja lastensuojelu ovat perinteisesti toimineet erillisina. Lapsen kuntou-
tusta, varhaiskasvatusta ja erityisopetusta on kuitenkin pyritty yhdessa suunnittele-
maan. (Maéttd 1999, 106-107; ks. myds Maittd & Lummelahti 1996, 96-103.)

Jotta toimenpiteet ja palvelut kaynnistyisivit, lapsen tilanne on selvitettava. Arvi-
oinnin tekee moniammatillinen tyéryhma, jossa vanhemmat ovat mukana. Moni-
ammatilliseen tyéryhméin voivat kuulua: laakarni, erikoisladkari, psykologi, erikois-
psykologi, fysio-, toiminta- ja puheterapeutti, kuntoutusohjaaja, lastenhoitaja, lasten-
tarhanopettaja, opettaja, erityisopettaja, koulukuraattori ja sosiaalityontekija. Koska
arviointiin kaikkineen kuluu mahdollisesti paljonkin aikaa, olisi vanhempien hyva
saada opastusta jo ennen diagnoosin varmistumista. Ndin menetelldén jo Yhdys-
valloissa ja Suomeen tdma kdytanto on tulossa. Lapsen varhaista arviointia voidaan
tehda neuvolassa, paivahoidossa ja kotona. (Maitta 1999, 106-108.).

Kehitykselliselldi arvioinnilla tarkoitetaan moniammatillisen tyéryhmén teke-
mai, normiperdista arviointia. Lapsen eri osa-alueiden kehitystd verrataan tyypil-
liseen kehitykseen. Ekologisella arvioinnilla taas tarkoitetaan lapsen toiminnan
arviointia hiinen luonnollisessa ympéristdssidfin ja se sisdltas myos toimintaympiris-
tojen arvioinnin. Lasta tarkkaillaan pdivittiisissi tilanteissa kotona ja paivihoidossa
tai koulussa. T4lloin myos vanhemmat, pdivahoitajat ja opettajat ovat patevia arvi-
oitsijoita. Ndin saadaan tictoa lapsen vahvuuksista ja arvioiden perusteella on myos
helppo suunnitella arjen toimintaa. (Kovanen 1998; Kovanen & Riitesuo 1999;
Maittd 1999, 108-112; ks. my6s Hutinger 1988)

Lapsen varhaisarviointia ja -suunnittelua varten on jo valmistunut ty6valineeksi
Kovasen muokkaama VARSU-menetelma (ks. Bricker 2001; Kovanen 1998) alle
kolmevuotiaille lapsille ja 3-6 —vuotiaiden lasten menetelma valmistuu piakkoin.

Perheldht6isyys toteutuu, kun vanhemmat saavat osallistua lapsen arviointiin ja
palvelujen suunnitteluun ja toteutukseen itse mddrittelemdllddn tavalla (Maatti
1999, 109). Talloin heidt tulee kutsua kaikkiin niithin suunnittelukokouksiin ja
neuvotteluihin, joissa kisitellddn lapsen asioita. Vanhemmat voivat néin vaikuttaa
suunnitelmien sisiltoihin ja perheen tarvitsemiin palveluihin. (Dunst ym. 1991, 117,
McGonigel, Woodruff & Roszmann-Millican 1994; Maatta 1999, 109.)



35

Yhteistyomallin kokonaisvaltaisuus tarkoittaa sita, ettd palvelujen suunnittelussa
otetaan huomioon lapsi, hanen kasvuympéristonsa, perhetilanne ja vanhemmuus.
Vanhemmat voivat saada sosiaalista tukea toiminnalleen. Oli se sitten virallista tai
epavirallista, koko perheen uskofaan hyodtyvén tuesta monella tasolla. (Dunst & Tri-
vette 1988; Maatta 1999, 109-111.)

Perhettd voidaan arvioida esimerkiksi haastattelemalla. Mattus (1999) on
kehittanyt tahan tyovilineen: Haastattelumenetelmé interventiona (HMI). Sen tar-
koituksena on auttaa perhetti oivaltamaan omat voimavaransa ja tuentarpeensa,
oma toimintatyylinsd ja sosiaalinen tukiverkkonsa. Sen kautta perhe voi vaikuttaa
my0s tuki- ja palvelusuunnitelmien sisaltoon. Toimintaympériston arviointiin voi-
daan kayttaa esimerkiksi ekokulttuurisen teorian ohjetta (Maatta 1999, 113; ks.s. 29).

Yksilollinen palvelusuunnitelma. Tilanteen kokonaisvaltaisen arvioinnin jal-
keen vanhemmat ja ammatti-ihmiset laativat yhdesséd yksilollisen palvelusuunnitel-
man, joka sisaltda niin lapsen kuin perheenkin tarvitsemat palvelut seka toiminta-
ympdristjen osalta muutosta kaipaavat asiat. Palvelusuunnitelmassa my6s méari-
telldan ammatti-ihmisten ja vanhempien vastuualueet. Perheelle nimetaén palvelu-
ohjaaja, joka koordinoi suunnitelman mukaisten palvelujen jarjestelyn. (Maatta
1999, 114; Hutinger 1994, 74-75.)

Kaikkia perheitd koskeva, tasavertainen palveluohjaus ei kuitenkaan kaynnisty
ilman lain sdatamaa velvoitetta. Vuonna 1998 Lastensuojelun Keskusliiton Pitka-
aikaissairaiden ja vammaisten lasten vanhempainyhdistysten yhteistyoryhma YTRY
ja Kansanelakelaitos laativat luonnoksen palveluohjauksesta ja sosiaaliturvan ja —
palvelujen kokoamisesta yhteen (Maatta 1999, 127-128). Lakisaéteistiminen etenee
kuitenkin hitaasti. Vasta vuonna (2001) kéaynnistettiin palveluohjauskokeilu pitka-
aikaissairaiden ja vammaisten lasten ja heidin perheidensé avuksi. Tarkoituksena on
saada perheille tarkoituksenmukainen palvelukokonaisuus ja edistid eri viranomais-
tahojen, palvelujen tuottajien ja vanhempien vélistd vuorovaikutusta. Asiakkaiden
omien voimavarojen tukeminen ja valinnan mahdollisuus kuuluvat olennaisena osa-
na palvelun suunnitteluun. Tdma hanke kaynnistyi seminaarilla ja on tarkoitus alkaa
joillakin paikkakunnilla vuonna 2002. (Palveluohjaus kaynnistyi 2001.)

Perheen ja ammatti-ihmisten yhteisty6ssd on kiinnitettiva huomiota myos
ryhmin tyoskentelyyn ja kykyyn tehdi kaikkia osapuolia tukevia, yhteisid paatoksia
(ks. esim. Gallagher, LaMontagne & Johnson 1994). Eri alojen ammattilaisten tulisi

oppia nikemain lapsi kokonaisuutena ja osana perhettdin (McGonigel ym. 1994).
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Jyviaskylan yliopiston VARHE-tutkimusryhméssa on tutkittu laadun varmistusta
perheldhtoisen palvelun nikokulmasta. Ryhmaé péaty kuuteen keskeiseen yhteistyoén
alueeseen, joissa perhelahtoisyytta tulisi arvioida: selviytyminen kotona, lapsen tilan-
teen selvittdminen, perheen kuhnioittaminen, yhteisvastuu, perheldhtoisyys ja henki-
lokunnan ja perheen yhteistyo. (Maattd 1999, 128-129.)

Edell4 olevien lahtékohtien tutkiminen on nyt ajankohtaista ja ne ovat auttaneet

minuakin tarkastellessani tutkimukseni 16ydoksia.

4 TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN

4.1 Tutkimusote

Tyoni athe koskee CATCH-lasten vanhempien kokemuksia yhteistydsta palvelu-
jarjestelmien kanssa. Tarkoitukseni oli ymmartas vanhempien antamia kyseiseen yh-
teistyohon liittyvia merkityksi4 tilanteessa, kun lapsella on harvinainen oireyhtyma
ja mahdollinen erityiskasvatuksen tarve syntymaésta lahtien.

Tutkimukseni on laadullinen ja perustuu holistiseen ihmiskasitykseen (ks. s. 47).
Thmisen eri olemispuolet ovat mukana tutkimuksen joka vaiheessa, vaikka en
olekaan jaotellut tutkimuksen alueita niiden mukaan. Koska jokaisella perheelld on
oma ainutlaatuinen historiansa ja omat, ainutlaatuiset kokemuksensa, ei tulosten
tilastollinen yleistettidvyys ole mahdollista.

Tutkimuksessani olen kayttinyt myos fenomenologista ja hermeneuttista tutki-
musotetta (ks. esim. Gadamer 1996; Giorgi 1988; Husserl 1976; Kvale 1996, 42-59;
Patton 1990, 68-73; Perttula 1995; Rauhala 1993; Satulehto 1992). Fenomenologian
voidaan katsoa olevan kiinnostunut yksilé/lisistd ja hermeneutiikan sosiaalisista
merkityksistd (Perttula 1995, 54). Olen pyrkinyt tutkimaan niitd molempia. Myos
omat kokemukseni ovat osa tutkimusta.

Tarkoitukseni oli syventdd ymmarrysténi palvelujéarjestelmien toiminnan merki-
tyksestd vanhemmille sekd myds erityislapsen vanhempana olemisesta yleensa.
(Samalla olen voinut 16yti4 itsellenikin henkilokohtaista apua omien kokemusteni

ymmadrtdmiseen ja selkiyttdmiseen. Tutkimuksen 16yt6ja voin siten pyrkié suhteutta-
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maan seké aikaisemmin kokemiini ettd myohemminkin vastaantuleviin, vastaavan-
laisiin tilanteisiin.)

Tutkimuksen tarkoituksena oli my6s pohtia palvelujirjestelmin toimivuutta
CATCHe-lasten kannalta ja tuoda epakohtia esiin. Palvelujérjestelman toimivuus on
todettu tarkeaksi erityist4 tukea tarvitsevan lapsen perheen selviytymisessa (ks. esim.
Bricker 2001; Dunst & Trivette 1989; Mahoney, O’Sullivan & Dennebaumn 1990;
Maitta 1999). Ei ole kuitenkaan itsestddn selvaa, millaisia palveluja kukin perhe tar-
vitsee padstikseen kohtuulliseen tasapainoon eliméssiin ja kokeakseen elamansi
tyydyttdvéksi. Ekokulttuurinen teoria on auttanut minua ndiden asioiden tulkinnassa.
Paitarkoitukseni oli saada perheiden oma &4ni kuuluviin.

Bogdan ja Biklen (1982 ,29-38) luettelevat joitakin laadulliselle tutkimukselle
luonteenomaisia piirteitd. Ensinnékin sille on tyypillistd luonnollinen ympiristo ai-
neiston kokoamisessa ja se, ettd tutkija itse on avainasemassa koko tutkimustapah-
tumassa. Laadullinen tutkija on myés kiinnostunut enemman prosesseista kuin yk-
sinkertaisista tuloksista. Lisdksi laadulliselle tutkimukselle on luonteenomaista ker-
ronnan kuvailevuus, jotta aineiston koko rikkaus saadaan esiin.

Sopeutumisvalmennuskurssilla olimme perheind koolla yhdessa, seurustellen,
kuunnellen luentoja ja rentoutuen vililld kurssin ohjelman mukaisesti. T4ssd ympa-
ristossd kerédsin aineistoni. Haastattelin kurssilla muita CATCH-lasten vanhempia ja
tein muistiinpanoja tilanteista ja tutkimuksellisesti kiinnostavista keskusteluista.
Néin pyrin ilmién ymmartamiseen my6s osallistumisen kautta (ks. Kaikkonen 1999,
431). Oma osuuteni oli lasni kaikissa tutkimuksen vaiheissa. Suunnittelin haastatte-
lut, haastattelin vanhempia, analysoin, tulkitsin ja kirjoitin 16yd6t omaa harkintaani
ja kokemustani kayttaen. Lisdksi ohjaajani auttoi oikean suunnan 16ytimisessi ja
tekstin muokkaamisessa tieteellisesti asianmukaiseen muotoon. Myos haastattelema-
ni vanhemmat tarkistivat 16yt6ihin kirjoittamani, heitd koskevat asiat.

Minulla oli johtolankana ymmartia kokemusten merkityksia niin perheelle kuin
lapsellekin. Keskityin aineistoldhtoisen analyysini perusteella vain tirkeimpini
koettuthin merkityksiin.(Niitdkin oli paljon.)

Olen myos pyrkinyt kuvailemaan niin haastattelutilanteita kuin 16yt6jakin ja
niiden tulkintoja yksityiskohtaisesti, jotta lukija voisi ymmartai ldht6kohtani ja
tutkimuksen etenemisen seké lopputuloksiin paatymiseni. Pyrin reflektoimaan myos
omia kokemuksiani ja tuomaan niitd esiin tekstissani. Kuvaan tutkimusprosessia

mahdollisimman tarkasti, jotta lukijakin voisi seurata ajatuksenkulkuani ja havaita,
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miksi olen paitynyt tiettyihin valintoihin tutkimuksen eri vaiheissa ja lopulta
ymmarrykseni mukaisiin johtopaitoksiin.

Tarkoitukseni oli lopulta ymmartii CATCH-lasten vanhempien inhimillisia ko-
kemuksia erilaisissa yhteistyékdnteksteissaan, kasvamistaan ihmiseni ja lasten van-
hempina seka pohtia CATCH-lapsen suotuisan kasvun ja eldmankulun edellytyksis.
Loytoja kirjoittaessani en voinut Kuitenkaan esittds kaikkia tietimiéni asioita
perheisté perheiden anonyymiuden turvaamiseksi.

Tutkimusaihe oli minulle hyvin lédheinen, kiinnostava ja tarked. Bogdan & Biklen
(1982, 59-61) pitdvat naita tekijoitd aiheen valinnassa merkityksellisini, koska pon-
nistusta vaativan tutkimustyon loppuun saattaminen vaatii jonkin verran intohimoa.

Téamaén olen todennut tutkimuksen kuluessa.

4.2 Tutkimusasetelma ja aineiston kerddminen

Tutkimusaineistoni koostuu kuuden CATCH-lapsen perheen haastatteluista ja haas-
tattelujakson kenttimuistiinpanoista. CATCH-lasten perheits on suhteellisen vahin
Jja he asuvat eri puolella Suomea, joten kerisin aineiston Mannerheimin Lastensuoje-
luliiton kuntoutuskodin CATCH-22 —sopeutumisvalmennuskurssilla. Olen viitannut
tyosséni myos kyseisen sopeutumisvalmennuskurssin luento-muistiinpanoihini
(etenkin taustaosuudessa; ks. liite1) sekd henkilokohtaisiin aineistoani koskeviin
keskusteluihini Lasten kuntoutuskodin johtajalaikéri E. Palolammen ja tuntemani
sosiaalityontekijin kanssa.

Mannerheimin Lastensuojeluliiton kuntoutuskoti tuli tutkimuksen toteutuksessa
ystivillisesti vastaan. Sen kuntoutusohjaaja oli ennen sopeutumisvalmennuskurssin
alkamista lahettanyt muille kurssille valituille perheille kyselyn halukkuudesta
osallistua tutkimushaastatteluuni (ks. liite 2 ja 3). Sain kuntoutuskodilta muutamaa
viikkoa ennen kurssin alkua tiedon, etti viisi perhetti oli vastannut kyselyyn
myontévasti, Yksi perhe ei ollut 1ihettanyt vastausta. Kun kerroin kuntoutuskodilla
kurssin alussa tutkimuksestani, kaikki kuusi perhetta halusivat tulla mukaan. He
kaikki oli-vat mielesténi tavallisia suomalaisia perheiti. Jokaisessa perheessa oli
didin ja 1sén lisdksi kaksi tai useampia lapsia.

Miksi valitsin haastattelumenetelméiin? Haastattelu sopii mielesténi parhaiten

tutkimukseni tietojenkeruumenetelmaksi. Vain haastattelemalla voin saavuttaa
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vanhempien nikemykset, tuntemukset, ajatukset ja atkomukset (ks. esim. Kvale
1996, Patton 1990, 278-279). Lisédksi haastattelu oli hyvin kéytadnnéllinen ratkaisu.
Kohtasin tutkittavat perheet sopeutumisvalmennuskurssilla, jolloin haastattelut
kévivit luontevasti muun kurssibhjelman lomassa. Toisaalta en halunnut pyytad
tuntemattomilta ihmisiltd vaivannakoa esimerkiksi kokemuskertomusten kirjoit-
tamiseen. (MLL:n Kuntoutuskoti olisi kyllakin valittanyt tutkimuskirjeita CATCH-
lasten vanhemmille.) Tiesin henkilokohtaisestakin kokemuksesta, ettda CATCH -
lasten perheilld ei ole paljon aikaa ja tarmoa syvillisten kertomusten kirjoittamisiin
kaiken muun eldmaéin ja arkeen liittyvéin toiminnan ohella. Pidén valintaani siten
myds eettisend ratkaisuna.

Haastattelun valmistelu. Hirsjarven ja Hurmeen (2001, 43) mukaan haastatte-
lun thannekuvaan kuuluu tiettyj4 piirteitd. Ensinndkin haastattelu tulee suunnitella
etukiteen. Sithen kuuluu tutkimuskohteeseen tutustuminen niin kdytannossa kuin
teoriassakin, jotta saataisiin luotettavaa tietoa tutkittavista asioista. Olin tavannut
muita CATCH-22 —lasten perheiti noin nelja vuotta aikaisemmin ensimmaiselld
sopeutumisvalmennuskurssilla. Jo sielld pohdimme monia yhteisid ja yksil6llisid
ongelmia, joita timén oireyhtymén mukana olimme kohdanneet. Tutustuin sielld
perheisiin luontevasti. Lisaksi kolme tille kurssille osallistuvista perheisti oli
samoja, joita tapasin ensimmaiselld kurssilla. Tutustuminen ja kokemusten
jakaminen oli ndin ollen mielestini helppoa.

Edellisen syksyn aikana olin tutustunut erityispedagogisiin perhetutkimuksiin ja
niiden taustalla vaikuttaviin teorioihin. Olisi ollut vaikeaa 16yti4 tulkinnoille mitid4n
suuntaa ilman omiin ndkemyksiini sopivaa teoriaa. Mielestini ekokulttuurinen teoria
erityistd tukea tarvitsevan lapsen kehityksen edistimiseksi sopi parhaiten oman
tutkimukseni taustateoriaksi. Perttulan (1995, 26) mukaan sosiaalisia ilmioita
tutkiessaan tutkijalla on hyva olla jokin teoreettinen tai kisitteellinen konstruktio,
Jjohon héin ilmidtd suhteuttaa.

Ekokulttuurinen teoria ja aikaisemmat kasitykseni ja kokemukseni auttoivat
minua haastatteluteemojen valinnassa. Sopeutumisvalmennuskurssi tuli aikatauluuni
niin nopeasti, etta haastattelun valmisteluun jii vain vihin aikaa. Ehdin hahmotella
kuitenkin teema-alueet valmiiksi. En tehnyt tiukkaa tutkimussuunnitelmaa, vaan
oletin, ettd tutkimusndkokohta voi jonkin verran muuttua haastattelujen jalkeen. Sit4,

miten vanhemmat kertoisivat asioita ja miti asioita he painottaisivat, en osannut
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nustaa. Aavistukseni oli, ettd yhteistyohon liittyvia vaikeuksia olisi etenkin sen
vuoksi, ettd oireyhtyma on niin vdhédn tunnettu.

Haastattelun toteutus. Edelleen ihannehaastattelun piirteisiin kuuluvat Hirsjérvi
& Hurmeen (2001, 43) mukaan seuraavat asiat: Haastattelija panee alulle ja ohjaa
haastattelun. Han voi joutua myés motivoimaan haastateltavaa aluksi ja myés haas-
tattelun aikana. Haastattelija on tietoinen roolistaan ja haastateltava oppit oman roo-
linsa haastattelun aikana. Lisiksi haastateltava voi luottaa siithen, ettd hanen antami-
aan tietoja kéasitelldan luottamuksellisesti.

Bogdan & Biklen (1982, 96-105) puhuvat haastattelusta myos keskusteluna ysta-
vien kesken. Haastattelija usein tuntee haastateltavansa ennestdaan. Mikali haastatel-
tavat ovat vieraita, on hyvi kayttaa aikaa tutustumiseen ja suhteen rakentamiseen.
Onnistuneessa haastattelussa osallistujat voivat puhua vapaasti ja persoonallisella ta-
valla. Tutkijan tehtdvina on rohkaista heitd puhumaan laajasti mielenkiinnon kob-
teena olevista asioista. Haastattelijan tulee myos vélttaa jaykkaa kontrollointia. Tar-
keintd on kuunnella haastateltavan asiaa tarkasti. Haastateltavaa voi pyytaa tarken-
tamaan, jos el ymmartanyt asiaa. Myos erilaisia tekniikoita voi kokeilla. Joskus haas-
tattelija saattaa jakaa kokemuksensa osallistujien kanssa. Pyrin toteuttamaan haastat-
telut niiden ohjeiden mukaan.

Tiedotin muille CATCH-lasten vanhemmille lyhyesti kurssin toisena paivana
erain luennon alussa, ettii haastatteluni koskee heidian kokemuksiaan yhteistyosté yh-
teiskunnan kuntoutus- ja palvelujarjestelmien kanssa, perheiden saamaa tietoa ja tu-
kea seké lapsen saamaa kuntoutusta ja edistymisti. Kerroin, ettd haastattelu on kes-
kustelunomainen, johdattelen asioita edelld mainittujen aiheiden mukaan. Kertasin
asiat viela ennen haastattelun alkua vanhempien kanssa seké kerroin tietojen luotta-
muksellisesta kisittelystd. Samalla teimme tutkimussopimukset (ks. liite 4). Mainit-
sin vanhemmille siit, ettid he voivat itse paattad, mitd asioita he kertoisivat. Osallis-
tuminen olisi my®s taysin vapaaehtoista, eikd tutkimussopimus sido heita, jos he
haastattelun jalkeen jostain syystd katsovat, etteivit sittenkéén halua olla mukana.

Perheiden vanhemmat olivat hyvin yhteistyohaluisia ja halusivat auttaa ndin
tutkimukseeni osallistumalla CATCH-22 —oireyhtyméén liittyvan tiedon levitta-
misessd ja CATCH-lasten asioiden edistdmisessd. Kaikki suostuivat haastattelujen
nauhoittamiseen. Ajan puutteen vuoksi jouduin haastattelemaan yhta perhetta

puhelimitse jdlkeenpéin. Téssa haastattelussa oli vain &iti mukana.
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Haastatteluolosuhteet. Haastattelin vanhempia iltaisin kuntoutuskodilla etu-
kateen sovittuina aikoina, kun meilla oli vapaa-aikaa ja saatoimme rauhassa keskit-
tyd juttelemaan asioista. Keskustelimme erillisessa luentosalissa tai ruokailuhuoneen
rauhallisessa nurkkauksessa. Kufssilla mukana olevat lapsemme (niin haastateltavan
kuin haastattelijankin) kavivat valilla kertomassa asioitaan ja heité piti joskus huoltaa
kesken haastattelun (esim. antaa valipalaa), mutta nama keskeytykset eivat mielesta-
ni kovin paljon hiirinneet keskittymistimme. Jokin asia saattoi tulla késiteltyd perus-
teellisemminkin, kun vililla oli miettimisaikaa. Haastattelut kestivit pienine keskey-
tyksineen 1-2 tuntia kukin. Haastattelin samana iltana enintdén kahta perhetta.

Miten Kkysyin haastattelukysymyksiéi? Valitsin teemahaastattelun aineiston
keraamistavaksi saadakseni tietoa kaikilta perheiltd tietyistd samoista teemoista.
Kaytin teemaluetteloa ( ks. liite 5) haastattelun tukilistana. Naytin sen myds vanhem-
mille. Itselleni varmistukseksi olin kirjoittanut muutaman valmiin kysymyksen siltd
varalta, etten jannitykselténi osaisi muotoilla kysymyksid. Se oli kuitenkin turhaa,
silld jokaisessa haastattelussa oli mietittiva aikaisempiin vastauksiin suhteutetut
kysymykset. Kdvimme teema-alueita 14pi myds hieman eri jarjestyksessé eri perhei-
den kanssa. Jotkut teema-alueet eivit olleet ajankohtaisia kaikille perheille (esim.
lapsen koulunkdynti). Pyrin keskustelunomaiseen tilanteeseen ja annoin vanhempien
kertoa asioista vapaasti haluamallaan tavalla.

Paaasiallisesti asiat etenivit haastatteluissa lapsen tarinan mukaan syntymésta
tahan hetkeen. Joissakin haastatteluissa paitin aloittaa kevyemmin ja kysyin lapsen
nykytilanteesta. Sen jilkeen vanhemmat muistelivat sitten varhaisvaiheita. Vanhem-
mat kertoivat asioista yleensd laajasti. Joskus vastaukset taas olivat lyhyita kylla- ja
ei-vastauksia.

Kysymysten muotoilu oli minulle vaikeaa. Eihan minulla ollut aikaisempaa
kokemusta laadullisesta haastattelusta. Ajanpuutteen vuoksi en myoskéin ollut
ehtinyt tarkemmin pohtimaan, millaisia kysymyksid olisi esitettévi, jotta kyseinen
teema ja vanhempien kokemukset alueesta parhaiten selvidisivit. Kokemus-
tyyppisten asioiden lisdksi minun oli kysyttiava myos fakta-asioita taustan selvitta-
miseksi. En voinut silloin tdysin vilttaa pikkutarkkoja kysymyksié. Liséksi halusin
tarkentaa joillakin faktakysymyksilld vanhemman kertomaa voidakseni vertailla eri
perheiti. Perheiden ja lapsen taustaan liittyvat kysymykset olisi ollut ehké helpompi
kysya erilliselld kyselylomakkeella kirjeitse ennen kurssin alkua tai kurssin aikana.
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Pattonin (1990, 295, 309) mukaan kysymysten muotoilu onkin yksi tirkeimpié
asioita haastattelussa. Se miiras, miten haastateltava vastaa. Laadullisessa tutkimuk-
sessa hyvit kysymykset ovat avoimia, neutraaleja, yksmkertama ja selvid. Haastat-
telijan velvollisuus on selvisti 1lmalsta mitéd kysytdin.

Asiat, joita kysyin perheilts, olivat heille hyvin laheisia asioita. Haastattelu olisi
antanut vield paremmin tietoa, jos olisin pystynyt kertomaan tutkimukseni lahtokoh-
dista enemmin sité esitellessdni. En kuitenkaan halunnut vieda aikaa kurssin varsi-
naiselta ohjelmalta. Luentojen asiat olivat meille todella tarkeitd ja nithin varattu aika
loppui usein kesken. My®0s kisitteité olisi ollut hyva selventdd vanhemmille esimer-
kein. Toisaalta se olisi voinut himmenti4 vanhempia, jotka eivit olleet tarkemmin
perehtyneet niihin, esimerkiksi perheldhtoisyyteen. Mielestani vanhemmat ymmar-
sivit kokemattomuudestani huolimatta kysymysteni tarkoituksen hyvin tai melko
hyvin johtuen siiti, ettd olimme sielld ikadn kuin ”samassa veneessd”, pohtien
samoja kysymyksia osittain myos luennoilla. Uskon myds, ettd perheet ilmaisivat
juuri ne asiat, mitd he pitivit tirkeind ja merkityksellisina.

Miten vanhemmat vastasivat haastattelukysymyksiin? Useimmissa haastatte-
luissa vanhemmat kertoivat yhdessa asioita. He myos tdydensivat toistensa kertomaa
tai korjasivat, jos toinen muisti jonkin asian vairin. Yhdessid muistellen 16ytyi enem-
mén pienid yksityiskohtia. Joistakin asioista vanhemmilla saattoi olla myos hieman
nidkemyseroja, esimerkiksi oliko jokin tapahtunut asia ollut hyvaksi vai ei. Joukossa
oli muutama #itid hiljaisempi isd, jolloin 4iti oli pa4asiallinen kertoja ja isd my6téili
omalta osaltaan. Mahdollisesti nima4 hiljaisemmatkin isét olisivat puhuneet enem-
mén, jos haastattelija olisi ollut mies. Toisaalta sain sen vaikutelman, ettd didit olivat
isid enemmén huolehtineet CATCH-lastensa virallisista seké kuntoutukseen ja paiva-
hoitoon liittyvistd asioista ja pystyivit siten kertomaan niistd paremmin. Muutoin
ndytti siltd, ettd isit olivat olleet lasné lastensa arjessa siind missé diditkin.

Eri perheiden vanhemmat kertoivat hyvin eri tavoin kokemuksistaan. Joku
vanhemmista pysytteli tarkasti vain kyselemisséni padasioissa. Joku vanhemmista
taas saattoi kuvailla tapahtumia ja kokemuksia monisanaisesti ja kertoa niistd
esimerkkejid. Joskus myds pyysin kertomaan esimerkin. Usein vanhemmat pohtivat
asioita syvillisesti ja toivat esiin mielipiteitdéin niiden paremmasta hoidosta.

Patton (1990, 47, 56-58 ) toteaa, etti haastattelutilanteissa ja muissa henkilo-
kohtaisissa kontakteissa haastateltavien kanssa kehittyy empatia, miké auttaa

ymmértimain toisten asennetta, tilannetta, tuntemuksia, kokemuksia ja maailman-
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kuvaa. Kirjoitin niistd havainnoistani myos kenttdmuistiinpanoja, osan sopeutumis-
valmennuskurssilla, osan jilkeenpéin kotona.

Kaikissa haastatteluissa tuli esiin tarkeitd ja huomionotettavia asioita. Niistd olisi
saanut myos keskustelunvirikkéitéi seuraaviin haastatteluihin. Koin kuitenkin kuntou-
tuskodilla mahdottomaksi esittia jonkin perheen sanomisia siten, ettei heitd olisi
tunnistettu. Néin ollen en viitannut toisten perheiden sanomisiin muissa kuin puhe-
linhaastattelussa. Olinhan luvannut késitelld perheiden asioita luottamuksellisesti.

Yleensa haastattelut sisilsivit lapsen tarinan syntymésté tahén hetkeen ja lisdksi

monia muita oheistarinoita.

4.3 Aineiston kisittely ja analysointi

Analysoinnin aloittaminen. Kuten Eskola ja Suoranta (2000, 137) toteavat, ana-
lyysin tarkoituksena on /uoda aineistoon selkeyttd ja siten tuottaa uutta tietoa
tutkittavasta asiasta.

Aloitin aineiston analysoinnin osittain jo sopeutumisvalmennuskurssilia.
Hahmottelin ajatuksissani erityisid ja yhteisia piirteitd. Yritin myos kiinnittad haasta-
teltavien huomiota niihin aihepiirin asioihin, jotka nayttivat liittyvin nimenomaan
CATCH-oireyhtymaiin, ja jotka olivat olleet vanhemmille itselleen tarkeitd. Pas-
asiassa pyrin antamaan tilaa vanhempien nidkemyksille sellaisenaan (ks.esim.
Bogdan & Biklen 1982, 96-105.) Asiaa auttoi myds se, ettd tiesin joidenkin
perheiden tarinoiden padpiirteet jo etukiteen. Kotona sitten kirjasin yl6s analyysiin
liittyvid kehitelmia sitd mukaa, kun niitd tuli mieleen.

Haastattelujen litterointi. Melko pian sopeutumisvalmennuskurssin jalkeen
aloin kirjoittamaan nauhoitettuja haastatteluja puhtaaksi. Muutin mistd henkiloiden
ja paikkakuntien nimet sek# kdansin murreilmaisut yleiskielelle. Jonkin verran
harmittikin muuttaa eldvii murreilmaisuja yleiskielisiksi, mutta katsoin sen tarpeelli-
seksi, jottei osanottajien henkilollisyys paljastuisi. Kirjoitin henkiléiden puheet lahes
sanatarkasti. Poistin kuitenkin joitakin tarpeettomia pikkusanoja, jotka olisivat vain
haitanneet sanoman ymmarrettavyyttd. Kiyttaessani fenomenologisen psykologian
metodia, sanatarkka litterointi olisi tarpeen (ks. esim. Perttula 1995, 119). Vanhem-
pien painottamat sanat kirjoitin kuitenkin lihavoituna ja muut yksityiskohdat (esim.

d4nen viri ja sdvy tai haastattelun keskeytyksen syy) kirjasin sulkeisiin. Esimerkiksi
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vanhemman &énensavylld oli merkitysta kokemuksen vaikuttavuuden ymmaértami-
Sessd.

Kirjoitin haastattelut rivivililla 2 ja jatin leveit marginaalit muistiinpanoja varten
(6 cm vasemmalle ja 34 cm oikealle puolelle). Litteroitua aineistoa kertyi siten
jokaisesta haastattelusta 11- 26 sivua, yhteensd 105 sivua. Litteroimieni haastattelu-
jen lisaksi minulla oli noin 10 sivua késinkirjoitettuja kenttdmuistiinpanoja (huomi-
oita ja havaintoja sopeutumisvalmennuskurssilta). Numeroin haastattelut perheittiin
yhdestéa kuuteen. Loydoista kertoessani voin siis viitata sekd haastatteluun numerona
ettd henkiloon keksitylld nimella.

Aineistoon tutustuminen ja kirjallisuuden lukeminen. Aineiston puhtaaksi-
kirjoittaminen oli myds aineistoon tutustumista. Asiat, mitd perheet olivat kertoneet,
alkoivat jaada mieleen ja kokonaisuus hahmottua. Kirjoittamisen jalkeen aineisto jéi
lepadmaan. Tarkensin tutkimussuunnitelmaani ja luin metodioppaita seka aihepiiriin
littyvid tutkimuksia. Kolmen kuukauden ensimmaéisen luokan opettajan sijaisuus
keskeytti syventymisen gradun tekemiseen ldhes tiysin. Lueskelin aineistoani
kuitenkin valilla, jottei asia padsisi unohtumaan. Kesilomalla lueskelin edelleen
metodikirjallisuutta, aihepiiriin liittyvié tutkimuksia ja haastatteluja.

Omien lihtokohtien pohtiminen ja ennakkokisitysten sulkeistaminen.
Pattonin (1990, 407-408; ks. myos Husserl; Perttula 1995, 69-72; Satulehto 1992,
25-36) mukaan tutkija tulee analyysin ensimmadisessé jaksossa tietoiseksi henkilo-
kohtaisista Iahtokohdistaan ja eliminoi henkilokohtaisten kokemusten ja nakemysten
sotkeutumisen tutkittavaan aineistoon (sulkeistaminen). Lukiessani litteroituja
haastatteluja pyrin eldytyméain haastattelemieni vanhempien kokemuksiin. Pyrin
talloin vilttamadan teoreettista mietiskelyd. Sen sijaan ajattelin perheiden tilanteita ja
nithin liittyvid tunnelmia ymmartidkseni heidén kokemuksiaan heidéin kannaltaan.

Etenkin kesdloman aikana mietiskelin omia kokemuksiani ja tuntemuksiani eri-
tyistd tukea tarvitsevan lapsen vanhempana olemisesta ja kohtaamisista palvelujir-
jestelman kanssa. Pohdin myos sité, ettd kaikkien kokemuksieni taustalla oli paitsi
kyseinen tilanne omine piirteineen myds oma historiani ja aikaisempi eldmankoke-
mukseni ja asenteeni. Olin kirjoittanut ylos myos ennakko-oletuksiani tutkimuksen
l0ydoksistd. Ne perustuivat tietoihini asiasta, omiin kokemuksiini ja keskusteluihin
ensimmaiselld sopeutumisvalmennuskurssilla. Kesalla oli hyvié aikaa “kerrata”
omat kokemukset, laittaa ne nippuun” ja “ottaa erilleen” aineiston vanhempien

kokemuksista.
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Toisessa fenomenologisen metodin jaksossa sulkeistamisen jilkeen aineisto
identifioidaan pelkistettyyn muotoon (Patton 1990, 407 — 408; ks. myos Perttula
1995, 69-71). T4lloin aineiston kaikki nikokohdat voidaan tuoda samanarvoisena
esiin. | |

Merkitysyksikdiden koodaus. Syksylla aloin perehtya perusteellisemmin
haastatteluteksteihin ja miettid, mit4 sisiltéalueita voisin niistd muodostaa. Erotin
vanhempien kertomuksista omiksi sisdltoalueikseen (1) alkutilanteen, (2) lapsen
kehittymisen ja sita turvaavat tekijat seki (V') kokemukset erityislapsen vanhem-
muudesta ja siind kasvamisesta. Aloin sen jidlkeen etsid niihin liittyvid merkitys-
yksikoitd. Samalla, kun etsin merkitysyksikoiti, véritin (himmeésti) alueet kolmella
eri vérilla. Alueeseen 1 kuuluvat merkitykset punaisella, alueeseen 2 kuuluvat sini-
selld ja alueeseen V kuuluvat keltaisella.

Merkitsin kaikki merkitysyksikot koodimerkilld, joka viittasi vérikategorian
alayksikkdon. Nimesin alayksikot, joita sain yhteensd 31 (ks. liite 6). Varitetyksi tuli
siten suurin osa haastattelumateriaalista, kaikki, mika liittyi tutkimusongelmiin ja
vanhempien kokemuksiin. Niin sain aineistoon tietyn jérjestyksen. Vérien ja koo-
dien avulla oli helppo etsié tietyt asiat, eikd niit4 tarvinnut erottaa asiayhteyksistaan.
Tata vaihetta kutsutaan fenomenologisen analyysin oppaissa aineiston jarjestamisek-
si merkitysverkostoiksi® (Patton 1990, 408; Perttula 1995, 72).

Marginaalien kéiyttd. Kirjoitin marginaaleihin lyhyesti perheen kokemukset
kyseisen virin ja koodin kohdalle. Lisiksi tein tulkintoja, huomioitani ja yhteen-
vetoja asioista. Merkitsin erityisen merkittdvii asioita huutomerkein. Kommentit
laitoin yleensa hakasulkeisiin. Ne puheenvuorot, jotka olivat mielestani hyvié sitee-
rauksiin, huomioin merkilld: esim! . Reunakirjoituksista voin siten lukea perheen
tukitarinan merkityksineen, kommentteineen eli haastattelun keskeisen sisallon.

Perttulan (1995, 74-77) mukaan tissi fenomenologisen analyysin vaiheessa
merkitysyksikot kddnnetddn tutkittavan kieleltd tutkijan tieteenalan yleiselle kielelle.
Talloin tutkija pyrkii fenomenologiselle tasolle (so. etenemistd kohti merkitysver-
koston kuvaamista). Tutkijan tulee kiyttaa tietoisia reflektion ja mielikuva-tasolia
tapahtuvan muuntelun prosesseja (ks. my6s Giorgi 1988; Husserl 1976, Satulehto
1992, 40). Ka4nnetyistd merkityksen sisdltavistd yksikoistd voidaan sitten muodostaa

! Merkitsin vanhemmuuteen liittyvat kohdat epiloogisesti kirjaimella V, koska olin viela epavarma,
liitank® kyseisia sisaltdalueita loytothini.

2 Merkitysverkostolla tarkoitetaan ihmisen tajunnan kokemuksia, mitka kuuluvat sisalléllosesti
yhteen (Perttula 1995, 48).
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yksilokohtainen merkitysverkosto. Tavoitteena oli hahmottaa toistuvia ja keskeisim-
pia merkityssisilt6ja (ks. Perttula 1995, 78 ). Koska pidin tita vaihetta olennaisen
tarkednd tutkimuksen onnistumiselle, palasin sithen myohemminkin useaan ottee-
seen (ks. Patton 1990, 408-410). |

Wertz (1988) on erottanut tutkijan reflektion viisi perusasennoitumista: (1)
empaattisen syventymisen tutkimusaineistoon, (2) tutkimusaineiston viivyttelevian
havainnoinnin, (3) tutkimusaineiston yksityiskohtien suurentelun, (4) kasitysten
epéilyn ja kiinnostuksen intensiteetin® ja (5) kiinnostuksen kohdistamisen asioiden
merkityksiin (Perttula 1995, 79). Nam4 vaiheet koin omassakin asennoitumisessani
ja ajatteluprosessissani.

Yhteisten teemojen analysointi. Pattonin (1990, 376-377; ks. my0s Perttula
1995, 85) mukaan voidaan kayttaa joko yksittdisten tapausten analyysid, kaikille
ryhmén jadsenille yhteisten kysymysten analysointia tai molempia. Analysoin
molempia, mutta yksittdisten tapausten analyysi jai vahemmalle huomiolle. Yksilo-
kohtaiset merkitysverkostot olivat luettavissa litteroitujen haastattelujen marginaa-
leista (ks. liite 7). Kokosin kdyttden merkitsemadni luokitusta (merkitysyksikoittain
tai niitd yhdistellen) kaikkien perheiden kokemukset ja tein niistd yhteenvedon eril-
liselle paperille. Kirjoitin tutkimuksen 16ytoihin tarkeimpiin teemoihin liittyvistd
seka yksityisten perheiden etti kaikille yhteisista kokemuksista.

Patton (1990, 408-409) kuvailee myohempia fenomenologisen analyysin vaiheita
nimityksilld rajausprosessi, muuttumattomat teemat ja muuttumattomien teemojen
kuvailu. Paillekkiisyydet, toistuvat ja epaolennaiset asiat eliminoidaan. Aineistossa
toistuvasti esiintyvit teemat nostetaan esiin ja ne muutetaan kielelliseen muotoon.
Metodin viimeisessi vaiheessa voidaan kuvata yleinen merkitysverkosto tai tchda
rakenteellinen synteesi. (Patton 1990, 409; Perttula 1995, 84-89). Siiné tulisi olla
kaikki tutkittavan ilmion kannalta keskeiset sisallot, jotka ovat nousseet esiin kaik-
kien tutkittavien merkitysverkostoissa. Teinkin lopuksi yhteenvedon 16yt6jent
pohjalta erityispedagogiikankin kannalta kehittimisen arvoisista asioista, 1lmiéon
liittyvistd ydinasioista.

Analyysi oli ty6las, henkisesti melko raskaskin ja kdytin sithen suhteellisen
paljon aikaa. Myos Patton (1990, 11) toteaa, ettd riittiva analyysi vaatii huomat-

tavasti enemmaén kuin pelkistiin aineiston lukemisen. Avainasia on myos tutkijan

2 Tutkija reflektoi tietoisesti suhdettaan tutkimusaineistoon. Han on kiinnostunut kokemusten
lahtokohdista, keskindisista suhteista ja yhteisistd ominaispiirteista.
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rehellisyys. On pyrittivd nakeméin, miti aineistosta todella 16ytyy muuttamatta
asian merkitystd. Omakohtaiset kokemukset auttoivat tulkitsemisessa, mutta vaarana
oli tulkita litkaakin niiden perusteella.

Henkilokohtaiset kokemukseni seké ihmis- ja arvokasitykseni ovat myds vaikut-

taneet tutkimuksen kulkuun ja tulkintoihini.

4.4 Omat kokemukseni sekid arvo- ja ihmiskésitykseni analyysin taustalla

Loydosteni tulkintoihin on vaikuttanut osaltaan useiden vuosien tyokokemukseni
luokanopettajan ja laaja-alaisen erityisopettajan tehtavissd, mutta erityisesti koke-
mukseni nelilapsisen perheen ja CATCH-lapsen 4itind. Etenkin kahden lapsemme
vakavat sairaudet ja CATCH-lapsemme hoito- ja kuntoutusasioiden kanssa “kamp-
paileminen” ovat tuoneet palvelujen saajan nakékulman asioihin. Sairaalaympéristo
tuli meille tutuksi jo toiseksi nuorimman lapsemme sairastaessa lasten leukemiaa
(ALL). Taman lapsen tervehdyttya perheeseemme syntyi CATCH- 22 —lapsi, jonka
hoito- ja kasvatusasiat ovat olleet uudella tavalla “haasteellisia”.

Elamanarvonikin ovat paljolti muuttuneet sairaan ja erityistd hoitoa ja opetusta
tarvitsevan lapsen 4itind. Olen jopa kokenut, ettei mikaan muu tehtiva elamésséni
olisikaan niin tirkeaa kuin omien lasten vanhempana oleminen ja siind kasvaminen.
Toisten, niin ldheisten kuin virkatehtivissidinkin toimivien ihmisten tuki on ollut
tarpeen, ja olemme voineet iloita yhteisten ponnistusten tuloksista. Mielesténi ithmis-
ten viliseen yhteisty6hon kannattaa panostaa kaikilla tasoilla. Erilaiset nakemykset
avartavat ja toimiva yhteisty0 vaikuttaa suotuisasti myods elaménlaatuun. Toinen
toistamme tukien” —periaatteella selvitain vaikeistakin eldménvaiheista.

Suomalaisesta palvelujérjestelmisti lastemme sairauksien hoidon ja kuntoutus-
ten osalta meilld on ollut paljon hyvin myonteisia kokemuksia, mutta olemme
havainneet myos asioita, jotka eivit aina ole toimineet mielestimme parhaalla
mahdollisella tavalla. Toivoisin lisd4 joustavuutta ja inhimillista vélittdmista jaykkiin
jarjestelmiimme.

Ihmiskiisitykseni perustuu Rauhalan (1986) kuvaamaan holistiseen 1thmiskasi-
tykseen. Sen mukaan ihmista tarkastellaan ja pyritdan ymmaértdméaén ihmisen kolmen
olemispuolen, situationaalisuuden (eldméntilanteen), kehollisuuden ja tajunnallisuu-

den muodostamana kokonaisuutena. Nama kolme osatekijad ovat aina ”lasnd” ja
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myOs keskindisessd yhteydessaan toisiinsa. Muutos yhdessa olemuspuolessa vaikut-
taa usein toisiinkin. Thmisen kokonaisuuteen voidaan vaikuttaa kaikkien niiden
olemassaolon muotojen kautta seki positiivisella ettd negatiivisella tavalla.

Tajunnallisuutta voidaan pitdd ihmisen toiminnassa muita olemuspuolia tarkeam-
pénd, koska tietoiset valinnat voidaan tehda vain sen avulla. Tajunnan kanavaa
kaytetadn eniten kasvatuksessa ja opetuksessa. Siind perimmaisend tavoitteena on
ihmisyksilon riittidva itseohjauksellisuus, jotta hin voisi ottaa vastuun itsestdan.

Erityisesti tajunnallisuuden olemispuolessa ihmisen henkisyys on tirked. Viime
aikoina on alettu ymmartaa, etteivat pelkdstasn materiaaliset seikat takaa ihmis-
elamin onnellisuutta. Jotta elima koettaisiin suotuisana kokonaisuudessaan, tarvi-
taan terveyden ja perustarpeiden (nilké, jano, kylmyys) tyydytyksen seké sosiaalis-
ten kontaktien lisdksi eliméntaitoa (merkitsee parhaimmillaan tyydytyst4, iloa ja
rauhaa), joka saavutetaan henkisen kasvun avulla. [hmisen materiaalinen yltakyllai-
syys et siis ole tae onnellisuudesta.

Ihmisen maailmankuva rakentuu yksiléllisistd kokemuksista ja niiden merki-
tyksista. Erityisesti pienen lapsen hyvit ja turvalliset kokemukset vanhempiensa
hoidossa ovat hénelle tarkeitd myonteisen maailmankuvan rakentumisessa. Thminen
tarvitsee toisia ihmisia eldaméansi eri tilanteissa. Vuorovaikutus toisten ihmisten
kanssa on tarkedd niin kasvun kuin oppimisenkin kannalta. Sindnsa henkinen kasvu
ei kuitenkaan ole toisista ihmista riippuvaista. Se on pikemminkin itsendista ajattelu-
toimintaa, missa elamén arvot kirkastuvat ja itsekkyys vahenee. Se ei valttamatta
ilmene korkealentoisina ajatuksina, vaan arkisina eldménvalintoina. Esimerkiksi
perheessé pienet huomaavaisuudet toista perheenjasentd kohtaan luovat limpimén
ilmapiirin. Henkisesti kehittynyt ihminen on Schelerin (ks. Rauhala 1986, 55)
mukaan herkdsti ja syddmellisesti inhimillisissd suhteissa kokeva sekd reagoiva.
Hdnen arvotajuntansa on selkeytynyt ja siksi hdn pystyy kokemaan vastuunsa
aidosti. Han pyrkii valitsemaan eldmén valintatilanteissaan kaikille hyvén ratkaisun.
(ks. myo6s Rauhala 1992; 121-132.)

Mielestéini ilman henkisyytta ei voida tarkastella ihmisen kokemuksia.
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5 TUTKIMUKSEN LOYDOT

Olen kirjoittanut tutkimuksen léydc'ikset keskeisten teemojen mukaan ajallista jarjes-
tystd noudattaen lapsen synfyméistéi tahan hetkeen. Aivan tismallisesti ajallista
jarjestystd en ole kuitenkaan voinut noudattaa, koska tapahtumien aikajérjestys on
vaihdellut joissakin teemoissa. Esimerkiksi diagnoosi on saatu hieman eri vaiheissa
kunkin lapsen kohdalla. Olen keskittynyt ldhinna aineistosta nouseviin, vanhempien
merkittdvimpind pitimiin ja erityiskasvatuksen kannalta tarkeimpiin teemoihin.

Loydosten ohessa esittelen myés asiaan liittyvid tutkimustuloksia kiinnekohdaksi
omille ja lukijan tulkinnoille. Tarkoitukseni on vertaamisen lisdksi selventds van-
hempien kokemusten merkityksii ja tehda niistd johtopaitoksia.

Loydoissa esitetyt asiat olen koonnut vanhempien haastatteluista. En ole tarkista-
nut tietoja virallisista dokumenteista. Kun 16ydot viittaavat vanhempien kertomiin
asiothin, kdytin kertomuksessani useimmiten pluskvamperfektia ja omat havaintoni
kerron imperfektia kayttaen.

Kursivoitu teksti on suoraa lainausta (kuten muuallakin tutkimuksessa). Lyhyet
lainaukset olen kirjannut tekstin sisélle, pidemmat (yli nelja rivi pitkat) lainaukset
olen merkinnyt sisennettynd. Vanhempien haastatteluista lainattujen tekstien jalkeen
lahdemerkinnéissé 4 tarkoittaa aitid, 1 isda, H ja sen jalkeiset numerot tietyn perheen
litteroitua haastattelua ja haastattelun sivunumeroita. Litteroidut haastattelut eivit
kuitenkaan ole lukijan kaytettivissa tutkimuksen osanottajien anonyymiuden turvaa-
miseksi. Olen kirjoittanut lainauksia my6s vanhempien palautteista, jolloin kdytin

lyhennysti P, ja perheen numero on sama kuin haastatteluissakin.

5.1 Alku oli melkoista rytindd ja ihmettelya

Vain yhdella lapsella haastattelemieni vanhempien mukaan syntyméssé ei ollut
ilmennyt mitéd4n erityista. Kolmella lapsella oli todettu sydinvika, jolloin lapsi oli
pitdnyt hoitaa kiireellisesti. Kahden lapsen kohdalla vanhemmat kertoivat sydén-
laakéri epéilleen DiGeorgen syndroomaa ja/tai velo-kardio-fasiaalista syndroomaa.
My0s kolmannen lapsen 4iti kertoi, ettd lapsen sydanladkari oli epdiltyt CATCH-22

—oireyhtyméi hinen puhuttuaan laakarille lapsen syomisongelmista. Nayttda siis
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siltd, ettd sydédnlasten kohdalla varhaiseen diagnosointiin olisi paremmat mahdolli-
suudet kuin niiden CATCH-lasten kohdalla, joilla synnynndistd sydinvikaa ei ole.

Yhdella lapsella oli ollut suulakihalkio, jota ei didin kertoman mukaan kuiten-
kaan oltu huomattu vield synnytyssairaalassa. Vaikeita syéfnisongelmia oli ilmennyt
vanhempien mukaan neljéiliéi lapsella. Liséksi kahden lapsen vanhemmat kertoivat,
ettd lapsen tulehdus-herkkyys oli vaikeuttanut lapsen hoitoa jo heti alusta alkaen.
Samalla lapsella oli saattanut olla siten useita vaikeita ongelmia syntyménsa jalkeen.

CATCH-lasten vanhempien muistoihin alkutilanteesta kuului siten lasten sydéan-
leikkauksia (useitakin), syomisvaikeuksia ja monia, monia tutkimuksia. Sydan-
leikkauksiin oli saattanut liittyd komplikaatioita ja lapsen toipuminen oli tidlloin
kestanyt pitkaan. Tulehdukset ja muut sairaudet olivat vaikeuttaneet tilannetta. Alku
oli ollut siten hammentéva ja raskas kokemus vanhemmille. Lapsen selviytymisestd
oltiin kiitollisia. Perheen 6 &iti kertoi vaikeasta komplikaatiotilanteesta néin: Syddn
oli puristuksessa ja monitori ndytti suoraa viivaa. Kiitdmme Taivaan Isdd siitd, ettd
oli pdivd ja kirurgit olivat paikalla. Tilanne meni hyvin nopeasti ohi. Kirurgit avasi-
vat uudelleen Jannen rintalastan. Syddn sai tilaa taas sykkida. (aP6).

Kalland (1995, 1998) toteaa, ettd sokki, pelko ja ymmartaméttomyys ovat kuulu-
neet suomalaisten tutkimusten mukaan vanhempien kokemuksiin, kun perheeseen on
syntynyt halkiolapsi. Monet &didit pelkdavit lapsen menehtymista ja sitd, mitd muita
mahdollisia vammoja lapsella voisi olla.

Aineistoni vanhemmat olivat kokeneet, etti lapsi oli syddnongelmia hoidettaessa
ollut hyvissi ja asiantuntevissa kasissa. Tietoa muusta, kuin syddnongelmasta ei
sairaalasta kuitenkaan alkuun saatu. Vaikka lapsella vanhempien mukaan oli epailty
DiGeorgen ja/tai velo-kardio-fasiaalista oireyhtymaa, ei vanhemmille oltu kerrottu,
mitd ndm4 oireyhtymiit tarkoittavat. Sairaaloiden kaytintdihin nayttida kuuluvan, ettei
epiiltavista diagnooseista kerrota, ennen kuin asiasta on tiysi varmuus. Taysi var-
muus olisi kuitenkin saatu verikokeen avulla. Perheen 3 vanhemmat kertoivat, etta
he olivat sattumalta nihneet oireyhtymén nimityksen lapsen papereissa, mutta kysy-

maéllakadn ei asiaa heille selitetty, vaan heidat oli jatetty omien mielikuviensa varaan.

Aiti: Jukka sattumalta ndki lddkdrin papereista sen, ettd epdily DiGeorgen
syndroomasta. me ei olla koskaan kuultukaan mistdan muusta kuin siitd
Downista.

Isd: Syndrooma-sana sdpsdaytti.
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Aiti: Se pani miettimdicin, ettd oppiiko kdvelemdidn tai muuta timmoisid. ( H3,

1-2.)

Kallandin (1995) tutkimuksen mukaan my®és halkiolasten vanhemmat ovat koke-
neet saaneensa synnytyssairaaloissa epdasianmukaista tietoa. Kallandin (1998, 61)
mielestd halkiolastenkin kohdalla vanhempien saama ensitieto on tarkeinti, jotta
vanhemman ja lapsen kiintymyssuhde voisi kehittyd hairiintyméttd. Ensimmaisten
vuorokausien aikana annettu tieto voi vahentdd vanhempien ahdistusta ja lapsen kas-
vuhairi6iti.

Kurun (1999, 55-100) mielesta ammatti-ihmisten tirked tehtdva on tukea
vanhempi-lapsi —suhdetta aivan alusta alkaen. Hanen tutkimuksensa mukaan alku-
vaiheen kokemuksilla on keskoslastenkin vanhemmille suun merkitys, vaikka
ladkareiden puheet saattavat menné osittain “ohi korvien”. Kun ladkari tulee oma-
aloitteisesti vanhempien luo keskustelemaan asioista, vanhemmat my6s rohkaistuvat
tekemadn kysymyksia. Myonteiset kokemukset rohkaisevat heitd hankkimaan tietoa
myohemminkin ja auttavat hyvéddn yhteisty6hon asiantuntijoiden kanssa. Keskos-
lasten vanhemmat olivat olleet tyytyviisid tiedonsaantiin teho-osastoilla, joskin
kokemukset olivat vaihdelleet. Kurun mielestd koko ensimmaéinen vuosi on tdrkedd
aikaa perheen ja lasta hoitavien asiantuntijoiden yhteistyolle. Tieto on keskeinen
voimavara perheille, erityisesti silloin, jos lapsella on ollut terveyteen ja kehitykseen
litttyvid ongelmia. (ks. ensitiedosta enemmaén s. 62)

Tutkimukseni vanhempien kokemukset alkuvaiheista olivat olleet rankkoja ja nii-
ta oli vaikeuttanut epavarmuus lapsen tilanteesta. Ladkarit eivat olleet voineet antaa
vanhemmille riittdvan tarkkaa selvitysti lapsen sairaudesta, minké oletan johtuvan
vihaisestd, tahin oireyhtymaan liittyvasta tiedosta ja oireyhtymén himmennysti ai-
heuttavasta moni-ilmeisyydestd. Vanhemmat olivat tunteneet oman pienuutensa ja

avuttomuutensa suurten asioiden edessi.

5.2 Syomisongelmat vaativat omat ratkaisunsa

Syomisongelmat olivat atheuttaneet haastattelemieni CATCH-lasten vanhemmille

paljon himmennysti ja ihmetysti. Rintaruokinta ei ollut useinkaan ollut mahdollista
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ja oikeanmallista tuttia ja tuttipulloa oli jouduttu hakemaan. Oli ollut suur helpotus,
kun ruokinta vihdoin oli onnistunut.

Sydanlapsia oli saatettu joutua aluksi ruokkimaan nené-mahaletkun avulla. Yhta
lasta oli syotetty myohemmin lisaksi gastrostooman®* avulla ja lapsen syéttaminen
oli ollut alkuun kokovuorokautista tyotd. Tama syottétapa oli ollut sen verran harvi-
nainen, ettd sairaalan sairaanhoitajatkaan eivit yleensa olleet osanneet sitd kayttaa,
vaan lapsen vanhemmat olivat joutuneet heitd opastamaan. Talloin he olivat kerto-
mansa mukaan olleet taysin kiinni lapsensa hoidossa. Sairaalan tyontekijoihin ei oltu
aina voitu luottaa.

Myos erdén toisen lapsen kohdalla vanhempien mukaan letkuruokintaa oli
mietitty: Pohdittiin letkuruokintaa ja sitten kuitenkin loydettiin semmonen tuttipullo,
Jjolla hdn pysty imemdidn. Ja nendstd tuli maitooo ja kaikkee, mutta se jdi sitten
siihen, kun tuttipulloruokinta onnistui [huokaus]. (aH5, 1.)

Tutkimukseni osallistujat kertoivat muistakin syomiseen liittyvistd vaikeuksista.
Esimerkiksi pulauttelu ja pahoinvointi olivat olleet tdllaisia. Ruuan nieleminen oli
saattanut olla hidasta. Yksi lapsi oli karsinyt vaikeasta ruoka-aineallergiasta. Nama
ongelmat oli useimmiten koettu todella vaativaksi ja vasyttavaksi asiaksi. Kokemuk-
sen raskautta oli lisinnyt etenkin kahdessa perheessa se, etta lapsella oli ollut usein
korvatulehduksia tai muita infektioita. Niitd oli jouduttu tutkimaan ja hoitamaan
myos sairaalassa. Perheen 4 diti kertoi ndin: £ttd se meni niitten syomisvaikeuksien
kanssa ja korvakierteiden kanssa. Ensimmdinen vuosi oli niin, ettd hdin oli ilman
antibioottia kaks viikkoo ja kaks eka vuotta tais olla, ettd hdn oli puoltoista
kuukautta ilman lddkettd. Ettd se oli aika raskasta. (aH4, 1.) Infektio-ongelmia ei
kuitenkaan ollut kaikilla tutkimuksen CATCH-lapsilla ndin runsaasti.

Elfving & Paason (998, 68-75) mukaan moni &iti voi tuntea pettymyksen ja epéa-
onnistumisen tunteita, jos vastasyntynyt lapsi ei pystykdan syomééin suunnitelmien
mukaan. Useimmat didit ovat odottaneet imettdvinsé lasta. Lisiksi didit huolehtivat,
oppiiko lapsi lainkaan syomaan. T4lloin koko perheen olisi saatava asiantuntevaa
ohjausta ja tukemista. Oikea ratkaisu olisi l6ydettdva mahdollisimman pian. Kun
vanhempien syottdmisestd aiheutuva paine helpottuu, heidian on helpompi osoittaa
kiintymystddn lapseen ja iloita lapsen hoitamisesta. Télléin lapsi kokee hoivahetket

myonteisind ja turvallisina, ja hinelle avautuu halu aktiiviseen vuorovaikutukseen

?* Lapsen vatsalaukun kohdalle laitetaan syOttonappi, jonka kautta voidaan laittaa nestemaiisti ruokaa
suoraan vatsanpeitteen lipi mahalaukkuun.
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ympéristonsi kanssa. Rakastava ja turvallinen kasvupohja edistdd myos kommuni-
kaation ja kielellisten taitojen kehitysta.

Kalland (1995, 152 ja 1998, 64-65) korostaa, ettd joustavuus ja vauvan tarpeiden
huomioonottaminen ovat tarkeampaa kuin syottimismenetelma (imettdminen vai
pulloruokinta) vauvan ja aidin vuorovaikutuksen kehittymisen kannalta. Kun diti
huomioi lapsensa tarpeita syomistilanteessa herkdlld tavalla, on lapsi vuoden ikdi-
send turvallisesti kiintynyt ditiinsd. Jos imetys ei onnistu, dideille tulisi osoittaa, etti
runsas keho- ja katsekontakti korvaa imetystd. Imetys sinilldédn on thanteellinen vau-
van ruokintatapa (Winnicot 1981, 19-101). Tutkimusten mukaan &idin liséksi isénkin
myonteinen suhtautuminen ja osallistuminen pienen vauvan hoitoon antavat parhaan
mahdollisen perustan lapsen kehitykselle (Kalland 1998, 57-58).

Elfving & Paason (1998, 68-69) mukaan puheterapeutin olisi hyva tulla osaltaan
seuraamaan lapsen syomisté ja puheen kehittymistd mahdollisimman varhaisessa
vaiheessa. Huuli-suulakihalkiokeskuksesta otetaankin yhteyttd halkiolasten vanhem-
piin puhelimitse ja kutsutaan ensikdynnille heti, kun synnytyssairaalasta on tullut 1a-
hete. Néin pyritddn varmistamaan, ettd perheet saavat riittdvin tiedon ja ohjauksen.

Toteamaani hammennystd CATCH-lasten syomisasioissa synnytyssairaaloissa
oli saattanut aiheuttaa se, etti kaikilla CATCH-lapsilla ei syomisvaikeuksista huoli-
matta ollut ongelmana suulakihalkio. Perheen 2 aiti koki, ettd hantd oli pidetty yli-
huolehtivana ja turhista asioista puhuvana, kun hén oli kertonut lapsensa syomis-
ongelmista ladkarille. Lasten syomisvaikeuksia tutkitaan ja pidetddn myos lapsen ja
vanhemman vuorovaikutusongelmista johtuvina. Téallainenkin ladkérin nakokulma
voi osaltaan hidastaa lapsen syomisongelman tutkimista ja oikean syottamistavan
16ytymisti. Toisaalta voisi olettaa, ettd kun useamman lapsen aiti puhuu lapsensa
syomisvaikeuksista, ladkari pitidisi ongelmaa todellisena eiké vain didin kokematto-
muutena. Jos ladkarit eivat ottaannu vanhempien kertomiin huolenaiheisiin, vaatii
asian eteenpdin vieminen vanhemmilta lddkariauktoriteetin edessa todellista sitkeyttd
ja myds hyvad itsetuntoa. Perheen 2 kokemus vastaa omiakin kokemuksiani ja myds
Mattuksen (1993) havaintoja.

Mattus (1993, 91-92) toteaa ndissa kokemuksissa toistuvan tietyn mallin: organi-
saatiot toimivat omien kdytdntdjensd ja palveluiden kysynnin mukaan. Niiden on
vaikea ottaa yksittaisten perheiden tarpeita huomioon.

Mattuksen (1993) tavoin mielestani on tirkeaa, etteivat ammatti-ihmiset jaa

toimettomiksi lapsen ongelmien ratkaisemisessa eivitka pida vammaisen lapsen
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perhetta psyykkisesti liian heikkona arvioimaan lastaan ja toimimaan lapsensa
hyviksi. Ammatti-ihmisten ja perheen vilisen yhteistyon tulisi perustua
luottamukselle ja asiallisuudelle. Thanteellisena voisi pitdd Mattuksen (1993, 92)
lahtokohtaa omassa ammattikdytannossain. Hinen pyrkimyksenadn on ottaa
huomioon asiakkaan méérittelemat tarpeet ja rakentaa siltaa palvelusta toiseen
asiakkaan ehdoilla siten, ettei tdmd jdd yksin etsimddn oikeaa luukkua.

Lasten syomisongelmat tulisi ottaa vakavasti synnytys- ja lastensairaaloissa. Asi-
antunteva ohjaus ja puheterapeutin seuranta sydmisasioissa ovat timén tutkimuksen
l6ydosten perusteella tiarkeitd monien CATCH-lasten hoidossa.

Tutkimukseni vanhempien mukaan lapset olivat oppineet sydméan monin eri ta-

voin. Kerron esimerkkind Markun syomistyylistd pikkulapsena:

Aiti: . .. tdd lusikkasyéminen ja monen tunnin syémiset me ollaan siind mielessd
valtytty siltd, koska hédn soi nditd velliruokia, porkkana- perunavellejd
ensimmdiset elinvuotensa pullosta, vellit, joka lajia vellid. . . No, se oli
normaalituttipullo, mutta erikoistutti. Ettd siind oli normaalia suurempi
reikd ja se oli kohtalaisen pitkdmallinen. . . ainoo tapa syodd oli heittdytyd
maate seldille lattialle ja se aiheutti kylld ulkopuolisissa aikamoista
hdmmennystd. Me saatiin kuulla kunniammekin, kun me kohdellaan lasta

noin, ettd pistetddn se lattialle syomdidn ja syodddn itse poyddssd. (HS, 5.)

5.3 Mistd apu kommunikaatiopulmiin?

Varhaisten kommunikaatiokeinojen tukeminen. Varhaisten vuorovaikutus- ja
kommunikaatiotaitojen kehityksen tukeminen on tirkeds, koska nimai kyvyt ovat
keskeisid lapsen kokonaiskehityksen kannalta. Erityisesti niilld on merkitysti lapsen
sosiaalisten ja kognitiivisten taitojen kehitykselle. (ks. esim. Launonen 2001a, 229)
Lapsen ensimmaiset elinvuodet ovat nykyisen neuropsykologisen tiedon mukaan
ratkaisevia keskushermoston kehityksessd (Ahonen & Aro 1999; ks. myés Tauriai-
nen 1993, 100). Hairiét tulisi tunnistaa ja kuntoutus aloittaa mahdollisimman
varhain, jopa vauvaiisséd (Launonen 2001a; Lyytinen 2001a; Qvarnstrém Vuorion
2000 mukaan). Jos lapsen perusdiagnoosiin kuuluu kielen kehityksen riskitekijoiti,

olisi kuntoutus aloitettava jo ennen kuin hairiét ilmenevat. Nain hairiot voidaan estai
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tai ainakin niitd voidaan lieventdd. (Launonen 2001a, 235; Qvarnstrém 2000 Vuorion
mukaan.)

Suomalainen yleinen kiytant6 diagnosoida lapsi, jolla on kielen ja kommunikaa-
tion ongelmia, vasta neljin tai viiden vuoden idssd tapahtuu usein hieman liian myo6-
haan (Lyytinen 2001a). Koska lasten puheen ja kielen kehittymisen aikataulussa on
paljon yksilollista vaihtelua, puheen ja kielen kehityksen erityisvaikeutta e1 juuri-
kaan diagnosoida alle kolmivuotiaalle lapselle. Tarkempi kielen kehityksen arvio oli-
s1 kuitenkin syyta tehda, [jfos lapsi ei vield kaksivuotiaana kéytd yksittdisid sanoja
tai ei ole alkanut yhdistelld niitd kahden ja puolen, kolmen vuoden ikddn mennessd.
(Launonen 2001a, 230-231.)

Lyytinen (2001a) toteaa, ettd kehitysviiveet tulisi arvioida ennen kolmea 1ké-
vuotta, koska sen jalkeen puheen tuottamisen viiveistd voi tulla pysyvia. Ongelmien
pysyvyyden todennakoisyytta lisad, jos jokeltelu on niukkaa ja sisaltaa vahan konso-
nantteja, lapsi ei kéyta juurikaan eleitd kommunikointiin, han ei ymmérra puhuttua
kieltd, ymmartadmisen ja tuottamisen vélilld on suuri ero, dlykkyydessd ja muistami-
sessa on ongelmia tai lapsella ei ole kuvitteellista leikkia. Vanhempien arviointia
lapsen varhaisesta kielitaidosta voidaan suositella, koska se on todettu hyvin luotet-
tavaksi (ks. myds Lyytinen 2001b).

Kielen- ja kommunikointitaitojen perusta muodostuu hermoston, aistien ja
motoriikan yhteistoiminnasta, mutta myoskin varhaisen vuorovaikutuksen
tfoimivuudesta ja siitakin, kuinka kiinnostava ja kehitystd eteenpdin houkutteleva
lapsen ymparist6 on (Launonen 2001a, 229). Esimerkiksi suomalaisia lapsia
koskevan VUOKKO-projektin seurannan (Silven ym. 1999 16ydot osoittivat, ettd
lapsen fonologisen tietoisuuden kehitysti voidaan ennustaa merkittiviasti silld, miten
sensitiivisid vanhemmat olivat vuorovaikutuksessaan lapsensa kanssa. Sithen
luttyivat vanhempien taito motivoida lasta, taito aloittaa ohjaus ja ohjauksen
monipuolisuus. (Silven 1999.)

Pienen lapsen ja vanhemman vilisen vuorovaikutuksen voidaan katsoa toimivan
hyvin, kun yhteinen vuorokausirytmi on 16ytynyt, vanhemmalla on kisitys lapsen
elamén tapahtumista, kaikki kontaktikeinot ovat kdytissi, suhteessa on iloa ja leikki-
syyttd sekd vanhempi osallistuu lapsen kokemuksiin tunnetasolla. (Overlund 1996
Brodenia 1991 mukaillen, 26-33; ks. myds Kalland & Maliniemi-Piispanen 1999.)

Lapsen kanssa kaytet4édn usein paljon muitakin kontaktikeinoja kuin kielellista



56

kommunikointia (esim. kosketus, ilmeet jne.; ks. esim. Dil 1884; Halle 1984;
Johnson 1884; Laakso 2000; Tauriainen 1993).

Aaltonen (1993, 40) korostaa kuntoutusjarjestelmén antaman tuen merkitysta
perheelle, kun lapsella on kehityksellinen hiri6. Tuen avulla perheen oma perus-
luottamus sdilyy tai palautuu, mika taas tukee lapsen perusluottamuksen kehittymis-
td. Perusluottamus on hyvén itsetunnon perusta. Lapsi oppii oman kyvykkyyden ja
elaminhallinnan tunteita jo varhaislapsuuden vuorovaikutustilanteissa. My6éhempi
kehitys vield muovaa niité.

Perhekeskeisyys on ndin ollen tiarkeaé lapsen kielellisten taitojen tukemisessa.
Lasten ja heidiin perheidensd vuorovaikutusta tulisi pyrkia parantamaan paitsi
lyhyella myos pitkélla atkavililla. Kuntoutuksessa kiytettdvit menetelmét tulisi
kohdentaa lapsen ja hanen perheensi erityispiirteiden mukaan. Liséksi vanhempien
omia kayttaytymismalleja voidaan ohjata tukemaan lapsen kuntoutettavien alueiden
kehittymista. (Lyytinen 1999, 227-228; ks. my6s Duchan 1987, 163.) Lapsen
luonnollista ymparistod pidetddn erityistd puheterapiatilannetta merkittavampana
kommunikaatiotaitojen oppimisessa (ks. esim. Halle 1984; Tauriainen 1993). Arki-
paivan vuorovaikutustilanteisiin tulisi kiinnitt4d huomiota ja niihin tulisi varata aikaa
(Lyytinen 1995 ja 1999).

Puheterapeutin tehtivind on huolehtia siita, ettd kuntoutustoimet ajoittuvat
oikein lapsen kielenkehityksen “herkkyyskausien ” mukaan (Korpilahti 1996, 44).

Tutkimusteni 16ytojen ja kirjallisuuden (esim. Haapanen 1998; Somer ym. 1998)
mukaan CATCH-lasten kohdalla ovat tiarkeitd sekéd puheterapeutin antama yksilol-
linen puheterapia kirurgisten toimenpiteiden lisdksi ettd ympariston antama malli.

Tutkimukseni CATCH-lasten kommunikointiongelmat.25 Kaikki haastatte-
lemani perheet toivat esille CATCH-lapsensa kommunikointiongelmia. Puheen
ilmaantuminen saattoi olla viivastynyt, jokelteluakaan ei aina ollut esiintynyt,
puheesta saattoi puuttua dénteitd ja se saattoi olla nenésointista. [lmaantunut puhe oli
usein ollut jossakin vaiheessa “alukepuhetta™ ja se saattoi olla myds hyvin nopea-

tempoista. Puhetta oli ollut siten vaikea ymmaértdd. Ymmartimisongelmaa on ollut
niinkin pain, ettd lapsi ei ymmérrd ympéristonsa puhetta. Myos kouluikaiisilla lapsilla

on kasitteiden ymmartamisen vaikeutta, miki haittaa monen kouluaineen oppimista.

%5 En kiyta kaikissa lauseissa pluskvanperfektis, koska kielelliset ongelmat voivat olla vielakin
ajankohtaisia.

% painekonsonantit puuttuvat, ne dannetdan kurkunpaati kiyttaen ( esim. kukko aénnetsdn u’'o).
Tillaista virheellisti d4ntamistottumusta voidaan joutua muuttamaan puheterapian keinoin vuosiakin,
vaikka itse suulaki olisi korjattu ja mahdollisuus painekonsonanttien tuottamiseen olisi. (Haapanen
1998, 114))
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Mikolla oli ollut syntyessain suulakihalkio. Se oli korjattu ensimmaéisen vuoden
aikana. Leikkaus ei ollut kuitenkaan auttanut selkedn puheen tuottamiseen, vaan oli
tarvittu "puheenparannusleikka_usta”27, mika oli tehty hanelle hieman alle koulu-
ikaisend. Vastaava leikkaus oli auttanut my0s Millan ja Mafjaanan puheen selkiyty-
misti, vaikka heilld ei Varsihaista suulakihalkiota ollutkaan. Markulla taas oli todettu
pieni piilohalkio, jota ei katsottu tarpeelliseksi korjata. Myds Jere oli menossa tutki-
muksiin piilohalkioepiilyn vuoksi. Jannella on ollut puheenymmartamisvaikeuksia
my0s kuulovamman vuoksi. Samantapaisten sanojen erottaminen on hénelle vaikeaa.
Jannella onkin tapana kysy4 ja tarkistaa, jos hén ei ole varma, kuuliko oikein.

Aineistoni lapset olivat tarvinneet puheterapiaa kielen ja puheen oppimiseen.
Yleensa he olivat saanet siti kolmevuotiaasta lahtien (Marjaana sai 1-v. my6s
syomisongelmiin). Janne ja Mikko saivat puheterapiaa viela kouluikaisenékin.

Edella kertomani asiat viittasivat jo melko vaikeisiin puhe- ja ymmartamis-
ongelmiin. Joillakin lapsilla ongelmat olivat olleet lievempid, jolloin perheessé oli
tultu toimeen kuta kuinkin. Useissa perheissd kommunikaatiopulmat oli kuitenkin
koettu arkielamai todella hankaloittavana asiana.

Vanhempien huoli lapsen puheongelmista. Mikon vanhempia Mikon puheen
puuttuminen oli alkanut huolestuttaa lapsen ollessa kolmevuotias: kylld mdi siitd pu-
huin ja mulla itselld oli semmonen olo, ettd ei tdssd nyt kaikki oo kylld ihan kohdal-
laan, kun kolmevuotiaana ei oikeestaan tuu yhtddn mitddn, mitddn muuta kuin joku
vinkasu. (4H4, 6.) Mikon &intely oli toisaalta koettu huvittavana, hauskan-
kuuloisena. Vanhemmat olivat kuitenkin ymmarténeet, ettei Mikon pddssd ollut vi-
kaa, vaan kyse oli ilmaisutaitojen puutteesta. Mikko oli saanut valilla raivokoh-
tauksiakin, kun ei ollut saanut itsedéin ymmarretyksi.

Vanhemmat olivat joutuneet miettiméén keinoa kommunikaatiopulmaan ja
kerran keksineetkin toimivan tavan. Mikon kanssa oli menty huone kerrallaan ja
kysytty, halusiko hén juuri tistd huoneesta kaipaamaansa tavaraa. Koko ajan héanta
oli pidetty sylissa ja menty kaappi kaapilta, laatikko laatikolta, kunnes etsitty kohde
oli 16ytynyt. Mikko oli saanut nidin kannustusta siitd, ettd hantd voitiin ymmartaa.
Tapa oli kuitenkin ollut hyvin tyolés ja valillda Mikosta oli ollut hauska vain leikkia

huoneesta huoneeseen matkustamisleikkid, vaikkei han ollut mitdan halunnutkaan.

?7 Suulakisulun yhteni tirkeéina tarkoituksena on muodostaa hyvin toimiva, pitki pehmes suulaki,
jolloin ilmavirta ei puhuessa karkaisi nenain. Osalle potilaista jaa kuitenkin eriasteista avohonotusta,
mika vaatii nenéportin toimintaa korjaavan leikkauksen, "puheenparannusleikkauksen”. Naiti
leikkaustyyppeji on erilaisia. (Rautio ym. 1998, 123-131))
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Tapa oli kuitenkin ollut hyvin tyolas ja valilla Mikosta oli ollut hauska vain leikkia
huoneesta huoneeseen matkustamisleikkia, vaikkei hdn ollut mitdédn halunnutkaan.

Mikon vanhemmat siis huomasivat, miten vaikeaa pojalle on, kun hén ei saa
itsedédn ilmaistuksi. Vanhemmaf pyrkivit puhumaan lapselle selkeasti ja huomioivat
hantd, mutta se ei vield riittéinyt. Vanhempien yrityksilla ja kekselidisyydelld ymmar-
taa lapsensa toiveet oli kuitenkin ollut suuri merkitys Mikolle. Kuten Sinkkonen
(1996, 25-29) toteaa, Iuottamus vanhempiin ja riittdvd turvallisuudentunne ovat
larpeen lapsen Idhtiessd seikkailemaan kielen maailmoihin. Perhe kaipasi tassa
tilanteessa jo helpompaa (kuin kulkeminen kohteesta toiseen), lapselleen sopivaa
kommunikointikeinoa.

Lapsi tarvitsee kielta monenlaiseen arkipaivansa toimintaan. Ilman kieltd han ei
esimerkiksi voi ilmaista tarpeitaan ja puolustaa oikeuksiaan (kohteliaasti toisetkin
huomioon ottaen). Kieltd tarvitaan leikeissé ja tapahtumien kertomisessa ja selosta-
misessa. Ilman kieltd lapsi ei mydskéadn voi ajatella, suunnitella ja ratkaista ongel-
mia. Tunteet ja toiminta ovat lapselle tarkeimpié asioita tiedonvilityksessa.
(Koppinen, Lyytinen & Rasku-Puttonen 1989, 25-26, 32-34.)

Launonen (2001b) pitdd kommunikoinnin kehityksen tukemisen kulmakivena
sitd, ettd lapsen tulee tuntea itsensa arvostetuksi, tasavertaiseksi kommunikointi-
kumppaniksi ja hdnen tulee tuntea, ettd hanen asioistaan ollaan kiinnostuneita. Lapsi
vol kayttii erilaisia keinoja tullakseen ymmarretyksi. Lapselie tulee tarjota selked
malli ajankohtaisista kommunikaatiokeinoista. Talioin kuulevalie iapselie punutaan
selvésti, mutta muitakin pubetta tukevia keinoja voidaan kayttaa tarvittaessa. (ks.
my0s Duchan 1994.)

Tukiviittomat pulicen avuksi. Mikolle ja hdnen perheelieen oi1 alettu opettaa
tukiviittomia® sen jalkeen, kun hén sai diagnoosin. Puheterapeutti oli opettanut niita
viittomia, mitka kulloinkin olivat olleet ajankohtaisia. Niin Mikko kuin perhekin
olivat ottaneet viittomaopetuksen ilolla vastaan. Heilld oli suuri motivaatio niiden
oppimiseen ja kdyttimiseen, koska keino viestia lapsen kanssa helpotti todella paljon
heiddn arkipdivadnsa. Nain Mikon puheilmaisukin viittomien tukemana oli alkanut

kehittya eika viittomia kovin pitkdén oltu tarvittukaan.

% Tukiviittomia kéytettiessd puhutusta lauscesta viitotaan tirkeimmat avainsanat samanaikaisesti
pubeen kanssa. Viittomien lisiksi muita puhetta tukevia ja korvaavia kommunikointikeinoja ovat
piktogrammit ( piktot, pic-symbolit), PCS-kuvat ja bliss-symbolit. Myos esineitd, kuvia ja valokuvia

voidaan kayttaa. (Pulli 1996, 74-85.)
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Myos Janne oli joskus hermostunut ja saanut “raivareita”, kun hénen puhettaan ei
oltu ymmarretty. Muuten hén oli didin kertoman mukaan rauhallinen kaveri luon-
teeltaan. Kun oli selvinnyt, ettd Jannella oli keskivaikea kuulovamma, hén oli saanut
kuulokojeen. Puhekin oli selkiintynyt puheterapian avulla, niin ettd kotona tultiin
toimeen. Janne on oppinut tukiviittomia pdivikodista ja koulusta ja osaa kayttaa niitd
jonkin verran. Vanhemmat miettivét nyt, kannattaisiko viittomia opettaa Jannelle
enemmankin, koska ne voisivat helpottaa asioiden selittimisti ja ymmartdmistid. Aiti
kertoi, ettd jos kaikki muutkin tahot (koulu ja kuulokeskus) tukevat viittomien ope-
tusta, he todennikoisesti saavat kotiopetusta niiden kayttoon.

Vain Jeren perhe oli saanut viittomien kotiopetusta Kelan kautta. Aluksi perhe ol
antanut omasta 30 tunnin tuntimaarastdan myds paivikodin henkilokunnan opetuk-
seen, jotta lapsen kommunikaatiota oli voitu tukea paivikodissakin. Paivikodissa e1
tuolloin ollut tukiviittomia osaavaa henkilokuntaa. Perhe oli tyytyvéinen tdhén saa-
maansa palveluun. Kotiopetuksen tuntimééra oli koettu riittdviksi ja sopivaksi arjen
muiden toimintojen lomassa toteutettavana. Lasta olisi voitu didin mukaan auttaa
enemménkin opettelemalla lisad viittomia, mutta kaytdnnossd oli pitinyt tyytya

sithen, mihin perheen aika ja voimat rittavat.

. . . ehkdi sitd ei kerkeis omaksumaan ite niin paljon, niin paljon kaiken muun
asian keskelld. Totta kai se tarve olis lapsen kannalta paljon laajempi, koska
kuitenkin viisvuotiaan lapsen maailma on kdsitteellisesti niin valtavan laaja, ettd
pystys paljon enemmdin, laps pystys ilmasemaan itseddn. Mutta samalla pitds
taata, ettd perhe ja muutkin jdsenet oppis ndd kaikki. Ehkd tdlla hetkelld se on
kuitenkin ollu sopiva, kuitenkin jonkin verran pystyy ilmasemaan itseddn

viittomin. (4H2, 8.)

Kokemus osoittaa mielestini perheen palvelujen kokonaissuunnittelun tarkeyden.
Kun pyritddn esimerkiksi lapsen viittovaan ympéristoon, viittomien opetus tulisi
taata mahdolliseksi niin kaikille perheenjisenille kuin muullekin 1dhiymparistolle.
Kyseinen perhe ymmirsi asian tirkeyden ja jousti omista viittomien opetustunneis-
taan paasten asioihin riittavasti paneutumalla kaikkia osapuolia tyydyttidvain
ratkaisuun.

Viittomien kiytté voi mielestini tukea todella paljon lapsen kielenkehitysté, kun

puhuminen on vaikeaa. Oman lapsemme kanssa harjoittelimme viittomien avulla
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kasitteiden lisaksi lauserakenteita ja kielioppiasioita, kuten aikamuotoja ja sija-
padtteitd. Viitoimme lopuksi lauseista pienetkin sanat. Kun puhetta alkoi tulla, sanat
ja lauserakenteet vastasivat lahes ikatasoa. Viittomien kéytto oli lapsestamme
hauskaa, mika innosti meiti aikuisiakin puheterapeutin ja viittomakielenopettajan
opastuksella “pinnistelemazn pitkalle” viittomisen taidoissa.

Marjaanan puheeseen oli alettu kiinnittds huomiota, kun hén oli kolmevuotias.
Hinen piilosuulakihalkionsa oli korjattu ndiden tutkimusten yhteydessi. Marjaana
oli saanut lisaksi puheterapiaa. Puhe oli siten ymmaérrettavaa jo kouluun mennessa,
mihin vanhemmat kertoivat olevansa tyytyvéisia.

Markun 4iti oli kiinnittinyt huomiota Markun puheen ongelmiin jo ennen kol-
matta ikavuotta. Markunkin vaikeutena olivat olleet puheen epaselvyys ja kasit-
teiden oppimisen ongelmat. Kolmevuotiaana Markku oli paéssyt puheterapiaan,
aluksi yhteisty6n sujuvuutta kokeillen ja sitten saannéllisemmin.

Millan puhe oli tullut ajallaan ja konsonantitkin hén oli oppinut normaalisti,
mutta puhe oli kuulostanut nenisointiselta, ja honotus oli alkanut ajan myotd pahe-
nemaan. Lisatutkimuksista oli kuitenkin jouduttu taistelemaan. Milla oli hiljattain
padssyt puheenparannusleikkaukseen ja vanhemmat olivat kokeneet, ettd puhe oli pa-
rantunut valittomasti leikkauksen jialkeen. Viittomia Millan kanssa oli kéytetty jon-
kin verran paivéakodissa.

Monien tutkimusten mukaan erityistd tukea tarvitsevan lapsen kommunikaatio
on hyvin keskeinen alue, jossa lapsi ja vanhemmat tarvitsevat ja toivovat tukea
(Lyytinen 1999; Tauriainen 1994, 104).

Aineistoni CATCH-lasten kielellinen kuntoutus ja vanhempien ohjaaminen aloi-
tettiin padasiassa vasta diagnoosin saamisen jalkeen ja usein kuntoutustyoryh-méan
suosittelemana. Vanhempien ohjaamiseen jo varhaisemmissa vaiheissa tulisi kiinnit-
t44 enemman huomiota ja pyrkid toimimaan heti, kun vanhemmat ovat huolestuneita
lapsensa puheen ja kielen kehityksesta.

Koska kielelliset vaikeudet, etenkin ymmértimisvaikeudet ovat osa CATCH-
lasten oppimisen ja sosiaalisten taitojen ongelmia, tulisi my6s lasten pdivéhoitajien
ja opettajien saada asiantuntevaa. (esim. T. Heiskanen, henkilokohtainen tiedonanto

17.1.2001; ks. my6s Duchan 1994; Knoblock 1994; Taipale 1997.)
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5.4 Diagnoosi saatiin, tietoa ei juuri ollenkaan

Monet tutkimukset. Diagnoosin saaminen lapselle oli edellyttinyt aineistoni
vanhempien kertoman mukaan useimmiten monen erityisléiéikéirin vastaanotolla
kaymista. Oireyhtymad oli alettu usein epailld, kun lapsella oli ollut syomis- ja
puheongelmia sydanvian tai suulakihalkion ohella. Sen jélkeen oli seurannut monia
tutkimuksia ja lopuksi oireyhtyma oli varmistettu verikokeella. Monet tutkimukset ja

ladkarissa kaynnit olivat tuoneet lisarasitusta pienen lapsen hoitoon.

Ja md aloin jo kylldstydkin siihen, ettd kylld tdssd nyt pitddkin tutkia kaiken-
ndkoistd. Oli vihdn raskasta kdydd pienen lapsen kanssa syddntutkimuksissa
ja jossakin nielututkimuksissa kdytiin ja tdmmoisissd. Ja sitten alko olla, ettd
eihdn tdssd endd. Kaikki alkaa jo olla tehty. Sitten hdn [perinnoéllisyysladkari]
sano, ettd ois vield timmonen veritutkimus, FISH- tutkimus. Md sanoin, ettd
eihdn siind mitddn, mutta sitten saa kylld riittdd. Md olin vihdn sitd mieltd.

(iHS, 3.)

Diagnoosin saaminen. Kolme lasta oli saanut diagnoosin jo varhain, noin vuoden-
ikdiseni. Kahdella heisti oli todettu synnynnéinen sydénvika ja sydanlagkari osasi
epailld DiGeor-gen ja/tai velo-kardio-fasiaalista oireyhtyméaa. Yhdelld lapsella nor-
maalista ladkarintarkastuksesta olivat alkaneet monet erityislagkéreilla kaynnit. Ge-
netiikan ladkari oli koordinoinut lapsen tutkimuksia ja hdnen toimestaan diagnoo-si
oli varmistunut.

Kolmella muulla lapsella diagnoosin saaminen oli siirtynyt leikki-ikaén. Yhdella
ndista lapsista on seké sydianvika (sydédnasiat jo kuitenkin kunnossa) ettd kuulovam-
ma. Niistd on omat erilliset diagnoosinsa. Sydinlaakari oli tassékin tapauksessa
epdillyt DiGeorgen ja velo-kardio-fasiaalista oireyhtymaéi jo varhain, mutta asia oli
varmistettu vasta kun lapsi oli ollut neljavuotias. FISH-tutkimus oli tuolloin vielad
uutta Suomessa ja lapsen verindyte oli ldhetetty Englantiin tutkittavaksi. Vaikka asia
on varmistettu, lapsen papereihin ei kukaan ladkari ollut vield kirjannut diagnoosia
CATCH-22. Siita atheutui omat hankaluutensa eri ladkareissa asioitaessa ja palveluja
anottaessa.

Kahta muuta lasta alettiin tutkia foniatrin toimesta. Toisella heisté oli ollut

suulakihalkio. Tavanomaisessa kolmivuotistarkastuksessa huuli-suulakihalkio-
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keskuksessa foniatri oli kiinnittanyt huomiota lapsen kasvonpiirteisiin. Toisella
lapsella taas ei oltu todettu mitdan erityistd ennen kolmivuotistarkastusta. Télloin
terveydenhoitaja oli lahettanyt hinet lastenldékérille epaselvdn puheen vuoksi.
Lastenladkéri taas oli tehnyt lahetteen foniatrille, joka oli ohjannut tutkimuksiin
Huuli-suulakihalkio-keskukseen. Sielld todettu piilosuulakihalkio korjattiin kirur-
gisesti. Perinnollisyyslaakari oli vield halunnut varmistaa CATCH-22 —diagnoosin
verikokeella. Kun kokeen tulos oli tullut kotiin, lapsi oli ollut jo neljavuotias.

Ennen diagnoosin saamista vanhemmilla oli jo usein ollut epdilys, ettd jostakin
erityisemmaésti olisi kyse. Diagnoosi oli tilloin antanut selityksen monille kehityk-
sellisille ongelmille, joita lapselle oli ilmaantunut. Perheen 4 &iti kertoi: Musta tuntu
ihan selviltd, ettd se [verikoe] on positiivinen, koska jotenkin sitd tunsi, ettei kaikki
ole than kohdallaan, kun laps ei ddnnelly millddn lailla ja sitten tdmd lapsuusaika
meni . . . se oli hyvin takkuilevaa kaiken kaikkiaan. (4H4, 2.)

Diagnoosi oli saattanut olla myés yllatys kaikkien tutkimusten jalkeenkin, kuten
perheen S isi totesi: Ja sitten tuli ylldttden, kun tehtiin tdd FISH-tutkimus, selvis, ettd
Markulla on tdmd deleetio. (1HS, 3.)

Diagnoosista oli tullut myos yksi uusi asia lisdd vanhempien omaksuttavaksi:
Oltiin vdhdn silleen, ettd mitdkohdn seuraavaks (naurahtaen). Kun kaikkee niin ku
pulpahteli sillon, tuli ndd syddnasiat ja kuulo, ettd mitikohdn seuraavaksi tulee?
(aH6, 4.)

Ensitieto. Diagnoosin saaminen ei ollut kuitenkaan poistanut tutkimukseni
vanhempien himmennysti siitd, mistd oikein oli kysymys. Tietoa CATCH-22 —
oireyhtymasti oli saatu sairaaloista todella niukasti, miké ei ollut tyydyttanyt van-
hempia. Tilanteesta kertoi perheen 2 &iti ndin: Paikalliset lddkdrit eivdt tienneet
oikeastaan mitddn ja kun menin kuuntelemaan, neurologille varattiin aikaa, ettd
menen kuuntelemaan tuloksia, ettd mitd tic CATCH oikein on, niin neurologina oli
sijainen. Ei ollut paikkakunnan omia edes ja hdn ei tiennyt mitddn. . . eikd hdnelld
ollut mitdcin dokumenttejd siind néytettivind. (H2, 2.) Seuraava kokemus oli ollut

perheell 4:

Sitten kun selvis, ettdi Mikolla on CATCH, siitd ei tiedetty yhtddn mitddn. Md en
muista, mitd kautta se tuli, genetiikan osastolle keskussairaalaan tuli professoril-
le aika, ettd hdn kertoo timmdsestd meille. Hdn ndytti meille valokuvaa ja siind

oli viisi rivid englanninkielistd tekstid. Han totes, ettd olen pahoillani, ettd teilld
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on tdmmone lapsi, ettd todenndkosesti ei kasva eikd kehity eikd tuu mitddn, ettd
hdn on todella pahoillaan. Ja hdn otti muutaman valokuvan Mikosta ja hén sano,
ettd jos on kysymyksid, niin varatkaa vuoden pddstd aika. Se ei tyydyttdiny ja

meistd tuntu, ettd ei tidi voi olla totta nykypdivin Suomessa. . . (ih4,9.)

Maatéan (1999, 55) mukaan /e /nsitiedon antaminen luo pohjan vanhempien kdsi-
tykselle lapsestaan ja odotuksille lapsen mahdollisuuksista. Néain ollen ensitiedon
antaminen lapsen vammasta tai sairaudesta vanhemmille on erityisen tarkeas ja
sithen onkin sairaaloissa kiinnitetty huomiota.

Tauriainen (1994, 110) on todennut, ettd vanhemmat toivovat rehellistd, selkedd
Jja perusteellista tietoa lapsen tilanteesta ja kehitysmahdollisuuksista sekd vanhem-
pien tilanteen huomioivaa tunneilmapiirid. Tunneilmapiiriin liittyvat kiireettémyys
astoista keskusteltaessa ja vanhempien kysymysten huomioiminen.

Anderssonin (1995) mielesta rehellinen, asiapitoinen ja lyhyt tiedonanto on alus-
sa paras. Pitkid puheita ei muisteta jdlkeenpéin. Tiedon tulisi kuitenkin olla realisti-
sen optimistista.

Myés sanojen valinta on tarkedd. Jos kerrotaan “tdmd lapsi ei koskaan... ” -
tyyliin, vanhemmille voi rakentua kielteinen kuva lapsesta ja asia voi jaada kaiku-
maan vanhempien korviin vuosikymmenien ajaksi. Nainko lapsi stigmatisoidaan? -
Maitta (1999, 57-58) kysyy. Ammatti-ihminen voi puolustautua, etté asiasta ei tule
antaa epérealistisia toiveita. Mihin ja4 silloin toivon nékoala? Jokainen lapsihan
oppii ja kehittyy. Ensitietoa annettaessa olisi otettava huomioon niin vanhempien
tilanteeseen liittyviat yksilolliset tunteet kuin tiedon tarvekin (Sumes 1993; Tainio
1995).

Ensitieto ei ole Karttusen (1995) mukaan pelkistdan sitd, mitd lddkarit tai hoita-
jat kertovat lapsen tilanteesta vanhemmille, vaan se sisaltida kaiken toiminnan sairaa-
lassa ja kaikki keskustelut vanhempien (ja muiden léheisten ) kanssa. Ensitieto-
prosessi vaatii siis laaja-alaista nakemystd. Se, millainen késitys ensitiedon antajalla
on vammaisuuden ja poikkeavuuden olemuksesta, vilittyy helposti vanhemmille.
Laaketieteelliset tosiasiat ovat tarpeen hoidon kannalta, mutta myo6s kaikki muu,
miké késitykseen lapsen vammaisuudesta tai poikkeavuudesta liittyy, on lapselle ja
vanhemmille tarkedi. Se rakentuu vuosien kuluessa vuorovaikutuksessa ammatti-

thmisten kanssa. (Karttunen 1995; Maittd 1999, 61.)
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Tulkitsin edellisen aineistolainauksen niin, ettd vanhemmat eivit olleet hyvak-
syneet ammatti-ihmisen tiedonantoa. He olivat loukkaantuneet. Miksi heille ei oltu
kerrottu mitddn muuta kuin, ettd lapsi ei kehity? ”Terve maalaisjarki” oli saanut
heidit luokittelemaan ensitiedon antamistyylin hieman vanhanaikaiseksi. He olivat
toivoneet asiantuntijalta parempaa asiaansa paneutumista. Kuka heité auttaisi, kun
asiantuntijaprofessorikaan ei ollut osannut kertoa enempad?

Kyseiset vanhemmat eivit olleet kuitenkaan antaneet periksi, vaan he olivat
alkaneet oma-aloitteisesti hakea tietoa, kun olivat padsseet seuraavaan, hieman
helpompaan eldméanvaiheeseen: Kun mulla oli enemmdn voimia, md rupesin soitte-
lemaan ympdriinsd, hakemaan sitd tietoa. Jotain kautta md pdddyin vdestéliittoon ja
pddstiin sinne perinnéllisyysneuvontaan ja se avarsikin oikein todella paljon tdtd,
tdtd koko asiaa. (4H4, 9-10.)

Toista haastattelemaani perhetta oli taas kielletty oma-aloitteisestt hakemasta
tietoa oireyhtymdasti: Niin, ettd ei kannata sitd ite mennd tekemddn, ettd sitd tekee ite
vddrid johtopdcdtoksid (iH3, 8), oli lapsen ladkari sanonut vanhemmille. Ladkarit
eivit olleet kertoneet heille mitdsin oireyhtymasti ja kielsivit heitdkin hakemasta
kirjallisuudesta tietoa! Tilanne saattoi tuntua vanhemmista kasittamattomalta. Mité
outoa tdhan oikein liittyisikaan? Sillon niin ku napsahti, ettd nyt on jotain muuta
tdssd. Eli me oletettiin, ettd on syddnvika, mutta se ei ollutkaan yksistddn se. (iH3,
2)

Tulkitsin ensin kyseisen ladkéarin antaneen téllaisen ohjeen psykodynaamisen
ajattelutapansa perusteella. Laikari olisi voinut katsoa tarpeelliseksi “suojella”
vanhempia vaikeiden asioiden miettimiselta, jotta heidédn voimansa riittaisivit lapsen
hoitamiseen. Han oli kuitenkin saanut vanhemmat vain enemmén huolestumaan
asiasta. Padadyin kuitenkin tulkintaan, etta 1ddkari oii vield epdvarma asiasta, kuten
esimerkin vanhemmat itse totesivat: Niin, ettd tavallaan, kun nekddn ei niin ku
tienny, ettd sillai epdvarmaa. (4H3, 8).

Joillakin vanhemmilla oli my6s hyvin myénteisid kokemuksia ensitiedon anta-
misesta. Ladkari oli ollut todella ystdvdllinen ja auttanut perhettd asiassa, sekd
hdnelle on voinut myds soittaa ja kysyd neuvoa. (4P1, 1). Kyseiselld perheelld et
omalla paikkakunnalla ollut mahdollisuutta saada tietoa, jolloin sitd oli haettu ja
saatu puhelimitse Huuli-suulakihalkiokeskuksen ladkareilta.

Tutkimukseeni osallistuneille perheille oli my6s naytetty kuvia CATCH-lapsista

ja annettu englanninkielisii tutkimuksia luettavaksi. Vanhemmille oli kerrottu, ettei



65

tietoa ollut kovin paljon saatavana. Englanninkielisté tekstid ol ollut jokseenkin
vatkea ymmartaa. Ladkarinkin kertomana asia oli aluksi saattanut tuntua oudolta
omaksua. Uudet asiat eivit olleet heti jaaneet mieleen. Kirjallista tietoa oireyhtymaés-
ta oli siis ollut vihan ja sekin viha tieteellisessa muodossa, josta ei kovin paljon
saanut hyotya paivittdiseen elamaian.

Diagnoosin saaminen oli kuitenkin saattanut helpottaa tuen ja palvelujen saantia
omalla paikkakunnalla. Palvelujarjestelmét olivat saaneet silloin enemman tietoa
lapsen asioista, vaikkakin vanhemmat itse olivat toimineet tiedonvélittdjind.

Laakirin vastuu ja hyvan laakirisuhteen merkitys perheelle. Jotkut haastat-
telemani vanhemmat oiivat kokeneet, ettd erityisladkareilta oli ollut vaikea saada
alkuun tietoa, koska he olivat katsoneet asiaa vain oman erityisalueensa nikékulmas-
ta. Vanhempien huolia ei oltu otettu todesta ja he olivat joutuneet itse sinnikkaasti

viemédn asiaa eteenpéin.

Kukin ottaa vihin oman yhden asian, eikd puutu siihen toiseen asiaan. . . Se oli
alkuun aika rankkaa taistella ndistd asioista, koska heilldkddn ei ollut tietoo. En
oikein ymmdrtdny, ettd miks heilld ei oo tietoo. Ja sit koki, ettd minua pidetddn s
semmosena, ettd mind turhista asioista puhun ja yritdn viedd jostakin
syomisasioista... Se taistelu just lddkdreiden ja eri tahojen kanssa viedd titd
asiaa eteenpiin. Se oli joskus rankkaa niin, ettd tuntu, ettd heitettiin vaan niin ku
Jotain nappulaa ja se vietiin niin ku yli se asia ja jdtettiin hoitamatta. Ja sitten
sitd itse jakso kuitenkin kysyd seuraavalta ja seuraavalta taholta, ettd jos tamd
tarttuis tdhdn asiaan. Olisko tdssd semmonen henkild, joka tietds vastata tdhdn

asiaan ja loytyhdn niitd vihon viimein. (4H2, 10.)

Kuru (1999, 97) toteaa tutkimuksien osoittaneen, ettd vanhempien huomiot iapsensa
viivistyneeseen kehitykseen liittyvisté asioista ovat yhta luotettavia kuin ammatti-
ihmisten tekemit huomiot. Jos asiantuntija sivuuttaa vanhempien huolet, hin ei ole
sitoutunut yhteistyokumppanuuteen vanhempien kanssa. Maétian (1999, 108)
mukaan suomalaiset vanhemmat ovat usein kertoneet tilanteestaan terveydenhuollon
asiakkaina, etti heitd ei kuunneltu eikd heiddn puheitaan uskottu. Vahitellessdin
vanhempien huolestumista turhana pelkona, he saavat vanhemmat paradoksaalisesti

kuitenkin yhad enemman huolestumaan.
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Thannetilanne olisi, jos perheet saisivat opastusta ja vastauksia kysymyksiinsé jo
ennen diagnoosia ja monipuolista arviointia. Yhdysvalloissa tata kaytant6a kutsutaan
ennakoivaksi opastukseksi (preassesment activities). (Maattad 1999, 108.)

Rauhalan (1986, 24-125; ks. my6s Tainio 1995) mielesti pitkalle erikoistuneen
spesialistin kiusauksena on tihdentda omaa niakokulmaa ja vaheksyd muita asiaan
vaikuttavia tekijoitd. Mikali laakarit sisdistdisivat aidosti holistisen ithmiskéasityksen,
heidén olisi helpompi hahmottaa kokonaiskuva ithmisesta.

Ne tutkimukseni vanhemmat, jotka olivat asioineet Huuli-suulakihalkiokeskuk-
sessa, olivat luottaneet sen tietotaitoon. Asioista oli kerrottu ymmarrettavasti. Ajan
puute nailla kaynneilld oli kuitenkin vaikeuttanut riittdvan ja syvéallisemman tiedon

saamista. Sitd tietoa, miti sielld mahdollisesti olisi oliut annettavana, ei siten saatu

tyydyttivasti.

Isd:  Ainakin Helsingin kdynnistd mulle tuli luottamus tdhdn Helsingin tieto-
taitoon. He kerto asiat niin vakuuttavasti. . . Niin kansanomasesti, ettd
ymmdirtda.

Aiti: Jotenkin md odotin vield enemmdin siltd, ettd se oli ne rutiininomaset
kdynnit korvalddkdrilld ja semmoset, ettd jotenkin sitd oltiin tyhjdn pddlld.

Ajattelin, ettd sieltd ois vield enemmdn saanu jotakin kuulla. (H4, 12.)

Kaksi perhetta oli padssyt sopeutumisvalmennuskurssille melko pian diagnoosin
saamisen jilkeen, joten he eivit olleet ehtineet ihmetella asiaa kovin pitkdan ennen
monipuolisemman tiedon saamista.

Olen tulkinnut aineistoni 16ytojen osoittavan, ettd riittivéan ja asianmukaisen
ensitiedon saamista vaikeutti ladkéreiden kiire ja tiedonpuute uudesta oireyhtymasta.
Esimerkiksi 6.1.2002 alkaneiden Ladkaripaivien johtoryhman puheenjohtaja Heikki
Pilveen mukaan myos ldakireiden uupumus on lisdantynyt kuntien sadstopaineiden
ja pitkien potilasjonojen vuoksi, ja heiddn on vaikea pitd itsedén ajan tasalla niuk-
kojen taydennyskoulutusméirarahojen vuoksi. (Kuntien kaksoisrooli ...2002.)
Tulkintani mukaan sairaaloiden toiminnassa on siten nahtavissd nykyajalle tyypilli-
nen organisaatioiden tehokkuuden vaatimus. Inhimillisyys voi siten unohtua niin
ladkareiden kuin potilaidenkin kannalta. (ks. Mattus 1993.)

Ladkareiden tulisi ensitietovaiheessa varata vanhemmille aikaa, jotta vanhemmat

voisivat perehtyé lapsensa tilanteeseen. Tietoa oireyhtymisté tulisi antaa ymmarret-
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tavaa kieltd kayttien ja kaytannonldheisesti. Tarkeas olisi, ettd vanhemmat voisivat
suuntautua toiveikkaasti tulevaisuuteen eikd heidéan tarvitsisi jaada hdmmentiavaan
epétietoisuuteen. (ks. myos Kuru 1999; Tauriainen 1994.)

Lisiksi olisi hyva muistaa, ettd lddkdri-potilassuhde on paljon muutakin kuin
pelkkdd tietoa. Ladkarin tulee valittad niin puheillaan kuin toiminnallaan ja kayttay-
tymiselladnkin perheelle, ettd lapsi on hyvissd kdsissd ja ettd lapsen hoito tapahtuu
yhteistyossd vanhempien kanssa. (Tainio 1995, 97.)

Myés erityislddkareiden keskindinen yhteistyo olisi monimuotoisten oireyhty-
mien ja lasten kehitysongelmien kohdalla erittdin tarkeéds, kuten Tauriainenkin
(1994, 103) korostaa. Yhteistyota ja asiantuntijoiden konsultaatiota tarvittaisiin
Taunaisen mukaan my6s paikallistasolle kuten neuvolothin, jotta perheiden erilaisiin
tarpeislin voitaisiin vastata.

Tutkimukseni perhe 4 oli hakeutunut yksityiselle sektorille, koska lapsen asioista
ei oltu jaksettu kertoa aina uusille ja uusille ladkareille ja palvelua oli tarvittu usein

pikaisesti lapsen terveydellisiin ongelmiin.

. .. Yksityiselle sektorille [dhdettiin aika nopeasti, kun l6ydettiin hyvd Iddkdri. . .
Tuntu, oli aina niin paljon kaikkee, ettd piti saada se palvelu heti eikd jaksanu
selittdd monia asioita, mutta hdnen kauttaan ne asiat suju aika hyvin. . . Kukaan
el niin ku ymmdrrd tilannetta, ettd sillon pddtettiin pitdd tdmad yks lddkdri vaikka
yotd pdivdd, niin anto sitd palvelua, vaikka siitd joutu vihdn maksamaankin.

Ettd se oli niin raskasta sielld arkisissa oloissa. (4H4, 2, 12-13.)

Edellisessi esimerkissd huomioni kiinnittyi sanothin: Kukaan ei niin ku ymmdrrd
tilannetta .. ja niin raskasta sielli arkisissa oloissa. Puhe kuvaa mielestdm hyvin sitd
tilannetta, missi harvinaisen vamman tai sairauden omaava lapsi perheineen usein
on. Vanhemmilla on suuri huoli lapsen tilanteesta, mutta ldakérissi ei saada “vasta-
kaikua”. Sielld el ymmarretd asiasta. Vanhemmat joutuvat selittdmaén ja selittiméaén
epatietoisina itsekin, mit4 pitdisi tehdd. Laakarissa kdynnit odotuksineen vésyttavit.
Ne visyttavit vield enemmaén, jos ei voi olla varma, saadaanko apua lainkaan lapsen
tilanteeseen.

Hyvin ladkarin 16ytyminen ei ndyté olevan itsestdén selvad. Kun vanhemmat
olivat sellaisen loytineet, he olivat valinneet hinet omaksi ladkarikseen, vaikka

olivatkin joutuneet maksamaan yksityisen puolen palvelusta enemmaén. Perheestid oli
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tuntunut ihanteelliselta, kun oli ollut yksi ladkari, joka tunsi heidan perheensa ja
lapsensa tilanteen ja johon he voivat luottaa, ja jonka puoleen he voivat kdantya
ilman valikasia.

Laakiri on merkittivi henkil sairaan ja vammaisen lapsen hoidossa. Hanen
tietonsa, taitonsa ja auktoriteettiasemansa ovat ensiarvoisen tirkeitd monien palve-
lujen saamisessa. On paljolti kiinni lasta hoitavan ladkérin empaattisuudesta, miten
asiat ja hoito jarjestyvit. Saman ladkérin luona asioidessa valttyy my6s ikddn kuin
’koekaniinina” olemisesta. Hyvé, tuttu ladkari tietda kokemuksensa ansiosta, mité
potilas tarvitsee eikd perhetta tarvitse “juoksuttaa laakarilld” saman asian takia
montaa kertaa. Sairaan lapsen hoitaminen oli koettu muutenkin raskaaksi, yli-
maaraisid riskejad esimerkiksi vadristi tai turhista ladkkeistd ei haluttu ottaa.

Myos Kurun tutkimus (1999, 83, 90, 99) tuo esille tutun 1adkérin tairkeyden
keskoslasten vanhemmille. Osanottajat ovat kertoneet, ettd asiantuntevaa apua on
vaikea saada kotipaikkakunnalta ja ldhetteen saamiseen on tarvittu useita ladkari-
kayntejd. Vanhemmat kokevat tillaisen “pompottelun” rasittavana, kun voimavarat
ovat muutenkin vahissi. Kurukin nikee todellisena puutteena sen, ettd kukaan ei
varsinaisesti koordinoi lasten hoitoa. Vaikka hanen tutkimukseensa osallistuneet
vanhemmat olivat tavanneet ammatti-ithmisid monessa paikassa, vastauksia ongel-
miin ei aina tullut. Kurun mielesti palvelujarjestelméstamme puuttuu yksilollisyys ja
joustavuus.

Asioiden hoitoa auttaisi, jos vanhemmille nimettiisiin jo alussa joku henkilo,
johon he voisivat ottaa yhteyttd pulmissaan (Karttunen 1995, 38; ks. my6s Dunst &
Trivette 1989). Yhdyshenkilon tarve tuli myds omassa tutkimuksessani esiin. Ky/ld
se on monta kertaa huomattu, kun mennddn eri tahosta heti ndin, niin ois joku
yhdyshenkilo, joka tietds lapsen tilanteesta ja kaikesta ndistd jutuista (4H6, 19.)

Molemminpuolinen luottamus on my®os erittdin tarkead hyville laakarisuhteelle.
Jos vanhemmat eivit voi luottaa lddkériin, vanhempien ja ladkarin vélinen vuoro-
vaikutus ei voi toimia parhaalla mahdollisella tavalla. Jos taas ladkar ei luota van-
hempiin, se tuntuu vanhemmista loukkaavalta, eivitka he saata olla endé sen jalkeen
kovin yhteisty6haluisia. Ladkéreiden perus-, jatko- ja tdydennyskoulutukseen tulisi
kuulua erilaisissa elamantilanteissa olevien potilaiden kohtaaminen ja ihmisen koko-
naisuuden huomioonottaminen niin ladketieteellisesti kuin sosiaalisesti ja emotio-

naalisestikin (ks. Ferguson & Ferguson 1987; Tainio 1995.)
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Vanhempia kunnioittava yhteistyo alusta alkaen toisi parhaan avun lapsen

hoitoon ja perheiden jaksamiseen (ks. Karttunen 1995).

5.5 Sopeutumisvalmennuskurssilla asiat selvisivit

Mannerheimin Lastensuojeluliiton Lasten ja Nuorten Kuntoutussiatio jarjestaa
yhteistyossa Kelan kanssa sopeutumisvalmennuskursseja sellaisten lasten perheille,
joilla on jokin harvinainen sairaus tai oireyhtymd. Luennoitsijat ovat oman alansa
asiantuntijoita ja pystyvit kertomaan ajankohtaisimmat tiedot erityisesti perheiden
tarpeita silmalla pitien. CATCH-22 -kurssitkin ovat olleet hyvin asiapitoisia, joskin
virkistaytymisellekin on varattu aikaa.

Ensimmainen CATCH-22 —sopeutumisvalmennuskurssi oli tuonut avun tutki-
mukseni vanhempien himmentivaan tiedonpuutteeseen. Kurssilla vanhemmat olivat
saaneet keskustella ja pohtia kokemiaan asioita toisten CATCH-lasten vanhempien
kanssa. Asiantuntijat olivat kertoneet erilaisista oireyhtymaén liittyvista piirteista,
lasten kayttaytymis- ja oppimisongelmista, hoidosta, kuntoutuksesta ja erityisope-
tuksesta. Ohjeita oli annettu myos sosiaaliturvaan hittyvissé asioissa. Lisdksi oli
keskusteltu perheen jaksamisesta. Kaytinnon kokemuksesta puhuneet alustajat olivat
kertoneet asioista selkedsti ja kiytannonliheisesti. Myds vanhempien esittimiin
ongelmiin oli etsitty ratkaisuja.”’

Haastatteluissani ensimméistd CATCH-22 —sopeutumisvalmennuskurssia

muisteltiin esimerkiksi niin:

Se oli semmonen ratkaiseva, mun mielestd ainakin. . . Se oli jotenkin niin mahta-
va ndhdd muitakin samanlaisia lapsia ja kuulla vanhemmilta, minkdlaisia
samanlaisia kokemuksia oli itse kullakin. ja kun on aatellu omaa tyttéd, ettd miks
siind on niin paljon hoitamista. . . Kylld sitd tuli niin paljon tietoo, ettd ei sitd
niin kun endd sitten ldhtenyt hakemaan, mitd ois kirjastoja ja tammdsid kdyttd-

nyt. Kylldi sen on omaksunu sitten sen, pikkuhiljaa kaikki. (aH3, 12.)

% Edella mainitut tiedot perustuvat myos omiin kokemuksiini ja muistiinpanoihini ensimmaisesti
CATCH-22 -sopeutumisvalmennuskurssista.
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Sopeutumisvalmennuskurssilla oli saatu todella paljon tietoa. Sen ymmaértidminen vie

oman aikansa. Tatd asiaa pohdittiin muun muassa néin:

Isd: Toisaalta sitten, kun siitd CATCHistdkin alko tulemaan tietoo, niin sitd tuli
niin hirvee mddrd, ettd sitd ei millddn pystyny itse tyostdmddn. Ei saanu
semmosta omaa kuvaa, ettd se kaikki tarkottaa. Ennen kuin se pala palalta
selvis siitd, niin sekin vei oman aikansa. Kun ensin ei saanu yhtddn mitddn
Ja sitten tuli kuitenkin aika paljon seuraavina hetkind, rupes tulemaan
tietoo. Ja sen tydstiminen itselle siihen muotoon, ettd ymmdrtdd sen,

ainakin se minulla se ymmdrrys oli hitaampaa.

Aiti: ... Ettd sitd niin ku toistettiin loppujen lopuks kaikkia asioita ja edelleen-
kin toistetaan, kdydddn tietylld tapaa ldpi, mutta toisaalta ne avaa paljon,
paljon enemmdin nytten ja niitd ymmdrtdd eri tavalla. Moni asia, jos se
tulee dkkid paljon kerralla, niin ei niitd muista eikd kykene hyodyntdmdidn

tai gjattelemaan... (H4,10.)

Naissd kokemuksissa ilmenee uusien asioiden omaksumisen lainalaisuudet. Kun
CATCHiin liittyvit asiat tulevat yha uudelleen esiin eri yhteyksissé, ne yhdistyvit
aina aikaisempaan tietoon ja vanhempien kokemuksiin. Asian ymmartdminen siten
muuttuu ja syvenee uusissa yhteyksissd. Nama asiat 16ytyvit esimerkiksi holistisen
oppimisen periaatteista (ks. Heshusius 1995, 183-185.)

Vanhemmilla on oikeus lastansa koskevien asioiden tietimiseen perusteellisesti.
Sopeutumisvalmennuskurssien tapa jakaa tietoa oli ollut tehokas, mutta vaati “sulat-
telua”.

Jotkut perheet olivat kdyneet muidenkin tahojen, esimerkiksit kuuiopuoien ja
Invalidi-liiton jarjestamilld sopeutumisvalmennuskursseilla. Namakin kurssit olivat
olleet antoisia. Muiden vammaisten perheiden tilanteisiin tutustuminen auttoi

suhteuttamaan omia ongelmia.

Aiti: Joskus kylld, musta tuntu, ettd se oli hyvd, ettd pddstiin Invalidiliittoon,
koska sen oman lapsen kanssa eldminen tuntu ihan katastrofaaliselta, ja se
oli jotain ihan kauheeta ja miten me selvitddn. Sitten ndki jotain selkdydin-

vammasia tai CP-vammasia taustalla, sitten osasi suhteuttaa toisaalta sen
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omankin ongelman sitten muihin.

Isé:  Paljon pienemmdiksi.

Aiti: Yksin kun puntaroi, niin kylld tieto helpotti meitd.

Isd: Se on hyvd havaita aina, ettd on muitakin. Muitten ihmisten tarinoita ja
kertomuksia. Se on silld tavalla kivaa ainakin, ettci huomaa, ettd saman-
laisten asioitten kanssa he on joutunu painimaan ja kamppailemaan.

(H4, 10-11.)

Lainauksessa tulee selvisti ilmi sopeutumisvalmennuskurssien yksi tarkoitus,
vertaisryhmin tuki. Tutkimukseni vanhemmilla ei juurikaan ole muuta
mahdollisuutta tutustua muihin, ”samassa veneessi” oleviin vanhempiin.

CATCH-22 —oireyhtyman piirteisiin kuuluu, ettd "vamma” ei ndy juuri lainkaan
ulospédin muuten kuin puheessa ja kayttaytymisessd. Tamé on yksi nikokohta verrat-
taecssa CATCHi14 muihin vammaisryhmiin. Vanhemmilla ei useinkaan ole paljon
tietoa vammaisuudesta. Siten kurssit, joissa tapaa myds toisenlaisia vammaisia”
lapsia, avartavat. T4lloin voi huomata paitsi yhteiset myoés erilaiset ongelmat -
pystyy ymmaértdmain paremmin “oman paikkansa” monimuotoisessa yhteiskunnas-
sa. Edellisen lainaukseni vanhemmat pitivét erilaisiin perheisiin tutustumista rikkau-
tena, omiakin asioita ja ongelmia selventédvéné tapahtumana.

Kanerva (2000, 34-35) kirjoittaa, ettd vammaisten lasten perheilld on aluksi
valtava tiedonjano. He hakevat vastauksia kysymyksiinsd ladkéreilta, terapeuteilta ja
kirjallisuudesta. Alkuvaiheessa perheiti auttaisi tiivis tietopaketti. Sopeutumis-
valmennuskurssien tavoitteena on auttaa perheitd jaksamaan. Kurssit tarjoavat
yhdessdoloa vertaisperheiden kanssa, yhteisten kokemusten jakamista, tietoa ja
virkistymistd. Jotkut perheet hakeutuvat kurssille heti, kun diagnoosi on varmistettu,
toiset etsivit ensin tiedonsiruja oma-aloitteisesti ja osallistuvat kurssilie myohem-
min.

Ensimmaisella sopeutumisvalmennuskurssilla saimme me, CATCH-lasten
vanhemmat perustietoa oireyhtymasté. Toisella kurssilla paneuduttiin koulu- ja
oppimisasioihin. Toivomme, ettd meille jarjestettiisiin vield kolmas sopeutumis-
valmennuskurssi aiheena 1dhestyvit murrosidn ja nuoruusian ongelmat. Talloin
olisimme saaneet tarpeelliset evait CATCH-lapsemme kehityksen tukemiseen ja

vanhemmuuteen.
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5.6 Tiedollinen, taloudellinen tuki ja emotionaalinen tuki, miké onkaan tarkeint4?

Sosiaalinen tuki. Sosiaalisella tuella tarkoitetaan toisten henkildiden tarjoamaa
resurssia, josta on perheelle hyotyd. Vanhemmat saavat heilta tarvitsemaansa tietoa
ja tukea. Tuki voi olla epasuoraa tai suoraa, mutta se vaikuttaa perheen toimintaan,
sekd vanhemman ja lapsen viliseen vuorovaikutukseen. Siten silld on vaikutusta
myos lapsen kehitykseen. Yhteistyomallin (ks. s. 33) kokonaisvaltaisuus tarkoittaa
my0s vanhempien hyvinvoinnista huolehtimista. (Maatta 1999, 109-111.)
Taloudellinen tuki ja tiedon saanti palveluista. Tutkimuksessant tuli esille,
ettd vanhemmat olivat saaneet taloudellisia etuuksia vaihtelevasti. Useimmat
perheet olivat saaneet korotettua hoitotukea. Lisdksi kaupunki tai kunta oli antanut
ilmaisia vaippoja ja muita hoitotarvikkeita. My0s sairaalasta oli saatu apuvilineitd
kotiin. Sairaalan sqsiaality(')ntekij%i tai kuntoutusohjaaja oli saattanut opastaa van-
hempia etuuksien hakemisessa. Alkuun eivat kaikki vanhemmat olleet osanneet
hakea kaikkia etuuksia, joihin he olivat oikeutettuja, eivatkd vanhempien voima-

varatkaan riittineet asioiden selvittimiseen.

Aiti: Me ei oikeestaan tiedetty mistddn mitddn. . . Ettd kylld se oli sen varassa,
mitd sairaalasta saatiin tietdd ja onneks meilld oli aika mukava tdd yksi-
tyislddkdri, missd kdytiin, ettd hdn pisti vireille meiddn hoitotukihakemuk-
sen... Ei me ois osattu hakee yhtddan mitdan. . .Kukaan ei tullu mitddn

tarjoomaan. Ja sitten ei omat voimavarat aluks riittdny siihen ...(H4 ,4.)

Virpiranta-Salon (1992, 129-130; ks. Myos Méki & Rusanen 1991, 104) mukaan
vammaisen lapsen perheet ovat kertoneet saaneensa tietoa yhteiskunnan palveluista
paitsi kunnan tai sairaalan tyontekijoilta, myos muilta kuntoutuksen ammattilaisilta,
Kelan tiedotteista ja toisilta vammaisten lasten perheiltd. Omiin tarpeisiin sopivan
tiedon 16ytyminen saattaa olla sattumastakin, kuten jonkin lehtiartikkelin lukemisesta
kiinni.

Tiedon ja tuen saanti niyttdd olevan vield vaikeampaa, kun on kyse harvinaisesta
oireyhtymasti. Palvelujen tuottajat eivit tiedd, mihin lokeroon he kyseisen vamman

laittaisivat. (ks. myos Kalland 1996.) Lisdksi, kuten Virpiranta-Salon (1992, 124)
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tutkimus on osoittanut, hoitotukea saavat perheet niyttavit olevan eriarvoisessa ase-
massa eri kunnissa. Myés Kelat tulkitsevat vammadiagnooseja eri perustein.

Vehkakoski (2001) on tutkinut taloudellisen laman vaikutusta vammaisille lapsil-
le tarkoitettuihin palveluihin ammatti-ihmisten selonteoissa. Selonteot ovat osoitta-
neet, ettd diagnoosia pidetdaan edellytyksend lainsdidinnon suomiin palveluihin.
Liséperusteluihin vaikuttavat vammaisuuden aste ja lapsen saama hy6ty palvelusta.
Liséksi pyritadn noudattamaan paikallisia ohjeita ja suosituksia palvelujen antamisen
perusteina. Tutkimuksen perusteella voidaan ihmetelld, soveltavatko kunnat lakia eri
tavoin harkinnanvaraisissa palveluissa, koska taloudellisia resursseja ei 16ydy. Toi-
saalta peruspalveluministeri Osmo Soininvaara toteaa, etti /p/alvelujen saata-
vuudella ei ndytd olevan mitdcdn tekemistd kunnan varallisuuden kanssa. Kunnissa
voidaan nyt valtionosuusuudistuksen (1993) jalkeen priorisoida palvelujen tiarkeys-
jarjestys. Soininvaara painottaa kuitenkin perustuslain velvoittamaa kansalaisten ta-
sapuolista kohtelua. Se ei toteudu, jos palvelut vaihtelevat erittdin paljon kunnit-tain.
(Moilanen 2001b; ks. myos Valtonen 2000.)

Roll-Petterson (1992) on todennut, ettd Ruotsissakin on vanhempien aktiivisuus
oleellista siind, miten perheet saavat tietoa lainmukaisista palveluista. Han toteaa,
ettd vanbempien aktiivisempi informointi luultavasti vahentiisi tuentarvetta. Myos
taman tutkimuksen 16ydét tukevat Roll-Pettersonin olettamusta. Vanhemmat eivit
useinkaan tunne vammaisuutta ja palveluja koskevaa lainsaadéantod ja palvelujen
hakemistapaa. Jos vanhemmille selvitetdéan heille kuuluvat oikeudet perusteellisesti
ja heidin annetaan olla itse paittimassd toimenpiteistd, heidén ei turhaan tarvitsisi
kayttad voimavaroja tuen etsimiseen. Tallainen palvelujen yhteissuunnittelu liittyy
perhekeskeiseen nikokulmaan ja vanhempien taysivaltaisuuden tukemiseen. (Lind-
strand 2000; ks. my6s Dunst, Leet & Trivette 1988.)

Arjen sujuvuus ja hoidon tuki. Tauriainen (1994, 133) on kiinnittanyt huomio-
ta psyykkisessd kehityksessain viivastyneiden lasten ditien hoitotaakan lisadntymi-
seen. Isdt ovat enemménkin kantaneet huolta perheen toimeentulosta. Lisdantynyttd
levon ja virkistyksen tarvetta on ollut vaikea toteuttaa, koska perheiden on itse pité-
nyt jirjestda lasten tilapaishoito virkistdytymisen ajaksi. Tilapéishoitoavun jarjesta-
misti ei ole otettu huomioon riittdvisti yhteiskunnan palvelujérjestelméassa. Se tulisi
Tauriaisen mukaan jirjestad perheelle sopivalla tavalla yhteiskunnan varoin. Myoés
Italinna, Leinonen ja Saloviita (1994, 301) painottavat kehitysvammaisen lapsen

tilapaishoidon joustavan jarjestelyn tirkeytta.
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Sosiaalihuoltolain (710/1982) mukaan perheilld on mahdollisuus saada kunnan
kotipalvelua® tarvittaessa. Kaytinnon kokemukseni ovat osoittaneet, etta sairaiden ja
vammaisten lasten perheitd varten e1 kunnissa ole riittdvasti resursseja.

Kunnan sosiaalivirasto ja vammaista tai pitkaaikaissairasta lasta kotona hoitava
vanhempi voivat tehda myés sopimuksen omaishoidon tuesta®’. Sen liitteena tulee
aina olla hoito- ja palvelusuunnitelma. (Asetus omaishoidon tuesta 318/1993; Pyka-
list6 2001.) Sopimuksessa sovitaan myo6s hoitajan vapaasta, mika on vahintaan kaksi
vuorokautta kuukaudessa (Muutoksia sosiaaliturvaan...2002). Omaishoidon tuen
tarvetta tulkitaan kunnissa eri tavoin (erityisesti pienen lapsen erityisen hoidon tar-
vetta on vaikea arvioida) ja kiytannossa ei omaishoitajan vapaidenkaan jarjesta-
minen suju. Vaikeavammaisille lapsille ei ole sopivia tilapaishoitopaikkoja, vain ai-
kuisille tarkoitettuja laitoksia. Perhehoito tai sijaisperhe olisivat sopivampia hoito-
muotoja, mutta niihin jarjestelyihin pitaisi kuntien kouluttaa hoitajia, koska vammai-
sen lapsen arkipdivisti selviytyminen ei ole yksinkertaista. (Pykalisto 2001; Seppala
2001; Tiihonen 2001.) Kehitysvammaisten palvelusaition kautta perhe voi saada hy-
vin koulutetun lomittajan kotiin vanhempien loman ajaksi. Itsellamme on toiminnas-
ta hyvin myonteisid kokemuksia.

Vapaaehtoistoimintaa lapsiperheiden auttamiseksi l6ytyy joiltakin paikkakunnil-
ta esimerkiksi Pelastakaa Lapset ry:n ja Mannerheimin Lastensuojeluliiton toimesta
(ks. esim. Huttunen 2001; Raivio ym. 1989).

Haastattelemani vanhemmat eivit olleet hakeneet ulkopuolista apua. Vaikka arki
olikin koettu ajoittaen seké henkisesti etti fyysisesti rasittavana, siitd oli pyritty sel-
viytyméain perheen kesken. Arjen vaikeudet olivat vaihdelleet lapsen tilanteesta riip-
puen jaksamisen ddrirajoilla olemisesta kohtuulliseen, tavanomaiseen eldmén-
rytmiin.

Useilla perheilld vanhempien jaksamista olivat hankaloittancet CATCH-lapsen
univaikeudet. Ehka rankinta oli ollut perheen 4 vanhemmilla, joiden lapsi, Mikko
valvotti niin ku ensimmdisen kolme vuotta, niin héin vield ldhemmds kolmee ikd-
vuotta herdtti 20-30 kertaa yossd. . . Kun Mikko sattu sitten torkahtamaan hiukka-

sen, sitd oltiin sitten niin sukkasillaan, ettd sai ees vdihdn aikaa nukkua. (4H4, 5.)

3% Kotona lastaan hoitava vanhempi voi saada avustusta kodinhoitoon ja kunnostukseen liittyvissc
asioissa sekd rahallista tukea lapsen henkilokohtaisen avustajan hankkimiseen. Kotipalvelun [p]dd-
asiallinen tehtivd on sairaan lapsen henkilokohtainen huolenpito ja tukeminen sekd konkreettinen
a{)u kotiaskareissa. (Pykalisto 2001.)

*! Omaishoitotukeen sisiltyy maksettava hoitopalkkio ja mahdollisuus vapaaseen (Asetus omaishoi-
don tuesta 318/1993). Alin hoitopalkkio on 218,95€ /kk ( Muutoksia sosiaaliturvaan...2002)
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Téllaisessa tilanteessa apua oli saatu lahisukulaisesta eika ulkopuoliseen apuun ollut
tarvinnut turvautua. Ulkopuoliseen apuun ei valttamétta olisi luotettukaan. Perheet
olivat kokeneet, ettei vieras henkild olisi osannut hoitaa lasta ilman vanhempien
opastusta ja luultavasti hin olisi vain sekoittanut perheen systeemeji ja arjen rytmia.

CATCH-lasten hoitoon oli saattanut liittya varhaisvaiheissa niin paljon “omia
juttuja”, etta vieraan ihmisen perehdyttdmiseen olisi kulunut turhan paljon aikaa.
Vammaisten lasten erityisiin hoitosysteemeihin perehtynytté, patevaa ihmisti e1
yleensa kunnista 16ydy, joten vieraaseen ihmiseen luottaminen olisi ollut tulkintani
mukaan lapsen terveyden kannalta riskin ottamista. Niin jotenkin siind oli niin pal-
jon, ettd kuka sitten on semmonen [uotettava ihminen [naurahdus], kenelle jdttdd.
(aH4,5.)

Vammaisen lapsen vanhemmat turvautuvat muidenkin tutkimusten (ks. esim. Ité-
linna, Leinonen & Saloviita 1994; Miki & Rusanen 1991, 93; Virpiranta-Salo 1992,
107) mukaan lahinni 1dhisukulaisen apuun kotit6issa ja lasten tarvitessa tilapéis-
hoitoa.

Tutkimukseni perheet kertoivat, ettd omankin perheen voimin arjen haasteista oli
hyvin selvitty, kun kaikki perheenjisenet olivat olleet mukana asioiden eteenpéin-

viemisessi:

Haastattelija: Miten te ootte kokeneet perheen arkipdivin? Ootteko siihen toivoneet
apua tai tukea, tdmmaseen arkipdivdn sujumiseen?

Aiti: Loppujen lopuksi se on sujunut aika hyvin. Tietysti sen on ottanut ne tilanteet
sellasena, etti lapsen ehdoillahan sitd on menty ja koko perheend tdtd asiaa
viety. On se tietylld tavalla semmosta henkisesti rankkaa ja visyiidvad. ( H2,

11)

Emotionaalinen tuki. Alkuvaiheessa emotionaalisen tuen tarve on ymmaérrettdvaa,
koska kaikki lapsen sairauteen liittyvit asiat voivat tuntua epdvarmoilta ja himmen-
taviltd. Tilanne vaatii uudenlaista suhtautumista tulevaisuuteen. Sairaalassaolo kaik-
kine lapsen tutkimuksineen ja hoitoineen on rankkaa ja vaatii sopeutumista. Myos
kotona on opittava tulemaan toimeen uusien hoitosysteemien kanssa. Epavarmuus
voi viedi ilon lapseen tutustumisesta ja vaikeuttaa tunnesiteen kehittymisté lapseen.

Lapsella ilmenevit uudet oireet tai sairaudet seké hoitojen komplikaatiot voivat
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lisdksi vaikeuttaa tilannetta. T4lloin vanhemmat tarvitsevat asiantuntevaa tukea ja
ohjausta. (ks esim. Kalland & Maliniemi-Piispanen 1999.)

Kuuntelu, ohjaus ja kannustus ovat mielestdni parasta emotionaalista tukea van-
hemmille (ks. myds Miki & Rusanen 1991, 95). Tainionkin (1995, 98) mukaan am-
mattilaisen tehtivina on kerdtd ja antaa tietoa, neuvoa, tukea, opastaa ja lohdut-
taa..

Vanhemmat tarvitsevat varhaista tukea (diagnoosin, lapsen syntyman jalkeen)
myos erityislapsen didin, Ritva Simosen’” (2001) mielestid. Vanhempia saatetaan kui-
tenkin syyllistda ndiden kysellessi neuvoja asiantuntijoilta. Peiko siitd, ettd vanhem-
pia syyllistetdidn, voi omalta osaltaan estdd vanhempia pyytdmasta apua. Toisaalta
alkuvaiheessa vanhemmat eivit vilttamétta hahmota, miten asioissa tulisi edeti.

Oman kokemukseni mukaan sairaalan henkilokunta yleensé on halukas ja pate-
vikin tukemaan ja keskustelemaan vaikeiksi koetuista asioista. Kuitenkin viimeisen
laman aiheuttamat sddstotavoitteet ovat vaikuttaneet niin, ettd henkilokuntaa on vé-
hennetty ja ty6tahti on kiristynyt. Perheiden huolet hautautuvat jonnekin kiireelli-
sempien tyotehtavien alle.

Haastatteluissani ilmeni, ettéd perheet olisivat tarvinneet ainakin alkuvaiheessa
enemmin emotionaalista tukea. Se olisi voinut olla kdytannoéllisluonteistakin, kun-
han vanhempia olisi kuunneltu ja heidén tuentarpeeseensa vastattu. ”Alkuhassékka”
oli kaikkine hoitotoimenpiteineen ollut rankka kokemus, mutta siitd huolimatta per-
heet oli jatetty huolineen kamppailemaan yksin. Yksi 4iti kertoi kokeneensa télloin
masennusta: Sitten oli tietenkin se ensimmdinen leikkaus se suulaensulku. Et minulle
Jjéi vihdin sekavat muistikuvat siitd, ettd mind itse kdrsin vihdn masennusta sillon ja
oli tosi vaikeeta kylld. (4H4,1.)

Kalland & Maliniemi-Piispanen (1999) toteavat, etta huoli, suru ja ylikuormit-
tuneisuus voivat aiheuttaa sairaiden tai vammaisten vauvojen vanhemmille pitkitty-
nyttd masennusta. He korostavat perheen arjen tukemista myos psyykkiselld tasolla.

Myoés Tauriaisen tutkimuksen (1994, 111, 132) mukaan kehityksessédn viivés-
tynen lapsen perheet ovat kaivanneet alkuvaiheessa lapsen tilanteeseen liittyvan
tiedon lisdksi enemméin myds emotionaalista tukea ja ohjausta lapsen hoitoon ja

kuntouttamiseen kotona. My6hemmiit vaiheet mukaan lukien ndmaé perheet ovat

2 Ritva Simonen otti kantaa erityislapsen vanhemman ja ammatti-ihmisten valiseen yhteistyohon
Lasten kuntoutuksen foorumissa Joensuussa.
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kokeneet tarvitsevansa enemmin tiedollista tukea ja ohjeita arkip4ivadn kuin emo-
tionaalista tukea.

Micelestini emotionaalista, tiedollista ja palveluina annettavaa tukea e1 valttdmat-
ta tarvitse pitd erillising. Riittavan tiedon ja kiytannollisen tuen saaminen voidaan
kokea myds emotionaalisena huolenpitona. Perheen tilanteen kokonaisvaltainen
huomioonottaminen toisi parhaan avun vanhemmille. Se edellyttiisi vanhempien
esittdmien huolenaiheiden kuuntelemista ja heille sopivan avun tarjoamista.

Sosiaali- ja perhetyontekiji vanhempien tukijana. Tulpon (1991) mukaan
sairaalan sosiaalityontekijin tehtivit ovat hyvin moninaisia. Niihin kuuluu tiedon
vilittiminen yksilon ja yhteiskunnan vililld, henkilokunnan ja potilaan valilla,
potilaan ja omaisten valilla sekd sairaalaorganisaatioiden ja ulkopuolisten yhteis-
tyotahojen vililld. Toinen laaja tehtdvé on potilaiden sosiaalisten oikeuksien
ajaminen. Sosiaalityontekijin tulee tiedottaa potilaalle yAteiskunnan palveluista ja
mahdollisista sosiaaliturvaetuuksista. Hinen tehtdvansa on tiedottaa myos potilaiden
ongelmista ja koetuista epikohdista nykyisessd systeemissd. Nédiden tehtavien lisdksi
asiakastyohon kuuluu potilaiden ja omaisten tukeminen uudessa elaméntilanteessa.
Sosiaalityontekija pyrkii ottamaan huomioon potilaan kokonaistilanteen ja pitdiméain
esilla sairaalassa kokonaisuuden nikokulmaa. Tehtivankuva ei ole tiysin selked eikd
sosiaalityontekijoiden vaikutusvalta saata olla kovin suuri. He kéyttdvit omaa
persoonaansa ja kokemuksen kautta kehittynyttd ammattitaitoa tyovélineenaén.

Perhetyontekijoitd on koulutettu my6s Kiikku-projektin toimesta. Heilld on
valmiudet auttaa erityisvauvaperheitd. Perhetyontekijat tyoskentelevit sekd keskus-
sairaaloissa ettd perheissd. Sama perhetyontekija voi jatkaa osastoilla jo tutuksi
tulleiden perheiden kanssa kotikdynnein. Perhetyontekijd on suuri apu myds neuvo-
loille ja kotihoidon henkilostolle, koska kunnissa harvoin on riittdvést asiantunie-
musta ja kokemusta erityisvauvaperheiden kanssa tyoskentelysta. Perhetyontekijén
tuella voidaan myos kotiuttamista sairaalasta aikaistaa, mistd koituu kunnalle silkkaa
sddstod. (Moilanen 2001a; ks. myds Vammaisten lasten ja nuorten tukisaation

)

Tutkimukseni vanhemmat olivat sekd tyytyvaisid ettd tyytyméattomia saamaansa

internetsivut «

sosiaalityontekijin apuun. Asiat olivat saattaneet perheen mielesti sujua hyvin, kun
heiti oli tuettu ja ohjattu alussa: Kylld se silld tavalla kivasti, ihan sillon alussa ja. . .

Hirveen jouheesti se sitten meni ja eteni silleen. ihan mun mielestd hyvin. (4H6, 5.)
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Toisaalta oli saatettu kokea, ettd taloudellisesta tuesta heille oli tiedotettu hyvin,

mutta muuten “jatetty heitteille”.

Isd: Niin, sairaalan perhetyontekijdt, nimd timméset. Sekin oli jiannd homma
(naurua) siis kun tuli ndmd, kun mentiin eteenpdin asiassa, ndmd rahalliset,
saatteko sitd ja sitd. . .

Aiti: Tavallaan niin kun se raha pantiin etusijalle, ei niin ku kysytty, miten me

Isa:  me jaksetaan. Saatteko sitd ja sitd korvausta?

Aiti: Tavallaan, niin kun se olis rahalla saatu paranemaan.

Isd: Se raha ei niin kun henkisesti eikd mitenkddn korvannu sitd, ettd. . . (H3,

11)

Tulkitsen, etta kyseiset vanhemmat tarkoittivat, ettd he olivat toivoneet saavansa
kokonaisvaltaista tukea uudessa, vaikeassa tilanteessaan, eikd pelkastain raha-
asioiden jarjestelyd. Pienen sydanpotilaan vanhemmilla oli monta suurta huolta
mielessddn, eivatkd raha-asiat olleet paallimmaisind. Sosiaali- tai perhetyontekija
olisi voinut keskustella perheen kanssa aluksi lapsen ja vanhempien tilanteesta ja
siiti, miten kotiasiat on saatu jarjestyméin. Tarkeimpiin huolenaiheisiin olisi tullut
puuttua ensin. Sen jalkeen olisi voitu neuvoa korvauksien hakeminen rutiini-
palveluna. My6s Hanninen (1995) korostaa perheen tilanteen kokonaisvaltaisempaa
huomioimista.

Sosiaalityontekijankin mahdollisuuksia perheen tukemiseen voi rajoittaa riittdvin
tiedon puute lapsen ja perheen tilanteesta. Muutenkaan perhe- tai sosiaalityontekijan
toiminta sairaaloissa ei saata olla niin helppoa kuin luulisi. Keskustellessani tutun
sosiaalityontekijan kanssa vanhempien kohtaamisesta tillaisessa tilanteessa, han ker-
toi, ettei heiddn koulutuksessaan anneta valmiuksia erilaisten ithmisten ja erilaisessa
elaméntilanteessa olevien ihmisten kohtaamiseen. Omilla luontaisilla empatia- ja
vuorovaikutuskyvyilld on néisté tilanteista selvittava.

Omat kokemukset sairaalan sosiaalityontekijoistd ovat pdinvastaisia kuin edella
olevan perheen kokemukset. Olen pystynyt keskustelemaan heidén kanssaan ’samal-
la aaltopituudella”; kokenut saaneeni sekd emotionaalista tukea etti tietoa ja tukea
kaytdnnon asioiden jérjestelyihin.

Edellisen esimerkin perhe kuvasi sairaalassa oloaan todella raskaaksi. Heidit oli

Jatetty yksinkertaisesti oman onnensa nojaan. He olivat lapsensa hoidossa kiinni,
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eivitki tienneet, misti oikeastaan oli kyse heidén lapsensa kohdalla. Ja sitd eli niin
ku 24 tuntia vuorokauessa sen mukana, ettd. . . (iH3, 7).

Niin ollen on perusteltua paitella, ettd perheiti tukevan toiminnan tulisi alkaa jo
synnytyssairaalasta. Kotipaikkzikunnan palvelujen saatavuus olisi turvattava myés jo
alkuvaiheessa. Nain turvattaisiin suotuisa kehitys ja vanhemmat valttyisivét turhaut-
tavilta kokemuksilta. Palveluja tulisi kehittaa niin, ettd ne soveltuisivat erilaisille lap-
siperheille ja perheiden tulisi itse omista lahtokohdistaan voida mééritelld, millaisia
palveluja he tarvitsevat. (ks. esim. Dunst ym. 1991, 117.)

Kpévirallinen tuki. Epavirallinenkin apu voi olla arvokasta erityistd tukea tar-
vitsevan lapsen perheeile. Itilinna, Leinonen ja Saloviita (1994) toteavat, ettéd per-
heiden ldhiympiristé auttaa perheita parhaiten siten, etti se hyviksyy vammaisen
lapsen arvostetuksi ja tasaveroiseksi lahiyhteison jaseneksi. Virpiranta-Salon (1992)
mukaan puolisot ovat olleet tdrkeimmdt keskustelukumppanit ja tuen antajat lasta
koskevissa asioissa. My0s sdannolliset yhteydet lahisukulaisiin, isovanhempiin ja
vanhempien omiin sisaruksiin on koettu tarkeiksi.

Tutkimukseni vanhempien haastatteluissa ei ilmennyt, etti CATCH-lapsia olisi
syrjitty missadn ldhiyhteisossd. Painvastoin he olivat ndyttineet sopeutuneen hyvin
kaveriporukkaansa. Sen sijaan sairauden aiheuttamista ongelmista vanhemmat eivét
aina olleet pystyneet keskustelemaan 1dhiympéristén thmisten kanssa. Puolison kans-
sa asioita sen sijaan oli mietitty. Mietitty ja pdhkdilty kahestaan omassa ympyrdssd
sitten. Sitd oli niin kiinni siind, ettd sitte kun siihen ei sitten hyvdksynytkddn kaikkia
ulkopuolisia hdmmentdjid siihen. (H3, 10.)

MLL:n kuntoutuskodin johtajalaakari Eero Palolampi (henkil6kohtainen tiedon-
anto 19.1,2001) totesi, etteivat keskustelut erityisen vamman omaavien lasten asiois-
ta ole mitdén hiekkalaatikkokeskusteluja. Vanhempien voi olla vaikea keskustella
lapsensa asioista “tuttujen” ja naapureiden kanssa, koska ne poikkeavat niin paljon
tavanomaiseen eldméan liittyvista kuvioista. Omien sukulaistenkaan kanssa ei ole
helppoa keskustella asioista, jos heilld ei ole ennestdén tietoa vammaisuuteen liitty-
vistd asioista. Sukulaisten voi olla myds tunneperéisisté syistd vaikea kohdata vam-
maisuutta, eivitkid vanhemmat jaksa tukea endd heité asioiden ymmartamisessa ja

omaksumisessa. Seuraavissa keskusteluissa namaé asiat tulevat selvisti esiin:

Aiti: Niin ku ei talld hetkelldkddn, vieldkddn ees tiijd meijin vanhemmat.

Isd: Niin ku se vanhoille ihmisille, kun selittdd.
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Aiti: Ei se kumminkaan mene perille.
Isa: Pddpiirteittdin, mutta. . .
Aiti: Sitten toisaalta ei jaksa.

Isd: Koko rumba taas siind ja sitten tulee miljoonia kysymyksid ja. . .(H3, 10.)

Aiti: Ei oikeestaan. Aika vihdn oli sillai, ettd mun mielstd monetkii. . .

Isa:  Olivaikeeta, ne ei tienny, miten ne olis suhtautunu. Ne katso parhaaks
sillai mennd, ei hdiritd nyt niitd. En md tiijd, olisko sitd sitten siind tilassa
kaivannu.

Aiti: Sitd on vaikeeta keskustella semmosen ihmisen kanssa, joka ei tiijd yhtddn

mitddn asiasta. (H3, 10.)

5.7 Terapeutit lapsen ja perheen tukena

Tauriaisen (1994, 133-134) mukaan lapsi tarvitsee erityispalveluja 1dhinna kehityk-
sensd varhaisvaiheissa. Sen jilkeen tukemista tulisi siirtdd vahitellen perheelle ja pe-
ruspalvelutahoille kuten neuvoloihin ja paivahoitoon.

Sairaalan kuntoutustyéryhmit. Useiden tutkimukseni CATCH-lasten kehi-
tysta oli seurattu sdinnollisesti, esimerkiksi kerran vuodessa tai joka toinen vuosi
keskussairaalassa tai Huuli-suulakihalkiokeskuksessa. Puheenkehityksen viiveen
lisaksi lapsilla oli todettu yleistd kehityksen viivettd. Aktiiviset vanhemmat olivat
saaneet kuntoutuspalavereissa myds ohjeita ja vastauksia mieltd askarruttaviin kysy-
myksiin. He olivat saattaneet kirjoittaa etukéiteen kysymyksia asiantuntijoille ja niin
saaneet aika hyvin tietoa. Kaikilla perheilla ei kuitenkaan ollut muistikuvaa sairaalan
moniammatillisesta tyéryhmasta. Ne perheet, jotka kertoivat niistd palavereista,
olivat olleet tyytyviisid keskusteluihin ja siihen tapaan, miten vanhempien néke-
mykset oli otettu sielld huomioon. Juuri ndiden kokemusten mukaan tulkitsin
perhelahtdisyyden toimineen yhteistyOpalavereissa perheitd tyydyttavalla tavalla.

Yhdelle lapselle ei oltu tehty kuntoutuskartoituksia tai kuntoutussuunnitelmia
lainkaan. Kouluvaikeuksien helpottamiseksi vanhemmat olivat nyt tilanneet ajan

psykologille ja neurologille (P1, 2.)
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Myoskaian muiden tutkimusten (esim. Mattus 1993; Taunainen 1994, 101; Vir-
piranta-Salo 1992, 142) mukaan perheet eivit aina ole olleet mukana kuntoutus-
suunnitelmien laatimisessa. Eri sairaaloissa saattaa olla erilaisia kaytant6ja. Esimer-
kiksi yksi haastattelemani perhé kertoi, ettd he olivat keskustelleet lapsen kuntoutus-
asioista ladkarin kanssa. Kotipaikkakunnan kuntoutuspalavereihin vanhemmat sen si-
jaan olivat useimmiten osallistuneet.

Myds Kovanen (2001) on todennut, etti perheiden ja asiantuntijoiden valisessi
yhteisty0ssi ei ole maassamme mitidn yhtendisid kdytantoja, vaikka perhelahtoi-
syyttéd pidetddnkin johtavana periaatteena. Kéytdnnossé lapsen arviointi ja kuntoutus-
toimenpiteissd toteutetaan ammattikeskeistd mallia. Syyné on selvin lainmukaisen
ohjeistuksen puuttuminen. Perheet eivit myoskaidn tiedd omista oikeuksistaan perhe-
lahtoisessad kuntoutustoiminnassa riittavasti. Tama havainto nikyi mielestdni myos
oman aineistoni 16ydoissd. Kovasen tutkimuksen mukaan vanhempien arvioinnit ja
odotukset saattoivat olla hyvin erilaiset kuin asiantuntijoiden arvioinnit (kuntoutus-
tiimin asiantuntijoiden arvioimana). Omassa tutkimuksessani vanhemmat eivit juu-
rikaan tuoneet esiin ristiriitaa kuntoutustiimin ja omien nakemyksiensa valilla.

Lapsen saama terapia ja yhteistyo terapeuttien kanssa. Haastattelemani per-
heet olivat luottaneet asiantuntijoihin ja terapiapalvelujen jarjestymistd heidan suosi-
tustensa ansioista oli pidetty tiarkeand. Palvelujen jarjestymisessé oli ollut eroja eri
paikkakunnilla. Palvelujen saamista joustavasti kiiteltiin esimerkiksi ndin: Ne (puhe-
ja toimintaterapia) jdrjesty hirveen hyvin. Ei oo pitdny mitddn taisteluja kaydd. Kuu-
lokeskuksessa joku lddkdri anto suosituksia ja myds tdmd syddnlddkdri, puhalsivat
kaikki yhteen hiileen, ettd homma toimi. Kaikki on tosi kivasti jdrjestyny. (4H6,7.)

Puheterapian jarjestymisessi oli ollut eniten ongelmia. Jere oli joutunut aluksi
jonottamaan vuoden oman paikkakunnan puheterapiaa. Tassd tapauksessa sairaala
oli tarjonnut puheterapiaa odottamisen ajaksi. Markun puheterapia taas oli haastat-
teluhetkelld loppumassa, koska oman paikkakunnan virkavapaalle jaaville puhetera-
peutille ei ollut 16ytynyt sijaista. Yksityisiinkdan palveluihin hin ei ollut enaia mahtu-
nut. My6s Mikon vanhemmat kertoivat etsiviansa yksityistd puheterapeuttia, koska
nykyinen puheterapiapalvelu koulun kautta et ollut toiminut hyvin. Opetusta oli
annettu vain noin joka toinen viikko eiké tieto puheterapia-asioista ollut kulkeutunut
kotiin saakka. Muuten puheterapiapalveluihin oltiin tyytyviisia. Yhteisty6 puhetera-
peutin kanssa oli sujunut yleensa hyvin ja terapian jalkeen oli voitu keskustella

ajankohtaisista puheasioista.
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Oman tutkimukseni tulos puheterapian jarjestymisesta vanhempien arvioimana ei
ollut aivan samanlainen kuin Anttilan (2000) tutkimuksen tulos. Hén tutki dysfaat-
tisten lasten vanhempien kokemuksia puheterapiasta ja tiedonkulusta. Témén tutki-
muksen mukaan puheterapia oli jarjestynyt hyvin, yleensa péivéakodissa, mutta yh-
teydenpito vanhempien kanssa talloin oli saattanut jaada vahaiseksi. Sen vuoksi van-
hemmat olivat toivoneet sidnnollisid tapaamisia puheterapeutin kanssa. Yhteyttd
reissuvihon avulla oli pidetty liian pinnallisena ja riittAmattoména.

Puheterapian saatavuus vaihtelee patkkakunnittain. Esimerkiksi Pihlajan (1999,
57) mukaan noin 80 prosenttia vanhemmista on ilmoittanut, ettei puheterapiaa ole ol-
lut saatavana riittavésti. Lisdksi puheterapiaan otetaan usein (perustuen eri keskus-
teluihini puheterapeuttien kanssa) tirkeysjéarjestyksessé ensin sellaiset lapset, joilla
on laaja-alaisempia kehitysongelmia. Nama seikat saattavat vaikuttaa sithen, miten
eri lasten vanhemmat kertovat tilanteesta.

Anttilan ja oman tutkimukseni vilinen ero yhteydenpidossa voisi johtua siiti, etti
CATCHiin liittyvit puheongelmat ovat heidan kuntoutuksessaan yksi tairkeimpia
alueita. Niin puheterapeutit kuin vanhemmatkin kokevat valttamattomaksi keski-
ndisen vuorovaikutuksen. Otaksuisin, ettd puheterapeutit ovat lisdksi vastanneet
CATCH-lasten vanhempien tuentarpeeseen ehka kokonaisvaltaisemmin, koska oi-
reyhtymaén liittyy niin paljon muitakin asioita.

Haastatteluissani kiiteltiin yhteisty6én sujumista myos toiminta- ja fysioterapeut-
tien kanssa. Aina joka kdynnilld oikeastaan se on ollut sitd palaveeraamista ja tie-
don, puolin ja toisin sitd tietoa, ettd se on kylld toiminut hyvin nditten terapeuttien
kanssa. on voinut puhua ja kysyd puolin ja toisin. (aH2,3.) Yhteisty6hon oli kuulunut
myo0s, ettd terapeutit antoivat vanhemmille ohjeita, miten lasta voi kotona kuntouttaa

ja ohjata. Nama ohjeet oli koettu hyvin tarpeellisiksi:

Joo, sieltd annettiin tdmmdosid leikkejd ja asentoja, milld voidaan auttaa tdtd,
kun héin ei osannut kivelld. Hdnelld oli litkkuminen huonoa, kun hénelld oli jalat
niin nilkoista taittunu sisddnpdin. Sitd, ettd tulisi sellaisia oikeita tapoja istua,
istuttaa tai sitten oikeita tapoja leikittdd. Minkdlaisia leikkejd, jotka sitten

kehittds sitten ndihin asentoihin ja litkkumiseen. (4H2, 4.)

Eli kylld se toimintaterapeutti monesti tunnin jdlkeen, jos kotonakin oli kdynyt,

niin selittdd, mitd on tehty, yleensd tdmmosid pelijuttuja ja sitten katotaan nditd
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hahmottamisia ja tdmmosid. (4H3, 14.)

Tutkimukseni vanhemmat olivat siis saaneet asiantuntevaa ohjausta lapsen tera-
peuteilta. Yhteistyo oli siten toiminut hyvin lapsen kehityksen edistymiseksi.

Tammiston (2000) tutkimuksessa yksi tutkimusongelma oli vanhempien asian-
tuntijuuden kokeminen lapsen kdydessa toimintaterapiassa. Tutkimuksen mukaan
vanhemmat arvostivat itseddn lapsensa asiantuntijoina ja heillé oli paljon halua ja
kykyd kumppanuuteen ja tasa-arvoiseen toimintatapaan. Kuitenkin he kokivat
padsseensd mukaan toimintaterapian suunnitteluun ja toteutukseen vain vaihtelevasti,
vain kohtalaisesti. Vanhemmista oli tiarkedd, ettd heita kuultiin ja kannustettiin
myonteistd palautetta antaen ja tunnustamalla lapsen vahvuudet.

Jotta vanhempien asiantuntijuus voitaisiin ottaa paremmin huomioon, yhteista
suunnittelua olisi tehostettava ja l0ydettdava sithen myos lisaa aikaa. Mielesténi
hyvan yhteisty6n perusteena on ensisijaisesti tdrkedksi koettu, yhteinen ponnistelu
lapsen taitojen ja itsetunnon kehittimiseksi. Terapeutti voi tulla néin perheelle
laheiseksi henkiloksi, jopa ystidvénkaltaiseksi.

Mistid muista terapiamuodoista CATCH-iapset voisivat hyotyd? Haastattele-
mieni perheiden lapset olivat saaneet erillistd puhe-, toiminta- ja fysioterapiaa ja
niiden puitteissa kotiohjausta. CATCH-lapset saattaisivat hyotyd muistakin terapia-
palveluista. Esimerkiksi psykomotorinen kuntoutus lapsiryhmaissé voisi olla yksi
varteenotettava terapiamuoto. Oma lapsemme on hy6tynyt puheterapian liséksi
Tikoteekin palveluista ja erityisesti sensorisen integraation terapiasta®”.

CATCH-22 -asiantuntijat (esim. M-L. Haapanen 15.1.1997) ovat suositelleet
neuropsykologista kuntoutusta®!. Menetelmi ei ole kaikkien ulottuvilla, mutta sita

voitaisiin suositella erityisesti varttuneemmille koululaisille, jotka ovat jaineet

33 Normaalisti lapsen leikki antaa hdnen aivoilleen tarpeeksi aisticrsykkeita ja auttaa hénta
reagoimaan noihin drsykkeisiin tarkoituksenmukaisesti. Sensorisen integraation haino estdd lasta
muokkaamasta leikistd saamiaan aistimuksia, jolloin hdn ei pysty kehittdmddn tarkoituksenmukaisia
toimintareaktoiota, jotka organisoisivat aivoja. SI-terapian keskeiseni tavoitteena on tuottaa ja
sdddella sensorisia drsykkeitd, erityisesti vestibulaarijarjestelmadstd, lihaksista ja nivelista sekd iholta
tulevia aistimufksia, siten, ettd lapsi spontaanisti reagoisi tarkoituksenmukaisesti, jolloin nuo
aistimukset integroituisivat. Terapia ndyttid sivusta katsottuna leikiltd. Terapian avulla Japsi voi
saavuttaa kyvyn oppia motorisia taitoja, koulumuotoisia toimintoja ja tarvitsemiaan hyvid
kdayttaytymistapoja. ( Ayres 1984.)

**Neuropsykologisessa kuntoutuksessa kuntoutusta antaa neuropsykologi ja kuntoutuksen pohjana on
neuropsykologinen arviointi. Kuntoutuksen tarkoituksena on heikkojen taitojen parantamisen lisiksi
tukea uusien taitojen kehittymistd. ( Ahonen & Aro 1999; ks. myos Eriksson & Ahonniska 1999.)
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viahemmalle huomiolle, ja lapsille, joilla on erityisen hankalia oppimisvaikeuksia
(Korkman & Hayrinen1997).

Sopeutumisvalmennuskurssilla CATCH-lapset (ja vanhemmatkin) saivat kokeilla
kuvionuoteilla soittamista (ks. Kaikkonen & Uusitalo 1999). Monet CATCH-lapset
tuntuivatkin olleen hyvin kiinnostuneita musiikista.

Muita sopivia kuntoutusmuotoja voisivat olla musiikkiterapia ja toiminnallinen
musiikkiterapia (TMT) (ks. Hjelm 1997). Hyvia kuntoutusmenetelmis on siis
kehitelty useita, mutta pienemmilld paikkakunnilla tarjolla on vain muutamia
peruspalveluja.

Keskeista CATCH-lastenkin kohdalla on ymmartava suhtautuminen ja oppimis-
motivaation sdilyttiminen. Oppimisesta tulisi tehdé iloinen asia. Erityisen tirkedé on
moniammatillisena yhteistyoni ohjata lapsen pdivittdistd ymparistod, kotia, paivi-
hoitopaikkaa ja koulua tukemaan lapsen kehitysta.

Kotihoidon ohjaus. Tutkimukseni vanhemmat néyttivit saaneen varhaisvuosina
kotihoidon ohjausta lihes pelkdstdén terapeuttien antamana. Tuki oli ollut tirked ja
vilttimaton, mutta vanhemmat olisivat kuitenkin kaivanneet enemmén asiantuntevaa
ja kokonaisvaltaista arkipaivan tilanteiden ohjausta. Se on ymmérrettivad, koska
oireyhtymén liittyy niin paljon monenlaisia neurologisia ongelmia. Kaikesta
saadusta tuesta huolimatta asioiden suhteen oli koettu epdvarmuutta ja hAmmennysta.

Asiantuntijoiden tiedonpuutetta kritisoitiin.

. . . ettd se tieto menis ndille hoitaville tahoille olis sitten ja huomioitas myos
timd ehkd CATCH-lasten kohdalla niin ei vain ndmd ulkonaiset asiat, mikd
selvdsti ndhddcdn — joku syddn- tai rakennevika jossakin — vaan myds ndmd
neurologiset puolet, miten md sanoisin, ndmd oppimisel ja hahmottamiset ja
paljon pienid asioita, mitkid jokapdivisessd eldmdssd tulee vastaan, jotka
vanhemmille hiimmennystd tuo siind arkipdivdn eldmdssd. Ja sit tdmmoset kun
aika monella on tammone lihasheikkous, miten se voi vaikuttaa niin moneen
asiaan. Ja kaikista ndistdkin ehkd puhuttas vanhemmille, ettd timméstikin voi
olla. Ehkd sitd ei kaikilla oo, mutta sitd voi olla. Se auttas paljon siind. (aH2, 8-

9)

.. . Ja sitten CATCH-lapsi varsinkin omine erityispiirteineen on vaativa. Ja sitten

on monta kertaa miettimdidn, mitkd ndistd asioista ja piirteistd on katsottava
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tdhdn hdirioon liittyvdksi ja mitkd on semmosia, joita voi esiintyd kenelld

lapsella tahansa ja miten niihin suhtautua. . . (1H5, 14.)

Esimerkkien mukaan nayttai silta, ettd laaketieteellinen painotus pienten erityis-
lasten hoidossa jattaa opetukselliset ja kasvatukselliset ongelmat yksin vanhempien
ratkaistaviksi. Naihin tutkimukseni vanhempien tuen tarpeisiin sopeutumisval-
mennuskursst osittain vastasi. Vanhemmat olisivat kuitenkin tarvinneet myos
henkilokohtaisempaa ohjausta ja enemman tietoa arkipaivadnsa.

Tauriaisen (1994, 103) mukaan kotihoidon ja kasvatuksen ohjaus on lapsen
varhaisvuosina perheen tiarkein tukimuoto. Hoidetaanhan alle kolmevuotiaat lapset
yleensd kotona. Ohjauksen tulisi olla sddnnollistd, riittdvdn tihedd ja perustua
henkilbkohtaisiin kdynteihin.

Ohjaus voisi kuulua kuntoutusohjaajan tehtiviin, mutta vain yksi aineistoni
perheisti kertoi hyvisti kuntoutusohjaajan palveluista®. Nykyinen kuntoutusohjaaja
ei ole juurikaan enad perheen kuvioissa mukana. Vanhemmat ottavat hineen yhteytta
ajankohtaisissa kysymyksissa.

Myos esimerkiksi alle kolmevuotiaiden VARSU-menetelmé (Kovanen 2001) on
tarkoitettu jo varhaisvaiheissa vanhempien ja asiantuntijoiden suunnittelun ja kasva-
tuksellistenkin keskustelujen pohjaksi. Muita vanhempien kasvatustyota tukevia
menetelmid ovat esimerkiksi Portaat-menetelmé ja AKIVA-kuntoutusmalli. Itse
olen kokenut saaneeni erityisen paljon tukea AKIVA-spiraalikurssista. Kurssin
tarkoitus on ohjata ja tukea erityisesti sellaisten lasten hoidossa, joilla on vaikeita
kommunikointi- ja puheenymmartamisen ongelmia. Pelkét laaketieteelliset
kuntoutuspalvelut eivit takaa kokonaisvaltaista lapsen kehityksen tukemista.

Mattuksen (1993, 94) mielestd kuntoutus olisi méériteltdvd vanhemmuuden
ndkokulmasta uudelleen. Voitaisiin puhua puuhailusta lapsen kanssa, koska lapsen
kuntouttamisen ei tulisi johtaa avuttomuuteen ja riippuvuuteen ammattiauttajista.
Nakokulma sopii omiinkin havaintoihini, kunhan vanhemmat vain saisivat riittavésti
tietoa toimintaansa. Vanhemmille tulisi tarjota myés kasvatuksellista tukea, jos he

sitd tarvitsevat,

35 Kortesmaan ( 1993, 122-125) mukaan kuntoutusohjaajan tyétehtaviin kuuluu 1) tiedon jakaiiista,
3) perheen tukihenkilondg toimimista, puhetta tukevien ja korvaavien kommunikaatiokeinojen kiyton
opettamista ja kdyttéon motivointia sekd 4) yhteydenpitoa eri tyontekijoiden vililld ja tyontekijoiden
konsultointia.
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Amerikkalaisessa mallissa (ks. Mattus 1993, 75-76) kasvatuksellinen tuki tulee
lagketieteellisen hoidon rinnalle. Sama ohjaustapa ei kuitenkaan ole kaikille perheille
paras, vaan eri vaihtoehtoja tulisi olla tarjolla. Ohjauksen lakisaiteistiminen olisi
myds tarpeen. Loydoistini voi vetdd ainakin sen johtopadtoksen, ettd erityiskasva-
tuksen ammattilaisia tarvitaan moniammatillisiin kuntoutustyéryhmiin seki sairaa-
loissa etté kotipaikkakunnilla.

Vanhempien vaikutusvalta lapsen kuntouiuisen suunnitteiussa. Ekokulttuu-
rinen teoria painottaa kuntoutuksen toteuttamista lapsen luontaisessa ympéristossa.
Aineistoni perheet luottivat ammatti-ihmisten suosituksiin lapsensa kuntoutuksen
jarjestamisessa. Vililla lasta jouduttiin kuljettamaan terapiassa, joskin terapeutti
saattol tulla kotiinkin (esim. toimintaterapeutti) tai terapia (usein puheterapia)
annettiin paivikodilla.

Haastatteluistani 10ytyi myos yksi esimerkki, missd vanhemmat paatyivét erilai-
seen jarjestelyyn kuin suositeltiin. Markku olisi jouduttu kuljettamaan toiminta-
terapiaan ldhikaupunkiin. Vanhemmat olivat ehdottaneet yhteisessé palaverissa
terapian jarjestimista paikallisten tyontekijoiden voimin. Kunnassa ei ollut erityis-
lastentarhanopettajaa. Asia oli ratkaistu siten, ettd puheterapeutti oli suunnitellut
Markulle koritehtidviohjelman ja kouluttanut perhepiivihoitajan tekemain néiti
tehtdvid Markun kanssa. Hanen muut hoitolapsensa olivat silld aikaa olleet muissa
perhe-paivahoitoryhmissé ldhialueella. Tassa kokemuksessa toteutuivat seuraavat
Pihlajan (1999, 55-56) esittamit tavoitteet: Varhainen kuntoutus voidaan integroida
osaksi ns. peruspalveluita suhteellisen hyvin osaavan tukiverkon avulla ja lasten
mahdollisuudet pysyd samassa lapsiryhmdssd samojen aikuisten kanssa olisi
turvattava.

Simonen (2001, 32) esittid seuraavanlaista tyonjakoa ammatti-ihmisten ja
vanhempien viliseen yhteistyohon: Yateistyo vanhempien kanssa olisi suotavaa,
kuunneltaisiin enempi vanhempien huomioita juuri heiddn lapsestaan. Ammatti-
ihmisen asia on pistdd asiat todelliseen jdrjestykseen.

Vehkakosken (2001) tutkimuksen mukaan ammatti-ihmisten selonteoissa
suositellaan perheiden rohkaisemista, jotta he esittdisivdt oman mielipiteensi ja
osallistuisivat toiminnan suunnitteluun. Toisaalta perheitd arvostellaan vaativiksi ja
omia etujaan ajaviksi.

Edellisen esimerkin vanhemmat olivat mielestini ajatelleet ratkaisua kokonai-

suuden kannalta sekd omaksi ettd yhteiskunnan eduksi. He eivit olleet tyytyneet
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kunnan péittijien ehdottamaan ratkaisuun matkustaa taksilla kaupunkiin. He olivat
voineet luottaa oman lapsensa péivahoitajaan ja pitineet hintd sopivana henkilona
sekd hoitamaan etti opettamaan lastaan. Yhteistyd vanhempien kanssa ei siis aina
tuota kalliita ratkaisuja ja vanhempien asiantuntemusta tarvitaan sopivimman vaihto-

ehdon 16ytamisessa lapsen kuntoutuspaztoksiss.

5.8 CATCH-lapset piivahoidossa ja estkoulussa

Marjaanaa lukuun ottamatta tutkimukseni lapset menivét paivahoitoon 2-5-vuotiaina
riippuen perheen elimintilanteesta: Milla kaksivuotiaana tavalliseen péivékoti-
ryhmain (4iti oli aluksi tyttdrensd omahoitajana), Janne, Jere (3-v.) ja Mikko (5-v.)
integroituun erityisryhmaéin sekd Markku kolmivuotiaana perhepéaivahoitoon.

Suomalaisen péivihoidon peruspiirteiti. Suomalaista paivihoitoa pidetaén
kansainvilisten tutkimusten mukaan laadukkaana ja hyvin toimivana kokonaisuu-
tena, missi yhdistyvit sekd kasvatus ettd sosiaalipalvelu. Esiopetuskin on toteutettu
padosin osana pdivihoitokasvatuksen kokonaisuutta. Varhaiskasvatustyota ohjaa
kokonaisvaltainen nikemys, missi korostetaan paivihoitohenkildston ja vanhempien
vélistd yhteistyotd. (Hujala, Puroila, Parrila-Haapakoski & Nivala 1998, 1-7, 174-
176; ks. myos Moilanen 2001c¢.)

Esiopetusta voidaan jirjestdid myos perusopetuksen yhteydessé joko yleisopetuk-
sena tai erityisopetuksena. Toiminta tulee olla lasten ikatason ja edellytysten mukais-
ta. Tarkedd on myos lasten oppimisedellytysten parantaminen, etenkin jos lapsella
on erityisen hoidon ja kasvatuksen tarvetta. (Muistio esiopetusuudistuksesta 2001,
7/19.) Talloin esiopetuksen tarkeitd tehtdviad ovat itsetunnon vahvistaminen ja oppi-
misvaikeuksien varhainen hoito (Lummelahti 1995, 28). Opetus-, kuntoutus ja tuki-
palvelut tulee jérjestds niin, etta lapsella on mahdollisuus olla mahdollisimman tdysi-
painoisesti mukana muun ryhmén toiminnassa ( Muistio esiopetusuudistuksesta
2001, 7/19).

Lapsildhtoisyys, perheldhtoisyys ja erityishoidon tarpeisiin vastaaminen ovat
viime aikoina olleet keskeisid varhaiskasvatuksen tutkimusaiheita (Tauriaisen (2000,
33).

Lapsiléhtoisyys perustuu konstruktiiviseen oppimiskésitykseen. Oppimisen edis-

tamisessd aikuisen tuki ja vuorovaikutus vertaisryhmaén kanssa on tirkedd. Ohjaavaa
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kasvatustyylia ja lamminti vuorovaikutusta korostetaan. (Hujala ym. 1998, 55-56;
Huttunen 1989, 44-47; Lummelahti 1995, 27-28; ks. myds Tauriainen 2000, 34-37.)

Kéytannossa paivahoidon arkeen kuuluvat usein liian isot lapsiryhmdit ja liian
vihdinen henkilokunta seka liian vdhdn aikaa ja mahdollisuuksia kiinnittid huomio-
ta yksittdiseen lapseen, jolloin lapsikeskeisid toimintoja on vaikea toteuttaa. (Huttu-
nen 1989, 71). T4lloin etenkin erityistd tukea tarvitsevat lapset karsivit (Maatta &
Lumme-lahti 1996, 109-110).

Erityislapsi piivihoidossa. Normalisaatioperiaatteen mukaan erityistd hoitoa ja
kasvatusta tarvitsevien lasten tulee saada paivahoitopalvelut samoin kuin muutkin
lapset. Erityispaivahoidon tyéryhmén (Sosiaalihallitus) méérittelemien erityispéaiva-
hoidon periaatteiden mukaan lapsen ensisijainen hoitopaikka on paivikoti ja vasta
toissijaisia ovat perhepdivéhoito ja erityispaivakotiryvhma. (Maitta & Lummelahti
1996, 107). Yksilointegraatio paivakodissa tai perhepaivahoidossa onkin yleisin
kaytetty ratkaisu. Integroituja erityisryhmid ja erityisryhmié ei ole kuin suuremmilla
paikkakunnilla. (ks. Pihlaja 1999, 3; Viitala 2000.)

Erityistd tukea ja kasvatusta tarvitsevan lapsen sijoittuessa tavalliseen paivikoti-
ryhméén, ryhmdn kokonaislukumdidirdd voidaan vihentdd yhdelld tai harvoissa
tapauksessa kahdella yhti erityislasta kohden. Pienryhmien eduksi voidaan lukea
turvallisuutta tuovat, pysyvit aikuissuhteet. Pienissi ryhmissa lapset oppisivat tunte-
maan toisensakin paremmin. (Maittd & Lummelahti 1996, 109-110.)

Erityisti hoitoa ja kasvatusta tarvitsevan lapsen tulisi péésti tasa-arvoisena jase-
nend paivakotiryhmén toimintaan mukaan, jolloin luodaan pohja lapsen terveen
itsetunnon kehittymiselle. Alle kouluikéiset lapset myds oppivat paljon vertais-
ryvhmén avulla. Onnistunut paivahoitokasvatus vaikuttaa kauaksi lapsen tulevaisuu-
teen, mutta erityisesti silld on merkitysti lapsen senhetkiseen hyvinvointiin.
(Lummelahti 1995, 17; Viitala 1999.)

Integroidut erityisryhmiit tukivat hyvin CATCH-lasten kehitysti. Tutkimuk-
seni lapset olivat vanhempien mukaan sopeutuneet hyvin paivahoitoryhmiinsa.
Vanhemmat kiittelivit erityisesti integroituja paivakotiryhmia hyvisti, lasta
tukevasta toiminnasta. Lapsi sai sielld kavereita ja ongelmatilanteiden selvittelyihin
paneuduttiin asiantuntevasti. Ja sielld puhutaan paljon lasten kanssa ja jos sielld
Jjoku asia tulee esiin, niin kun kerran meidnkin lapselle yksi lapsi oli sanonut, ettd me

el oteta sinua leikkiin, kun sd et osaa puhua. Se oli sen kertansa. Ja he kdsittelivdt
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sielld keskenddn tdmdn lasten ja hoitajien kanssa, ja sen jdlkeen semmosta ei 0o
ollutkaan. (aH2, 5-6.)

Mikko oli pienempani ollut aika arka lapsi ja peldnnyt ryhmatilanteita ja vieraita
thmisid. Pienessa péiivéikotiryhxhassﬁ hénen sosiaaliset taitonsa kuitenkin olivat alka-
neet kehittyd. Vanhemmat olivat sitd mielta, ettd tima ryhmd oli ollut sopivan turval-
linen ympéristé Mikolle. Ryhman kaksi hoitajaa ja yksi avustaja olivat olleet lampoi-
sid, turvallisia ja jamékoita aikuisia, jotka aidosti olivat halunneet auttaa lapsia.
Mikon itsetunto oli kovasti vahvistunut ja hén oli kehityksessdan muutenkin edennyt
“pitkin harppauksin” paivikotijakson aikana: £t se oli ihan huimaa se kehitys sielld.
Se oli niin turvallinen ympdristé ja sitten oli ihanat ohjaajat. Heilld oli ihan selkeet
kuviot, ettd sekin anto tiettyy turvaa... he piti kiinni niistd, mitd oli sovittu. Jostain
tuntu varmaan ihan tiukaltakin, mutta se oli turvallisesti tiukka ympdristo [naurah-
dus]. (4H4, 20.)

Namaé vanhemmat olivat sitd mieltd, ettd paivakotiryhman tyontekijoiden
sydamellisyys, kokonaisvaltainen paneutuminen lasten asioihin ja heidan tydhonsa
saama tuki (erityisopettajien ohjaus) oli erityisesti vaikuttanut lasten suotuisaan

kehittymiseen.

Aiti: ... kukaan ei sieltd ldhteny heikommilla evdillc kuin mitd oli siihen tullut.
Siihen niin ku panostettiin ja sielld oli jatkuva ohjaus. . .
Isi: Se onkin tirkeetd niin kun sanoit, ettd jos tdtd tyotd tekee niin ku

syddmestd, se jdttdd semmosen jdljen siihen ryhmddn, ettd...( H4, 21.)

Tyontekijoiden paneutuminen tyéhonsa oli ndkynyt my6s ryhmén toiminnan aktii-
visuutena ja monipuolisuutena. Heilld oli kauheen semmosta aktiivista ja semmosia
virikkeitd silld tavalla, ettd he teki retkid (esim. metsadn) ja tutki kaikkia marjoja ja
liimas lehtid kansioihin...(aH4, 22).

Integroidun ryhmén pienti kokoa ja terveen lapsen mallia kiiteltiin myds. Muut
lapset taas oppii sitten ymmdrtdimdidn tdtd erilaisuutta ja erilaisia lapsia ndmd
terveetkin lapset, kun sielld pdivittdin leikitddn ja touhutaan (4H2, 5-6).

My6s paivikodinjohtaja Jarkko Lahtisen kokemus on, ettd terveet lapset, niin
sanotut “tukilapset” tasapainottavat integroitua erityisryhmai. heidén ei tarvitse olla
mitdédn “superlapsia”, mutta olisi hyvi, ettd he olisivat kielellisessa kehityksessadn

normaalitasoa. Erityislapsikin on aivan tavallinen lapsi hyvine ja huonoine puoli-
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neen, eivitka paivakoti-ikiiset viela luonnostaan leimaa toisiaan huonommiksi min-
kaan erityisominaisuuden, esimerkiksi puhevaikeuden vuoksi. Siksi hyvin toimiva
integroitu ryhma tukee erilaisten valmiuksien lisdksi myds lapsen myonteisen itse-
tunnon kehitysti. Terveidenkin lasten vanhemmat laittavat lapsensa mielelldin
integroituun ryhmaén, koska naissa ryhmissa aikuisella on enemmén aikaa lapselle.
(Aalto 2001.)

Erityislapsen avustaminen. Siihen, miten erityislasta avustetaan, tulisi tutki-
musten mukaan kiinnittaa huomiota. Kdytannossé avustaja saattaa toimia lapsen
opettajana, ohjaajana, huolehtia lapsen kuntouttamisesta ja olla myos padasiallisesti
vastuussa yhteistyosta erityistyontekijoiden kanssa. Lastentarhanopettaja voi talloin
Jaada sivuun erityislapsen asioista ja hanen osuutensa lapsen kasvattajana ja opet-
tajana vahenee. Kun lapsen kanssa tehdidn yksil6llisid harjoituksia erillisessi tilassa
hén voi eristaa lasta lilkaa muulta paivikodin sosiaaliselta kanssakdymiselta. (esim.
Kytola 1997; Miki 1993.)

Tutkimukseni vanhemmat eivit tuoneet esiin edellisenkaltaisia, avustajan toimin-
taan liittyvia ongelmia. Pdinvastoin avustajia ja lastenhoitajia kiiteltiin. Mikon
vanhemmat olivat kuitenkin joutuneet pitimain puoliaan saadakseen pitii lapsellaan

saman, ammattitaitoisen avustajan.

Aiti: Avustajasta me taisteltiin jossain vaiheessa, tein sitten ihan kaupungin-
haliltukseen valituksia ... ettei tuu vieras ihminen ja erilaiset mene elmdit.
Niitd vastaan saatiin taistella védhdn valia.

Isd: ... kun Mikolla just on kauheen vaikee luoda se kontakti, jos vaihtuu peli-

kaveri koko ajan. niin sillon se taannehtii taas taaksepdin. (H4, 23.)

Tavallisessa paivakotiryhméssi kidyneen Millan omahoitajana taas oli ollut lasten-
tarhanopettaja, joka oli ottanut vastuulleen Millan opetuksen ja muista hdnen asiois-
taan huolehtimisen. Silti didillekin jai paljon huolehtimista. Aluksi hoitajat eivit
olleet ryhtyneet Millan letkuruokintaan lainkaan, vaan aiti oli joutunut tulemaan
omalta tyopaikaltaan paivikodin keittioltid syottimadn lastaan. Aiti olikin toiminut
alussa jonkin aikaa Millan omahoitajana. Vihitellen Milla oppi syéméan paivi-
kodissa normaaliin tapaan. Muiden lasten malli oli ollut ilmeisesti suurena apuna

sithen. Asioiden edistyessi 4idille oli jadnyt Millan piiviohjelman suunnittelu ja
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huolehtiminen terapiassa ja paivikodissa kdynteineen. (Milla oli kaynyt
paivihoidossa osapaivaisesti ja terapiat olivat usein muuttaneet paiviohjelmaa.)

Piivihoitopaikan pysyvyys. Useimmat tutkimukseni CATCH-lapset olivat
saaneet olla samassa paivahoitopaikassa esikoulu- tai kouluikazn saakka.

Tuompo-Johanssonin tutkimuksen mukaan pysyvi péivéihoitopaikka ja laadukas
paivihoito tukevat lapsen mielenterveytta. Ylisuuret ryhmit ja jatkuvasti vaihtuva tai
epdpateva henkilokunta eivat siis kuulu hyvéén hoitoon. Henkil6kunnan ja vanhem-
pien viliseen tydskentelyyn kannattaa panostaa antamalla lisdd resursseja ja
koulutusta henkilékunnalle.(Tikkanen 2001.)

Yhteistyd perheiden kanssa. Paiviahoidon tavoitteet on maaritelty laissa, mutta
muuten kasvatuksen toteutuksesta ja laadusta paitetdan yhteistyossa lasten vanhem-
pien ja paivihoidon henkil6kunnan kanssa (Huttunen 1989, 35). Yhteisty6ta van-
hempien kanssa onkin viime aikoina tietoisesti pyritty kehittimain Suomen liséksi
muissakin hyvinvointivaltioissa (Tauriainen 2000, 38). Landerholm ja Lowenthal
(1993) suosittelevat tarjoamaan vanhemmille joustavia yhteistydmuotoja ja erilaisia
osallistumisvaihtoehtoja eldméntilanteensa mukaan®® (Tauriainen 2000, 39).

Perheléihtoisen toiminnan tavoitteena on vanhempien tasavertainen osallistu-
minen ja tdysivaltaistaminen (empowerment) perheensd ja lapsensa asioissa (Dunst
ym. 1991, 117, Tauriainen 2000, 39).

Kodin ja piivihoidon vilisen yhteistyon tarkoituksena on yhdistaa perheen ja
paivihoidon voimavarat. Vanhemmat ovat oman lapsensa asiantuntijoita ja paivé-
hoidon henkilokunnalla on kasvatuksen asiantuntemusta. Yhteistyon tulee olla suun-
niteltua ja tavoitteellista toimintaa ja toteuttamisen vastuu on seké paivahoidolla ettd
kodilla. Yhteistyohon liittyy ehdoton luottamus ja tasavertainen vuorovaikutus,
jolloin viestit kulkevat kaksisuuntaisesti. Myds perheiden keskindistd vuorovaiku-
tusta pyritadn kehittimaian. (Huttunen 1989, 82-83.)

Yhteistyo integroiduissa péiviakotiryhmissa oli tutkimukseni vanhempien mieles-
té ollut erittdin toimivaa, luottamuksellista ja antoisaa. Ajankohtaisista asioista oli
keskusteltu henkilokunnan kanssa ja yhdessi mietitty niihin ratkaisuja. Myos péivé-
kotipalaverit (suunnittelupalaverit) olivat olleet vanhemmille tarkeitd. Niissd oli

ollut vanhempien ja henkilokunnan lisaksi mukana terapeutteja, ainakin puhetera-

3 Kyseiset tutkijat esittivit kolme yhteistydmuotoluokkaa: 1) perheen hyvinvointiin vaikuttava tuki,
2) kasvatuksen ohjaus ja 3) pyrkimys saada perheet osallistumaan toiminnan suunnitteluun,
toteutukseen ja paitoksentekoon ( Tauriainen 2000, 39).
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peutti ja usein myos sairaalan kuntoutusohjaaja. /Y /ritettiin kaikki tahot, ettd keskus-
teltaisiin yhdessd (34H6, 7). Ryhméan ammattitaitoa sekd yhteistyon ilmapiirid ja

molemminpuolista tukea kiiteltiin.

Se on kylld kanssa oikein hyvin toiminu, ettd jos jotakin vaivaa asioita, niin kylld
voi puhua. Ja sitten katotaan vihdn suuntaa, mihin olis hyvd kiinnittdd
huomiota. Ja nimenomaan hyvd tdmd puheterapeutti, joka nyt tdlld hetkelld on
tdrkee osa, ettd on siind mukana. Ettd pdivikodilla ja puheterapeutilla olis

samanlaisia linjoja ndissd puheasioissa. (4H2, 6.)

[M]entiin ihan yksi yhteen, ettd mitd me laitettiin tavoitteeks, ettd mitd me opi-
taan kesdtkaudella ja milld tavalla me voitas kotona tdtd tavoitetta tukee, milld
tavalla sitd pdivikodissa tuetaan. Me tehtiin paperille ihan selkeet suunnitelmat
Ja semmosia ihan toimintatapoja, miten me voidaan tdhdn tavoitteeseen pddstd...
Ja kevddlld toinen ja katottiin, ettd miten on menny ja onko jddny jostain

uupumaan. Miten Mikosta itsestd on tuntunut? (aH4, 19-20.)

Millan iti kertoi toivoneensa enemmén palautetta pdivakodista. Hén oli joutunut
aina itse kyselemaiin, miten esikoulu ja muut asiat sujuvat. Yhteisty ei nayttanyt
sujuneen tassd tapauksessa yhti luontevasti kuin tutkimukseni integroiduissa paiva-
kotiryhmissa.

Markun vanhemmat taas olivat tyytyviisid lapsensa perhepaividhoitoon. Markku
oli saanut olla samalla perhepiivihoitajalla kolmevuotiaasta lahtien. Hoitaja oli
perheelle jo ennestién tuttu, koska hén oli hoitanut myds perheen muut lapset.
Yhteisty6 hianen kanssaan oli sujunut kitkattomasti ja perhe luotti paivahoitajan
ammattitaitoon. Ja onhan se Markulle suureksi eduksi, ettd kun Markku tayttdd kuus,
niin hénelld on jo kolmivuotinen yhteistyo perhepdivihoitajan kanssa, joka nyt,
vaikkei tunnekaan itse CATCH-syndroomaa, mutta tuntee jo Markun, tulee hinen
kanssaan hyvin toimeen, tietdd hdnen erityispiirteensd... (1H5, 35.)

Olen tulkinnut, ettd sujuva vuorovaikutus paiviakodin kanssa seka lisasi vanhem-
pien voimavaroja ettd tuki lapsen kokonais- ja myonteisen itsetunnon kehitysté.

Paivahoidolla ja esikouluopetuksella (tapahtui paivahoidon yhteydessd) niyttivét
olevan hyvit mahdollisuudet tukea lapsen kehitysté, olipa sitten kyse perhepaiva-
hoidosta tai paivikodista lapsen hoitopaikkana. Integroidut erityisryhmiét néyttivat
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toimivan erityisen hyvin, kun nithin panostettiin. My6s henkilokunnan suhtautumi-
nen erityislapsiin oli olennainen asia niin lapsen hyvén itsetunnon kuin erilaisten
taitojenkin kehittymiselle. Kavereiden saamista ja sosiaalisten suhteiden merkitysti
pidettiin tirkeana tissd vaiheessa. Lisiksi tasavertaiseen yhteistyohon pagstiin
useimpien lasten perheiden kanssa . Vanhemmat olivat seki suunnittelemassa etti
toteuttamassa lapsen kuntoutussuunnitelmaa. Heille oli tdrkead myos tasapaino
perheen muidenkin toimintojen ja kuntoutuksen valilla.

Tutkimukseni 16yd6t tukevat paljolti Tauriaisen (2000) tutkimusta. Hén tutki,
millaista toimintaa paiviakodin henkilokunta, vanhemmat ja lapset pitavit laaduk-
kaana integroidussa erityisryhmassd. Myos Tauriaisen mukaan vanhemmat ovat
varsin tyytyviisid seka yhteistyohon paiviakodin kanssa ettd lasten saamaan hoitoon
ja kasvatukseen. Kaikki Tauriaisen tutkimuksessa mukana olleet ryhmit olivat yhti
mielta siité, ettd laadukkaan hoidon takaavat pieni ryhmékoko, monipuoliset toimin-
tamuodot ja yhteydenpitokeinot, kaikkien lasten hyviksyminen osaksi ryhmaa,
emotionaalisesti lammin, myénteinen ilmapiiri seké lasten omatoimisuuden ja
aloitteellisuuden tukeminen. Vanhemmat pitivit tirkeiand oman lapsensa yksilol-
lisyyden huomioonottamista ja lapsen vuorovaikutussuhteita muiden lasten ja
aikuisten kanssa. Lisiksi heille on tarkeai se, miten vanhemmat kohdataan, millaista
tietoa ja toimintaa heille tarjotaan ja miten heiddn mielipiteitddan kuullaan.

Integraatioryhmén erityisend vahvuutena Tauriainen (2000, 199) nikee my6s
monipuoliset kommunikaatiovdyldt. Esimerkiksi tukiviittomat kiinnostavat kaikkia
lapsia ja he myds hyotyivit niistd. Viittomista saattaa tulla siten ryhmdn toinen
yhteinen kieli. Tukiviittomat auttavat lasten kehitysta lisaamalla vuorovaikutuksen
moniaistisuutta ja toiminnallisuutta.

Tutkimukseni vanhemmat pitivit yhteisty6td paivahoitoon tirkednd. Se myos
toteutui useimmiten perhelahtoisesti ja vanhemmat kokivat sen voimavarana
lapsensa kasvatuksessa. Paivahoidon osalta tutkimukseni 16ydét osoittivat, ettd
yhteistyon avulla ekokulttuurisen teorian ihanteena pitima tavoite toteutui: Lapsen
kasvatuksellinen kuntoutus on vanhempien ja ammatti-ihmisten yhteissuunnittelun
tuloksena molempien toteuttamaa lapsen hyvdd arkea, joka tuottaa iloa kaikille
osapuolille (Kerola 1999).

Tauriainen (2000, 208) toteaa, ettd /v/anhempien tdysivaltaistaminen kytkeytyy
kodin ja pdivihoidon viliseen yhteistyohon. Vanhempien paitoksii tulee tukea jo

pdivahoidon valitsemisessa tiedottamalla ja esittelemalld eri vaihtoehtoja. Ryhma-
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koko on vanhemmille tirked tekiji valintatilanteessa, mutta valtakunnalliset saadok-
set paivdhoitoryhmisti eivit takaa erityislapsen padsyd pienryhmaén. Sdadokset
koskevat vain aikuisten ja lasten valistd suhdelukua (ks. Pihlaja 1999, 3).

5.9 Lapsen siirtymévaiheita, erityisesti kouluunmenoa jouduttiin miettiméén

Lapsen siirtymavaiheissa, esimerkiksi kotoa paivahoitoon tai kouluun siirryttiessa
yhteinen suunnittelu perheen ja palvelujarjestelmén vélilla korostuu. Riittéva ja
asianmukainen tieto vaihtoehdoista ja selked vastuunjako siirtymisen liittyvissé
kysymyksissd kuuluvat “hyvaan palveluun”. ”Saattaen vaihdettava” —periaate takaa
myo0s tarpeellisen tiedon siirtymisen vanhemmilta ja lahettévilta taholta vastaan-
ottavalle taholle. (Pietildinen 1999.)

Tutkimukseni CATCH-lasten siirtyminen péivahoitoon oli vanhempien mielesté
toteutunut lapsen tarpeiden mukaan. Paivahoitopaikan saamisesta ei tarvinnut tais-
tella. Useimmiten lapset olivat kdyneet myds esikoulua, yhden tai kaksi vuotta
samassa pdivikodissa samassa ryhméassa. Markun oli kuitenkin vaihdettava ryhméa
esikouluun mennessiin. Markulle oli suositeltu 11-vuotista oppivelvollisuutta,
jolloin hanen oli siirryttiava esikouluvuodeksi perhepéivahoidosta joko paivikotiin
tai erityisluokkaan toiselle paikkakunnalle. Asiaa oli mietittiva pidemmén
ajanjakson kannalta. My6s muille vanhemmille koulun valinta aiheutti huolta ja
“paanvaivaa”. Asioita pohdittiin kuntoutustyéryhmissd, mutta valinta on kuitenkin
vanhempien. ..

Lainséifdanto ja erityisti tukea tarvitsevan lapsen opetus kouiussa. Perus-
opetuslaki (21.8.1998/628) edellyttia, etta perusopetuksen jarjestamisessd noudate-
taan valtakunnallisesti yhtendisid perusteita ja opetus tulee jarjestad oppilaiden
ikdkauden ja edellytysten mukaisesti. Liséksi opetukseen siséltyy yhteistyo kotien
kanssa.

Erityisopetus voidaan jarjestia joko osa-aikaisena eli muun opetuksen ohessa tai
oppilas siirretdcdn tai otetaan erityisopetukseen. Integraatiota yleisopetukseen
pidetdin ensisijaisena, mutta yleisopetuksen olosuhteet tulee silloin olla oppilaalle
sopivat ja tarpeelliset tukitoimet tulee myos pystya jarjestiméin. Muutoin opetus
tulisi jarjestdd erityisluokalla.

Kun erityista tukea tarvitsevan oppilaan opetusta jarjestetiin, on otettava huomi-

oon hénen yksilolliset oppimisvaikeudet ja erityinen oppimistyyli sekd strukturoida
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koulupdivd, opetus, oppimisympdristot ja muut toiminnot hanelle sopiviksi. Erityistd
huomiota on kiinnitettdva oppilaan aloitekyvyn ja itseluottamuksen herdttdmiseen ja
tukemiseen. Erityisopetukseen siirretylle lapselle tulee aina laatia Henkilokohtaisen
opetuksen jarjestamista koskevé suunnitelma (HOJKS), jonka laatimiseen tulee olla
vanhemmilla ja muilla lapsen kuntoutukseen osallistuvilla tahoilla mahdollisuus
osallistua. (Peruskoulun opetussuunnitelman perusteiden...2000.)

Erityisoppilaan integrointi normaaliin opetusryhmiifin. Jokaisen lapsen
kohdalla on mietittdva juuri timén lapsen kannalta mielekkain koulunkdyntimuoto ja
mabhdollinen integrointivaihtoehto. Paras vaihtoehto saattaa vaihdella lapsen siirty-
essd ylemmille luokille tai vaihtaessa koulua tai paikkakuntaa. (Siiskonen, Ahonen
& Aro 2001, 202.) Myos tukitoimien tarve voi vaihdella oppilaan eri vaiheissa,
joskin tukitoimiin kannattaa panostaa etenkin esikoulussa ja koulunkdynnin
alkaessa. (Virtanen, Ikonen & Siiskonen 2001, 211.)

Tavallinen peruskouluopetus perustuu usein oppilaiden yhdenmukaisuusvaati-
mukseen, eiké lasten erilaisia oppimistyyleja oteta huomioon. Erilainen oppija voi
myds kokea tulevansa ndyryytetyksi ja saa helposti itsestidan huonon oppijan kési-
tyksen. Kokemuksensa hin saattaa kostaa hairitsevalla kayttaytymiselld tai kiusaa-
malla heikompiaan. (Hintikka 1997; Hatinen 1997; H. Hatinen, henkilokohtainen
tiedon-anto 28.2.2001.) Integraation onnistumiselle on tirkea seké opettajan myon-
teinen asennoituminen ettd koulun ja opetuksen sopivuus. (Moberg 1999.)

Opetushallitus kdynnisti maassamme kevailla 1997 erityisopetuksen laadullisen
kehittamishankkeen koskien kaikkia erityisopetustoimia varhaiskasvatuksesta toisen
asteen opintoihin. Sen tarkoituksena on koulutusviylien avaamisen, laajentamisen ja
varmentamisen lisdksi kehittdd opetusta erityisesti ns. integroiduissa oppimisympd-
ristoissd. (Laukkanen 1997 ks. myos Kuopion malli Ronkaisen 2001 mukaan. )

Integraation kehityksen hitautta Suomessa on paljon arvosteltu. Muun muassa
Kalle Konkkoéla kritisoi ndin: Aloin toimia aktiivisesti vammaisasioiden parissa
vuonna 1973, ja nyt on vihemmdin vammaisia lapsia normaaliluokilla kuin tuolloin.
Erityisluokkia perustetaan kaiken aikaa lisdd ja opettajatkin vastustavat nykyisen
kaksoisjarjestelmin (erillinen yleisopetus ja erityisopetus) purkamista. Opettajat
eivit usko integraation onnistumiseen suurissa opetusryhmissa ilman luokka-

avustajia. Integraatio taas voi toimia hyvin monella tavalla. Esimerkiksi
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rvhmaintegraatiota®’ ei tilastoida, koska koulut voivat itse paattii, miten paljon
erityisluokkien oppilaat ovat yleisopetuksen tunneilla. (Koppelo 2001b.)

Myos Tideman (2000) ihmettelee, miksi Ruotsissa erityiskoulua kiyvien
oppilaiden mééra on viime vuo.sina lisdéntynyt huomattavasti. Han on tutkinut
erityisluokkaratkaisuihin vaikuttavia tekijoiti haastattelemalla erityisoppilaiden
vanhempia. Suurin osa néistd oppilaista on yksilollisesti integroituja eli he kayvat
tavallista luokkaa, vaikka ovatkin erityiskoulun kirjoilla”. Tideman toteaa, etta
vanhemmat joutuvat laittamaan erityistd tukea tarvitsevan lapsensa usein
muodollisesti erityiskouluun, koska muutoin lapsi ei saisi tarvitsemaansa tukea
(esim. avustajaa tai opetuksellista tukea) lainkaan. Yleisopetuksen méérarahat eivit
riitd tuen jarjestimiseen. Nayttad myos siltd, ettd kunnat ratkaisevat hyvin eri tavalla,
mitké oppilaat kuuluvat erityiskouluun, mitka yleisopetukseen. (ks. myds Ronty
2001.)

Tutkimukseni CATCH-lasten kouluratkaisut. Mikon vanhemmat miettivat
pojan kouluratkaisua yhdessi paikallisen pikku tiimin kanssa. Koulupsykologt oli
asiassa aktiivisesti mukana. Vanhemmat tukivat ratkaisua, mika olisi asiantuntijoi-

denkin mielestd Mikon kannalta kaikkein paras.

... ettd on niin ku kuunneltu kodin toiveita, mutta meilld on ollu semmonen toive
kylli koko ajan, ettd se, miki katsotaan, niin on Mikon parhaaks. On se sitten
mitd vaan, ettd meilld on niin ku tietty, mikd on hdnelle parasta, toteutetaan.
Kuitenkin katon, ettd koulupsykologikin ja muut on silld tavalla pitds olla
ammattitaitoisia, ettd he osaa ymmdrtdd ehkd asioiden pddlle eri tavalla,

enemmdn ndkemystd. (aH4, 17.)

Mikon vanhemmat siis tunnustivat, ettei heidén asiantuntemuksensa riitd koulu-
muodon valinnassa ja olivat tyytyviisid saamaansa tiimin tukeen. My6s Ronnyn
(1999) mielests vanhemmat saattavat tarvita lapsen kuntoutuksessa mukana olevan
verkoston tukea nihdikseen lapsen kokonaisuuden, missé yhdistyvit lapsen
luonteenpiirteet, vahvuudet ja tuen tarpeet. Vanhempien realistinen ja myonteinen

késitys lapsestaan on hyvin tirkedi etenkin koulun alkaessa.

3" Vammaisten lasten luokka on osan tunneista omassa ryhméssé, osan yleisopetuksen ryhméssé
(Koppelo 2001b).
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Knuutila (1993) painottaa lapsen koulukypsyyden merkitystd. Koulukypsyys
ilmenee esimerkiksi siten, ettd lapsi odottaa koulun alkamista, on kiinnostunut luke-
maan oppimisesta, kertoo ajatuksiaan ja tunteitaan puhumalla, artikulaatio on selvai,
osaa toimia ryhmén jasenena, pystyy olemaan erossa vanhemmistaan koulupdivéin
ajan ja selviaa koulupaivan rutiineista.

Mitaan tiettyd kouluvalmiuden tasoa ei kuitenkaan voida médritelld. Koulun
tulisi pysty4 ottamaan vastaan jokainen oppilas yksilollisine piirteineen. (ks. Aho-
nen, Lamminmaki, Nirhi & Rédsdnen 1995,170.) Toivottavaa olisi, ettd koulun
alkaminen olisi kaikille turvallinen ja mieluisa nuoren eldmdn kohokohta. (Knuutila
1993).

Osa tutkimukseni CATCH-lapsista lahti kouluun normaalia aloitusikad vuotta
myéhemmin. Talloin lapset kdvivat yhden ylimadraisen vuoden esikoulua. Mikon
vanhemmat kuitenkin totesivat, ettd Mikko oli valmis kouluun jo seitseménvuoti-
aana. Vanhemmat eivit oman lapsensa tuntien halunneet laittaa hanti isoon ryh-

maén. Niinpa aiti lahti tutustumiskierrokselle paikkakunnan kouluihin.

Aiti: Se oli ihan selvi asia, ettd isossa ryhmdissd...

Isa: ... Mikko ei tulis menestymddn.

Aiti: .. Ettd, jos uskaltaa olla turvallisesti siind ryhmdssd, niin sen tdytyy olla
pieni. M kiersin kaikki, ihan kehitysvammaisten luokasta ldhtien, mitd
kotipaikkakunnalla oli tarjolla, niin kiersin kaikki luokat ldpi ja muutamas-
sa kivin useempana kertanakin... Kylld se oli vahan selvilld, ettd se olis
dysfasialuokka ja sitten oltiin HUSUKEsta kuultu, ettd se on semmone
yleinen kéytdintd, ettd se on paras, tai ettd valtaosalle sopii parhaiten.

Riippuu tietenkin paikkakunnasta. Siihen mekin paddyttiin. (H4, 17.)

Mikon vanhemmat nékivit vaivaa 16ytiessadan luokan, missa pojan koulunkéiynti
voisi alkaa suotuisasti ja itsetuntokolhuilta sdastyttdisiin. He olivat olleet myontei-
esti yllattyneitd siitd, miten sydamellisesti eri koulut olivat ottamassa Mikkoa
vastaan. Koulunvalintatilanteesta oli tullut ihan hyvdssd mielessd markkinointi-
tapahtuma (3H4, 18). Vanhemmat olivat tyytyvaisié valintaansa. Sama, patevi
opettaja opettaa kolme ensimmaista luokkaa, seuraavat kolme luokka-astetta opettaa

my6s sama opettaja. Dysfasialuokalla Mikon olisi mahdollisuus kaydé seké yla- ettd
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ala-aste. Integroituminen normaaliluokkaan ei vanhempien mielesta silld hetkella
ollut olennaista Mikon koulunkaynnille.

Janne oli ollut péiivakodissa ja esikoulussa yhdessa kuulovammaisten lasten
kanssa. Vanhemmista tuntui luontevalta ratkaisulta, kun J anne padsi aloittamaan
koulunkin pienessi kuulovammaisten koulussa. Janne oli sosiaalisen Ja avoimen
luonteensa avulla saanut heti kavereita uudesta koulusta ja myds kodin pihapiirista
perheen muuttaessa uudelle paikkakunnalle Jannen koulun alkamisen aikoihin.

Marjaana aloitti koulun ldhikoulussaan tavallisella luokalla. Hénen ikdryhménsi
ja siten vuosiluokkansa sattui olemaan pieni, noin 15 oppilasta, mistd olikin ollut
Marjaanalle etua..

- Myos Milla oli menossa asiantuntijan suosituksesta tavalliselle luokalle.
Vanhempia kuitenkin mietitytti 1dhikoulun luokkien suuri koko, erityisopetuksen
saatavuus (olisiko erityisopetusta lainkaan mahdollisuus saada) ja patevdn avustajan
saaminen.

Jerenkin vanhemmille koulukysymys alkoi olla ajankohtainen ja suuri asia
mietittaviksi. Alustavasti oli suunniteltu erityisluokkaa, mika on syksylla 2001
toteutunutkin (aP2).

Tulkitsen, ettd tutkimukseni vanhempien koulunvalintaan vaikuttivat seké asian-
tuntijoiden suositukset ettd paikalliset mahdollisuudet. Erityisluokat ja —koulut
tuntuivat hyvilta vaihtoehdoilta, koska niissa yhdistyivét asiantunteva opetus, lapsen
tukeminen ja ryhmén pieni koko. Tulkitsin my6s niin, ettd eri paikkakunnilla suosi-
teltiin erilaisia vaihtoehtoja senkin mukaan, miten integraatiosuuntautuneita paikal-
liset asiantuntijat olivat. Erityiskoulua kédyvien lasten kohdalla vanhemmat kokivat
tiettyd turvallisuutta siind, ettd edelleenkin oli asiantunteva tuki mukana. Tavallista
koulua kédyvien lasten kohdalla taas vanhemmilla oli enemmaén huolta siitd, miten
lapsen koulunkaynti sujuisi.

Erityisluokka-asemalla onkin maassamme perinteisesti hyvin vankka asema.
Saloviidan (1999 ja 2001) mukaan se on jopa itsestddnselvyys meilld, vaikka
muualla maailmassa erityisopetusta on pyritty paljon ndkyvimmin sulauttamaan
yleisopetukseen ja kokemukset siitd ovat olleet menestyksellisid. Opettajakoulutus
on jakautunut myos selkeisti erilliseen luokanopettaja- ja erityisopettajakoulutuk-
seen. Lisaksi erityisopetuksen ymparilla tyoskentelee runsaasti monia muita
ammattilaisia, jotka tukevat erityisopetusjarjestelmas. (Naukkarinen 2000,
Naukkarinen & Ladonlahti 2001; Saloviita 1999 ja 2001.)



99

Erityisopettajien asiantuntemus ja ammattitaito edella kuvatun perinteisen
aj attelutavan Jja asiantuntijoiden suositusten liséksi saattavat ratkaista CATCH- ja
muidenkin erityislasten koulukysymyksen erityisluokan hyviksi. Haastattelemieni
vanhempien nakokulmasta erityisluokat ja —koulut nﬁyttivét toimivan myos
ithanteellisina oppimisympéristind verrattuina suuriin yleisopetuksen ryhmiin.

Integraatio normaaliin luokkaan ei ehké senkéén vuoksi saanut tutkimukseni
vanhempien kannatusta, ettd lopulta saatua hyviaa palvelua ei haluttu menettaa.
Perheethén olivat monien vuosien ajan joutuneet melko yksin kamppailemaan
palvelujen ja tuen saamiseksi. Erityisluokka tarjoaa useimmiten seké sopivan palve-
lun ettd opetuksen. Vanhemmat voivat myos luottaa, ettéd erityistuokassa lapsen ei
tarvitse pinnistelld yli voimiensa. Erityisluokka nahdain lapsen mahdollisuutena
oppla omalla tavallaan, omilla voimavaroillaan. Lapsen itsetunnon kannalta tavalli-
nen, suurl luokka nahtiin riskina. Kun lapsi tarvitsee pienryhmad, dysfasia- tai
erityisluokka on myés usein ainoa mahdollisuus.

Vanhemmat eiviat myoskddn saaneet etukiteen riittavésti tietoa eri mahdollisuuk-
sista. Niisti oli itse otettava selvdd. Koulun valinnassa vanhemmat kokivat itsensi
useimmiten hieman neuvottomiksi. Koulutoimi ei tullut automaattisesti heitd vastaan
eikd sielld saattanut olla etukiteen tietoakaan lapsen tilanteesta. Asiantuntevaa

ohjausta koulun valinnassa olisi tarvittu enemmaén.

5.10 CATCH-lasten ominaispiirteet sekd oppimisvaikeudet kouluidssa
CATCH-lasten ominaispiirteiti.

Hyvin tavallinen poika, pdrjdd toiminnaliisissa asioissa tai idmmosessd moto-
ritkassa erittdin hyvin. Pyordilee, luistelee, toimii ihan ikdtasoaan vastaavaa
toimintaa ollu koko ajan. Qikeestaan oppinut monet asiat nopeammin kuin
naapurissa asuvat ikdtoverit. Ettd silld tavalla on kompensaatiota saanut, jos

puhe ja puheen ymmdrtdminen ja kdsitteisto on tosi vajavaista. (aHS, 1.)

Niin kuvasi perheen 5 diti lapsensa kehittymistd ja timénhetkisté tilannetta. Jokai-
sella tutkimukseni lapsella oli omat luonteenpiirteensd, mutta samankaltaisiakin

asioita ilmeni. Lapsia kuvailtiin myo6s sanoilla: ketterd, touhukas, innokas, herkkd,
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halaa herkdsti, kiinnostunut musiikista, lapsellisempi kuin muut ikdisensd, lyhyt-
pinnainen, huomionkiped, keskittymisvaikeuksia, pikkutarkka, pitkdjanteinen, yld- ja
alavireisyyttd, sosiaalisissa tilanteissa arka tai avoin ja sosiaalinen.

Oppimisen ongelmat koulussa. Tutkimukseni kouluikdisten lasten oppimisessa
ndytti olevan samankaltaisia piirteitd. He olivat vanhempien kertoman mukaan oppi-
neet lukemaan joko ennen koulun alkua tai viimeistdén ensimmaiselld luokalla.
Yhden lapsen vanhemmat kertoivat kuitenkin lukemisvirheiden jatkuneen viela
kolmannella luokalla. Kaikilla lapsilla oli lukemisen ja kasitteiden ymmaértamisessé
ongelmia seka erityisesti matematiikan oppimisvaikeuksia. Namé oppimisvaikeuk-
sien piirteet ovat samankaltaisia kuin T. Heiskasen (henkilokohtainen tiedonanto
17.1.2001) kuvaamat CATCH-lasten vaikeudet kouluaineiden oppimisessa. Talloin
vaikeuksia on my6s ympdaristotiedon ja biologian kaltaisissa aineissa, koska keskeis-
ten astoiden 10ytdminen tekstistd on vaikeaa. Vanhemmat kertoivatkin, ettd he
joutuvat paljon auttamaan CATCH-lastensa koulutehtdvien tekemisessd ja kokeisiin
lukemisessa.

Tavallista koulua kayvin neljasluokkalaisen Marjaanan vanhemmat olivat todella
huolissaan Marjaanan oppimisvaikeuksista. Niita ei oltu koskaan tutkittu, eika

hinelle oltu viela tehty kuntoutussuunnitelmaa tai HOJKS:aa.

Tdlla hetkelld meilld pddllimmdinen ongelma on koulunkdynti. Lisddntyvdt ldksyt
Jja koulun vaikeutuminen. Matematiikka tuottaa tdlld hetkelld paljon vaikeuksia.
Luokassa ei ole avustajaa muuta kuin matikan tunnilla... Lukemisessa ja
kirjoituksessa on myds ongelmia. Hdn kertoo, ettei nde kunnolla, kirjoitusrivit
menevdt vinoon. Silmdlddkdri on mddrdnnyt lievdt lasit... Vai onko tdmd nyt sitd

hahmotusvaikeutta? (aP1,2.)

Marjaana oli nyt menossa psykologin ja neurologin tutkimuksiin, jotta 16ytyist jotain
apua koulunkayntiin.

Jukka Sarjala (2000, 102-104) toteaa, etta [pJysyvd ja ratkaisematon kysymys on
toistaiseksi, miten tarjota erityisopetusta tarvitseville oikeaan aikaan oikeaa ope-
tusta. Han on erityisesti huolissaan niistd oppilaista, jotka joutuvat sinnitteleméén
kykyjensi ylarajoilla. Hianen mielestdan nyt olisi ajankohtaista panostaa matema-
titkan ja kielten erityisopetukseen ja lisitd joustavien opetusmenetelmien kayttod

myo0s yleisopetuksen kouluissa. Hyvin hoidettu erityisopetus vaikuttaa positiivisesti
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oppilaiden myohempéin elaméain edistimalla heidin elinikaisen oppimisen mahdol-
lisuuksiaan ja sopeutumistaan yhteiskuntaan ja tyéelamaan.

Yhteistyd koulun kanssa. Perusopetuslaki (628/1998, 3§.) edellyttaa opetukses-
sa yhteistyotd kotien kanssa. Saloviidan (1999, 61) mukaan [y[hteistyolle tulee hyvi
pohja, jos vanhemmille vdlittyy viesti siitd, ettd opettaja hyviksyy lapsen yksilond,
haluaa pitdd hdnet luokallaan ja uskoo hinen mahdollisuuksiinsa. Vanhempien
osallistumista edesauttaa se, ettd heidan mielipiteitidn arvostetaan ja ne otetaan
huomioon opetuksen suunnittelussa. Myos kasvatustavoitteiden lahtokohtana tulee
olla perheen tarkeind pitimait arvot ja tavoitteet. Kun lapsi tarvitsee tiivistd tukea, on
kokoontumisia vanhempien ja opetusta suunnittelevan tyéryhman (HOJKS-ty6-
ryhmain) kanssa jarjestettava nittavan usein lukukaudessa. Perheitd tulee kannustaa
osallistumaan kokouksiin ja yhteiseen keskusteluun. Perheen aktiivinen osallistumi-
nen parantaa lapsen koulumenestystd. (Saloviita 1999, 60-64.)

Haastattelemani vanhemmat olivat seka tyytyvaisié ettd tyytymattomia yhteis-
ty6hon koulun kanssa. Yhteistyota oli tehty suunnittelupalavereissa, “vanhempain-
varteissa” ja keskustellen vapaamuotoisemmin opettajan kanssa seka lahettamalla
lyhyita viestejd. Yhteistyo tavallisessa koulussa kdyvien lasten opettajien kanssa
saattoi olla myonteisti ja riittivén tihedi senkin vuoksi, ettd opettaja oli kiinnostunut
erikoisesta oireyhtymasti ja siihen liittyvistd oppimiseen vaikuttavista seikoista.
Vanhemmat toivoivat kuitenkin enemman tictoa siiti, miten lapsen koulu sujuu. Tata
toivoivat sekd erityis- etté tavallisella luokalla koulua kdyvien lasten vanhemmat.
Koululla pidettivia palavereita ("vanhempain vartteja”) pidettiin toimivana yhteis-
tyon muotona. Viestien sujuva kulkeminen koulun ja kodin vililla koettiin myos
tarkeaksi. ... kiva, pieni koulu ja me tunnetaan opettaja ja voidaan voi aina soittaa,
Jjos jotain on, opettajalle ja opettaja viestittid meille, jos jotain on. Se on hirveen
hyvin toiminu. (4H6, 13.)

Haastatteluissani todettiin myds, ettd yhteistyo ei endd ole niin tiivistd kuin
piivikotiaikaan. Samaa asiaa ihmettelevat myds Jarveld ja Tammelin (2000). Miksi
vanhempien ja pdivikodin vilinen yhteisty6 toimii hyvin, mutta koulun kanssa
yhteisty6 jai vahiiseksi? He toteavat vanhempien roolin aika passiiviseksi yhteis-
tyossd koulun kanssa. Omassa tutkimuksessani taas vanhemmat pikemminkin kertoi-
vat olevansa aktiivinen ja kysyvi osapuoli. Seki oman etti Jarvelan ja Tammelinin

tutkimuksen mukaan erityislapsen vanhemmat haluavat enemmaén tietoa lastensa
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oppimisvaikeuksista ja edistymisestd. Saidnnéllinen, molemminpuolinen, tasa-
arvoinen ja avoin yhteisty6 olisi toivottavaa.

Tulkitsin tutkimukseni 16yt6jen osoittavan, etta CATCH-lapsen suotuisan
koulunkdynnin turvaamiseksi tarvitaan riittavaa yhteisty(")téi kodin, koulun ja muiden
tukitahojen valilla. Kunnissa tulisi my6s olla selked suunnitelma, miten oppimis-
vaikeuksien arvioinnissa ja hoidossa tulisi edeta (ks. esim. Ronty 2001). Tavallista
koulua kayville lapsille tulisi taata mahdollisuus oppia omalla tyylilladn erityis-
opettajan tukemana. Kouluikéistenkin CATCH-lasten kohdalla tulisi arvioida muun
kuntoutuksellisen tuen tarve, koska koulun mahdollisuudet ja erityisasiantuntemus
oppilaan tuen antamiseen ovat rajalliset.

Myés oppilaan vahvojen taitojen huomioiminen koulussa on tirkeas. Kun opet-
taja tuo esiin lapsen erilaiset taidot ja kyvyt, koulutoveritkin nikevat hanet myontei-
send, tasavertaisena kaverina. Niin voidaan ehkdista kiusatuksi tulemista ja itsetun-
non kolhuja. (ks. Halme 2001, 22; Keltinkangas-Jarvinen 1994, 186-215.)

Jotta tasavertaiset oppimismahdollisuudet voidaan taata kaikilla paikkakunnilla
ja kaikissa ryhmissa, tulisi mielestéini yleisopetuksen resursseja lisdti opettajien
lisakoulutuksen, erityisopettajan konsultaation ja opetuksellisen tuen seka pétevien
koulunkayntiavustajien osalta.

Erityisopetus olisi mielekkéinti toteuttaa luonnollisena yksilollisten oppimis-
mahdollisuuksien takaajana joko luokkamuotoisena tai muuten perusopetukseen
sujuvasti nivoutuen. My®és tiettyjen erityiskoulujen (esim. kuulovammaisten koulut,
valtion erityiskoulut) siilyttiminen nykyisessa koulusysteemissamme on viela
tarpeen niitd oppilaita varten, joiden opetus vaatii paljon erityistd asiantuntemusta. -
(ks.my6s Happonen, Thatsu & Ruoho 1994 ja 1998; Thatsu & Ruoho 2001, 108-109.)

Vanhemmat tulisi saada mukaan myds opetuksen suunnitteluun niin yleisilla
kuin paikallisillakin tasoilla. Erityisesti vanhempien asiantuntemusta tarvitaan
oppilaan henkilokohtaisen opetuksen suunnittelussa. Kouluratkaisuissa ym. valinta-
tilanteissa tulisi taata, ettd oppilaan vanhemmat saisivat riittavan tiedon eri mahdolli-
suuksista ja ratkaisuun vaikuttavista tekijoista (esim. miten eri koulut voivat tukea

lapsen oppimista ja sosiaalista kehitysti).



103

5.11 Mitd muuta CATCH-lasten kasvatus toi tullessaan?

Vanhemman rakkaus ja vanhemman vastuu. Kalland (1998, 60-61) toteaa, ettd
lapsen erityistarpeet herattavat sidin pohtimaan ditiyttain, elaméainsa ja koko arvo-
maailmaansa uudessa valossa. Aikaisemmat opitut mallit eivét riitd selviytyméan
lapsen hoidon haasteista. Usein saattaa kayda niin, ettd didin ensin kolhiintunut itse-
tunto kasvaa entisestddn, ja hdnestd tulee ehed, kypsd ja itseddn arvostava ihminen,
Jjoka osaa huomioida myds omia tarpeitaan ja huolehtia itsestddn terveelld tavalla.
Samoin myds isdn on l6ydettivd oma ratkaisunsa, miten hén osallistuu vammaisen
lapsen hoitoon ja miten perheen erilaiset elaménprojektit voidaan toteuttaa.

Erityislapsen kohdalla vanhempi joutuu miettimaédn myds vanhemman rakkauden
tarkoitusta. Kallandin (1998, 62) mukaan tall6in nousee esiin vanhemmuuden ydin:
varaukseton rakkaus, lapsen rakastaminen omana yksilénddn, epdtdydellisend,
sellaisenaan.

Campbell ( 1993) korostaa, ettd varauksettoman rakkauden osoittaminen on
vélttdméatonta erityisesti lapsille, joiden on oppimisvaikeuksiensa vuoksi vaikea
saada oikeaa tietoa ympdristostain. Rakkauden osoittaminen on paljon tirkeampad
kuin mik#an harjoitus tai tukiopetus. Parhaat keinot sen osoittamiseen ovat katse-
kontakti, koskettaminen, jakamaton huomio seké lapsen ymmarryksen ja luonteen
ohjaaminen. Rakkautta saadessaan lapsi saa voimia vaikeuksien voittamiseen ja
ihmisené kasvamiseen.

Sopeutumisvalmennuskurssilla tuotiin esiin ajatus, ettd CATCH-lapsi annetaan
(Jumala antaa) syntya juuri sellaiseen perheeseen, jossa on tahtoa ja kykyé rakastaa
ja hoitaa niin monenlaista vastuuta vaativaa lasta. Haastattelujen mukaan vanhem-
mat olivatkin nihneet monenlaista vaivaa taatakseen mahdollisimman hyvan hoidon
ja kasvatuksen lapselleen. Alkuvaiheiden hoito oli ollut vaativaa, ja my6hemminkin
vanhemmat olivat puuhailleet lapsensa kanssa tulkintani mukaan enemmén kuin
normaalisti lasten kanssa ehditdan puuhailla. He olivat joutuneet taistelemaan
lapsensa tarpeellisen terveydenhoidon, kuntoutuksen ja perheen palvelujen puolesta
sekd valittdméadn tietoa oireyhtymasté palvelujérjestelmille. Vanhemmat olivat
joutuneet siis olemaan vastuussa asioista, jotka kuuluisivat yhteiskunnan palvelu-
jarjestelmille. Téallaisen lisdvastuun kantaminen vie voimavaroja vanhemman perus-

tehtévilta, jotka jo muutoinkin koettiin vaativina: Jotenkin tdssd tuntuu, kylld tdssd
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kouluasioitten kanssa painitaan ja muutenkin nditten kommunikaatioasioitten, niin
kylld tissd aikuiselle on ihan hirvittavasti puuhaa. (4H6, 10.)

CATCH-lapsen vanhemmuus oli haastattelujeni mukaan vaatinut muun muassa
paljon kérsivallisyytta eri asioiden opettamisessa (esim. sydominen, puhuminen) ja
paivittdisten kasvatuksellisten tilanteiden ratkaisuissa. Syomisen opettelusta kerrot-
tiin esimerkiksi ndin: ... kylld ne suositteli kaikkia konsteja ja kylld sitd harjoteltiin-
kin, mutta pikku hiljaa sitten. Muussattuna ruokaa ja siitd se sitten pikku hiljaa ldhti
(aH5, 7.)

Aina eivit neuvolan tyontekijoiden tai muiden perheen ulkopuolisten henkildi-
den antamat neuvot olleet soveltuneet kiytinndssé toteutettaviksi, jolloin oli toimt-

tu omien ratkaisujen turvin.

Me ollaan saatu paljon hyvid neuvoja matkan varrella, joita ei ole voinut
soveltaa ja joitakin olisi ehkd pitdnyt tai kannattanut yrittdd enemmdn soveltaa,
mutta tid on kuitenkin niin semmosta erityisproblematiikkaa. Ettd jos joku
lastenhoitaja tai terveydenhoitaja on sanonut, ettd tehkdd niin tai ndin, niin on
sitten vain voinut todeta, ettd meiddin tapauksessa tamd ei nyt ihan onnistu. (1H6,

7)

Kasvatustilanteita oli tutkimukseni vanhempien mukaan vaikeuttaneet CATCH-
lapsen kommunikointiongelmat ja kéyttiytymisen piirteet. Lapsen ominaisuudet oli
vain hyviksyttdvi ja pyrittiva ratkaisemaan tilanteet rakentavalla tavalla: tdmmdset,
esimerkiksi kiivaus ja temperamentti ja lyhytpinnaisuus, niin on hyvdksyttdvd vaan ja
koitettava puskuroida sitd. Ja kylld se kaytannossdkin tuottaa aika usein hyvdd
tulosta...(iH5, 15.) Kun lapsen asiaan oli paneuduttu ja baettu iloa yhteisestd, muka-
vasta tekemisestd (esim. uintiretkesti), oli tekemisen myonteinen vaikutus nikynyt
monta paivii. Peuhaaminen, paijaaminen ja hellyyden osoitukset olivat myos olleet
keinoja, milld oli ollut koko perheenkin ilmapiiriin suotuisa, “kohottava” vaikutus.

Karsivillisyyden lisiksi oli tarvittu tilannetajua, lapsen tuntemista ja kykyd
”lukea” lapsen tunteita.

Kaikkien lasten kasvattaminen on aika (naurahdus) vaativaa, sen oon tdhdn
ikdicin mennessd huomannu, mutta tilannetajua ja kaikenndkostd herkkyyitd pitdis

olla paljon, eikd aina voi lihtee siitdkddn, ettd jotkut perimmdiset ohjeet tai
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annetut ohjeet vanhemmilta ja omasta lapsuudesta totutut tavat olis ihan oikeat.

Kaikki lapset ovat yksiloitd. (iH6, 14.)

Tutkimukseni vanhemmista saattoi olla vaikeaa erottaa, mitka lapsen piirteet kuului-

vat CATCH-héiri66n ja miten niihin pitaisi suhtautua.

Isa: Kovastihan sitd on pohtinut ihan siitd diagnoosin kuulemisesta asti, ettd
mitd kaikkea tamd merkitsee ja minkdlainen tulevaisuus on odotettavissa,
miten siihen voi itse vaikuttaa ja...

Aiti: Mitd puolia vahvistaa?

Isa: Ja mitkd pddtokset, mitkd valinnat on kaikkein tdarkeimpia? (HS, 20.)

Vanhemmat totesivat, ettd riittivd vanhemman lasnéolo lapsen kanssa on tarpeen,
jotta voisi vanhempana pysyd tilanteen tasalla ja ymmartad, mistd voi joskus kenkd
puristaa ja toisaalta, mikd vois olla se asia, mistd aukee joku hyodyllinen ja mielen-
kiintoinen alue, niin kuin vaikkapa nyt musiikista ndyttds ( 1HS, 20). Talloin saatiin
my6s mielekkyyttd yhteisiin toimintahetkiin. Kun lapsi oli motivoitunut esimerkiksi
askartelemaan haluamiaan asioita, hanen kadentaitonsakin kehittyivat ikdén kuin
huomaamatta.

Keltinkangas-Jarvisen ( TV 2, Punainen lanka 9.12. 2001) mukaan lapset muis-
tavat jalkeenpainkin vanhempien lasniolon tirkedna. Se on paljon tirkeampii kuin
”suurien eldmysten” hankkiminen. Pienistd, kotoisista elamyksistd lapset saavat
vabvuutta elamaénsé tulevaisuudessa ja aikuisena olemisen vaatimuksiin.
Keltinkangas-Jarvinen suosittelee vanhemmille kiireetontd yhdessioloa lapsensa
kanssa.

Misti tutkimukseni vanhemmat kertoivat saaneensa voimavaroja? Lahinni
vanhemmat kertoivat antaneensa tukea toinen toisillensa. Kylld me on tdssd menty
ihan pdivd kerrallaan. Toinen toisillemme annettu sitten tukee vanhempina. (aH6,
12). Tulkitsin myGs niin, ettd perheiden arvoihin ja kristilliseen uskoon liittyvat
voimavarat auttoivat. Tukea oli saatu myds toimivasta yhteisty0sta terapeuttien ja
lasten paivahoitajien kanssa. Sopeutumisvalmennuskurssit olivat kuitenkin olleet
merkittdvin ulkopuolinen apu. Monet aineistoni vanhemmat toivoivat myos virkis-
tystyyppisid lomia yhdessa muiden CATCH-lasten perheiden. Eri vammaisjarjestot

jarjestavitkin niitd, joten mahdollisuuksia taloudellisesti tuettuihin lomiin on ole-
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massa. CATCH-lasten vanhemmat eivit kuitenkaan ole viela jarjestiytyneet, eivatka
luultavasti monet muutkaan vanhemmat, joiden lapsella on harvinainen oireyhtymad.

Harvinaisten oireyhtymien kohdalla jarjestopuuhamichia on véhan ja toimeen ryhty-
vét vanhemmat tarvitsisivat my6s jarjestotoimintaan liittyvai opastusta.

Perheasiain neuvottelukeskuksen johtaja, psykoterapeutti Juhani Muilu on
tyossddn kohdannut sairaan lapsen vanhempia. Kokemuksensa perusteella hin
toteaa, ettd jokaisen perheen on etsittdva oma tapansa selviytyd. Perheen ulkopuoli-
nen henkild, oli hidn sitten ammattiauttaja, omainen, ystdva tai naapuri, voisi auttaa
kuuntelemalla didin ja isin tunteita. Jokaisella pitdisi olla paikkoja ja ihmisid, joiden
kanssa voi repsahtaa. Parisuhdetta olisi myos hyva pdivittdd, jotta se kestdisi
vaikeitakin tilanteita. (Salmi 2000.)

Tutkimukseni vanhempien eldménarvoihin kuului olennaisesti perhekeskeisyys.
Lapsen ja koko perheen jaksaminen otettiin huomioon arjen toimintoja suunnitel-
taessa. Vaikka haastattelemani vanhemmat olivat kokeneet arkipdivan moninaiset
tilanteet vaativina ja vésyttiavind, oli CATCH-lapsen vanhemman tehtdvd myos
antanut paljon. Kyllihdn se on kysynyt koko perheeltd ja sisaruksilta ja joskin se on
yhdistiny ja Ildhentdny ja toivon mukaan kasvattanu jokaista henkisesti eteenpdin.
(aH2, 11.)

Tutkimukseni [6yd6t puhuvat myos yhteiskunnallisen vastuun tarkeyden puoles-
ta, jotta perheilld olisi todelliset mahdollisuudet suunnitella itsendisesti eldméaénsa.
Yhteiskunnan paitoksenteossa tulisi yleensékin perhetté ja kodin tehtdviid arvostaa
enemiman.

Ruotsalainen tutkija Anders Gustavsson (1985) onkin kritisoinut nykyisté yhteis-
kunnan ideologiaa ja asennetta vammaisten lasten perheitd kohtaan. Perheiden olete-
taan kantavan vastuun lapsen hoidosta ja pystyvéin samalla toteuttamaan muut yhteis-
kunnan vaatimukset, esimerkiksi tydeldméssa. Samalla kun yhteiskunta vaatii perhei-
t4 hoitamaan itsendisesti asiansa, tukea vammaisten lasten perheille on jyrkisti
vihennetty. Kdytinnossid vanhemmat eivét pysty vastaamaan naihin vaatimuksiin ja
seurauksena saattaa olla henkilokohtaisia ongelmia kuten itsekunnioituksen menetys.
Suomalainen yhteiskunta ei mielestini eroa tassi nakemyksessd paljoakaan ruotsalai-
sesta yhteiskunnasta. Kyseinen Gustavssonin tutkimuksen tulos olisi otettava meillé-
kin vakavasti. Normalisaation periaate ei saisi johtaa yhteiskunnan vastuuttomuuteen

ja ongelmien kaatamiseen yksiloiden paille (ks. Lindstrand 2000).
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6.1 Tutkimuksen loydokset ekokulttuurisen nakokulman valossa

Olen tulkinnut vanhempien kokemuksia lahinna ekokulttuurisen nakékulman

valossa. Teorian periaatteet eivit kuitenkaan ole yksioikoisesti sovellettavissa

16ytoihini. Verrattaessa kriisiteoriaan ekokulttuurisen teorian edut ovat kuitenkin

selvat. Tauriainen (1992, 77) on verrannut kriisiteorian ja ekokulttuurisen teorian

tapaa tarkastella perheiden toimintaa seuraavasti:

"PSYKODYNAAMINEN,
KRIISITEOREETTINEN
VIHTEKEHYS

TUNTEET JA ASENTEET,
PUOLUSTUSMEKANISMIT
LAPSEN VAMMAISUUS

TYONTEKIJA TARVITTAVAN
TIEDON HALLITSIJANA

VANHEMMAT PASSIIVISINA
AVUN KOHTEINA

VAMMAISTEN LASTEN
PERHEET, PATOLOGINEN
NAKEMYS,
SAMANKALTAISUUS

EKOKULTTUURINEN
VIITEKEHYS

KAYTTAYTYMINEN,
ARJEN EPATASPAINO,
PERHEEN VOIMAT, TEEMAT

PERHE JA TYONTEKIJA TASA-
VERTAISINA TARVITTAVAN
TIEDON LUOJINA

VANHEMMAT AKTHVISINA
OMAN ELAMANSA HALLITSIJOINA

PERHEET, JOIDEN LAPSELLA ON
VAMMA, VAMMA ERAANA OMI-
NAISUUTENA, YKSILOLLISYYS
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ALKUSHOKKI YKSILOLLINEN TAPA REAGOIDA
ANNETTUUN TIETOON

KRISIN ERI VAIHEIDEN ~ JATKUVA AKKOMODAATIO

KAUTTA ETENEMINEN NORMAALINA ELAMANILMIONA

VAMMAN HYVAKSYMINEN, VOIMIEN JA TEEMOJEN
SOPEUTUMINEN YHTEEN SOVITTAMINEN,
ARJEN PYSYVYYS, SUJUVUUS”

Kaikkien perheiden yksilollisyys ja ainutlaatuisuus tuli 16ydoissani esiin. Yhteinen
huoli oli padsta eteenpiin; palvelujarjestelméan puutteellinen tuki hankaloitti asioita.
Mielestani kriisiteoreettista tulkintaa voidaan kuitenkin kdyttdd vammaisen lapsen
syntymén yhteydessd, lapsen terveyden kannalta kriittisissa tilanteissa ja pyrkimyk-
sissd perheen eldmin tasapainottamiseen (ks. esim. Ferguson & Ferguson 1987,
Kalland 1995; Kalland & Maliniemi- Piispanen 1999; Tauriainen 1992, 77). Ammat-
ti-ihmisten ei kuitenkaan mielestdni tulisi pyrkia ylemmyydentuntoisina diagnosoi-
maan my0s vanhempia, vaan tuki voisi olla emotionaalisesti ohjailevaa ja vanhempia
kunnioittavaa. Esimerkiksi oman CATCH-lapseni syntymén jalkeen hénté tutkiva
laskéri sanoi minulle useaan kertaan: Voi, miten tdmd lapsi on suloinen. Ladkari
ikaan kuin johdatteli ajatukseni pois pohtimasta lapsen mahdellisia ongelmia (erilai-
sia sairauksia epdiltiin) ja keskittyméaan kiintymyssuhteen luomiseen lapseni kanssa.
Teho-osaston sairaanhoitaja taas jutteli minulle kéyvéanséd auttamassa erdsta tuttua
perhetti vauvan hoidossa, jotta vanhemmat saisivat vililla nukkua. Muutoin naiden
vanhempien mahdollisuus nukkua olisi jaényt hyvin vdhiiseksi vauvan vaikeiden ko-
liikkkivaivojen vuoksi. Ymmarsin, ettd hidn painotti minulle omasta jaksamisesta huo-
lehtimisen tarkeyttd ja ehka sité, ettd ditien yleensé olisi hyva madaltaa kynnysta
avun hakemiseen silloin, kun vasymys uhkaa.

Asiantuntija voi siis oman kokemuksensa perusteella ohjata vanhempia heiddn
elaménhallintaansa liittyvissd kysymyksissa (ks. Tauriainen 1992, 77)

Liséksi ammatti-ihmisten tulisi antaa toivoa vanhemmille ja korostaa, etta lapsi
kehittyy omassa yksiléllisessd tahdissaan (Kalland & Maliniemi-Piispanen 1999,
90).
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Tutkimukseni kohdistui 1dhinna yhteiskunnan eli palvelujirjestelmén tarjoamiin
voimavaroihin ja rajoituksiin perheiden kokemina. Vanhempien kokemukset olivat
varsin yhdensuuntaisia. Palvelujérjestelmassi oli ollut aukkokohtia suhteessa
vanhempien tarpeisiin. Vaikeana koettiin alkuvaiheissa erityisesti asiantuntijoiden
tiedonpuute, jolloin vanhemmat joutuivat itse aktiivisesti hakemaan hoitoa, tictoa ja
palveluita passtikseen elaméssa eteenpéin ja saadakseen lapselleen hyvin hoidon.

Saman havainnon teki myos Liukkonen (2001) tutkiessaan lapsen hemifakiaa-
lisen mikrosomian (HFM-oireyhtyman) vaikutuksia perheen arkeen. Kyseinen oire-
yhtymé kuuluu my6s harvinaisiin oireyhtymiin ja sen hoito vaatii erityisasiantunte-
musta.

Suhteellisen tasapainon malliin (ks. s. 30) viitaten perheet pyrkivit sitkedsti
KYLLA-reitille, mutta toivoivat palvelujirjestelmén vastaantuloa tilanteissa, missa
oma asiantuntemus ei riittdnyt. Téllaisia tilanteita olivat alkuvaiheen hoito-ongelmat,
diagnoosin merkitys, kommunikaation ja muun kehityksen tukeminen, paivéihoito- ja
kouluratkaisut.

Perhekeskeinen malli ja perheldhtoisyys ovat tavoiteltavia asioita l6ytojeni
perusteella, mutta kaikkiin tilanteisiin perhekeskeistd mallia ei (ks. s. 31) voi
suositella. Alkuvaiheissa vanhemmilla ei ole riittédvésti tietoa erityistd tukea
tarvitsevan lapsen tukemisesta, jolloin asiantuntijan ohjaus korostuu. Miti
erityisempéé asiantuntemusta lapsen hoito vaatii, sitd arveluttavampaa on pyrkid
vanhempien vastuuseen lapsen hoidosta ja kuntoutuksesta. Loytojeni perusteella
uskon, ettd haastattelemani vanhemmat osasivat itse mééritella, milloin heidin
nikemyksiddn tarvittiin Japsen kehityksen edistimiseen. Uskon myos, ettd kaikki
vanhemmat eivét pysty jakamaan asiantuntemusta ammatti-ihmisten kanssa talla
tavoin. Silloin asiantuntijoilta tarvitaan herkkyyttd, “kuulolla oloa”, miten
vanhempien kanssa toimitaan. Perheen kannustaminen toki on kaikissa tilanteissa
tarpeen. Liséksi vanhempia tulisi opastaa yhteistyohén moniammatillisen tiimin
kanssa ja asiantuntijoiden tulisi pyrkid selkeasti ja ymmaérrettavasti kertomaan
asioista vanhemmille. Vanhempien asiantuntemus kasvaa yhteisty6ta tehtdessa.

Ekologista arviointia on vield toteutettu maassamme suhteellisen vahan. Lapsen
arkipdivén toimintojen ottaminen mukaan lapsen kuntoutukseen ja asiantuntevan
tuen saaminen arkipdivéan olisi yksi tirkea haaste ammatti-ihmisten ja vanhempien

viliselle yhteistyolle. Ekologisen arvioinnin avulla perheldht6isyys toteutuisi
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luontevasti; vanhemmat, paivihoitajat ja opettajat saisivat tarvitsemaansa tukea
arkipédivadnsa.

Vaikka arkipdivin toiminnot ovatkin keskeisia lapsen oppimisessa, €i erityisten
terapioiden merkitysta voida Viiheksyéi, kun lapsella on oppimisen erityisvaikeuksia.
Ongelmia ei aina voida hoitaa tavanomaisin keinoin. Esimerkiksi CATCH-lapsille
asiantunteva puheterapia on vilttiméton; motoristen taitojen kehittymiseen tarvitaan
fysioterapeutin ja toimintaterapeutin ammattitaitoa. Kaikkea tietoaan terapeutit eivét
voi vilittdd vanhemmille ja paivihoitajille. Yhteistyon avulla ja vanhempien ohjauk-
sella padstdan kuitenkin parempaan tulokseen kuin pelkilla terapeutin ohjaamilla
tuokioilla. YhteistyOssa vastuu voidaan jakaa; itse kunkin “taakka” kevenee. Myos
ilot ja vastoinkdymiset voidaan jakaa, milld on terapeuttista merkitysta erityisesti
vanhemmille.

Yhteistyon tulisi jatkua koulussakin, erityisopetus ja tukipalvelut turvaavat

oppimisen onnistumisen.

6.2 CATCH-lapsen eldman suotuisuuteen vaikuttaminen. Miti palvelujarjestelmé

voi tehdi?

Toinen tutkimusongelmani koski CATCH-lapsen hoitoon, kuntoutukseen ja
opetukseen liittyvid ongelmia. Olen koonnut kuvioon 5 16yt6jeni pohjalta olen-
naiset, palvelujérjestelmia koskevat asiat, mitka turvaavat CATCH-lapsen hyvia
kehitystid. Lapsen varhaisvaiheissa korostuvat varhainen diagnoosi, kattava ensitieto
ja perheen ohjaus. Leikki- ja kouluidssa taas yhteistyo eri tahojen kanssa ja lapselle
sopiva kuntoutus ja opetus ovat oleellisia. Perhelahtoisyys sekd vanhempien ja
asiantuntijatahojen kumppanuus auttavat asioiden hoitoa. Kun edelld mainittuihin
asiothin kiinnitetdin huomiota ja lapsi persoonallisine piirteineen otetaan myontei-
sesti vastaan omiin ryhmiinsi leikkiméan, toimimaan ja oppimaan, luodaan hyva

perusta suotuisan eldmén jatkumiseksi tulevaisuudessakin.
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LAPSI SYNTYY: Lapsen varhaisvaiheet

- varhainen diagnoosi, riittiavé, asiallinen, toivoa antava ensitieto
- perheen tukeminen ja ohjaus jo alkuvaiheissa perheen tarpeiden mukaan
- riittdvén varhain aloitettu kuntoutus yhteistyossa vanhempien kanssa,

puheterapeutin tuki sydmisongelmissa

- lapsen ja perheen tilanteen huomioonottaminen, ei liian raskasta ohjelmaa heille

!

LAPSI VARTTUU: Leikki-, esikoulu- ja kouluiki

- lapsen ja hanen ldhiympéristonsi tukeminen: koti, paivéhoito, koulu

- asiantuntevaa tietoa ja tukea annetaan riittavésti kokonaisuus ja lapsen péivaoh-
jelma huomioon ottaen vanhemmat; paivahoitajat ja opettajat arkipaivén asian-
tuntijoina suunnittelevat lapsen kuntoutustoimenpiteet ja paivdohjelman yhteis-
tyossd kuntoutuksen moniammatillisen kuntoutustydryhmén kanssa (kuntoutus-
suunitelmat, HOJKS)

- sopiva, pysyvd ryhmad ja tarvittavat tukipalvelut (esim. henk.koht. avustaja)

N

HYVA ITSETUNTO LAPSI OPPII, KEHITTYY JA ILOITSEE

OPPIMISESTA JA KAVERUUDESTA
IKAISTENSA KANSSA

!

ITSENAINEN JA OSAAVA NUORI JA AIKUINEN
- hyva elaménlaatu
- ammatin ja tyonsaannin edellytykset

- yhteis66n liittyminen

KUVIO 5. CATCH-lasten eldman suotuisuuteen vaikuttaminen. Mita palvelu-

jarjestelma voi tehda?
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Luettelo 16ydoksistd, mihin tulee erityisesti kiinnittii huomiota:

- ensitiedon antaminen, tarpeeksi tietoa

- diagnoosin merkitys edellytyksenéi palveluihin

- varhaisen ohjauksen puute

- tiedon puute kaikessa yhteistyOssi

- sopeutumisvalmennuskurssien tiarkeys

- péaivahoitajien ja vanhempien osuus yhteistyossé

- péivahoitopaikan merkitys: ryhméan sopivuus, ryhmén koko, aikuisen antama
tuki, erityisesti lapsen sosiaalistumista ryhméén tuettava

- henkilokohtaisen avustajan pitevyys, avustajan tarve

- henkilokunnan asennoituminen

- lapsen ja perheen jaksaminen

- perheiden eldménlaatu

7 TUTKIMUKSEN TARKASTELU

7.1 Tutkimuksen luotettavuus

Kvale (1996, 11-12) kuvaa tutkimushaastattelijaa malminetsijana ja matkailijana.
Tieto voidaan nihdi syvilla, piilossa olevana arvokkaana metallina, jonka haastatte-
lija hakee paivanvaloon. Tutkija tuo haastateltavan kokemuksista esiin “malmikim-
paleita” tai merkityksid, miti ei ole pilattu johdattelevilla kysymyksilla.

Haastattelutilanteet olivat mielestani hyvin “otollisia” muistella CATCHiin
liittyvia kokemuksia. Olimmehan sopeutumisvalmennuskurssilla, jossa muutoinkin
pohdittiin CATCHiin liittyvia asioita monipuolisesti. Olin tutustunut vanhempiin
luontevasti ja koin, ettd meilla oli luottamuksellinen suhde. Kysymysten muotoilu ja
syventiviin kysymyksiin otollisten tilanteiden hoksaaminen tuntui minusta kuitenkin
vaikealta.

Toisaalta koin, ettd vanhemmilla oli tarve kertoa heille tirkeistd asioista ja

kokemuksista. Vapaaseen kertomiseen minun ei juurikaan tarvinnut heitd motivoida.
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Kysyin asioita eri tavoin eri perheilta ja sain erilaisia ndkokulmia asioihin. Samat
teemat kdvin kuitenkin 14pi kaikkien perheiden kanssa, joten sain tietoa samoista
asioista kaikilta perheilti.

Analysointi ja tulkinta olivat raskain tyovaihe. Vanhempien kokemustilanteiden
kuvitteleminen ja omien kokemusten reflektointi toi tulkintoja, joita vertasin useaan
kertaan alkuperdiseen aineistoon ja hahmottelemaani kokonaisuuteen. Tulkinnat
muuttuivat matkan varrella. Pyrkimykseni oli paastd mahdollisimman lahelle aitoa
tilannetta rehellisend aineistolle ja omalle maailmankuvallen:.

Lihetin kappaleen “Tutkimuksen 16ydot” kaikille mukana olleille vanhemmille
luettavaksi ja tarkastettavaksi ennen lopullisen raportin kirjoittamista. Ympyréin
tekstistd kutakin perhetta koskevat kerronnat, lainaukset ja tulkinnat. Pyysin
vanhempia laittamaan OK tekstin viereen, jos se vastaisi heiddn ndkemyksidén ja
voisin julkaista heidin mielestiin sellaisenaan. Pyysin myos kirjoittamaan korjauk-
sen tai lisaselityksen vadrin ymmartamiini asioihin.(ks. liite 4) Tutkimuksen
tarkeimpid “malmikimpaleita” eli 16yt6ja pohdin my6s ohjaajant kanssa. Nailla
tavoilla kéytin triangulointia, jotta kirjoittamani 16yd6t vastaisivat rutkittavan alku-
perdistd kokemusta. (Perttula 1995, 100; ks. myds Lincoln & Guba 1985, 289-331.)

Kvale (1996, 12) kuvaa haastattelijaa myos matkailijana. Han vaeltelee eri
alueilla tietoisesti kartan kanssa (seuraamalla jotakin menetelmaa) tai vapaammin.
Hin kyselee paikallisilta ihmisiltd kysymyksia, jolloin ndmai voivat kertoa
elamastadn. Siitd, mitd matkailija nikee ja kuulee, han kirjoittaa laadullisen kuvauk-
sen, kertomuksen kerrottavaksi omille “maanmiehilleen” (tiedeyhteisolle) ja ehka
myos kanssamatkaajilleen (haastattelemilleen henkildille).

Koin olevani “matkailija” , vaikka en kulkenutkaan kirjaimellisesti monilla eri
paikkakunnilla. Puhelimitse ja kirjeitse pidin kuitenkin yhteyttd haastattelemiini
vanhempiin myds haastattelun jalkeen. Matkanteko oli siten enimmékseen kuvitteel-
lista. ”Matkoistani” olen kirjoittanut tihén kertomukseen mahdollisimman seikka-
perdisesti, jotta lukija voisi pysy4 mukana ja arvioida 16ydoksiéni. Talld tavoin pyrin
my0s tutkimuksen tulosten siirrettivyyteen (ks. Lincoln & Guba 1995, 289-331),
jotta lukija voisi pohtia tulosten soveltamista muihin konteksteihin (ks. myos Tynjala
1991, 390). Perttulan (1995, 101) mukaan tajunnallisia ilmioitd tutkittaessa ei
siirrettdvyytti ole mielekésta pitid luotettavuuden kriteerind, kun on kyse kvalitatii-

visesta tutkimuksesta. Siitd huolimatta voivat lukijat toivoakseni oman reflek-
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tointinsa avulla tehdé 16ydoistani johtopaétoksid, joista on mahdollisesti hyotya
heidén elamaintilanteeseensa tai tyokaytintoihinsa.

Pyrin itsekin reflektoivaan analyysiin koko tutkimuksen ajan. Koska laadulli-
sessa tutkimuksessa kiytetian omaa persoonallisuutta tyovalineeni (ks. esim. Patton
1990, 482), olen kirjoittanut taustastani, thmiskésityksestani, sitoutumisestani
ekokulttuuriseen teoriaan, kasityksistani ja kokemuksistani, jotta lukija voisi
huomioida niiden vaikutuksen tulkintoihini ja saamiini tuloksiin. Sitoutumiseni
ekokulttuuriseen teoriaan nikyy etenkin tutkimuksen johtopéaatoksissa. Tarkoitukse-
nani ei kuitenkaan ollut johdatella vanhempien kertomuksia ekokulttuurisen teorian
mukaiseksi eikd ymmartai vanhempien alkuperiisia kokemuksia tiukasti kyseisen
teorian ohjaamana. Pikemminkin pyrin ymmartdmain kokemuksia sellaisenaan
alkuperéisisséd yhteyksissd. Toki teoriaan perehtyminen vaikutti osaltaan my6s
omaan ymmarrykseeni. Sulkeistamisen ja mielikuvatasolla tapahtuvan muuntelun
avulla pyrin kdyttimani menetelmén ohjeiden mukaisesti lisidméan tutkimukseni
luotettavuutta (ks. esim. Giorgi 1988; Husserl 1976; Perttula 1995, 105).

Olen siis pyrkinyt tutkimusprosessin johdonmukaisuuteen, reflektointiin (ja
reflektoinnin kuvaukseen), aineistoldhtoisyyteen, kontekstisidonnaisuuteen, ihmisten
merkityssuhteiden kuvaamiseen, yhteistyohon tutkittavien henkiléiden ja ohjaajani
kanssa, oman subjektiivisuuteni reflektoimiseen ja vastuullisuuteen tutkimuksen
toimenpiteiden suorittamisessa. Metodien yhdistamista®® kaytin vain osittain.
Analysoin aineiston lahinni fenomenologisen psykologian analyysimenetelmén
avulla (ks. Perttula 1995, 94-95). Lisdksi kdytin hermeneuttista otetta syventidkseni
ymmarrystani.

Hermeneutiikan paaperiaatteisiin kuuluu, ettd jokaista tekstinosaa tarkastellaan
suhteessa kokonaisuuteen. Jokaisen tekstinosan parempi ymmartaminen kokonaisuu-
den valossa auttaa ymmaértdmaédn paremmin my6s kokonaisuutta. Tatd periaatetta
kutsutaan hermeneuttiseksi kehdksi. (ks. esim. Gadamer 1997; Kvale 1996, 50-51;
Tesch 1990, 93) Jokaisen vanhemman kokemuksen ymmartdminen vei lahemméksi
omakohtaista ymmarrystani asiasta. Aineistoon palaaminen ja loydosten kirjoittami-
nen useaankin kertaan syvensi ymmarrysténi yksityiskohdista ja niiden merkitykses-

ta kokonaisuudelle, kokonaisuuden hahmottamistani.

3 perttula (1995, 102-104) pitas edelli mainittuja yhdeksas kohtaa kokemuksen tutkimuksen yleisen
luotettavuuden kriiteereini.
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7.1 Matka sivistykseen, tutkimuksen eettiset ndkokohdat

Kvale (1996,12) toteaa, ettd [m]atka ei ehkd johda vain uuteen tietoon; matkai-
lija voi itse muuttua, saksalainen termi “Bildungsreise ” tarkoittaa matkaa sivistydk-
seen.

Kasvatusfilosofian professori Aaltonen (Hjelt 2001, 23) kuvaa sivistyksen
kolmella ulottuvuudella: totuudellisuuden, esteettisyyden ja eettisyyden. Totuudelli-
suuteen kuuluu itsetuntemus, kyky arvioida kriittisesti omaa ajattelua ja toimintaa.
Sen avulla pystymme tarkentamaan kdsityksicéimme. Omat kasitykseni tutkimistani
asioista eivit ole radikaalisti muuttuneet timén tutkimuksen aikana, vaan pikemmin-
kin ne ovat saaneet syvillisempid vivahteita ja 16ytdmieni asioiden tarkeys on
entisestddnkin korostunut. Myds omaa toimintaani olen alkanut arvioida monellakin
tasolla, aikaisemmissa tyokaytannéissini, vanhempana ja tutkimuksen tekijan.
Huomaan suvaitsevaisuuteni erilaisuuden ymmartdmisessi kasvaneen. Olen alkanut
arvostaa omassakin elamissid enemman ihmisten vilistd luottamusta ja ponnistelua
yhteisten tavoitteiden hyviksi seké arjen pienid onnistumisen ja ilon hetkid. Asiaa
voisi kuvata myos sanoin “arjen kauneus tissé ja nyt, sellaisenaan”. Voisin suositella
muillekin kasvattajille menetelmad, jossa tutkimalla muiden samassa tilanteessa
olevien ihmisten kokemuksia ja kasityksid, voi saada tukea omiin kysymyksiin.

Esteettisyys liittyy kauneuteen. Esteettinen harjaantuminen voi avata portteja
ymmdrtdmiseen ja empatiaan niin yhteiskunnassa kuin luonnossakin. (Aaltonen
Hjeltin 1996, 23 mukaan.) Kauneutta (kielellista ja sisallollista) koin 16ytdesséni
“kultahippuja” aineistostani sekd lukiessani muiden tekemié tutkimuksia.

Eettisyys taas on sitoutumista muihin ihmisiin, se on vastuun kantamista, autta-
mista ja toisten ihmisten kunnioittamista. Eettisind valintoina pidin téssé tutkimuk-
sessa tutkimusmenetelmén valintaa, josta olisi mahdollisimman véhéan lisdrasitusta
osanottajille. Palautteen antamisen vanhemmat kuitenkin saattoivat kokea henkisesti
rasittavana. Luottamuksellisissa asioissa olen pyrkinyt avoimuuteen kaikissa tilan-
teissa.

Tutkimukseni tarkoitus oli myos mahdollisuuksien mukaan auttaa CATCH-
lasten ja heidin perheidensi asemaa tiedottamalla opinnaytetyoni tuloksista eri
tahotlle. Tavoittelin eettisyyttd myos tyoni kielellisissd ilmaisuissa, unohtamatta

kuitenkaan totuutta. En pysty itse arvioimaan, miten olen siind onnistunut.
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7.2 Lisatutkimusehdotuksia

Lisé4 tutkimustietoa tarvitaan CATCH-22 —oireyhtymasti. Oireyhtyma saattaa olla
paljon yleisempi kuin diagnosoidut tapaukset osoittavat. Koska CATCH-lasten oireet
ja oppimisvaikeudet ovat hyvin yksiléllisié, tarvittaisiin tapaustutkimuksia, jotta l&-
hempi tutustuminen oireyhtymén aiheuttamiin ongelmiin olisi mahdollista.
Kuntoutuksen merkityksesti ja tuen ja palvelujen kehittdmisesta perheille
tarvittaisiin myés toimintatutkimuksia. Ekokulttuurisen mallin mukaan varhais-
kuntoutuksen osuudessa vanhemmille annettavaa ohjausta pidetdén tarkeand. Kun
lapsen hoitoon liittyy monenlaista sairautta, kirurgisia toimenpiteité ja vanhemmuus
kaiken kaikkiaan on vaativaa, vanhempien &4nti asioiden kehittamisesséa tulisi
kuunnella enemman. Olisi kehitettdva palvelumalleja, jotka toimisivat paikka-
kunnasta riippumatta. Naiden mallien kehittdmiseen liittyvé tutkimus olisi nyt
ajankohtaista. Sairauteen liittyvien monien asioiden yhteen koordinointi ja
monipuolinen tieto-taito tulisi olla kaikkien perheiden ulottuvilla (ks. esim.

Ruotsalainen 2001).

Toistan vield lopuksi yhden aineistostani 10ytdméni “kultahippusen™

Kylldhdn se on kysynyt

koko perheeltd ja sisaruksilta,

Jja joskin se on yhdistdny ja ldhentdny
Jja toivon mukaan kasvattanu

Jjokaista henkisesti eteenpdin. (aH2, 11.)
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LITE 1. Sopeutumisvalmennuskurssin ohjelma

CATCH-22, jatkokurssi

mw:--w'.l

SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSI 15.1. —19.1.2001

AIKUISTEN OHJELMA

maanantai 15.1.
klo 09.00-11.00

11.00 - 12.00
12.00-12.30
12.30 - 14.00
14.00 - 14.30
14.30 - 16.00
16.45-17.30
17.30 -

19.00 -

tiistai 16.1.
klo 07.45-08.45

09.15-10.45
11.00-12.15
12.15-13.00
13.00 - 14.30
14.30 - 15.00
15.00 - 16.00
16.45-17.45
18.00 -

19.00 -

keskiviikko 17.1.
kio 07.45-08.45

09.15-10.45
10.45-11.00
11.00-12.15

Saapuminen ja majoittuminen, perhekohtaiset haastattelut alkavat

Lounas
Kurssin avaus

Kuvionuotit — musiikkiterapeuttisesti orientoitunut musiikkikasvatusmenetelmi }

musiikkiterapeutti Markku Kaikkonen,
musiikin erityispalvelukeskus Resonaari
keskustelussa mukana psykologi Jaana Kaukoranta, Lasten kuntoutuskotl
Paivikahvi
Haastattelut jatkuvat
Piivillinen
Jdrjeston edustaja vierailee illassa
puheenjohtaja Aila Jdrveldinen, Suhupo ry ‘
illassa mukana sosiaality6ntekijd Jonna Karikoski, Lasten kuntoutuskon
[ltapala
Sauna ldmpimina

musiikkiterapeutti Markku Kaikkonen tapaa
lapsia (potilaat) tiistaina klo 9-10.30

Aamiainen
CATCH-oireyhtymain kliinisestd kuvasta ja seurannasta
perinnéllisyysladkéri Mirja Somer, Viestéliitto
keskustelussa mukana lastenlddkiri Anja Niemeld, Lasten kuntoutuskoti
Ulkoilua. Tutustuminen Té6lonlahden Ulkoilukeskuksen retkeily-
ja ulkoiluvilineisiin, mahdollisuus vilinekokeiluun ulkoilun aikana. .
matkassa mukana fysioterapeutti Arja Kaasalainen, Lasten kuntoutuskoti

Lounas

Puheen pulmat — hoidosta ja kuntoutuksesta
foniatri Marja-Leena Haapanen, HUS/HYKS, Husuke
keskustelussa mukana lastenldskiri Anja Niemeld

Péivikahvi

Lastenkardiologin kyselytunti
kysymyksiin vastaamassa lastenkardiologi Ulla Lundstrém,
HUS/HYKS, Lasten ja nuorten sairaala
keskustelussa mukana lastenl4ékéri Anja Niemeld

Péivillinen

Sauna ldmpiméni

[ltapala

Aamiainen

CATCH-22 oireyhtymadn erityispiirteet — ajatuksia tutkimusaineiston pohjalta
neuropsykologi Tuija Heiskanen
keskustelussa mukana psykologi Jaana Kaukoranta

Tauko

Tietokoneavusteinen kuntoutus oppimisvaikeuksissa

puheterapeutti Hannele Merikoski
keskustelussa mukana psykologi Jaana Kaukoranta
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OHJELMA
kurssi 2/2001 135

15.12.2000

SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSI 15.1. -19.1.2001

keskiviikko 17.1. jatk.

klo 12.15-13.00

13.00 -16.00
16.45-17.30
18.00 —-
19.00 —

torstai 18.1.
klo 07.45-08.45

99-36— 12.00
§H§
12.15-13.00
13.00 - 14.30
14.30 - 14.45
14.45 -16.00
- 1b.306
|6 kardfologi
16.45-17.45
18.00 —24.00

perjantai 19.1.
klo 07.45-08.45

09.00 - 10.30
10.30-11.15
11.30-12.15
12.15-13.00
13.00 - 15.00
LASTEN OHJELMA

Lounas
Perheet yhdessd kuntoilemaan. Seikkailua ja temppuilua musiikin ja taiteen
eldmyksin lapsille ja nuorille. Kuntosaliharjoittelun ohjausta ja rentoutusta
vanhemmille. Lopuksi leikkid ja venytyksid yhdessa.
(Sisdliikuntavarusteet ja tossut mukaan.)
vetdjind fysio- ja toimintaterapian opiskelijat Arcadan AMK:sta
mukana Lasten kuntoutuskodista fysioterapeutti Arja Kaasalainen
ja vastaava ohjaaja Nina Karen
Piivillinen
Sauna lampiména
Iltapala

Aamiainen

Meidin perhe — ajatuksia ja keskustelua perheen hyvinvoinnista
lastenpsykiatri Leena Repokari, HUS/HYKS, Lasten ja nuorten sairaala
keskustelussa mukana psykologi Jaana Kaukoranta

Lounas

Puheterapeutin puheenvuoro
puheterapeutti Kaisa Launonen, Helsingin yliopisto
keskustelussa mukana psykologi Jaana Kaukoranta

paiviakahvi

Kysymyksi4 ja keskustelua yhteiskunnan tukimuodoista
aiheeseen johdattelee sosiaalityontekijéd Raili Lindroos,
HUS/HYKS, Husuke Vaeslsliiito
keskustelussa mukana sosiaalitydntekijd Jonna Karikoski

Péivillinen

Vanhempien vapaailta — kuntoutuskodin henkilokunta hoitaa lapset

Aamiainen
Asiaa erityisopetuksesta

erityisopettaja Paula Voutilainen, Vuosaaren ala-aste

keskustelussa mukana psykologi Jaana Kaukoranta
Kuvionuottipalaute vanhemmille

musiikkiterapeutti Markku Kaikkonen £ epo P. / palo. veri

Kurssin arviointi ja loppukeskustelu
Lounas
Kotiinldhto

Musiikkiterapeutti Markku Kaikkonen tapaa lapsia (potilaat) tiistaina klo 9-10.30.

Lapsille jérjestetdan vanhempien ohjelman aikana muutakin ohjattua toimintaa.
Viikko-ohjelmaan kuuluu esimerkiksi

© liikuntaa, ulkoilua © opetusta © leikkié, askartelua

© ryhmékeskusteluja @ tutustumista Helsinkiin

Ohjelmanmuutokset mahdollisia.
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LASTEN KUNTOUTUSKOT!
RUUSULANKATU 10, 00260 HELSINKI

PUH. (09) 34811360, FAX (09) 34811389

e-mail: lasten.kuntoutuskoti@mil.fi

Hei Sirpa,

olen laittanut Eero Palolammen pyynnésta kurssille valituille perheille oheisen kyselyn
haastattelulupaa varten. Toivottavasti mahdollisimman moni vastaa ennen kyseista
kurssia, silld se helpottanee etukateen sinun valmistautumistasi haastattelijan

tehtaviin?

Olen sinuun yhteydessa heti kun olen saanut selville kurssille osallistuvien
vanhempien kannanottoja. Jos en saa vanhemmilta postia ennen kurssin alkua, niin
asiaan taytyv palata viimeistaan kurssin alkaessa. Lasten kuntoutuskoti suhtautuu
myénteisesti haastattelujen tekemiseen, jotenka “pallo” on nyt mahdollisilla

haastateltavilla!

Toivon sinulle hyvaa syksyn jatkoa ja kipinda opintoihin!

Terveisin

Jonna Karikoski
sosiaalitydntekija

E-mail: jonna.karikoski@mil.fi
Puhelin: 09-34811 361
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LASTEN KUNTOUTUSKOTI

RUUSULANKATU 10, 00260 HELSINKI
PUH. (09) 34811360, FAX (09) 34811389
e-mail: lasten.kuntoutuskoti@mli.fi

01.11.2000

Hyvat vanhemmat!

Lasten kuntoutuskoti on saanut tutkimuslupapyynnén koskien CATCH-22 tammikuun 2001
kurssia.

Tutkimuslupaa on pyytanyt Sirpa Veijalainen Jyvaskylan yliopistosta. ;Sirpa opiskelee sielld
erityispedagogiikan asiantuntijalinjalla ja h&n on nyt kéynnistdmassad omaa gradutyotdan

aiheenaan CATCH-22.

Sirpa Veijalainen osallistuu sekad opiskelijana ettd &itind tammikuun CATCH-22 kurssille oman
perheensd kanssa. Nain ollen han pohtii mahdollisuutta tehda kurssille osallistuvien
vanhempien haastattelut gradutyétdan varten kyseisen viikon aikana.

Tutkimuslupaa varten tarvitsemme teiltd hyvat vanhemmat kirjallisen suostumuksen
haastattelua varten ennen kurssin alkua. Saatuamme teiddn vastaukset koskien haastatteluja,
voimme informoida Sirpa Veijalaista etukateen, jotta h&n pystyy vaimistautumaan tarvittavalla
tavalla kurssille osallistumiseen. Hyvaan tutkimuskaytantddn kuuluu, ettd haastatteluista saatu
tieto tullaan kasittelemaan nimettoméana ja luottamuksellisesti, mutta siitd varmasti kerrotaan

teille enemman kun haastattelut ovat ajankohtaisia.

Pyyddmme, etta taytatte lupakyselyn ja l&hetatte vastauksenne meille oheisessa kirjekuoressa
(postimaksu maksettu) mahdollisimman nopeasti.

Kiitos yhteistydsta!

Jonna Karikoski

Sosiaalityontekija
09-34811 361

Luvan haastatteluun antavat:

Nimi/nimet;

Lupaa haastatteluun ei anneta:

Nimi/nimet;
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LITE 4. Tutkimussopimus

TUTKIMUSSOPIMUS

Ker4an aineistoa CATCH-22 —lasten sopeutumisvalmennuskurssilla 15.1. -19.1.2001 MLL:n
lasten kuntoutuskodilla opinndytety6honi, jonka aiheena on CATCH-22 —lasten

vanhempien asema suomalaisessa kuntoutus- ja palvelujarjestelmésséd. Aineisto keratain
haastattelemalla lasten vanhempia. Tyo tarkastetaan Jyviaskylédn yliopiston erityispedagogiikan

laitoksella.

Tutkimuksen tekemisessd kiinnitetadn erityistd huomiota sithen, ettd henkilokohtaiset tiedot pysyvat

luottamuksellisina.

Helsingissé

Sirpa Veijalainen
Rantapolku 2
72600 Keitele
puh. 017-852877

Vanhemmat / huoltajat

0s.
puh.



LIITE 5. HAASTATTELUTEEMAT

Lapsen historia (syntymd, ominaispiirteet, kehitys)
Diagnoosin saaminen -

Perheen saama tieto, tuki ja palvelut

Lapsen saama kuntoutus

Vanhempien yhteistyo eri tahojen kanssa

Paivdhoito, esikoulu

NS AW

Koulu

Teemat menivit limittidin toistensa kanssa.



LITE 6. MERKITYSYKSIKOIDEN LUOKAT (alkuperiiset)

1

1A
1B
1C
1D
1E
1F
1G

2A1
2A2
2B
2C
2D
2E
2F
2G
2H
21
2]
2K

Vi
V2

V4
V5
V6

ALKUVAIHEET

Lapsen syntymaéén liittyvat kokemukset
Sairaalakokemukset, alkuvaiheen tutkimukset
Diagnoosin teko

Tiedon saanti

Sosiaaliturvaan liittyvit palvelut
Alkuvaikeuksista selviytyminen

Yhteistyo ladkareiden ja sairaalan henkilokunnan kanssa

LAPSEN KEHITYS, KUNTOUTUS, PAIVAHOITO JA KOULU
Lapsen ongelmien havaitseminen ja tutkiminen

Lapsen ominaispiirteet

Lapsen kehityksen seuranta ja hoito

Kuntoutus, terapiat ja yhteisty6 terapeuttien kanssa

Piivihoito, esikoulu ja yhteistyo paivahoidon ja esikoulun kanssa
Toiveet ja odotukset

Kouluun meno

Millainen koulu, koulun sujuminen

Kouluvaikeudet ja erityisopetus

Koulun suhtautuminen lapseen ja yhteisty6é koulun kanssa
Lapsen kaverisuhteet

Lapsen kehittyminen

VANHEMPANA OLEMISEN KOKEMUKSET
Alkuvaikeudet ja niistd selviytyminen

Lapsen hoitaminen ja vanhemman vastuu

Muun perheen suhtautuminen

Vanhempien suhde lapseen

Kasvatukselliset ongelmat ja niiden ratkaiseminen

Visymys, jaksaminen

140



V7 Yhteistyon merkitys

V8 Yhteistyd muiden CATCH-lasten vanhempien kanssa/
Sopeutumisvalmennuskurssi

V9 Vanhempana, ihmiseni kasvaminen

V10 Avun hakeminen ja vastaanottaminen

V11 Vanhemmat lapsensa kuntouttajina

V12 Muiden thmisten suhtautuminen
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Keitele 2.1.2002

Hyvit Vanhemmat !

Aikaa on vieriihtinyt jo melkein vuosi, kun viimeksi tavattiin. Olen nyt opinniyte-
tyoOssiini loppusuoralla. Lahetiin Teille alustavasti luettavaksi kirjoittamani osan,
Tutkimuksen l6yddkset. Kuvaan niitd kertomuksen muodossa. Olen laittanut joukkoon
myos suoria lainauksia haastatteluista havainnollistaakseni asioita. Nyt pyytdisin Teita
tarkistamaan lihettiméini Teidin perhetti koskevat asiat ja lainaukset, voinko julkaista
ne sellaisenaan. Joku Teidéit tunteva henkild voi tunnistaa niistii perheenne. Kyse on
siiti, olisiko siitd haittaa perheellenne. En halua laittaa valmiiseen julkaisuun mitidin
sellaista, mistd voi mielestiinne olla haittaa tai vahinkoa perheellenne tai lapsen
hoitosuhteille. Toisaalta haluaisin tarkistaa, ettii olen ymmirtinyt perhettiinne koskevat
asiat ( tiedot) oikein.

Olen ympyroinyt sellaiset perhettinne koskevat osat, joihin toivoisin palautetta. (
Muitakin, yleisempié osia voi kommentoida. Pyytiisin, ettii ruksaatte tai viivaatte yli
sellaisen tekstin, jota ette halua julkaisuun. Muutan kyseisen asian sitten yleisemmaille
tasolle tai poistan kokonaan. Laittakaa OK niiden kohtien viereen, jotka hyviksytte
sellaisenaan. Lisaselityksii tai oikaisuja voitte kirjoittaa tekstin viereen tai erilliselle
paperille. ( Merkitkiia selitettiivi, oikaistava kohta esim. numerolla, jos kirjoitatte
erilliselle paperille.)

Olen tulkinnut tutkimuksen 16yddksié lihinna ekokulttuurisesta viitekehyksesti.
Ekokulttuurinen teoria painottaa erityistii tukea tarvitsevan lapsen arjen sujuvuutta,
vanhempien ohjausta ja vanhempien mukaantuloa lapsen kuntoutukseen ja kuntoutus-
asioita koskevaan piitoksentekoon. Vanhemmat tulee tilloin ottaa ammatti-ihmisten
kanssa tasavertaisina yhteistyékumppaneina mukaan kaikkiin lasta koskeviin
paatoksiin. Heillii on arkipdiviin asiantuntemus lapsestaan. Asioista tulee sopia aina
yhteisesti. Vanhemmat tarvitsevat ammatti-ihmisten tietoa ja objeita. Ammatti-ihmiset
taas hyotyvit vanhempien tiedoista ja arkipdiviin ratkaisuista.

Loydasten joukossa on muuta, kirjallisuudesta poimittua tietoa, johon olen
I6ytdmiini asioita verrannut. Niisti ei tarvitse vélittid4. En ole vield viimeistellyt tekstid,

Perheeans cn teis brsga  perhe 2 1o CATCH -lcpsenne

Nimi cn . Jere.
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joten siellé voi olla oikeinkirjoitusvirheit ja sanajirjestysvirheiti. Pyrin korjaamaan ne
valmiiseen tekstiin. Lihetéin nyt luettavaksenne vain 16yddsosan ja yhteenvetoa asioista.
Muut tutkimuksen tekstiosat ovat vield jonkin verran keskeneriisid.

Tavoitteenani on, ettd tyo valmistuisi helmikuun loppuun mennessi. Sen jilkeen
ldhetin Teille lupaamani valmiin tydn. Sen vuoksi toivoisin, ettd voisitte lukea,
kommentoida ja palauttaa nimi nyt lihettamani tekstit jo tammikuun 2002 loppuun
mennessid. Ymmirrin, jos Teilld on tilapiisia esteitii, esimerkiksi sairaalajaksoja, etteka

ehdi ndin nopeasti lukea ja arvioida asioita. Odotan mielenkiinnolla kommenttejanne!
Sydéimelliset kiitokset vaivanniadstinne!
Onnellista, alkavaa vuotta 2002 toivottaen: ~ Jop~ /el ot—

Sirpa Veijalainen
puh. 017-852877



