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Rinnekoti-Saition Norio-keskus on harvinaisiin ja usein perinnéllisiin sairauksiin perehtynyt
yksikko, joka jarjestdd huuli- ja/tai suulakihalkiolasten perheille viisipdivdisia sopeutumis-
valmennuskursseja. Vuosittain jarjestetddn kolme eri ikdryhmille kohdennettua kurssia:
vauvaikiisten kurssi 0—2 -vuotiaiden, leikki-ikdisten kurssi 3—6 -vuotiaiden seki alakouluikaisten
kurssi 7-12 -vuotiaiden halkiolasten perheille. Norio-keskus on todennékoéisesti siirtymissa
Rinnekoti-Saatiolta osaksi Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n toimintaa vuonna 2019, joten nykyisen,
vakiintuneen sopeutumisvalmennuskurssimallin arviointi oli ajankohtaista. Lisdksi Norio-keskuk-
sessa oli huomattu kurssi-ilmoittautumismaéarien viheneminen, jonka mahdollisista syista ei ollut
aiemmin tehty selvitysta.

Tdmin opinndytetyon tavoitteena oli pureutua molempiin kehitystarpeisiin kohderyhmin
vanhemmille suunnatuilla kyselyilld, jotka yhdistelivit laadullista ja maarillistd tutkimusta.
Aineiston kerddmiseen kiytettiin kahta kyselyd, ensin pddasiallisena kyselynd Webropol-kysely3,
johon hankittiin vastaajia Facebookin Avoin Hymy -vertaistukiryhman kautta, ja lisdksi taydentdavana
kyselyna paperikysely, johon vastasivat vuoden 2018 vauvaikiisten huuli- ja/tai suulakihalkiolasten
perheiden sopeutumis-valmennuskurssille osallistuneet vanhemmat kurssilla ollessaan. Verkko-
kyselyyn vastasi 52 halkiolapsen vanhempaa ja tdydentdvaan kyselyyn seitsemin. Opin-néytetyon
aineisto kerattiin niin, ettd Norio-keskuksen sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneilta vanhem-
milta selvitettiin kurssien tavoitteiden toteutumista, ja niiltd vanhemmilta, jotka eivit olleet osallis-
tuneet kursseille, kysyttiin tekijoistd jotka ovat estdneet heiddn osallistumisensa ja tekijoistd, jotka
motivoisivat heitd osallistumaan kurssille. Kaikilta vastaajilta kysyttiin perusteluita kursseista
sopeutumisvalmennuksen toimintamuotona, eli kurssien ainutlaatuisesta annista. Sellaiseksi nahtiin
erityisesti vertaistuki, joka toteutuu kurssimuotoisena paremmin kuin esimerkiksi vapaamuotoisessa
vertaistukiryhmassa.

Aineiston pohjalta selvisi, ettd tavoitteet olivat toteutuneet vahintddn hyvin, mutta hieman
vanhemmuusladhtoisesti, eli halkiolasten ja heiddn sisarustensa tavoitteisiin tulee jatkossa panostaa
entisestddn. Osallistumisen esteet jakautuivat hyvin pitkilti kolmeen joukkoon: ulkopuolisista
tekijoistd riippuviin, esimerkiksi vapaan saaminen toista tai pitkd vilimatka, kurssien jarjestdjasti
riippuviin, esimerkiksi tiedotuksen ja kohderyhmén kohtaamattomuus, sekd perheesté riippuviin,
esimerkiksi kurssin ajankohdan sopimattomuus.

Opinndytetyé tuotti tilaajalle viisi konkreettista kehittimisehdotusta, jotka ovat tiedottamisen
kehittdminen, kirjallisen ensitieto-oppaan tuottaminen yhteistydssa muiden kohderyhmén kanssa
tyoskentelevien tahojen kanssa, lasten osallisuuden lisddminen niin kursseilla kuin osallisuuden
lisddmisen tukeminen myo0s perheessd, vanhempien yhdenvertaisen osallisuuden tukeminen seki
sopeutumisvalmennuskurssien vaikuttavuuden yllapito tulevaisuudessa.

Tallaista opinnéytetyon laajuista selvitystd huuli- ja/tai suulakihalkiolasten perheiden sopeutumis-
valmennuskursseista ei ollut aiemmin toteutettu, eiviatka yhteisépedagogit kovin yleisesti tyoskentele
kuntoutuksen kentilld, joten tyon anti ammattialalle oli erityisesti yhteisopedagogin osallisuutta ja
sosiaalista vahvistamista hyodyntdvian tydotteen tuomista nikyviin epityypilliselld alalla. Vaikka
Norio-keskus on ainoa huuli- ja/tai suulakihalkiolasten perheille sopeutumis-valmennusta tuottava
taho, ovat opinnaytetyossi esitetyt kehittamisehdotukset sovellettavissa myds muuhun sopeutumis-
valmennuskurssitoimintaan.

Asiasanat: Sopeutumisvalmennus, Sopeutumisvalmennuskurssit, Huulihalkiot, Suulakihalkiot.
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Rinnekoti Foundation’s Norio Centre is a Finnish unit that specializes in rehabilitation courses and
peer support services for families of children and adolescents with rare and/or genetic disorders.
Norio Centre arranges 5-day-long rehabilitation courses for families of children with cleft lip and/or
palate. There are three courses every year, focusing on the specific charasteristics of different stages
of childhood: infants’ course is targeted for families with a 0-2-year-old child with cleft lip and/or
palate, early childhood’s course is targeted for families with a 3-6-year-old child with cleft lip and/or
palate and the course for school-aged children is targeted for families with a 7-12 -year-old child with
cleft lip and/or palate. There was a plan for Norio Centre to move from Rinnekoti Foundation to
Inclusion Finland KVTL in 2019, so it was important to reflect and evaluate the current practice of
organizing the rehabilitation courses for families of children with cleft lip and/or palate. In addition
there had been a drop in the number of enrollings to the courses, but the reason for that was unknown.
This thesis is aimed at solving these needs for development with a questionnaire for parents of
children with cleft lip and/or palate. The data was collected by two surveys combining quantitative
and qualitative questions. The main survey was internet-based Webropol-survey distributed in
Facebook group called Avoin hymy (Open smile) that focuses on peer support for people with cleft lip
and/or palate and their families. Answers to the complementary survey were collected from the
participating parents on the infants’ rehabilitation course in November 2018. The main survey had
52 respondents and the complementary survey had seven.

The main survey divided the respondents in three groups. Those, who hadn’t participated in the Norio
Centre’s rehabilitation courses were asked about the reasons for not participating and the possible
motivations to enroll. Those, who had participated on one or more rehabition courses were asked how
well the goals of the course were achieved. All respondents were asked about the unique offering of
the course — what sets it apart from other methods of adjustment training. The respondents
appreciated especially the profound peer support that was accomplished better in guided discussions
at the course than, for example, in internet-based peer support groups.

The data shows at least "good” achievement of the courses goals, but slightly parent-oriented as the
goals geared towards the children with cleft lip and/or palate and their siblings need more focusing
on during the upcoming courses. The reasons for not participating in the courses could be divided
into three groups: reasons that depended on third parties, for example parents’ employers, reasons
that depend on Norio Centre, for example inadequate marketing of the courses, and reasons that
depend on the target families, for example inconvenient timing or distance.

This thesis gave the subscriber five concrete proposals for development. They are development of
marketing, quide for new parents of a child with cleft lip and/or palate written with the existing
cooperation partners, increasing the inclusion of children with cleft lip and/or palate both during the
course and back at home with their families, supporting the parents’ equal participation in the life of
their child with cleft lip and/or palate and maintaining the effectiveness of these rehabilitation
courses in the future. This kind of thesis about rehabilitation courses for families of children with cleft
lip and/or palate hadn’t been done before, and it is not common for Community Educator to work in
the field of rehabilitation. Consequently, this thesis especially offers the awareness for a new
professional sector about Community Educator’s approach to work, as it is strongly focusing on
inclusion and social reinforcement. Although Norio Centre’s rehabilitation courses are currently the
only courses offered to families of children with cleft lip and/or palate, the proposals for development
presented in this thesis are also applicable to other kinds of rehabilitation courses.

Keywords: adjustment training, rehabilitation course, cleft lip, cleft palate
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1 JOHDANTO

Taman opinnaytetyon tavoitteena on selvittaa Norio-keskuksen vakiintuneen huuli-
ja/tai suulakihalkiolasten sopeutumisvalmennuskurssitoiminnan vaikuttavuutta per-
heissia sille avustushakemuksessa maariteltyjen tavoitteiden pohjalta. Samalla pyri-
tdan loytamaan syita vuonna 2018 havaitulle kurssi-ilmoittautumisten maaran vahe-
nemiselle selvittamalla sopeutumisvalmennuskursseille osallistumisen esteitd. Selvi-
tyksen pohjana on huuli- ja/tai suulakihalkiolasten vanhemmille suunnattu internet-
pohjainen Webropol-kysely. Webropol-kyselylld saatua aineistoa taydentdaakseni tein
kyselyn marraskuussa 2018 vauvaikaisten huuli- ja/tai suulakihalkiolasten perheiden
sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneille vanhemmille. Verkkokyselylla kerattya
aineistoa kasitellaan luvuissa 3 ja 4, ja vauvaikaisten vanhemmilta kerattya kyselyai-
neistoa luvussa 5. Kyselytulosten analysoinnin perusteella luodaan kehittamisehdotus,
jota voidaan hyodyntda tulevassa sopeutumisvalmennuskurssitoiminnassa, Norio-
keskuksen siirtyessa todennidkoisesti Rinnekoti-Saation alaisuudesta Kehitysvam-
maisten tukiliiton toiminnan osaksi vuonna 2019. Siirto ei varmistu opinnaytetyopro-
sessin aikana, silla sopimus on toiminnan rahoittaja STEAn avustusten vahvistami-
seen asti ehdollinen. Rahoittaja voi vahvistaa avustuskohteiden siirron Tukiliitolle
vasta taman jalkeen. (Rinnekoti-Saatio 2018). Vaikka kuntoutus tai sopeutumisval-
mennus eivat ole perinteisia yhteisopedagogin tyoymparistojd, olen tyoskennellyt las-
ten- ja nuortenohjaajana Norio-keskuksen kursseilla ja vertaistapaamisissa vuodesta
2017 alkaen ja huomannut, etta ryhmaprosessien ja ohjauksen ammattilaisena yhtei-
sopedagogilla on paljon sellaista tietoa ja osaamista, jota tyossa voi hyodyntaa. Yhtei-
sopedagogi kuntoutuksen kentélla ei harvinaisuudestaan huolimatta ehka kuitenkaan
ole kovin erikoinen ajatus, silld kuntoutuksen taustateorioihin kuuluvat sosiologia ja
sosiaalipolitiikka 16ytyvat myos yhteisopedagogiopintojen taustalta (Kuntoutussaatio

2011).

Opinnaytetyoni aiheeseen liittyy monia kasitteitd, joiden maarittelyt ovat nakokul-
masta, koulukunnasta ja ajasta riippuvaisia. Siksi on tarkeaa maaritella lyhyesti, miten
erilaiset kisitteet on maaritelty tatd opinnaytetyota rakentaessa.

Huuli- ja/tai suulakihalkio, tiassi opinnaytetyossa myos pelkka halkio, tarkoittaa

yksilonkehityksen aikana syntynytta suun ylaosan rakenteellista kehityshairiota, jonka



vuoksi niiden osien, joista yhtendinen ylahuuli ja yhtendinen suulaki muodostuvat,
saumakohtiin jaa aukko. Taman aukon sijainti ja laajuus vaihtelee. Kasite huuli- ja/tai
suulakihalkio sisdltaa siis kasitteet huulihalkio, huuli-suulakihalkio ja suulakihalkio.

Halkiolapsi on lapsi, jolla on huuli- ja/tai suulakihalkio. Tata tyota kirjoitettaessa ei
aluksi ollut selvaa, mita kiasitetta olisi hyva kayttaa niista lapsista, joilla on todettu
huuli- ja/tai suulakihalkio. Harkitsin pitkaan valintaani kayttaa kasitetta halkiolapsi,
koska nykyaan pyritadn paasemaan irti diagnoosin kayttamisesta henkilon paaasialli-
sena maaritteena. Lapsi ei ole ensisijaisesti halkiolapsi, vaan yksilo, jolla sattuu ole-
maan huuli- ja/tai suulakihalkio. Taman vuoksi kayttimassani kyselyssa on vield kay-
tetty kasitettad kuntoutujalapsi perheen siita lapsesta, jolla on huuli- ja/tai suulakihal-
kio. Sopeutumisvalmennuskurssien yhteydessa tima on kuitenkin ongelmallista, silla
kurssit ovat perhekursseja, jolloin koko perhe toimii kursseilla kuntoutujina. Olen siis
kuitenkin lopulta paatynyt kdayttamaan naista lapsista, joilla on huuli- ja/tai suulaki-
halkio, kasitetta halkiolapsi, silla tdima kasite toistuu niin Norio-keskuksen kurssien
nimissé, saatavilla olevassa tietopohjassa, ammattilaisten puheissa kuin vertaistuki-
ryhmian keskusteluissakin. Sitd voidaan siis pitaa yleisesti vakiintuneena kasitteena,
jonka kayttamatta jattiminen ja uuden kasitteen keksiminen vain tata tyota varten

olisi turhaa.

Sopeutuminen on vakiintunut kisite, joka voi asiaan perehtymattomasta kuulostaa
vain sairauteen tai vammaan alistumiselta ja sen hyviaksymiselta. Sopeutumisen kasite
toki sisaltaa vamman tai sairauden hyvaksymisen, mutta erityisesti sen kautta, etta ih-
minen oppii eldmaan niin sanottua uutta normaaliaan vammansa tai sairautensa
kanssa. Hyvin sopeutunut ihminen osaa ottaa vammansa tai sairautensa tarvittavalla
tavalla huomioon erilaisissa tilanteissa, muttei anna sen hallita koko eldmé&insa vaan
rakentaa sen yhdeksi identiteettinsa osaksi. (Jarvikoski & Harkapaa 2014, 101; Vilkku-

maa 2014, 203)

Sopeutumisvalmennuskurssi, tissia opinnaytetyossa myos pelkka kurssi, on No-
rio-keskuksen toiminnassa viiden arkipaivan mittainen kurssi, joka jarjestetaian ma-
joittumisen mahdollistavassa kurssipaikassa. Viikon ohjelma on erillinen aikuisille ja
lapsille siten, ettd vanhempien ohjelmaa on sekd aamu- etta iltapaivisin sisdltien muun
muassa ryhmikeskusteluja ja asiantuntijaluentoja, ja vanhempien ohjelman aikana
niin halkiolapset kuin heidan sisaruksensakin osallistuvat ikatasoisesti lastenohjaajien

johdolla erilaisiin ohjelmaosuuksiin. Lasten ohjelma sisaltaa niin vapaata ja ohjattua



leikkia sisd- ja ulkotilassa, kuin my6s halkioon liittyvien asioiden kisittelya ikatasoi-
sesti. Kurssin aikana on myos perheen yhteista toimintaa. Ruokailujen aikana ja iltai-

sin perheet viettavat vapaa-aikaa yhdessa.

Vamman tai vammaisuuden kisitteen maarittely on my6s koulukunnasta riippu-
vaista. Vammaisuuden yksilomalli korostaa vammaisuuden yksilollistd ilmiota — vam-
malla on sijainti joko henkilon kehossa tai mielessia. Vammaisuuden sosiaaliset mallit
sen sijaan nakevat vammaisuuden sosiaalisena rakenteena, jossa vammaisuuden
syyna ovat yhteiskunnalliset tekijat. (Jarvikoski & Harkapaa 2014, 102—103). Niiden
hieman yksipuolisten vammaisuusmallien sijasta tdssi opinnaytety6ssa vammana ym-
marretdin yksilossa oleva ominaisuus, joka aiheuttaa seka ladketieteellisid hoitotar-
peita etta yhteiskunnasta johtuvia haasteita sosiaalisissa ymparistoissa. Kaytannossa
tama tarkoittaa huuli- ja/tai suulakihalkiopotilaiden kohdalla sitd, ettd halkio on
vamma, jota taytyy varhaislapsuudessa hoitaa lddketieteen keinoin, mutta joka korjaa-
misen jilkeenkin voi vaikuttaa sosiaalisiin tilanteisiin esimerkiksi poikkeavan ulko-
naon tai puhedinen vuoksi. Niin ollen pelkka ladketieteellinen hoito ei riita, vaan hal-
kiopotilaat tarvitsevat tukea siihenkin, miten sopeutua vammaansa myos siina suh-
teessa, miten ymparisto heihin saattaa suhtautua. Sopeutumisvalmennuksessa hyo-
dynnetdin esimerkiksi coping-teorioita, joissa yksilo oppii kidyttdmaan erilaisia co-
ping- eli selviytymiskeinoja tilanteissa, joissa kokee epdvarmuutta (Jarvikoski & Har-

kapai 2014, 104—105).

2 HUULI- JA/TAI SUULAKIHALKIOLASTEN PERHEIDEN SOPEUTUMISVAL-
MENNUSKURSSIT

Norio-keskuksessa on ollut sopeutumisvalmennuskurssitoimintaa jo 1970-luvulla,
kun se oli viela Mannerheimin Lastensuojeluliiton Lasten ja nuorten kuntoutussaation
Lasten kuntoutuskoti. Halkiolasten perheille sopeutumisvalmennuskursseja on jarjes-
tetty vuodesta 1999, aluksi Suomen Huuli-suulakihalkiopotilaat SUHUPO ry:n Lasten
kuntoutuskodilta tilaamana toimintana, ja vuodesta 2012 eteenpiin kokonaan Lasten
kuntoutuskodin hallinnoimana RAY:n rahoituksen siirtyessa myos Lasten kuntoutus-
kodille. Ensimmaisina vuosina kursseja jarjestettiin erityisesti alle 3-vuotiaiden per-
heille, yksi kurssi vuodessa. Suuren kysynnan vuoksi kurssiméaaria kuitenkin kasvatet-

tiin 2001 jialkeen kahteen kurssiin vuodessa, vuodesta 2002 alkaen jakautuen vauva-



ja leikki-ikaisten kursseihin. Muutamana vuonna 2000-luvun alussa on jarjestetty so-
peutumisvalmennuskurssi erityisesti suulakihalkiolasten perheille, jolloin on keski-
tytty erityisesti erilaisiin suulakihalkio-oireyhtymiin. Lasten kuntoutuskoti on siirtynyt
Lasten ja nuorten kuntoutussaatiolta Rinnekoti-Saation alaisuuteen vuonna 2010 ja
vuonna 2013 Lasten kuntoutuskoti, Vaestoliiton perinnollisyysklinikka seka Rinne-
koti-Saation Genetiikan yksikko yhdistyivat nykyiseksi Norio-keskukseksi. Pitkdan toi-
votut ja nykyaan melkein suosituimmaksi kurssityypiksi nousseet, vuodesta 2015 jar-
jestetyt alakouluikaisten kurssit ovat tuorein lisays kurssivalikoimaan (Lehmuskoski

2018).

Sopeutumisvalmennuskurssit ovat ilmeisen suomalainen keksinto, silld englanninkie-
lista aineistoa ei loytynyt oikeastaan lainkaan, ja muusta kuin aistivammaisten sopeu-
tumisvalmennuksesta 10ytyi suomeksikin julkaistua tietoa hyvin vahan. Tama johtu-
nee siitd, ettd sopeutumisvalmennustoiminnan juuret 1oytyvat kuntoutuskursseista
juuri kuulo- ja ndkovammaisille suunnattuna (Sosiaalihallitus 1986, 16; Heiskanen,
Kananoja, Korpela & Paatero 2014, 13—14). Sopeutumisvalmennus onkin kuntoutuk-
sen alakasite, koko sopeutumiseen verrattuna rajattu prosessi, jota voidaan toteuttaa
kurssimuotoisena (Sosiaalihallitus 1986, 15). Suomalaisia julkaisuja 16oysin vain kaksi,
joista toinen on vuodelta 1986, mutta jota olen kuitenkin voinut soveltuvin osin hyo6-
dyntaa. Katsaus Theseus-opinnaytetyotietokantaan hakusanoilla sopeutumisvalmen-
nus, huulihalkio ja suulakihalkio paljastaa, etta vaikka huuli- ja suulakihalkioista on
tehty aiemminkin opinnaytetoitd, samoin kuin sopeutumisvalmennuskursseista, so-
peutumisvalmennuskurssien vaikuttavuutta huuli- ja suulakihalkioperheissa ei ole il-
meisesti tutkittu. Halkioita kasittelevat opinnaytetyot keskittyvit lahinna niiden 1aa-
ketieteelliseen hoitoon ja vanhempien saamaan ensitietoon tai eri halkiotyyppien vai-
kutuksiin puheen kehitykseen, ja sopeutumisvalmennuskursseja kasitteleviat opinnay-

tetyot ovat diagnoosi- tai diagnoosiryhméakohtaisia.

2.1 Mita ovat huuli- ja/tai suulakihalkiot?

Suun ylaosa, eli ylidleuka ja suulaki, kehittyvat alkionkehityksen aikana suulaen vasem-
man- ja oikeanpuoleisesta puoliskosta seka keskella edessa, tulevien etuhampaiden
kohdalla sijaitsevasta kolmionmuotoisesta rakenteesta, premaksillasta, jotka muodos-
tavat ehjan suulaen ja ylahuulen 12. raskausviikkoon mennessa. Joissakin tapauksissa

nain ei kuitenkaan kay, perinto- ja/tai ymparistotekijoiden vuoksi. Halkion tyyppi ja



laajuus riippuvat siitd, mikd ndiden saumakohtien sulkeutumisen estdd (Saarinen
1998, 33). Huuli- ja suulakihalkiot jaetaan yleisesti kahteen ryhmaan: huulihalkiot ja
huuli-suulakihalkiot, seka erilliset suulakihalkiot (SUHUPO ry 2018; Hukki & Rautio
1998a, 38—44). Lisidksi sekd huuli- etta suulakihalkioita voi esiintya piilohalkioina, jol-
loin kudokset ovat ndenniisesti ehjat, mutta tukirakenteissa — luustossa tai lihaksis-
tossa — on aukko. Suomalaisia halkiolapsia syntyy noin 120 vuodessa, ja heistd noin
kuudellakymmenella prosentilla on erillinen suulakihalkio. Vaikka halkiot leikataan
ainakin ensimmaisen kerran halkiotyypista riippumatta jo ensimmaisen ikavuoden ai-
kana, ne vaikuttavat lapsen ulkondkoon, puheeseen ja korvien terveyteen sekia syomi-
seen ja purentaan koko kasvun ajan. Erillisia suulakihalkioita esiintyy Suomessa muita
maita enemman, mika nostaa myo6s kaikkien halkioiden esiintyvyyden Suomessa hie-
man muita korkeammaksi (25,3/10 000). Erilliset suulakihalkiot ovat erityisen yleisia
Ita- ja Pohjois-Suomessa (Ritvanen 1998, 47), mutta niiden taustalla olevat, ilmeisesti
Suomessa muita maita yleisemmin esiintyvit, geenit eivit ole tiedossa. Huuli- tai
huuli- ja suulakihalkiot ovat yleisempia pojilla, kun taas erilliset suulakihalkiot ovat

yleisempia tytoilla. (Rautio ym. 2010, 1286-1287; Kere 1998, 26-28; Ritvanen 45—47).

Halkioon ei aina liity muita rakennepoikkeavuuksia, mutta tunnetaan useita oireyhty-
mid, joihin voi liittya halkio osana oirekuvaa. On esitetty, ettd jopa kolmasosaan huuli-
suulakihalkioista ja puoleen erillisistd suulakihalkioista saattaa liittya jokin oireyh-
tyma, ja taman vuoksi jotakin oireyhtymaa epailtdessa perinnollisyyslaakarin konsul-
taatio on sekd vanhemmille ettd lapsen hoidolle tarkeaa. Esimerkiksi 22q11.2-deleetio-
oireyhtymaa diagnosoidaan paljon erityisesti piilohalkiolapsilla (Stock & Feragen
2016, 781). Jos halkioon ei liity erityista oireyhtymaa, huuli- tai huuli-suulakihalkion
periytymisaste on noin nelja prosenttia ja suulakihalkion noin 2%, joskin useat halkiot
perheessa lisdavat periytymisen todennikoisyytta. Periytymistavaltaan halkiot ovat
monitekijaisia, niihin vaikuttavat seka monet geenit ettd ymparistotekijat, mutta vie-
lakaan ei tiedetd varmaksi, mitd nama geenit ja ymparistotekijat ovat. Halkioiden pe-
riytyminen noudattaa samaa halkiotyyppijakoa kuin halkiot muutenkin: huulihalkio
voi periytya pelkkana huulihalkiona tai huuli- ja suulakihalkiona ja erillinen suulaki-
halkio periytyy vain erillisena suulakihalkiona. (Rautio ym. 2010, 1286-1287; Kere
1998, 26—29).
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2.2 Miten halkio vaikuttaa lapsen ja hanen perheensi elamaan?

Lapsen halkio voi vaikuttaa perheen toimintaan ja elaméanlaatuun monin eri tavoin.
Laadullista tutkimustietoa siitd, miten halkiolasten vanhemmat kokevat lapsensa hal-
kion ja siihen liittyvat hoidot, ei ole vield kovinkaan paljon. Halkiolasten vanhemmat
kokevat runsaasti ristiriitaisia tunteita (Nelson, Kirk, Caress, Glenny 2012, 350) ja ovat
muihin vanhempiin verrattuna kiinnostuneempia, mutta myos huolestuneempia lap-
sestaan. Tama vaikuttaa helpottavan lapsen kasvaessa hieman, mutta asian tiedosta-
minen on tiarked, jotta kunkin perheen tuen tarpeita voidaan arvioida myos henki-
sestd ja sosiaalisesta nakokulmasta. On my0s havaittu, etti erityisesti didit saattavat
olla hyvin herkkia sille, miten muut reagoivat heidan erilaiseen lapseensa. Vanhemmat
ovat myos huolissaan lapsen sosiaalisesta elamanlaadusta, kuten siita, saako tima ys-
tavia tai joutuuko kiusatuksi, ja 16ytaako lapsi aikuistuttuaan elamankumppanin. Van-
hemmat saattavatkin kokea vaikeaksi 16ytaa tasapaino lapsen suojelemisen ja itsenii-
syyden tukemisen vililla. (Nelson, Glenny, Kirk & Caress 2011, 13). Erillisen suulaki-
halkion vaikutus perheen elaméanlaatuun on yleensa pienempi kuin huulihalkion tai
huuli-suulakihalkion (Aslan ym. 2018, 1617). Koska lapsen hoito on pitkaaikaista ja
vaatii usein monia leikkauksia seka tutkimus- ja seurantakaynteja poliklinikalla, van-
hemmat voivat alkaa huomioida lasta liiallisesti ja kokea huonoon kiyttaytymiseen
puuttumisen kasvattajana vaikeaksi. Jos jompikumpi tai molemmat vanhemmat syyt-
tavat lapsen halkiosta itsedan tai toista vanhempaa, vanhempien vilinen kommuni-
kaatio voi hairiintya ja vanhempi tai vanhemmat saattavat omistautua lapselle taysin
— kuitenkin kouluikiisten halkiolasten vanhemmat osallistavat lastaan paatoksente-
koon muita vanhempia vihemman. Toisaalta vanhemmat kokevat my6s nakevansa
halkiokokemuksen ansiosta paremmin lapsensa vahvuudet (Nelson, Glenny, Kirk &

Caress 2011, 13; Aslan ym. 2018, 1616-1618).

Halkiolapsen syntyminen perheeseen voi oikeissa olosuhteissa ja riittavalla tuella olla
myos perheen selviytymiskykyisyytta eli resilienssia ja hyvinvointia vahvistava (Aslan
ym. 2018, 1616; Nelson ym. 2011, 13). Selviytymiskykyisyydeksi kasitetaan henkinen
vahvuus ja joustavuus, jotka auttavat vastoinkaymisista selviamisessai, ja jonka perus-
tana on oma selvidmishalu. Selviytymiskykyisyytta voi kehittad tunnistamalla ja otta-

malla kdyttoon omia voimavaroja sekid hakemalla apua joko ldheisilta tai ammattilai-
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silta. (Laaperi 2016). Lapsella todettu halkio voidaan ndhda tallaisena vastoinkaymi-
sena ja halkiolasten vanhemmilla vaikuttaakin olevan erityisen paljon toimivia selviy-
tymiskeinoja (Nelson ym. 2011, 12-13). Nakisin, ettd sopeutumisvalmennuskursseille
hakeutumista voidaankin pitda sekd osoituksena perheen selviytymiskykyisyydesta
etta keinona kehittaa sitd. Vanhemmat tarvitsevat kaytannon neuvoja lapsen itsevar-
muuden ja psyykkisen hyvinvoinnin tukemiseen seka sellaisten keinojen loytamiseen,
milla he voivat auttaa lastaan selviamaan syrjivista tilanteista tai asenteista (Nelson
ym. 2012, 355). Erityisesti murrosikiiset halkiolapset tarvitsevat perhettdin niin sosi-
aalisen, fyysisen kuin henkisenkin elamanlaadun tukemiseen. Vertaistukiryhmat ja
ammattilaisten luotsaama ryhmamuotoinen terapia tukevat niin perheita kuin hal-

kiolapsiakin kuntoutumisessa. (Aslan ym. 2018, 1616-1618).

Saatavilla olevan tutkimustiedon mukaan yleisesti ottaen huuli- ja/tai suulakihalkion
vaikutus psyykkiseen hyvinvointiin ja elamanlaatuun on vahiinen, mutta tulokset ei-
vat ole yksiselitteisia. Kielellinen kehitys on yhden vuoden idssa jaljessa verrattuna lap-
siin, joilla ei ole halkiota, mutta halkion vaikutus koulumenestykseen tuntuu olevan
hyvin tutkimuksesta riippuvaista — osassa tutkimuksia halkiolapset vaikuttavat me-
nestyvan koulussa huonommin ja karsivin useammin oppimisen haasteista, kun taas
osassa tutkimuksia halkion ei niahda vaikuttavan lainkaan koulumenestykseen. Sa-
moin kayttaytymisen haasteiden yhteys huuli- ja/tai suulakihalkioihin vaihtelee eri
tutkimusten valilla, eiki siita siis voida sanoa mitaan varmaa. Arvio siitd, miten paljon
halkiolapsia kiusataan, vaihtelee eri tutkimuksien vililld, mutta kiusaamisen aiheena
on yleensa joko poikkeava ulkonako tai puheen haasteet, kuten halkiolapsilla yleiset
puheen episelvyys tai honottava dani (Stock & Feragen 2016, 790; Haapanen 1998,
112—-115). Halkiolapsilla esiintyykin jonkin verran tyytymattomyyttd omaan ulkona-
koons4, sitd enemman, mitd nakyvampi halkio on: Molemminpuolinen huuli-suulaki-
halkio vaikuttaa aiheuttavan enemman tyytymattomyytta kuin muut halkiotyypit, ja
toisaalta ne, joilla on erillinen suulakihalkio, ovat tyytyvaisempia ulkonakoonsa kuin
ne, joilla on nakyva halkio. Pojat vaikuttavat myos olevan tyytyvdisempia ulkona-
koonsa kuin tytot. (Stock & Feragen 2016, 792—793; Kjaldman 2006, 76). Kjaldmanin
mukaan (2006, 76) halkiolla ei ole merkittavaa vaikutusta minakuvaan riippumatta
halkiotyypisti eli siitd, onko sen vaikutus lapseen nakyva (huulihalkio), toiminnallinen
(erillinen suulakihalkio) vai nakyva ja toiminnallinen (huuli- ja suulakihalkio). Useat

tutkimukset ovat kuitenkin havainneet yhteyden erilaisten mielenterveysongelmien,
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kuten masennuksen ja ahdistuksen, seka huuli- ja/tai suulakihalkion valilla. (Stock &
Feragen 2016, 782—786). Loytamastiani aineistosta ei kuitenkaan selvia, selittaako
mielenterveysongelmien ja halkioiden valista yhteytta lapsuuteen ajoittuvat pitkakes-
toiset ja invasiiviset hoidot, poikkeava ulkonaké tai puhedani, kiusaamisen tai yksinai-

syyden kokemukset, vai jokin aivan muu seikka.

2.3 Mita on sopeutumisvalmennus?

Sopeutumisvalmennuksen sisillosta ja tarkoituksesta saddetaan lyhyesti seka laissa
(380/1987) etta asetuksessa (759/1987) vammaisuuden perusteella jarjestettavista
palveluista ja tukitoimista seuraavasti:
Vammaiselle henkil6lle annetaan kuntoutusohjausta ja sopeutumisvalmen-
nusta sekda muita taman lain tarkoituksen toteuttamiseksi tarpeellisia pal-

veluja. Naita palveluja voidaan antaa myos vammaisen henkilon ldhiomai-
selle tai hanestd huolehtivalle taikka muutoin ldheiselle henkilolle

(380/1987, §8).

Sopeutumisvalmennukseen kuuluu neuvonta, ohjaus ja valmennus vam-
maisen henkilon ja hdnen ldhiyhteisonsa sosiaalisen toimintakyvyn edista-
miseksi. Sopeutumisvalmennusta voidaan toteuttaa yksilollisesti tai ryhma-
kohtaisesti ja tarvittaessa se voi olla myos toistuvaa. (759/1987, §15).

Sopeutumisvalmennustoimintaa on vammaisjarjestoissa ollut jo yli neljakymmenta
vuotta. Se on osa kuntoutuksen kenttaa, mutta diagnoosikeskeisen hoitamisen sijaan
sen painopisteini ovat olleet erityisesti vammaisen henkilon ja hinen ldheistensa osal-
lisuuden vahvistaminen ja voimavarojen hyodyntamisen opettelu. On tirkead huo-
mata, ettd sopeutumisvalmennuskurssi ei ole kuntoutuskurssi, vaikka sopeutumisval-
mennus voidaan nahda psykososiaalisena kuntoutuksena (Kittila 2008, 712). Sen ta-
voitteena ei ole toimintarajoitteiden minimoiminen tai niiden vuoksi tarvittavien uu-
sien taitojen opettelu, vaan oman minuuden ja identiteetin rakentaminen ja sen hy-
viaksyminen, miten vamma voi vaikuttaa mindkuvaan niin itsen kuin ymparistonkin
suhteen. Sopeutumisvalmennuksen tarve ei myoskaan rajoitu pelkistaan sairastumi-
sen tai vammautumisen jalkeiseen hetkeen, vaan sen tarve arjessa selviytymisen tueksi
voi olla toistuva esimerkiksi elaman muutosvaiheissa (Streng 2014b, 341). Sopeutu-
misvalmennuksen tavoitteena on sosiaalisen toimintakyvyn kehittaminen, ja sen saa-
vuttamisen keinoina ovat vuorovaikutuksen edistimiseen tahtaavat toiminnot seka
fyysisen toimintakyvyn edistimiseen tahtaavat toiminnot. Niista erityisesti vuorovai-

kutuksen edistamiseen tahtaavat toiminnot hyodyntavat usein vertaistukea, joka usein
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nahdainkin sopeutumisvalmennuskurssien tirkeimmaiksi anniksi niin kirjallisuu-
dessa kuin tahan opinnaytetyohon liittyvassa kyselyaineistossakin, jota esitellaan lu-

vuissa 3 ja 4. (Heiskanen, Kananoja, Korpela & Paatero 2014, 41—47; Streng 2014a, 6—

7).

2.4 Miksi sopeutumisvalmennuskursseja tarvitaan?

Kun ihmisella todetaan jokin sairaus tai vamma, alkaa traumaattisen kriisin kautta so-
peutumisen prosessi, jonka lapikaymista ammattilaiset kuntoutuksen aikana tukevat.
Traumaattinen kriisi alkaa heti vammautumisen tai sairastumisen jalkeen lyhytkestoi-
sella shokkivaiheella, jonka aikana tiedon vastaanottaminen on vaikeaa ja paillepain
henkil6 ei ehki reagoi asiaan kuinkaan. Shokkivaiheen tunnereaktioiden torjumisen
vastapainona toimii kuukausista vuoteen kestavan reaktiovaiheen voimakkaat tunteet,
joita vammaisuus ja vamman todellisuus aiheuttavat. Reaktiovaiheessa kaynnistyvat
myos psyykettd suojelevat mekanismit, kuten vamman olemassaolon kieltdminen,
vamman aiheuttamien tunteiden torjuminen, projektio eli muiden syyttaminen vam-
masta, rationalisointi eli yritys keksia jarkiperdinen syy vammalle, tunteiden eristami-
nen toiminnasta seka taantuminen. Kriisin kolmas vaihe on korjaamisvaihe, jonka ai-
kana katse suuntautuu menneen sijasta tulevaan ja henkilo alkaa hakeutua monipuo-
lisen tiedon ja ohjauksen piiriin. Uudelleen suuntautumisen vaihe kestda loppuela-
man, ja sille tunnusomaista on vamman hyviaksyminen osaksi arkea ilman, etta se ai-

heuttaa suurta tuskaa tai surua. (Sosiaalihallitus 1986, 53—56).

Miten nididen traumaattisen kriisin vaiheiden tunnistamista siis voitaisiin hyodyntaa
huuli- ja/tai suulakihalkiolasten sopeutumisvalmennuskurssien jarjestimisessa?
Vaikka huuli- ja/tai suulakihalkio ei olekaan varsinainen kehitysvamma, se on kuiten-
kin yksilonkehityksen aikaisen hiirion aiheuttama rakennepoikkeama, joka voidaan
nahda sopeutumisvalmennuksessa ja kuntoutuksessa tarkoitettuna vammana. Hal-
kiolasten tapauksessa on tarkeda huomata, etta kriisin kokijana on perhe, ei vastasyn-
tynyt lapsi itse. Shokkivaihe esiintyy siis heti lapsen syntyessa, tai jo aiemmin, jos hal-
kio havaitaan sikiotutkimuksissa, ja silloin saatu ensitieto on tarkeaa, vaikka se ei valt-
tamatta jaakaan mieleen. Reaktiovaiheessa erityisesti rationalisointi ja projektio seka
tunteiden eristiminen toiminnasta ovat vammaisen lapsen vanhemmille mahdollisia

toimintatapoja. Rationalisointi saattaa herattda turhia syyllisyydentunteita esimer-
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kiksi raskaudenaikaisista tapahtumista, muiden syyllistiminen voi vaurioittaa per-
heen sisiisia suhteita seka vaikeuttaa ammatillisen avun vastaanottamista. Sopeutu-
misvalmennuksen tarpeen arviointi voi olla erittdin haastavaa sellaisilla perheilla,
joilla tunteet on eristetty toiminnasta: Ulospiin lapsen hoito on erinomaista ja perhe
suhtautuu asiaan ndennaisen hyvin, mutta jos tima tunteiden tukahduttaminen tulki-
taankin vahingossa hyviksi sopeutumiseksi, eiki kesken jaaneeksi vamman aiheutta-
mien tunteiden hyvaksymiseksi, sopeutumiseen tarvittu tuki voi jadda saamatta. Kor-
jaamisvaihe, joka ajoittuu lapsen ensimmaisen ikdvuoden loppupuolelle tai toiselle
ikdvuodelle, on nakemykseni mukaan otollinen aika sopeutumisvalmennuskurssille
juuri vaiheelle tyypillisen tiedonjanon vuoksi — perhe on valmis vastaanottamaan tie-
toa ja tukea sekd valmistautumaan tulevaan. Uudelleen suuntautumisen vaiheessa
vamma ei ole riittivaa tukea saaneelle perheelle enda kipea asia, vaan ikaan kuin uusi
normaali, jossa vammasta johtuva erilaisuus hyviksytdan tavallisena osana "meidan
elamaamme”. Koska eri ikdvaiheissa vamma vaikuttaa elamain eri tavoin, voi koke-
mus vamman traumaattisuudesta aktivoitua uudelleen (Sosiaalihallitus 1986, 56). Uu-
delleenaktivoituminen voi koskettaa erityisesti halkiolapsiperheita siksi, etta lapsen
kasvaessa han joutuu kdymaan itsekin lapi erilaisuutensa hyvaksymisen vaiheet. Ta-
man vuoksi on hyvi, ettd sopeutumisvalmennusta on saatavilla myohemminkin kuin

vauvaiassa.

Koska sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvia perheita yhdistaa tassa tapauksessa
lapsen huuli- ja/tai suulakihalkio, voidaan heidédt nihda toisilleen vertaisina. Nykyaan
esimerkiksi halkioihin liittyvaa vertaistukea on kuitenkin saatavilla muun muassa Fa-
cebookin vertaistukiryhmissa. Sopeutumisvalmennuskurssitoiminnan tarpeellisuu-
den perusteluihin kuuluu timéan vuoksi nikemykseni mukaan myos keskustelu siita,
miksi vertaistuki toteutuu sopeutumisvalmennuskursseilla paremmin kuin vapaa-
muotoisessa ryhmassa. Suurin ero kurssilla toteutettavien vertaisryhmien ja vapaa-
muotoisten vertaisryhmien valilla on se, etta kurssilla vertaisryhmatyolla on aina oh-
jaaja. Kantola (2014, 227-228) esittelee mielestini ohjaajan tarvitseman osaamisen
erittdin hyvin: Ohjaajalla tulee olla substanssiosaamista, eli hdnen tulee ymmartaa
juuri taman kohderyhman tarpeet juuri oman ammattialansa nakokulmasta, ja toi-
saalta hanella tulee olla osaamista vertaisryhmatyon ohjaamisesta. Hyvin organisoi-

dulla sopeutumisvalmennuskurssilla ohjaajilla on yhteinen nakemys siitd, millaista
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ohjausta juuri tima vertaisryhma tarvitsee prosessinsa tueksi. Kaiken vertaisryhma-
tyon ohjauksen tulisi pyrkia toimivaan ryhmadynamiikkaan, jossa jokainen osallistuja
tuntee olonsa turvalliseksi ja kuuluvansa osaksi ryhmaa. Hyva ohjaaja kannattelee ryh-
mai ohjaamalla ja sddtelemailla sen tunnetiloja ja toimintaa seka tunnistamalla ja tar-
vittaessa tuomalla sanoitettavaksi ryhmén jiasenten erilaisia rooleja. (Kantola 227-
236). Suuressa, avoimessa vertaistukiryhmassa keskustelua voivat hallita muutamat
aktiivisimmat jasenet, eika keskustelu valttamatta ole inklusiivinen osallistujien ol-
lessa sopeutumisprosessissaan hyvin eri vaiheissa — timéan vuoksi eri ikdkausille jaetut
sopeutumisvalmennuskurssit ovat kirjallisuuteen nojaten perusteltuja, vaikka sopi-
valla tavalla hyodynnetty kokemusasiantuntijuus, esimerkiksi vauvaikaisten kurssilla
jo kouluikiisen halkiolapsen vanhemman puheenvuoron muodossa, voi myos hyodyt-

taa osallistujia.

3 AINEISTO: HALKIOLASTEN VANHEMPIEN VERKKOKYSELY

Aineistoa kerittiin kvalitatiivisia ja kvantitatiivisia kysymyksid yhdistelevilla Webro-
pol-alustan verkkokyselylla. Vastaajat hankittiin jakamalla saatekirjetta (Liite 1) ja ky-
selyn linkkia Facebookin kautta Avoin hymy -ryhmassa seka potilasyhdistys SUHUPO
ry:n Facebook-sivulla. Koska en tutkijana voinut varsinaisesti valikoida vastauksia, ei
aineistoni ole kohderyhmaisté otos vaan nayte (Valli & Perkkila 2018, 120) Kyselytut-
kimuksen tehokkuutta aineistonkeruumenetelméani kuvannee hyvin Webropolin ti-
lasto, jonka mukaan kyselyn aukioloaikana, ajalla 21.9.-7.10.2018, siihen saatiin 52
vastausta, vaikka kysely avattiin 398 kertaa lahettamatta vastausta. Niin ollen linkin
avanneista vain noin 11,5% lopulta vastasi kyselyyn. Kysely muodostui kolmesta eri
vastauspolusta, jotka maaraytyivit vastauksien perusteella jakaen vastaajat kolmeen
osajoukkoon: niihin, jotka eivit olleet ennen kuulleet Norio-keskuksen sopeutumisval-
mennuskursseista; niihin, jotka olivat kuulleet kursseista mutta eivit olleet osallistu-
neet kursseille; seka niihin, jotka ovat osallistuneet kursseille yhden tai useamman ker-

ran. Kyselyrunko 10ytyy taman opinnaytetyon liitteista (Liite 2).

3.1 Vastaajien ja eri osajoukkojen kuvaus

Kyselyyn vastanneet 52 henkilod jakautuivat kolmeen eri vastaajajoukkoon vastaus-
tensa perusteella seuraavasti: Ei aiemmin sopeutumisvalmennuskursseista kuulleita

(jatkossa “ei-kuulleet”) on kahdeksan, ei aiemmin sopeutumisvalmennuskursseille
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osallistuneita (jatkossa “ei-osallistuneet”) on 29 ja sopeutumisvalmennuskursseille
osallistuneita vastaajia (jatkossa “osallistuneet”) on 15. Vaikka vastaajan sukupuolella
ei ole tassa kyselyssa vastauksen kannalta merkitysta, tilaajan puolelta toivottiin sita
kuitenkin kysyttavan, lahinna siksi, ettd heiddn kokemuksensa mukaan ldhes kaikki
kyselyvastaajat ovat naisia, ja niin tillakin kertaa: 52 vastaajasta 51 oli naisia ja yksi

mies.

Kaikilta vastaajilta kysyttiin ensin taustatietoina 1. vastaajan sukupuoli, 2. kuntoutu-
jalapsen syntymavuosi seka 3. perheen asuinmaakunta ja sen jalkeen 4. Mista olette
saaneet tietoa Norio-keskuksen huuli- ja/tai suulakihalkiolasten sopeutumisvalmen-
nuskursseista. Téasta eteenpdin eri vastaajajoukkojen vastauspolut etenevit kyselyrun-
gon (liite 2) kysymysnumerojen mukaan seuraavasti: Ne vastaajat, jotka eivit ole aiem-
min kuulleet kursseista, ohjataan vastaamaan ei-kuulleiden kysymyksiin 8, 9, 10, 11 ja
21; ne vastaajat, jotka ovat kuulleet kursseista, vastaavat vield kysymyksiin 5, 6 ja 7,
josta he jakautuvat vastauksensa perusteella joko ei-osallistuneiden kysymyksiin 16,

17, 18, 19, 20 ja 21 tai osallistuneiden kysymyksiin 12, 13, 14, 15 ja 21.

Kaikki vastaajat (n=52)
0 5 10 15 20 25 30 35 40
HUSUKE
Suhupo ry
Muu hoitava taho
Koulu/péivahoito
Facebookin vertaistukiryhmasta
Muusta sosiaalisen median vertaistukiryhmasta

Rinnekoti-Saation Norio-keskuksen verkkosivuilta

Rinnekoti-Sdation Norio-keskuksen sosiaalisesta
mediasta

Rinnekoti-Saation Norio-keskuksen mainoksesta
Rinnekoti-Saation Norio-keskuksen tapahtumasta

Jostakin muualta

En ole aiemmin kuullut Norio-keskuksen huuli- ja/tai
suulakihalkiolasten sopeutumisvalmennuskursseista

Kuva 1. Mista olette saaneet tietoa Norio-keskuksen huuli- ja/tai suulakihalkiolasten

sopeutumisvalmennuskursseista (n=52)
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Kysymys neljd, "Misti olette saaneet tietoa Norio-keskuksen huuli- ja/tai suulakihal-
kiolasten sopeutumisvalmennuskursseista” (Kuva 1), toimi siis vastaajia ohjaavana ky-
symyksena. Oletin kyselyn vastauspolkujen teknisen ohjauksen toimivan hyvin, mutta
vaikka vastaajajoukon “ei-kuulleet” kaikki kahdeksan vastaajaa ovat vastanneet, ettei-
vat ole aiemmin kuulleet kursseista, yksi heista on lisdksi vastannut saaneensa tietoa
kursseista HUSUKESTA ja toinen Facebookin vertaistukiryhmaista ja Muusta sosiaali-
sen median vertaistukiryhmasta. Koska kyselyn luontivaiheessa oletin vastausvaihto-
ehdon "En ole aiemmin kuullut Norio-keskuksen huuli- ja/tai suulakihalkiolasten so-
peutumiskursseista” olevan kaikki muut vaihtoehdot poissulkeva, se on mairannyt
myo0s naiden vastaajien kyselyn kulkua ja heidat on siksi sisdllytetty ei-kuulleiden jouk-

koon.

Vertailukohdaksi sille, mista vastaajat ovat saaneet tietoa Norio-keskuksen sopeutu-
misvalmennuskursseista, kaikilta vastaajilta kysyttiin vapaaehtoinen kysymys "Missa
tieto sopeutumisvalmennuskursseista tavoittaisi teidat parhaiten?”, siihen vastasi yh-
teensid 33 vastaajaa, osa mainiten useampia tahoja. Vastaajista 22 mainitsi sosiaalisen
median, erityisesti Facebookin Avoin hymy -vertaistukiryhman (viisi mainintaa). Li-
saksi kuusi vastaajaa mainitsi SUHUPO ry:n ja kaksi internet-sivut tarkentamatta
oliko kyse Norio-keskuksen vai esimerkiksi SUHUPO ry:n sivuista. Nelja vastaajaa ko-
kisi parhaaksi sellaiset tavat, jotka eivat vaadi perheelta aktiivista tiedonhakua (esi-
merkiksi kirje kotiin, sahkoposti tai uutiskirje). Jonkin hoitavan tahon mainitsi 20 vas-
taajaa. Erikseen nimettiin HUSUKE (7 mainintaa), synnytyssairaala (4 mainintaa),
neuvola (4 mainintaa), Oulun yliopistollinen sairaala (2 mainintaa). Lisaksi yksi vas-
taaja mainitsi halkiohoitajat erittelemattd, onko heidian hoitava tahonsa HUSUKE vai

OYS, ja kaksi vastaajaa mainitsivat pelkin sairaalan tarkentamatta.

Aineiston maantieteellinen jakauma (kuva 2) on mielestani riittavan hyva, silla vaikka
neljasta maakunnasta ei ole lainkaan vastaajia, aineisto ei ole niin Uusimaa-keskeinen
kuin olisi kurssipaikan sijainnin perusteella voinut olettaa: vaikka eniten vastaajia on-
kin Uudeltamaalta, heidan osuutensa vastaajista jaa silti alle 30%:n, kun muista maa-

kunnista on kustakin 1-6 vastaajaa.
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Vastaajien asuinmaakunnat
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Kuva 2. Vastaajien asuinmaakunnat vastaajajoukkoihin jaettuna

Aineiston kuntoutujalasten ikdjakauma (kuva 3) on mielestdni oletuksenmukainen,
nuorimpien lasten vanhempien vastattua aktiivisemmin, tai laajuudeltaan jopa hie-
man parempi, vanhimman lapsen ollessa jo aikuinen (synt. 1993) ja nuorimpien ol-
lessa vuonna 2018 syntyneita. Aineistossa kaksi kuntoutujalapsen syntymavuotta kos-
kevaa vastausta poikkesi kirjoitusasultaan muista: toiseen syntymavuosi oli kirjattu
07, toiseen lapsen ik 1,5. Nama vastaukset on aineistoon korjattu muotoon 2007 ja
2017 (kysely toteutettu syys-lokakuussa 2018) analyysien oikeellisuuden varmista-

miseksi.
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Kuntoutujalapsen syntymavuosi
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Kuva 3. Kuntoutujalapsen syntymavuosi vastaajajoukkoihin jaettuna

Kun eri osajoukot ryhmiteltiin kuntoutujalapsen syntymavuoden mukaan, paljastui
muutamia mielenkiintoisia seikkoja: esimerkiksi vuonna 2009 ja 2014 syntyneiden
lasten perheisti ei ole yksikdan osallistunut sopeutumisvalmennuskurssille, vaikka
muuten osallistujia ndina vuosina on ollut vastaajienkin joukossa (kuva 3), vaikkakin
vuosina 2010-2012 osallistuneita vastaajia ei tihan kyselyyn eksynyt ainuttakaan. Lah-
din selvittimaan mahdollisia selittavia tekijoita tekeméalla Norio-keskuksen pitkaaikai-
sille tyontekijoille sihkopostihaastattelun kurssien jarjestimisen historiasta olettaen,
etta selittdvana tekijana voisi olla esimerkiksi kurssien peruuntuminen noina vuosina
vahaisen kysynnan vuoksi. Vuonna 2009 on jarjestetty seka vauva- etta leikki-ikaisten
kurssit, mutta 2010 ja 2011 kursseja ei ole jarjestetty. Vuonna 2012 kysynta on ollut
niin suurta, etta silloin on jarjestetty perati kaksi leikki-ikdisten kurssia. Nahdakseni
kurssitarjonnan puutteesta ei siis 10ydy télle aineistohavainnolle selitystd. (Lehmus-

koski 2018; Rinnekoti-Saatio 2011).
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Mina vuonna tai vuosina olette osallistuneet
Norio-keskuksen sopeutumisvalmennuskurssille?

(n=15)
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Kuva 4. Sopeutumisvalmennuskurssille osallistumisvuodet ja -kerrat

Aineiston vuosia, joina kursseille on osallistuttu, tarkasteltaessa (kuva 4) havaitaan
vastaajista suurimman osan osallistuneen kursseille viimeisen viiden vuoden aikana.
Tama ei yllata erityisesti siksi, etta kauan sitten kayty kurssi ei valttamatta enda moti-
voi vastaamaan tdmankaltaiseen kyselyyn. On kuitenkin hienoa huomata, etta aineis-
toni vanhin kurssivuosi on 2005! Aineistonkeruuvaiheessa vuoden 2018 vauvaikaisten
kurssi (0—2 -vuotiaat) oli vasta tulossa, mika selittianee sen, ettei osallistuneiden ryh-
massa ollut vuonna 2018 ensimmaista kertaa kurssille osallistuneita. Toisaalta, tar-
koittaako tdma sita, etta perheet yleensa kiayvat ensimmaista kertaa juuri vauvaikais-
ten kurssilla, kun leikki- tai kouluikaisten lasten kursseilla ei ole ensikertalaisia? Tama
olisi toki hyva merkki, koska se tarkoittaisi tiedon kursseista kuitenkin saavuttavan
perheet jo vauvaidssi, mutta tilla naytekoolla uskaltaisin sanoa aineiston ainoastaan

viittaavan siihen suuntaan, ei todistavan asiaa.

3.2 Kurssille osallistumisen estavit tekijat

Tassa opinndytetyossa esteilla tai estavilla tekijoilla tarkoitetaan sopeutumisvalmen-
nuskurssitoiminnan, perheen tai yhteiskunnan luomia syité, jotka toimivat perheille

osallistumisen esteini. Esteiti on selvitetty silta vastaajajoukolta, joka on kuullut so-
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peutumisvalmennuskursseista, muttei ole osallistunut niille (n=29), kysymyksella nu-
mero 16 ja jokin muu syy -vaihtoehtoa on voinut avata omin sanoin kysymyksessa 17.

Suhteellinen vastausjakauma on esitetty kuvassa 5.

Emme ole osallistuneet Norio-keskuksen
sopeutumisvalmennuskursseille, koska...

| Kaikki vastaajat, n=29
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Kuva 5. Osallistumisen esteet

Yleisimpini esteini ovat olleet kurssin jarjestiminen liian kaukana (10 mainintaa) ja
hankaluus saada toista vapaata (10 mainintaa). Kahdeksalle vastaajalle kurssiaika
maanantaista perjantaihin on tuntunut liian pitkalta. Kuudelle vastaajalle esteena on
toiminut se, ettei perhe ole saanut tietoa kursseista ajoissa ja heista kahdelle vastaajalle
se, etta lisatietojen kysyminen on tuntunut hankalalta. Vaihtoehdot "Emme usko hyo-
tyvamme kurssista” ja "Joku perheenjisenisti ei halunnut kurssille” saivat molemmat
3 mainintaa yhteensa viidelta vastaajalta. Yhdelle vastaajalle kodin ulkopuolella ma-

joittuminen ei sovi lainkaan. Yhta vastaajaa huolestuttaa lasten jittdminen muiden
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hoitoon ja nelji vastaajaa kokee lasten poissaolon koulusta hankalaksi. Yksikaan vas-
taaja ei kokenut kursseille ilmoittautumista hankalaksi tai ollut huolissaan lasten par-
jaamisesta uudessa ryhmassa. Jokin muu syy -vaihtoehtoa valittiin eniten, 12 vastaa-

jalle kurssille osallistumisen este ei 10ytynyt annetuista vaihtoehdoista.

3.3 Kurssille osallistumiseen motivoivat tekijat

Tassa opinndytetyossa motivoivilla tekijoilla tarkoitetaan sopeutumisvalmennuskurs-
sitoiminnan osia, jotka toimivat perheille syina osallistua. Motivoivia tekijoita on sel-
vitetty seka ei-kuulleiden (n=8) vastaajajoukolta kysymyksella numero 9, ja jokin muu
syy -vaihtoehtoa avaavassa kysymyksessa 10, etti ei-osallistuneiden (n=29) vastaaja-
joukolta kysymykselld numero 18, ja jokin muu syy -vaihtoehtoa avaavassa kysymyk-

sessa 19.

Kysyttaessa ei-kuulleilta ja ei-osallistuneilta vastaajilta niita tekijoita, jotka saisivat
heidan perheensa lahtemaan sopeutumisvalmennuskurssille, pyydettiin heita valitse-
maan annetuista vaihtoehdoista 5 tarkeinta. Koska vaihtoehto "Ei mikdan” on muut
vaihtoehdot poissulkeva, ei vastausten vahimmaismaaraa voitu kuitenkaan teknisesti
pakottaa viiteen. Tama johti siihen, ettid osa vastaajista on valinnut vihemman kuin
viisi vaihtoehtoa, mutta mielestani tima myos todenmukaistaa aineistoa — sen sijaan,
ettd namakin henkil6t olisivat valinneet pakon vuoksi puuttuvan maaran vaihtoehtoja,

he ovat voineet valita vain ne, jotka heiti oikeasti motivoisivat osallistumaan.

Ei-kuulleiden ryhmassa kolme vastaajaa valitsi vahemman kuin viisi vaihtoehtoa:
Kaksi vastaajaa valitsivat vain 2 vaihtoehtoa, yksi vastaaja vain yhden vaihtoehdon ("ei
mikaan”, joka toki poissulkee kaikki muut vaihtoehdot). Kaikki kyselyssa annetut vaih-
toehdot saivat vahintdan yhden ddnen ja annetut vaihtoehdot kattoivat motivoivat te-
kijat ilmeisesti riittavan hyvin, silla yksikdan vastaaja ei valinnut vaihtoehtoa ”Jokin
muu”. Tarkeimpina (nelja mainintaa) pidettiin halkioihin perehtyneen hammaslaaka-
rin luentoa ja vertaistukea vanhemmille. Kolme mainintaa saivat vaihtoehdot halkioi-
hin perehtyneen ladakarin luento, halkioihin perehtyneen puheterapeutin luento, mah-
dollisuus paasta kurssin ajaksi irti arjesta seka keinojen saaminen kuntoutujalapsen
tukemiseen. Kaksi mainintaa saivat vaihtoehdot mahdollisuus viettaa aikaa yhdessa
perheeni seka vertaistuki kuntoutujalapselle. Yhden maininnan saivat psykologin lu-
ento, keinojen saaminen vanhempien jaksamisen tukemiseen, keinojen saaminen si-

sarusten tukemiseen seka vertaistuki sisaruksille.
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Ei-osallistuneiden ryhméassa kuusi vastaajaa on valinnut vain nelja vaihtoehtoa, kolme
vastaajaa vain kaksi vaihtoehtoa ja viisi vain yhden vaihtoehdon, joista yksi on valinnut
vaihtoehdon "ei mikaan”. Tarkeimpina pidettiin vertaistukea kuntoutujalapselle (16
mainintaa) ja halkioihin perehtyneen puheterapeutin luentoa (15 mainintaa). Halkioi-
hin perehtyneen hammaslaakarin luento sai 12 ja halkioihin perehtyneen laakarin lu-
ento 11 mainintaa, kun taas psykologin luennosta motivoituisi seitsemén vastaajaa.
Mahdollisuus viettaa aikaa yhdessa perheena oli tarkeaa 11 vastaajalle ja seitsemaa
vastaajaa motivoi mahdollisuus paasta kurssin ajaksi irti arjesta. Keinojen saaminen
kuntoutujalapsen tukemiseen mainittiin 10 kertaa, keinojen saaminen sisarusten tu-
kemiseen ja vanhempien jaksamisen tukemiseen molemmat kolmesti. Vertaistukea
vanhemmille kaipasi 9 vastaajaa ja sisaruksille yksi. Yhta vastaajaa ei saisi osallistu-
maan sopeutumisvalmennuskurssille mikaan, ja nelja vastaajaa valitsi vaihtoehdon

”jokin muu”.
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Sopeutumisvalmennuskurssille osallistumiseen
motivoivat tekijat
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Kuva 6. Osallistumisen motivaatiot

Sopeutumisvalmennuskurssille osallistumiseen motivoivia tekijoita esitteleva kuvaaja
(kuva 6) esitetaan vastaajaryhmittdin vastausten suhteellisina frekvensseina ryhmien
erikokoisuuden vuoksi. Tastd huolimatta on silti huomioitava, ettd niiden joukossa,
jotka eivat ole aiemmin kuulleet Norio-keskuksen sopeutumisvalmennuskursseista,
yksittidisen vastaajan vastaus saa suhteessa suuremman painoarvon kuin yksittaisen
vastaajan vastaus niiden joukossa, jotka ovat kuulleet kursseista, mutta eivat ole aiem-
min osallistuneet kursseille. Tata tasapainottaakseni laskin myos koko joukolle suh-
teelliset vastausfrekvenssit, joista motivoivien tekijoiden tarkeysjarjestyksesta saa kat-

tavamman kokonaiskuvan.
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3.4 Kurssin tavoitteiden toteutuminen

Norio-keskuksen huuli- ja/tai suulakihalkiolasten sopeutumisvalmennuskurssitoi-
minnalle on avustushakemuksessa maaritelty yhteensa seitsemian tavoitetta: kaksi

paatavoitetta ja niille yhteensa viisi alatavoitetta (kuva 7).

Kuva 7. Toiminnan tavoitteet (Rantanen 2017).

Paatavoite 1 | Kursseille osallistuvat saavat tarvitsemaansa tietoa, sosiaalista ja
psyykkista tukea seka kaytannon neuvoja, jotka auttavat heita toimi-

maan ja selviimaan paremmin arjen tilanteissa.

Alatavoite 1.1 | Vertaisuus toteutuu osallistujien kesken, mahdollistajina esimer-

kiksi yhdistava diagnoosi, arjen haasteet, ika tai elamantilanne.

Alatavoite 1.2 | Kurssilla on tarpeenmukainen, osaava ja asiantunteva henkilosto to-

teuttamassa tavoitteiden mukaista sisaltoa.

Alatavoite 1.3 | Kurssin ohjelmassa otetaan huomioon kaikki osallistuvat perheen-
jasenet tavoitteen mukaisesti, heidian tarvitsemillaan tavoilla (lap-

silla esim. paivarytmi).

Paatavoite 2 | Kurssien kohderyhmait saavat tiedon heille suunnatuista kursseista.

Alatavoite 2.1 | Kaikki kohderyhmiin kuuluvat perheet ovat tietoisia kursseista,

joille heidan on mahdollista osallistua.

Alatavoite 2.2 | Ammattilaiset, jotka tyoskenteleviat kohderyhmien parissa ovat tie-

toisia kursseista ja ohjaavat perheita kursseille.

Kursseille osallistuneiden vastaajien (n=15) tuli arvioida kurssin tavoitteiden toteutu-
mista asteikolla 1-5 tai en osaa sanoa. Vaihtoehdot olivat siis 1: Erittdin huonosti, 2:
Huonosti, 3: Ei hyvin eika huonosti, 4: Hyvin, 5: Erittdin hyvin. Koko osallistujien vas-
taajajoukkoa tarkastellessa kaikkien yksittaisten tavoitteiden toteutuminen on keski-
maarin 4-5, eli hyvan ja erittdin hyvan valissa. Kokonaiskeskiarvoksi kaikkien tavoit-
teiden toteutumiselle tuli 4,36. Tavoitteiden saamat arvosanat seka arvosanojen kes-

kiarvot esitetaan kuvassa 8.



Kuva 8. Tavoitteiden toteutumisen arvosanat
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Tavoite 3 |4 |5 |k.a |EOS
Kurssiluentojen aiheet vastasivat hyvin tarpeitamme o| 213|487 | o
Saimme hyodyllisia vinkkeja ja/tai tukea tilantee- O|5 |10 467| O
seemme asiantuntijoilta

Saimme hyodyllisia vinkkeja ja/tai tukea tilantee- 15| 814,33 0
seemme vertaisperheilta

Saimme uusia vertaiskontakteja 21 8| 4 | 4,00 o)
Kurssi auttoi perhettimme tulevaan valmistautumi- o| 8| 7 | 4,67 0
sessa

Kurssin ansiosta jaksamme paremmin arjessa 1| 8| 5 |4,07 o)
Kurssin ansiosta suhtaudumme helpottuneemmin 416 |5 |407| o
mielin tulevaan

Kuntoutujalapsi hyotyi vertaisten seurasta 2|19 (458| 3
Kurssi antoi keinoja kasitelld halkioon liittyvia kysy- 216 | 4 | 4,00 2
myksia

kuntoutujalapsen kanssa

Yhteensi arvosanoja 12 (49 | 65 | 4,36 | 5

Vaikka kurssille osallistuneiden vastaajajoukkoon kuuluu 15 vastaajaa, sisaruskysy-

myksiin vastasi kaytannossa vain yhdeksan vastaajaa: Kolmessa perheessa kuntoutu-

jalapsi on ainoa lapsi ja kolmessa perheessi sisarukset eivit osallistuneet kurssille.

Vastaajien tuli arvioida kolmen tavoitteen toteutumista sisarusten osalta sopeutumis-

valmennuskurssilla asteikolla 1-5. Vaihtoehdot olivat siis 1: Erittdin huonosti, 2: Huo-

nosti, 3: Ei hyvin eika huonosti, 4: Hyvin, 5: Erittdin hyvin. Keskiméaarin kurssi on aut-

tanut sisaruksia sopeutumaan kuntoutujalapsen halkioon hyvin (4,22), kun taas sisa-

rusten hyotyminen muiden sisarusten vertaistuesta (3,77) ja kurssin kyky antaa kei-

noja kasitella halkioon liittyvia kysymyksia sisarusten kanssa (3,89) jaavit hieman alle

neljan, eli ne eivat ole toteutuneet hyvin eiviatka huonosti. Myos kaikkien sisarusten
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tavoitteiden kokonaiskeskiarvo jaa hieman alle neljan ollen 3,96. Tavoitteiden saamat

arvosanat seka arvosanojen keskiarvot esitetaan kuvassa 9.

Kuva 9. Sisarusten tavoitteiden toteutumisen arvosanat

Tavoite 1234 |5 |ka

Kurssi auttoi sisarusta / sisaruksia sopeutumaan kuntou- |o (0|1 |5 |3 | 4,22

tujalapsen halkioon

Sisarus / sisarukset hyotyivat kurssilla muiden sisarusten |0 |1 |2 |4 |2 | 3,77

vertaistuesta

Kurssi antoi keinoja kasitelld halkioon liittyvia kysymyk- (o |1 |1 |5 |2 | 3,89

sia sisarusten kanssa

Yhteensi 024|147 |3,96

4 VERKKOKYSELYN TULOSTEN ANALYYSI

Laadullisten kysymysten avovastauksia on analysoitu teema-analyysilla ja maarallis-
ten kysymysten vastauksien analyysiin ja kuvaajien luontiin on kaytetty Webropolin
omaa raportointityokalua, SPSS-analyysiohjelmaa ja Microsoft Excel-ohjelmaa. Ai-
neistoon tehdyt mahdolliset muutokset on esitetty kutakin kysymysta kasittelevassa

kappaleessa.

4.1 Kurssille osallistumisen estavat tekijat

Luonnollisesti sille vastaajaryhmalle (n=8), jotka eivit ole aiemmin kuulleet Norio-
keskuksen sopeutumisvalmennuskursseista, ensisijaisena esteeni osallistumiselle on
ollut juuri tiedonsaannin puutteellisuus, joten heilta ei erikseen kysytty esteista. Niille
vastaajille (n=29), jotka ovat kuulleet sopeutumisvalmennuskursseista, mutta eivat
silti ole osallistuneet, esteet voidaan jakaa kolmeen ryhmaan: perheesta johtuvat ja jar-
jestajasta johtuvat. Perheesta johtuviksi esteiksi olen laskenut sellaiset vaihtoehdot,
joita ei voida (kohtuullisin keinoin) ratkaista jarjestdjan taholta. Yleisin perheesta joh-
tuva este on ollut hankaluus saada vapaata toista (10 mainintaa). Vaihtoehdot "JEmme
usko hyotyvamme kurssista” ja "Joku perheenjasenista ei halunnut kurssille” saivat

molemmat 3 mainintaa yhteensa viidelta vastaajalta. Yksi vastaaja kertoi, ettei kodin
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ulkopuolella majoittuminen sovi heille lainkaan, jolloin heiddn sopeutumisvalmen-

nuksensa vaatisi kokonaan toisenlaisen toimintamuodon.

Jarjestajasta johtuvista esteista yleisimmat ovat olleet kurssin jarjestaminen liian kau-
kana (10 mainintaa) ja kurssiajan (maanantaista perjantaihin) tuntuminen liian pit-
kalta (8 mainintaa). Nididen esteiden poistaminen on hankalaa, minka vuoksi on vali-
tettavaa, ettd ne olivat niin yleisia esteitd. Kursseja on jarjestetty vain padkaupunkiseu-
dulla, silla kaikki tyontekijat, huuli- ja/tai suulakihalkioiden syvin asiantuntemus
(HUSUKE) seka jarjestajalle tutut kurssitilat sijaitsevat paakaupunkiseudulla. Kurssin
jarjestdjan kannalta lyhyempi kurssi on haasteellinen siksi, ettd perheet toivovat paljon
asiantuntijaluentoja ja tiedonsaantia, mutta toisaalta myos aikaa rentoutua ja olla yh-
dessa perheena. Naiden kahden tasapainottaminen on haastavaa jo viiden paivan kurs-
silla, ja muuttuisi vain vaikeammaksi lyhyemmilla kursseilla. Kurssin jarjestajasta joh-
tuvia, korjattavissa olevia esteita ovat olleet se, ettei perhe ole saanut tietoa kursseista
ajoissa (6 mainintaa) ja heistd kahdelle vastaajalle se, etti lisdtietojen kysyminen on

tuntunut hankalalta.

Lisaksi sellaisia esteitd, joiden poistaminen ei ole taysin Norio-keskuksen tehtavissa,
oli kaksi: Yhta vastaajaa huolestuttaa lasten jattaminen muiden hoitoon ja osa vastaa-
jista kokee lasten poissaolon koulusta hankalaksi (4 mainintaa). Naiden tekijoiden es-
tavaa kynnysta voisi madaltaa paremmalla tiedottamisella esimerkiksi siitd, montako
lastenhoitajaa ja -ohjaajaa kursseilla yleensa tyoskentelee ja millaisia valmiuksia heilla
on vastata juuri timéan diagnoosiryhman lasten haasteisiin; seka siita, etta lasten oh-
jelmaan kuuluu tarvittaessa laksyjen tekoon varattua, ohjattua aikaa. Toki esimerkiksi
jo toisella asteella opiskelevien nuorten poissaolo koulusta voi silti olla liian suuri kyn-
nys osallistua kurssille, mutta oman kokemukseni mukaan ainakin ala- ja ylakoululais-
ten koulunkayntia pystytaan kurssien aikana ohjaajien toimesta tukemaan. Merkitta-
vaa on toki myos se, miti ei valittu: kahdestakymmenestayhdeksasta vastaajasta yksi-
kaan ei kokenut kursseille ilmoittautumista hankalaksi tai ollut huolissaan lasten par-

jaamisesta uudessa ryhmassa.

Vaikka jokin muu syy -vaihtoehdon valinneita vastaajia oli 12, selventavia vastauksia
oli kuitenkin 13. TAma johtuu siit4, etta yksi vastaaja selvensi tilannettaan ”jokin muu”
-avovastauksella valitsematta ”jokin muu syy” -vaihtoehtoa. Tama ei kuitenkaan vai-

kuta erityisesti vastausanalyysiin, silla valittujen esteiden maaraa ei ollut rajoitettu, ja
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ylipddnsa osa avovastauksista on pilkottu teema-analyysissi useamman teeman alle
niiden kasitellessa useita eri esteita. Avovastauksissa on havaittavissa teema-analyysin
kautta viisi toisistaan erillistad teemaa: 1. Tiedonsaannin haasteet, 2. Epavarmuus kurs-
sin sopivuudesta, 3. Kurssin vaara ajankohta. 4. Kurssi ei ole vield ajankohtainen, 5. Ei
tarvetta kurssille. Teemat on jarjestetty sen mukaan, onko este jarjestijasta vai per-
heesta riippuvainen: Ensimmaiset kaksi teemaa tuovat erityisesti ilmi juuri Norio-kes-
kuksen tiedottamiseen liittyvat heikkoudet, seuraavat kaksi kurssin ajankohtaan ja
ajankohtaisuuteen liittyvia esteitd ja viimeinen ryhma perheesti itsestaan johtuvat es-
teet. Lisdksi yksi avovastaus toi ilmi tarkean niakokulman: Aiemmin, kun sopeutumis-
valmennuskursseja jarjesti toinen taho, he eivit olleet mahtuneet kurssille silloin, kun

se olisi ollut heille tarkeaa.

Ensimmainen vastausryhma sisalsi kaksi vastausta, joiden mukaan kurssille ei ole
osallistuttu, koska niista tiedotetaan huonosti, ja toinen vastausryhma sisaltda nelja
vastausta, joiden mukaan kurssille ei ole osallistuttu, koska ei ole ollut varmaa, sopiiko
kurssi vastaajaperheelle. Mietinnin kurssin sopivuudesta voi aiheuttaa esimerkiksi se,
jos perhe on ajatellut, etta heidan lapsensa halkio tai sen vaikutus arkeen ei ole riitta-
van “suuri” oikeuttaakseen kurssipaikkaan — tai toisaalta, voiko osallistua, jos lapsella
on muitakin diagnooseja. Toisaalta perhetta voi mietityttad myos se, voiko esimerkiksi
suurperheen kanssa osallistua kurssille. Nama esteet ovat sellaisia, jotka ovat tdysin
Norio-keskuksen ratkaistavissa ja niiden poistamista rajoittavat kaytannossa lahinna
tiedottamiseen kaytettavissa olevien resurssien rajallisuus seki sen tiedon saaminen,
ettei nykyinen tiedotus tavoita kohderyhmaa ja/tai vastaa heidan kysymyksiinsa riit-

tavalla tavalla.

Kolmas vastausryhma siséltda nelja vastausta, joiden mukaan kurssille ei ole osallis-
tuttu, koska kurssin ajankohta ei ole sopinut. Kaksi vastausta tarkensi, etta ajankohta
ei ole ollut sopiva, koska juuri isdlle vapaan saaminen toista kurssin ajaksi oli hankalaa.
Mielenkiintoista on, etta naista neljasta vastauksesta kahdessa oli valittu myos vaihto-
ehto "Kurssi jarjestetaan lilan kaukana”. Heraa kysymys, onko naiden kahden valilla
yhteys — jos kurssi olisi jarjestetty lahempana, olisiko se silti ollut vaarana ajankoh-
tana, vai olisiko osallistuminen silloin mahdollistunut? Tahan aineisto ei valitettavasti
vastaa. Neljannenkin vastausryhman, joka sisiltda kolme vastausta, esteend on juuri

ajankohta, mutta ei varsinaisesti kurssin ajankohta, vaan sopeutumisvalmennuskurs-



30

sin ajankohtaisuus: joko perheen lapsi on niin nuori, etteivat he ole vield ehtineet osal-
listua kurssille, tai he arvioivat lapsen hyotyvan sopeutumisvalmennuskurssista vasta

myohemmin.

Viides vastausryhma sisaltda kolme vastausta, joiden mukaan kurssille ei ole osallis-
tuttu, koska sopeutumisvalmennuskurssia ei ole nahty juuri omalle perheelle tarpeel-
liseksi. Naistakin vastauksista kaksi sisaltda pohdintaa siita, ettd myohemmin tai mui-
den esteiden poistuessa kurssi voisi olla hyodyllinen, vaikka juuri nyt eivit nae sille
tarvetta — tai ainakaan niin suurta tarvetta, etta lahtisivat jarjestelemaan asioita osal-
listumisen mahdollistamiseksi. Mielenkiintoista on, ettd vain yksi vastaus oli koko-
naan siti mielta, ettd heidan perheensa ei tarvitse sopeutumisvalmennuskurssia, ja se-
kin vastaus mainitsee erikseen motivoivia tekijoita kysyttaessa, ettei kursseja kuiten-
kaan heidan nikemyksensa mukaan tarvitse muuttaa, vaan ne ovat nykymuodossaan

hyvii ja kattavia, eika niiden sisilto vaadi kehittamista.

Huomattavaa on, ettd eniten oli valittu vaihtoehtoa ”jokin muu syy” (12 mainintaa),
joka voisi kertoa esteiden monimuotoisuudesta ja perhekohtaisuudesta, mutta joka
paljastuu lahemmassa tarkastelussa muutamaksi eri vastausryhmaksi — tima voidaan
siis ndhda kysymyksenasettelun heikkoutena, koska nama vastaukset olisi kannattanut
sisallyttdaa annettuihin vastausvaihtoehtoihin, mikali ne olisi tunnistettu mahdollisiksi
esteiksi kyselyn rakennusvaiheessa. Toisaalta osa “jokin muu syy” -avovastauksista
olisi voitu vastata suoraan annettuihin vastausvaihtoehtoihin vastaajan voidessa valita

kaikki sopivat esteet.

Avovastauksilla korjatussa kuvaajassa (kuva 10) ensimmaisen vastausryhman kaksi
vastausta on lisatty osioon ’Emme ole saaneet tietoa kursseista ajoissa”. Toisen vas-
tausryhman neljalle vastaukselle luotiin oma vaihtoehto ”Emme olleet varmoja, so-
piiko kurssi perheellemme”. Kolmannen vastausryhmain neljille vastaukselle luotiin
oma vaihtoehto "Kurssin ajankohta ei ole ollut sopiva” ja niiden kaksi mainintaa isan
vapaasta on lisatty osioon "Vapaan saaminen toista on hankalaa”. Neljannen vastaus-
ryhmain kolmelle vastaukselle luotiin oma vaihtoehto “Kurssi ei ole ollut meille ajan-
kohtainen”. Viidennen vastausryhman kolme vastausta on lisatty vaihtoehtoon "Emme

usko hyotyvamme kurssista” siitd huolimatta, ettd avovastauksissa on viitattu kurssin
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tarpeellisuuteen enemman kuin hyodyllisyyteen. Tama silla perusteella, ettd sanamuo-
dosta riippumatta niin vastannut perhe kokee, ettei tilanteessaan halua tulla sopeutu-

misvalmennuskurssille.

Emme ole osallistuneet Norio-keskuksen
sopeutumisvalmennuskursseille, koska...

B Kaikki vastaajat, n=29
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Kuva 10. Avovastauksilla korjatut osallistumisen esteet

Esteiden mairdan mukaan vertailemisen informaatioarvo on ehkd marginaalinen -
etenkin siksi, ettd ”jokin muu syy” -vaihtoehdon valitseva on voinut kertoa useam-
masta esteesta - mutta ansaitsee mielestéini silti lyhyen katsauksen. 13 vastaajaa valitsi
vain yhden esteen, nelja vastaajaa kaksi estettd, 10 vastaajaa kolme estettd, yksi vas-
taaja nelja estetta ja yksi vastaaja viisi estettd. Esteiden maarian mukaan ryhmiteltyna

vastauksissa on havaittavissa joitakin yhtenevaisyyksia, joiden merkitsevyytta on vai-
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kea pienen naytekoon vuoksi arvioida, mutta ne ovat silti mielestani riittavan mielen-
kiintoisia, jotta niistd kannattaa nostaa esiin muutamia. Vain yhden esteen valinneista
kahdeksan eli 61,5% valitsi ”jokin muu syy”-vaihtoehdon, ja kaksi estetta valinneista
jokainen valitsi toiseksi esteeksi kurssin jarjestdmisen liian kaukana. Kolme estetti va-
linneista kolme vastaajaa valitsivat taysin samat vaihtoehdot: Kurssiaika on liian pitka,
vapaan saaminen t6istd on hankalaa ja lasten poissaolo koulusta on hankalaa. Naiden
vastaajien kohdalla heraa kysymys, palvelisivatko lyhyemmat tai esimerkiksi loma-
ajalle sijoittuvat sopeutumisvalmennuskurssit paremmin heidan tarpeitaan? Nelja ja
viisi estettd valinneet vastaajat olivat vastanneet seka perheesta etta jarjestajasta joh-
tuvia tekijoitd, mika tekee heidéan osallistumisensa mahdollistamisesta Norio-keskuk-
sen nakokulmasta hyvin haasteellista. Naiden perheiden tarpeita vastaisikin ehka pa-

remmin jokin muu kuin kurssimuotoinen sopeutumisvalmennus.

Loin ryhmitellyistd vastauksista kuvaajan (kuva 11), josta olen jattanyt pois 4 ja 5 es-
tetta valinneet yksittaiset vastaajat — heidit on kuitenkin sisillytetty vastaajajoukkoon
“kaikki”. Tama siksi, ettd vastaajajoukkojen erikokoisuuden vuoksi prosentuaalinen
esitystapa on kuvaavin, ja yksittaisten vastaajien ryhman kaikki vastaukset painottuvat

toki 100%:ksi, mika hamartaa kuvaajan luettavuutta. Nelja estetta valinnut vastaaja

» »

vastasi ’JEmme ole saaneet tietoa kursseista ajoissa”, "Emme koe hy6tyvamme kurs-

» »

sista”, "Kurssi jarjestetdadn liian kaukana” ja "Vapaan saaminen t0ista on hankalaa”, ja

»

viisi estetta valinnut vastasi "Joku perheenjasenista ei halunnut kurssille”, "Kurssiaika

2 9 » »

(ma-pe) on liian pitka”, "Kurssi jarjestetdaan liian kaukana”, "Kodin ulkopuolella ma-

joittuminen ei sovi perheellemme” ja "Vapaan saaminen toistd on hankalaa”.
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Esteiden jakautuminen valittujen esteiden

maaran perusteella
(n=29)
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Kuva 11. Osallistumisen esteiden suhteelliset osuudet ja valittujen esteiden maara

Muita esteita tarkasteltaessa havaitaan seuraavaa: Niiden kolmen vastaajan, jotka ovat
vastanneet ’Emme usko hyotyvamme kurssista” kuntoutujalapset ovat 5-7 -vuotiaita,
ja niista neljasta vastaajasta, joita huolettaa lasten poissaolo koulusta, kolmen kuntou-
tujalapset ovat 9-vuotiaita, jolloin kyse voi olla joko kuntoutujalapsen ja/tai sisarusten
koulunkaynnista, ja yhden vastaajan kuntoutujalapsi on 1-vuotias, jolloin voidaan olet-
taa olevan kyse sisarusten koulunkaynnista. Sen vastaajan, jota huolettaa jattaa lapsi
muiden hoitoon, kuntoutujalapsi on syntynyt vuonna 2018, jolloin huoli on tiysin ym-
marrettava. Tata huolta voitaisiin huojentaa tiedottamalla mahdollisille osallistujille
selkeisti, etta erityisesti vauvaikaisten kanssa lasten hoito jarjestetaan ammattitaitoi-

sesti, mutta myos joustavasti vanhemman ja lapsen tarpeet huomioon ottaen. Myos
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matala kynnys lisdtietojen kysymiseen voi tarjota vaylan esittaa lastenhoitoon liittyvia
kysymyksia ja sita kautta vihentaa vanhempien huolta. Niiden kahdeksan vastaajan,
joiden esteena on ollut pitka kurssiaika, lapset ovat syntyneet vuosina 2006-2017, eli

tata valintaa selittanee ainakin osittain muut seikat kuin lapsen ika.

Perheiden asuinmaakunnat
ja valimatka osallistumisen esteena
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W Kaikki ei-osallistuneet (n=29)

B Emme ole osallistuneet sopeutumisvalmennuskursseille, koska ne jarjestetdén liian kaukana (n=10)

Kuva 12. Perheiden asuinmaakunnat ja vilimatka osallistumisen esteena

Tarkasteltaessa ei-osallistuneiden koko joukkoa ja niitd kymmenta vastaajaa, joiden
esteenad sopeutumisvalmennuskurssille osallistumiselle kurssien jarjestiminen liian
kaukana (kuva 12), paljastuu jotakin mielenkiintoista: Kurssipaikat vaihtelevat, mutta
sijaitsevat tdlla hetkelld aina paakaupunkiseudulla. Niin ollen aineistoni kaukaisim-
mat vastaajat ovat Pohjois-Pohjanmaalta, Keski-Pohjanmaalta sekd Kainuusta ja
naistd kuudesta vastaajasta kolme (50%) kokee vilimatkan esteeksi. Seuraavaksi
kauimmat vastaajat ovat Etela-Pohjanmaalta, Etela-Savosta seka Pohjois-Karjalasta ja
naistd kolmesta vastaajasta kaksi (66,7%) kokee vilimatkan esteeksi. Satakunnan, Pir-
kanmaan, Paijait-Hameen, Kanta-Hameen ja Kymenlaakson kahdeksasta vastaajasta
kolme (37,5%) kokee vilimatkan esteeksi. Ahvenanmaalainen vastaaja (100%) kokee
valimatkan esteeksi. Uudenmaan 15 vastaajasta yksi (11,1%) kokee valimatkan esteeksi.
Taman perusteella on siis mahdollista, etta valimatka tulee osallistumisen esteeksi sita
todennakoisemmin, mita kauempana kurssit maantieteellisesti jarjestetaan, mutta ai-

nakin niin pienelld aineistolla vaikuttaa myos silta, ettd osallistumisen estyminen
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siksi, ettd kurssit jarjestetddn lilan kaukana, ei riipu vilttimatta vain maantieteelli-
sesta etaisyydesta. Aineistosta ei selvid, mitd nama muut syyt ovat, mutta selittavia te-
kijoita voisivat mahdollisesti olla esimerkiksi julkisten kulkuvilineiden kayttomahdol-

lisuus tai oman auton omistaminen.

4.2 Kurssille osallistumiseen motivoivat tekijat

Tarkasteltaessa kaikkia vastaajia yhdessa voidaan havaita, ettd kolme tiarkeinta kurs-
sille osallistumiseen motivoivaa tekijaa ovat halkioihin perehtyneen puheterapeutin
luento (48,65%), vertaistuki kuntoutujalapselle (48,65%) ja halkioihin perehtyneen
hammasladkarin luento (43,24%). Sen jilkeen vastauksissa alkaa olla enemman ha-
jontaa, ja vaihtoehtojen vastausfrekvenssit putoavat alle 40 prosentin: halkioihin pe-
rehtyneen laakarin luento (37,84%) on neljanneksi suosituin vaihtoehto ja viidennen
sijan 35,14% vastausfrekvenssilla jakavat mahdollisuus viettda aikaa yhdessa per-
heend, keinojen saaminen kuntoutujalapsen tukemiseen sekd vertaistuki vanhem-
mille. Yksikdan vaihtoehto ei siis saavuta enemmiston d4nia viiden tairkeimman tekijan
joukossa. Taman taustalla olevia tekij6ita aineisto ei avaa, mutta mahdollisia selityksia
voisivat olla esimerkiksi se, etta eri-ikaisten lasten perheet kaipaavat erilaista tukea.
Toisaalta kyselyssa valittiin olla erottelematta vastaajia lapsen halkiotyypin mukaan,
joten eri halkiotyyppeihin liittyvat erilaiset haasteet voivat myos lisdta hajontaa koko-

naisuutta katsottaessa.

Molemmissa vastaajajoukoissa on yksi vastaaja, jonka perhettd mikaan ei saisi osallis-
tumaan sopeutumisvalmennuskurssille. Se vastaaja, joka on kuullut kursseista, mutta
ei ole osallistunut niille, eikd mikaan saisi hdnen perhettaan osallistumaan sopeutu-
misvalmennuskurssille, on kuitenkin vastannut osallistumisen esteeksi vain kurssien
jarjestamisen liian kaukana. Niin ollen jaa auki, tarkoittaako tdma sité, ettei mikaan
saisi heiddan perhettdan osallistumaan kursseille padkaupunkiseudulla, mutta olisiko

tilanne kuitenkin erilainen, mikali kurssi jarjestettaisiin lihempana.

Niiden vastaajien joukossa, jotka eivat ole aiemmin kuulleet sopeutumisvalmennus-
kursseista, erottuu selvasti kaksi tarkeinta motivoivaa tekijaa, halkioihin perehtyneen
hammaslaakarin luento (50%) ja vertaistuki vanhemmille (50%). Seuraavaksi sijoittu-
vat 37,5% vastausfrekvenssilla halkioihin perehtyneen laakarin luento, halkioihin pe-
rehtyneen puheterapeutin luento, mahdollisuus paasta kurssin ajaksi irti arjesta seka

keinojen saaminen kuntoutujalapsen tukemiseen.
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Kursseista kuulleiden, mutta ei niille osallistuneiden vastaajien joukossa hajontaa eri
vaihtoehtojen vilille on muodostunut selvemmin. Tarkeimpana motivoivana tekijana
nahdaan vertaistuki kuntoutujalapselle (55,17%), toiseksi tarkeimpana halkioihin pe-
rehtyneen puheterapeutin luento (51,72%) ja kolmanneksi tairkeimpana halkioihin pe-
rehtyneen hammaslaakarin luento (41,38%). Halkioihin perehtyneen ladkarin luento
ja mahdollisuus viettaa aikaa perheena jakavat neljannen sijan 37,93 prosentin vas-
tausfrekvenssilla. Kuudenneksi tairkeimpana nahdaan keinojen saaminen kuntoutuja-

lapsen tukemiseen (34,48%).

Kun tarkastellaan sitd vastaajajoukkoa, joka ei ole aiemmin kuullut sopeutumisval-
mennuskursseista, on tirkedd muistaa, ettei ndin pienessa vastaajajoukossa suurta ha-
jontaa ei padase syntymaan. Tasta huolimatta huomionarvoista kuitenkin lienee, etta
kuudesta tairkeimmaksi maaritellysta motivoivasta tekijasta viisi ovat vanhempia kos-
kevia ja yksi kuntoutujalasta koskeva — ja sekin vanhempien niakékulmasta. Siini vas-
taajajoukossa, joka on kuullut sopeutumisvalmennuskursseista, muttei ole osallistu-
nut niille, kuudesta tarkeimmaksi maaritellystd motivoivasta tekijasta kaksi on kun-
toutujalasta koskevia, kolme vanhempia koskevia ja yksi koko perhetta koskeva. Li-
saksi tarkeysjarjestyksessia on eroa. Tama ero siihen vastaajajoukkoon, joka ei ole
aiemmin kuullut sopeutumisvalmennuskursseista on mielenkiintoinen. Mieleen tulee
kaksi mahdollista tekijaa, jotka voisivat selittaa tata nakokulmaeroa: mahdollisesti
kyse on vain toisen vastaajajoukon pienuudesta, tai jos ei-kuulleiden kuntoutujalapset
olisivat kaikki hyvin nuoria, jolloin halkion vaikutus lapsen kokemukseen itsestiain tai
ympariston reaktioista ei ehka ole viela niin nakyvaa. Tarkempi tutkiskelu kuitenkin
osoittaa, ettd ei-kuulleiden kuntoutujalasten syntyméavuosissa on hajontaa valilla
2008-2018, eli sekidin ei ainakaan yksistdan riita selittiméaan eroa. Heraa ajatus siit4,
tukeeko Norio-keskuksen tiedottamistapa vanhempien ymmarrysta sopeutumisval-
mennuskurssien tarkeydesta kuntoutujalapselle ja koko perheelle vanhempien saa-

man tuen ja tiedon lisaksi.

Nelja vastaajaa oli valinnut vaihtoehdon ”jokin muu”. Naista kaksi vastaajaa on valin-
nut ainoastaan jokin muu -vaihtoehdon. Avovastauksista paljastuu, ettd heidan osal-
listumiseensa motivoiva tekija on aiemmin mainittujen esteiden poistuminen: kurssin
ajankohdan sopivuus ja vapaan saaminen toista tai kurssin jarjestiminen lahempana.

Kahdelle muulle vastaajalle jokin muu -vaihtoehto tidydensi valmiita vaihtoehtoja,
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heille motivoivana tekijana osallistumiselle toimisivat perheen kokema tarve kurssille

seka tieto itseniistymiseen liittyen.

Ei-kuulleiden vastaajajoukon pienuuden vuoksi vertailua eri tekijoiden mukaan jaotel-
tuna ei ole jarkevai tehda heidén ja ei-osallistuneiden vastaajajoukon valilla, vaan ka-
sittelen motivoivien tekijoiden jakautumista eri ikdryhmissa ndma vastaajajoukot yh-
distaen. Ladkarin, hammasladkarin tai puheterapeutin luennosta kiinnostuneiden vas-
taajien kuntoutujalapset ovat 0—15 -vuotiaita, eli ndiden voi sanoa koskettavan ihan
kaikenikaisten perheita. Myos psykologin luento kiinnostaa kaikenikaisten perheita, ja
olisikin mielenkiintoista selvittia, siirtyyké painopiste aikuisten tarpeesta sopeutua
lapsen kasvaessa murrosikiisen tarpeeksi sopeutua, vai haluttaisiinko psykologin tie-
totaitoa molemmille tai vain aikuiselle tai lapselle lapsen idsta riippumatta. Vanhem-
pien vertaistuesta ja jaksamisen tukemisesta kiinnostuneiden 14 vastaajan kuntoutu-
jalapsista yhdeksian on syntynyt vuonna 2011 tai sen jilkeen ollen seitsemanvuotiaita
tai nuorempia, kun taas kuntoutujalapsen vertaistuesta ja tukemisen keinoista kiin-
nostuneiden 26 vastaajan kuntoutujalapset jakautuvat lahes puoliksi kédytettdessa sa-
maa jakoperustetta: 14 lasta on syntynyt vuonna 2011 tai sen jilkeen, 12 ennen sita.
Tasta voisi vetda varovaisen johtopaatoksen, ettd kuntoutujalapsen tuki on ajankoh-
taista idsta riippumatta, kun taas vanhempien tuki on pinnalla erityisesti ensimmais-
ten vuosien ajan, jolloin tilanne on perheelle uusi ja halkiohoidotkin ovat aktiivisim-
millaan (Hukki & Rautio 1998b, 89). Sisarusten tuki on kyselyn perusteella ylipaataan
tarkeda vain pienelle osalle vastaajia, mutta heilld kuntoutujalapsen ika ei nayttanyt
vaikuttavan asiaan, vaan aihe kosketti kaikenikiisten perheita. Sisarusten ikaa ei ky-

selyssi selvitetty, se vaikuttanee tuen tarpeen kokemukseen myos.

4.3 Kurssin tavoitteiden toteutuminen

Kokonaiskeskiarvo kaikkien tavoitteiden toteutumiselle on tdssa aineistossa 4,36 ja
kaikki yleistavoitteet ovat toteutuneet keskimaarin vahintaan hyvin (4,00) (kuva 13).
Parhaiten ovat toteutuneet “kurssiluentojen aiheet vastasivat hyvin tarpeitamme”
(4,87), “saimme hyodyllisia vinkkeja ja/tai tukea tilanteeseemme asiantuntijoilta”
(4,67) seka “kurssi auttoi perhettaimme tulevaan valmistautumisessa” (4,67). Naiden
tavoitteiden hyva toteutuminen antaa ymmartaa, etta erityisesti aikuisten tiedonsaan-
tiin painottuva ohjelma tukee tavoitteiden toteutumista. Yleisesti kaikkein heikoimmin

toteutuneet tavoitteet ovat uusien vertaiskontaktien saaminen (4,0) ja kurssin kyky
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antaa keinoja kasitella halkioon liittyvia kysymyksia kuntoutujalapsen kanssa. Vertais-
tukeen liittyen on toki mahdollista, ettd Suomessa on niin vahan vertaisperheita, etta
monet ovat jo tuttuja keskenaan, jolloin tavoitteen sanamuoto uusia vertaiskontakteja
voi kaantyakin asiaksi, johon kurssin jarjestéjilla ei ole vaikutusmahdollisuuksia: Jos
kurssille sattuu hakemaan vain toisilleen jo entuudestaan tuttuja perheiti, timén ta-
voitteen saavuttaminen tietenkin vaikeutuu. Koska aineisto ei kuitenkaan kerro, mista
heikko toteutuminen johtuu, kannattaa osallistujien ryhmaytymisen tukemiseen kiin-
nittaa erityista huomiota. Hieman huolestuttavaa on, etta huonoiten toteutuneissa ta-
voitteissa on kuntoutujalasta koskeva tavoite, varsinkin yhdistettyna siihen, ettd "en
osaa sanoa” -vastauksia, yhteensa viisi kappaletta kolmelta vastaajalta, annettiin aino-
astaan kuntoutujalasta koskeviin tavoitteisiin. Kuntoutujalasta koskevien tavoitteiden
toteutuminen on kuitenkin seka osallistujaperheille ettd kurssitoiminnan jarjestajille

hyvin tarkeia ja sopeutumisvalmennuskurssitoiminnan keskiossa.

Tavoitteiden toteutuminen (n=15)
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Kuva 13. Tavoitteiden toteutumisen arvioinnin arvosanajakaumat.
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Vastaajat voidaan jakaa syntyma- ja osallistumisvuosien perusteella Norio-keskuksen
kolmelle eri ikaisten kurssille osallistuneisiin (kuva 14). Taman perusteella 15 vastaa-
jasta 0—2 -vuotiaiden kurssille on osallistunut yhdeksan, 3—6 -vuotiaiden kurssille viisi
ja7—12 -vuotiaiden kurssille kuusi vastaajaa. Niiden vastaajien, jotka ovat osallistuneet
useammalle eri-ikaisten kurssille, arvio tavoitteiden toteutumisesta on laskettu mu-
kaan niille kaikille. En osaa sanoa -vastaukset on huomioitu kyseisen vaihtoehdon kes-

kiarvon jakajassa.

Tavoitteiden toteutumisen keskiarvot
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Kuva 14. Tavoitteiden toteutumisen keskiarvot kurssityypeittiin.

Vauvaikaisten kurssin vahvuutena nayttiaa olevan erityisesti kurssiluennot ja asiantun-
tijavieraat, kun taas heikkoutena nayttaytyvat erityisesti vertaiskontaktien saaminen

seka keinojen saaminen halkioon liittyvien kysymysten kasittelyyn kuntoutujalapsen
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kanssa. Niista jalkimmaista voi toki selittda sekin, ettd ihan pienten lasten kanssa hal-
kiosta puhuminen voi ylipaansa olla erityisen haasteellista — eika valttamatta viela
ajankohtaista. Silti naiden kahden tavoitteen toteutumisen arvion pudotessa alle nel-
jan, kannattaa ne tunnistaa kehityskohteiksi. Leikki-ikdisten kurssin vahvuutena nayt-
taytyvat erityisesti kurssiluennot, asiantuntijavieraat sekd kuntoutujalapsen saama
vertaistuki, kun taas kehitettdvaa 10ytyy erityisesti vertaiskontaktien saamisessa ja
kurssin roolista helpottamassa vanhempien mielta tulevaisuuden suhteen. Alakou-
luikaisten kurssin vahvuutena nayttaa olevan erityisesti kurssiluennot ja kuntoutuja-
lapsen saama vertaistuki, kun taas heikommin ovat toteutuneet kurssin rooli helpotta-
massa vanhempien mielta tulevaisuuden suhteen, kurssin rooli arjessa jaksamisen tu-
kemisessa seka uusien vertaiskontaktien saaminen. Verrattuna muihin kurssityyppei-
hin alakouluikaisten kurssit ovat kuitenkin kaikkein onnistuneimpia, silla niiden koh-
dalla kaikki tavoitteet toteutuvat keskiméaarin vahintaan hyvin (4,00). Koska tarkaste-
lussa kay ilmi, etta tavoite “saimme uusia vertaiskontakteja” toteutuu parhaiten juuri
alakouluikaisten kursseilla, voi olettaa, ettei tavoitteen toteutumisen esteena valtta-
matta ole vertaisperheiden tunteminen ennestian, silla alakouluikiisten lasten per-
heilla on ollut pisin aika mahdollisesti tutustua vertaisperheisiin, ja he ovat voineet olla
aiemminkin kursseilla. TAima vahvistaa siis sitd oletusta, etta juuri kurssilaisten ryh-
maytymisen tukemiseen olisi hyva 16ytaa lisda keinoja. Mita vanhempien lasten kurs-
seista on kyse, sitd paremmin kurssi antaa keinoja kasitella halkioon liittyvia kysymyk-
sid kuntoutujalapsen kanssa. Sama trendi nakyy myos kurssiluentojen aiheiden ja per-
heiden tarpeiden kohtaamisessa seka kuntoutujalapsen hyotymisessa vertaistuesta,
mika on toki jarkeenkadypaa nuorimpien vauvakurssilaisten ollessa alle vuoden ikaisia.
Mielenkiintoista on, ettd kurssi auttaa perheita tulevaan valmistautumisessa sita huo-
nommin, mitd vanhempien lasten kursseista on kyse — timan taustalla olevia syita olisi

mielenkiintoista selvittiaa jatkossa tarkemmin.

Vastaajat voidaan jakaa myos osallistumisvuosien perusteella kolmeen eri ryhmaan:
vuosina 2005-2014 osallistuneet kolme vastaajaa, vuosina 2015-2016 osallistuneet
kolme vastaajaa ja vuosina 2017-2018 osallistuneet viisi vastaajaa (kuva 15). Niiden
vastaajien, jotka ovat osallistuneet kursseille useana vuonna, arvio tavoitteiden toteu-

tumisesta on laskettu mukaan niille kaikille.
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Tavoitteiden toteutumisen keskiarvot
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Kuva 15. Tavoitteiden toteutumisen keskiarvot osallistumisvuosittain.

Mielenkiintoista on kurssityypeittiin jaettaessa nikyvien erittdin hyvien arvosanojen
puuttuminen ldhes kokonaan tavoitteiden toteutumista osallistumisvuosittain tarkas-
teltaessa — vain vuosien 2015-2016 kurssiluentojen aiheet ovat vastanneet erittdin hy-
vin perheiden tarpeita. Tosin ero ei ole erityisen merkittava, kun vuosien 2005-2014
keskiarvo on 4,83 ja vuosien 2017-2018 4,9. Kun muillakin osajoukoilla nahtya ver-
taiskontaktien saamisen heikkoutta tarkastellaan osallistumisvuosittain, nikyy uusien
vertaiskontaktien saanti putoavan alle hyvian vain kaikkein vanhimmilla kursseilla
(3,83). Muita huonommin kuin hyvin toteutuneita tavoitteita ovat olleet kuntoutuja-
lapsen hyotyminen vertaistuesta seka keinojen saaminen halkioon liittyvien kysymys-

ten kasittelyyn kuntoutujalapsen kanssa vuosina 2015-2016 jarjestetyilla kursseilla.
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On hyva huomata, ettd vuosien 2015-2016 kursseilla tavoitteet ovat toteutuneet erityi-
sen vanhemmuuslahtoisesti, kun taas kuntoutujalasta koskevat tavoitteet ovat toteu-
tuneet heikommin (vertaisten seura 3,67 ja kisittelykeinot 3,5). Kun tarkastellaan tuo-
reimpien, vuosina 2017-2018 jirjestettyjen kurssien tavoitteiden toteutumista, kun-
toutujalasta koskevat tavoitteet ovat toteutuneet huomattavasti edellistd ryhmaa pa-
remmin. Toisaalta tuoreimpien kurssien kohdalla huomataan vinkkien tai tuen saami-
sen vertaisperheilta seka arjessa jaksamisen parantumisen toteutuneen kaikkia aiem-

pia vuosia huonommin, vaikkakin edelleen hyvin (4,1).

Tavoitteiden toteutuminen:
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Kuva 16. Sisarusten tavoitteiden toteutumisen arvioinnin arvosanajakaumat.

Sisarusten tavoitteiden toteutumisen arvosanajakaumat esitetaan kuvassa 16. Koska
sisarusten tavoitteista kaksi, sisarusten hyotyminen muiden sisarusten vertaistuesta ja
kurssin kyky antaa vanhemmille keinoja kasitella halkioon liittyvid kysymyksia hal-
kiolapsen sisarusten kanssa ovat toteutuneet huonommin kuin hyvin (<4,00), ja kaik-
kien sisarusten tavoitteiden kokonaiskeskiarvon ollessa alempi kuin minkaan yleista-
voitteen (3,96), on erityisesti sisarusten osuudessa kehitettavaa — vaikkakin lahinna
muihin timan aineiston tuloksiin verrattuna, 3,96:n ollessa edelleen hyvin lahella "hy-
vaa”. On myos tarkeda huomata, etta sisarusten tavoitteita arvioivat kaytannossa vain
yhdeksian vastaajaa, minka johdosta luotettavien johtopaatosten tekeminen on hyvin

vaikeaa.
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Tavoitteiden toteutuminen kurssityypeittdin:
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Kuva 17. Sisarusten tavoitteiden toteutuminen kurssityypeittain.

Ne yhdeksén vastaajaa, joilla oli sisarus tai sisaruksia mukana sopeutumisvalmennus-
kurssilla, voidaan jakaa syntyma- ja osallistumisvuosien perusteella Norio-keskuksen
kolmelle eri ikdisten kurssille osallistuneisiin (kuva 17). Taman perusteella yhdeksasta
vastaajasta 0—2 -vuotiaiden kurssille on osallistunut viisi, 3—6 -vuotiaiden kurssille
kaksi ja 7—12 -vuotiaiden kurssille kolme vastaajaa. Niiden vastaajien, jotka ovat osal-
listuneet useammalle eri-ikdisten kurssille, arvio tavoitteiden toteutumisesta on las-
kettu mukaan niille kaikille. Suuria laatueroja ei tilla jaolla eri kurssityyppien valilla
nay, mutta yksittaisia tavoitteita tarkasteltaessa voi huomata, ettd vauvaikaisten kurs-
sin heikkous on muiden sisarusten vertaistuen hyodyllisyys, leikki-ikdisten kurssin
heikkous keinot kisitelld halkioon liittyvia kysymyksia sisaruksen kanssa ja kou-

luikaisten kurssilla kaikki tavoitteet ovat toteutuneet tasaisesti hyvin” (4,0).
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Tavoitteiden toteutumisen keskiarvot
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Kuva 18. Sisarusten tavoitteiden toteutumisen keskiarvot osallistumisvuosittain.

Ne yhdeksén vastaajaa, joilla oli sisarus tai sisaruksia mukana sopeutumisvalmennus-
kurssilla, voidaan jakaa myos osallistumisvuosien perusteella kolmeen eri ryhmaan:
vuosina 2009-2014 osallistuneet kolme vastaajaa, vuosina 2015-2016 osallistuneet
kolme vastaajaa ja vuosina 2017-2018 osallistuneet viisi vastaajaa (kuva 18). Niiden
vastaajien, jotka ovat osallistuneet kursseille useana vuonna, arvio tavoitteiden toteu-
tumisesta on laskettu mukaan niille kaikille. Taman vertailun perusteella kehitysta on
tapahtunut erityisesti siind, miten hyvin kurssi auttoi kuntoutujalasten sisaruksia so-
peutumaan kuntoutujalapsen halkioon. My6s sisarusten keskindisesta vertaistuesta
hyotyminen on parantunut viimevuosien kursseilla. Kun katsotaan tavoitetta, jonka
mukaan kurssi antaa keinoja kasitella halkioon liittyvia kysymyksia sisarusten kanssa,
vuosina 2015-2016 tapahtunut hyppays parempaan saa pohtimaan tarkemmin, mika
voisi olla selittavana tekijand. Taman ryhmain vastaajat ovat olleet eri kursseilla (eri
osallistumisvuosi tai eri ikiryhma), joten tista aineistosta on vaikea paatella, mika on
ollut timan hyppayksen taustalla. Tulkitsisin timan hyvani, mutta padasiassa sattu-
man selittimani merkkinid — kun nain pienta aineistoa edelleen jaetaan pienempiin
osajoukkoihin, sattuman osuus kasvaa yha suuremmaksi, eika pitavia johtopaatoksia

voida niiden perusteella tehda.
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4.4 Kurssien ainutlaatuinen anti

Aineistostani pyrittiin loytamaan vastauksia moniin eri kysymyksiin. Yksi tarkea kysy-
mys koski sen selvittamista, mitd kohderyhman perheet pitavat sopeutumisvalmen-
nuskurssien ainutlaatuisena antina, eli miksi juuri sopeutumisvalmennuskurssien
kannattaa olla se toimintamuoto, jota heille Norio-keskuksessa tarjotaan. Tata kysyt-
tiin kaikilta ryhmiltd kahdella eri kysymysmuodolla: Kokemuksia kerittiin kursseille
osallistuneilta kysymalla "Mita sellaista sopeutumisvalmennuskurssi on antanut per-
heellenne, mita ei olisi voitu saavuttaa muilla keinoin?” ja oletuksia ei-osallistuneilta
kysymalla "Mita sellaista sopeutumisvalmennuskurssi voisi antaa perheellenne, mita
ei voitaisi saavuttaa muilla keinoin”. Koska oletuskysymys perustuu tdysin ihmisten
ennakkotietoihin ja -kasityksiin kursseista, oli vastausten tarkoitus tuoda ilmi toi-
saalta, mitd kohderyhman perheet ajattelevat omista tarpeistaan sopeutumisvalmen-
nuskurssien osalta, ja toisaalta, miti he talla hetkella tietavat Norio-keskuksen sopeu-
tumisvalmennuskursseista, eli miten tiedotus kurssien sisdllosta ja annista on onnis-

tunut.

Kysymys oli avoin ja vapaaehtoinen, siihen vastasi puolet vastaajista (26 vastausta) ja
osa vastaajista oli vastannut vain yhden asian, osa taas useampia. Vastauksia analysoi-
taessa oletusvastauksiin on yhdistetty 2 ei ennen kursseista kuullutta ja 12 ei kursseille
osallistunutta vastaajaa (n=14), kokemusvastauksiin taas kursseille osallistuneet vas-
taajat (n=12). Tulokset esitetdan kuvassa 19. Oletuksissa on nakyvissa kapeampi kasi-
tys kurssien ainutlaatuisesta annista, silld ne keskittyvat vain kolmeen osa-alueeseen:
Vertaistukeen (14 mainintaa), yksilolliseen tukeen (1) ja kurssilta saatavaan tietoon
(2). Mielenkiintoista on, etti ei-kuulleiden ryhman niista viidesta vastaajasta, jotka va-
litsivat kysymyksessi 18 vain yhden motivoivan tekijan, kahdella se oli vertaistuen saa-
minen kuntoutujalapselle, ja timan he olivat maininneet myds ainutlaatuisesta annista
kysyttaessd. Taméan aineiston perusteella nayttaa siltd, ettd oletukset ja kokemukset
paapiirteittain vastaavat toisiaan suhteellisen hyvin, silla myos kokemuksissa yhtena
tarkeimmista nayttaytyy vertaistuki (8 mainintaa). Toisaalta kokemusten mukaan
kurssilta saatava tieto (8 mainintaa) on yhta merkittavassa osassa kurssin ainutlaa-
tuista antia kuin vertaistuki. Lisdaksi kokemusvastauksissa tulee nakyviin yksittaisia,
spesifimpia vaikutuksia: Sisarusten saama tieto ja vertaistuki, molempien vanhempien

sisallyttiminen tiedonsaantiin ja keskusteluihin, halkiolapsen voimaantuminen ja po-
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sitiivisempi minakuva sekd vanhempien saamat keinot kasitella halkioon liittyvia asi-
oita kuntoutujalapsen kanssa. Lisdksi kurssille osallistuneilla on kokemus Kkiireetto-

myydesta ja kunnollisesta paneutumisesta perheen tilanteeseen.

Sopeutumisvalmennuskurssin
ainutlaatuinen anti perheiden

oletuksissa ja kokemuksissa
(n=26)
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Kuva 19. Sopeutumisvalmennuskurssien ainutlaatuinen anti perheiden oletuksissa ja

kokemuksissa.

5 TAYDENTAVA KYSELY: VAUVAIKAISTEN HALKIOLASTEN VANHEMMAT

Opinnaytetyoprosessini alkuvaiheessa ei ollut selvaa, toteutuuko vuonna 2018 marras-
kuun puolivilissa vauvaikiisten eli 0—2 -vuotiaiden huuli- ja/tai suulakihalkiolasten
perheiden sopeutumisvalmennuskurssi. Kun kurssi kuitenkin toteutui, paatin laajen-
taa aineistoani suorittamalla viela yhden kyselyn erityisesti siksi, etta alkuperaisessa
verkkokyselyssa kursseille osallistuneiden vastaajien maara jai vahaiseksi (n=15). Ky-
selyni oli osa kurssilla toteutuvaa aikuisten ohjelmaa, joten kaikki osallistujat (n=7)

vastasivat kyselyyni. Koska kyselylle loytyi aikataulusta sopiva kohta jo kurssin toisena
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paivana, en voinut kiyttaa siind esimerkiksi kurssin tavoitteiden toteutumiseen liitty-
via kysymyksia. Sen sijaan kysymykset painottuivat kurssille osallistumisen esteisiin
ja motivaatioihin seka siihen, kuinka tarkeaksi sopeutumisvalmennuskurssit koetaan.
Kaytin myo6s lahes pelkdstdan avokysymyksid, jotta saisin mahdollisimman suuren
hyodyn pienesta vastaajajoukosta. Rakensin kysymykset myos siitd nikokulmasta, etta
silld saatu aineisto tukisi verkkokyselyaineiston pohjalta tehtyjen kehittimisehdotuk-
sien muotoilua. Vauvaikaisten kurssin kyselyrunko 1oytyy taman opinnaytetyon liit-
teista (Liite 3). Vaikka sen kysymykset eivit ole samoja kuin alkuperaisen kyselyrun-
gon, se rakentuu sitd tukevaksi ja tiydentavaksi niin, etta kysymykset 2 ja 3 kasittelevat
tiedonsaantia, kysymykset 4-6 osallistumisen esteita ja motivaatioita, kysymykset 7-9
kokemusta kurssin tarkeydesta eri perheenjasenille ja kysymys 10 kisittelee sopeutu-
misvalmennuskurssin ainutlaatuista antia. Tassa paaluvussa lainausmerkeissa esitetty
teksti on suora lainaus jonkun vastaajan avovastauksesta. Lainaus voi olla koko vas-

taus tai sen osa.

5.1 Tdydentavan kyselyn aineiston analyysi

Kysely koostui kymmenesta kysymyksesta, joista ensimmainen oli kylla—ei -valintaky-
symys ja muihin kerattiin avovastauksia. Kyselyyn vastasi viidesta eri perheesta yh-
teensa seitsemin vanhempaa, joista kukaan ei ollut aiemmin syksylli vastannut opin-
naytetyoni verkkokyselyyn. Kysyttdessa sitd, mista vastaajat ovat kuulleet kursseista,
sahkoiset tiedotusvaylat kuten Facebookin Avoin hymy -vertaistukiryhma ja SUHUPO
ry:n tiedotuskanavat saivat kuusi mainintaa. Kolme vastaajaa mainitsi kuulleensa
kursseista joltakin lahipiirin henkil6lta, kuten tuttavalta tai puolisolta. Parhaiten vas-
taajat kokisivat saavansa tiedon kursseista siahkoisten tiedotuskanavien, kuten Face-
bookin Avoin hymy -vertaistukiryhmén tai SUHUPO ry:n kautta (7 mainintaa). Erilai-
set henkilokohtaiset kutsumuodot, kuten kirje tai sihkoposti, mainittiin viisi kertaa.
Lisdksi kaksi vastaajaa kokee tiedottamisen hoituvan parhaiten hoitavan tahon toi-
mesta, erityisesti tiedottamisen yhdenvertaisuuden vuoksi: "Hoitavalta taholta tieto

kulkisi luotettavimmin kaikille”.
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Vauvaikaisten kurssi: Tiedonsaanti
(n=7, avovastaukset)

) -
0
Henkil6kohtaiset kutsut Tieto lahipiirista Sahkoinen tiedottaminen Tieto hoitavalta taholta

B Mistd olette kuulleet @ Missa tieto tavoittaisi parhaiten

Kuva 20. Mista vauvaikaisten kurssille osallistuneet vanhemmat ovat saaneet tietoa

sopeutumisvalmennuskursseista, ja missa tieto kursseista tavoittaisi heidat parhaiten

Vauvaikiisten kurssille osallistuneista vanhemmista kuusi mainitsi osallistumiseen
motivoivan erityisesti vertaistuen ja viisi tiedon saannin. Kaksi vastaajaa piti tarkedna
myoOs sita, ettd kurssi on erdanlainen loma tai tauko arjesta. Yhdelle vastaajalle moti-
voivaa oli osallistumiseen motivoivaa myos se, ettd "halkio voi tuoda tullessaan myos
jotain kivaa”. Motivoivien tekijoiden lisdksi vastaajilta kysyttiin, millaisia osallistu-
mista estivia seikkoja heidan perheelldan oli, ja miten he saivat ne ratkaistua niin, etta
osallistuminen mahdollistui. Ylivoimaisesti yleisin este oli se, saako isa vapaata toista
(5 mainintaa). Kolmessa vastauksessa isdn tyot saatiin jarjestettyd esimerkiksi sen
avulla, ettd Kelasta saa tukea kurssille osallistumisen ajalta, ja kahdessa tapauksessa
perhe paatti didin osallistuvan yksin lasten kanssa. Esteistd huomattavaa on se, etti
vaikka isdn tyot jarjestyivat vapaaksi kolmessa tapauksessa, kaytannossa vapaa kuiten-
kin jarjestyi vain kahdessa perheessi. Tama johtuu siita, etta kaikki osallistuvat vasta-
sivat kyselyyn, eli yhdessa perheessia molemmat vanhemmat kertoivat isan téiden jar-
jestymisestd. Myos lastenhoitojarjestelyt mietityttivat (3 mainintaa): yhta vastaajaa
huoletti lasten jattaminen muiden hoitoon, ja kaksi muuta pohti parjadmistaan ai-
noana osallistuvana vanhempana. Naissa tilanteissa ratkaisuksi koettiin saatu tieto
kurssille jarjestetysta lastenhoidosta. Kaksi vastaajaa mainitsi esteeksi koiran, mutta

molemmilla koiranhoidon jarjestyminen mahdollisti osallistumisen. Yhta vastaajaa oli
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etukiteen mietityttanyt matkustuskulut, mutta koska junamatkoista sai matkakor-
vauksen, se mahdollisti perheelle osallistumisen ilman suuria kuluja. Lisaksi yhdelle
vastaajalle esteena oli ennakkokasitys kurssin Helsinki- eli HUSUKE-keskeisyydesta,
kun lapsen hoitavana tahona on Oulun yliopistollinen sairaala. Tama ratkaistiin kui-
tenkin “rohkeasti ja avoimesti mukaan” -asenteella. Niitad vastaajia, jotka olivat ennen
ilmoittautumistaan olleet kahden vaiheilla osallistumisen suhteen, oli viisi. Heista nel-
jalle ratkaisevaa oli ollut aiemmin kerrottujen esteiden poistuminen ja yhdelle osallis-

tumiseen motivoiva tekija oli niin merkittava, etta se ratkaisi asian.

Kurssin tarkeys vanhemmille sai keskimaarin arvosanan hyvin tirkea (4,43). Vastaajat
kokevat erityisesti kurssilla saatavan vertaistuen (6 mainintaa) sekd asiantuntijoilta
saatavan tiedon ja tuen (3 mainintaa) vanhemmille tarkeiksi. Kurssin tarkeys hal-
kiolapselle sai keskimaarin arvosanan tarkea (3,57). Viisi vastaajaa koki, ettd vau-
vaikaisten kurssilla halkiolapsi on vield niin nuori, ettei viela ymmarra halkiostaan tai
vertaistuesta mitdan. Kaksi vastaajaa koki, ettd jo vauvaidssa halkiolapsi saa sopeutu-
misvalmennuskurssilla vertaisuuden ja hyvaksynnian kokemuksia, jotka ovat lapselle
hyviaksi. Ne vanhemmat, jotka antoivat kurssin tarkeydelle halkiolapsen nakokulmasta
alemman arvosanan, korostivat avovastauksessa taman johtuvan juuri lapsen iasta,
nelja vastaavaa mainitsivat myohemmilla kursseilla olevan tarkedmpi rooli juuri hal-
kiolapselle itselleen. Kuudella vastaajalla oli kurssilla mukana myos halkiolapsen sisa-
ruksia, ja he pitivat kurssia hyvin tarkeiana (4,00) sisaruksille. Kolme vastaajaa koki,
etta kurssi auttaa sisaruksia ymmartamaan, mika halkio on, ja etta halkioita on muil-
lakin kuin omalla sisaruksella. Naissa vastauksissa korostuu ldhes kaikkien mainit-

sema sisarusten mahdollisuus mukavaan toimintaan ja uusien ystavien saamiseen.

Kurssin ainutlaatuisena antina nama seitseman vastaajaa nakivat erityisesti vertais-
tuen (6 mainintaa). Kurssilla vertaistuen nahdaan olevan henkilokohtaisempaa ja sy-
vallisempaa kuin esimerkiksi Facebookin vertaistukiryhmaissia: "Netissa saa tukea
Avoimessa hymyssa bittikielella, mutta se on ihan eri asia kuin lasniolo ja henkilokoh-
tainen tuki ja turva”. Lisaksi ainutlaatuisena antina nahdaan kurssilla saatu tieto seka
mahdollisuus saada perheelle positiivisiakin kokemuksia halkioon liittyen. Erityisesti
isien vastauksista kavi ilmi, ettd he eiviat kurssin ulkopuolella oikeastaan keskustele
muiden halkiolasten vanhempien kanssa, jolloin kurssi on siihen ainutlaatuinen tilai-

suus.
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6 JOHTOPAATOKSET

6.1 Opinnaytetyosta nousevat kehittamisehdotukset

Vaikka Norio-keskuksen sopeutumisvalmennuskurssitoimintaa on vakiintunutta, eli
kursseja on jarjestetty jo kahden vuosikymmenen ajan pitkalla kokemuksella ja van-
kalla ammattitaidolla, olen kirjallisuuden ja tutkimusaineistoni perusteella muotoillut
tulevaa toimintaa varten viisi ehdotusta toiminnan vaikuttavuuden ja saavutettavuu-
den kehittamiseksi. Kehittimisehdotukset on pyritty muotoilemaan mahdollisimman
ytimekkaiksi ja toteuttamiskelpoisiksi, mutta kurssiajan lyhyys ja niilla kasiteltavan
asian maara tulevat vaistimatta rajoittamaan sitd, milla laajuudella nAma kaikki voi-
daan ottaa toiminnassa huomioon. Monet 16ytimani kehityskohdat ovat kuitenkin sel-
laisia, etta aiheen nostaminen puheisiin ja ndkokulmiin voi jo yksistdan parantaa ti-
lannetta. Tasta esimerkkina esimerkiksi osallisuuden edistiminen, jota voidaan kehit-
taa luomalla uusia toimintakokonaisuuksia tai vertaisryhmatoita, mutta toisaalta hyo-
dyllista on jo keskustelujen ohjaaminen eri perheenjasenten nakékulmiin, mika taas ei

vaadi erityisen paljon lisaresursseja, aikaa tai muista aiheista luopumista.

Viisi askelta kohti vaikuttavampia
sopeutumisvalmennuskursseja

1. Tiedottamisen kehittiminen

2. Kirjallisen ensitieto-oppaan luominen

3. Lasten osallisuuden vahvistaminen

4. Vanhempien yhdenvertaisen osallisuuden edistaminen

5. Kurssien vaikuttavuuden yllapito tulevaisuudessa

Kuva 21. Sopeutumisvalmennuskurssien kehittdjan huoneentaulu
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Kehittamisehdotus 1: Tiedottamisen kehittaminen

Aineistoni perusteella kursseille osallistumisen suurin este on se, etteivat kohderyh-
man vanhemmat ole tietoisia kursseista tai varmoja siita, kenelle ne on suunnattu. No-
rio-keskuksen sopeutumisvalmennuskurssit tarvitsisivatkin kohderyhméan piirissa
jonkinlaisen nakyvyyskampanjan, jotta kaikki kohderyhman perheet tietiisivit, etta
sopeutumisvalmennusta on ylipadnsa saatavilla. Aineistoni perusteella ylivoimaisesti
parhaat tavat tiedottaa sopeutumisvalmennuskursseista olisivat sosiaalinen media,
erityisesti Facebookin Avoin hymy -vertaistukiryhma, ja kohderyhman hoitavat tahot
sekd SUHUPO ry:n tiedotuskanavat. Monet kohderyhmin vanhemmat kannattivat ko-
tiin tai sahkopostiin lahetettavaa kirjettd, mutta varsinkin nykyisen tietosuoja-asetuk-
sen myota tallaisen osoiterekisterin yllapito olisi haastavaa, ellei mahdotonta. Koska
kehittamistyossa helpointa on vaikuttaa omaan toimintaan, ehdotan vuoden 2019
kurssivastaavan liittyvdn Avoin Hymy -ryhméin ja tiedottavan kurssien sisilloista ja
hakuajoista aktiivisesti. Suoritin ryhmissd muutaman haun hakusanoilla "Norio”,
“halkiokurssi” ja “sopeutumisvalmennus”, ja 10ysin kylla erityisesti SUHUPO ry:n jul-
kaisemia mainoksia kursseista, noin yhden joka vuodelta, mutta selvasti aktiivisempi
tiedottaminen olisi tarpeen. Jos mainosten julkaisijana olisi kurssin jarjestdja, rat-
keaisi mahdollisesti myos estavien tekijoiden kohta “lisatietojen kysyminen tuntuu
hankalalta” ainakin osittain, kun kysymyksia voisi esittda kommenttien muodossa. Li-
saksi yhteistyotda SUHUPO ry:n kanssa kannattaa jatkaa myos tiedottamisen osalta.
Hankalinta on todennékoisesti lisdta hoitavien tahojen tiedottamista kursseista, silla
vaikka he olisivat tietoisia Norio-keskuksen sopeutumisvalmennuskursseista, on poli-
klinikkakaynneilla varmasti paljon lapikaytavaa asiaa, eikd oman tyon ulkopuolisista
seikoista tiedottaminen aina ole mielessa tai voi tuntua, ettei sithen ole aikaa. Osittain

myoOs tata ongelmaa ratkaisemaan rakensin kehittamisehdotuksen numero kaksi.
Kehittimisehdotus 2: Kirjallinen ensitieto-opas

Koska yhteistyo seka HUSUKE:n etta SUHUPO ry:n kanssa on pitkaaikaista ja yllapi-
dettya, olisi minusta seka Norio-keskuksen toiminnan ettd kohderyhmian kannalta
hyodyllista kehittdaa huuli- ja/tai suulakihalkiolasten perheille kirjallinen ensitieto-
opas. Kirjallista ensitieto-opasta kannattavat niin kirjallisuus kuin tutkimusaineisto-

nikin. Uuden tiedon vastaanottaminen ja muistiin painaminen hankaloituvat shokki-
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tilanteessa, jollainen etenkin vasta synnytyksen jalkeen havaittu lapsen halkio van-
hemmille on (Sosiaalihallitus 1986, 53—56). Myos halkiolasten vanhemmat toivovat
tietoa sopeutumisvalmennuskursseista jo synnytyssairaalasta, mutta siella suullisesti
annettu tieto ei viela riitd, kuten selvida yhdesta avovastauksesta kysymykseen Missa
tieto sopeutumisvalmennuskursseista tavoittaisi teidat parhaiten: "Synnytyssairaa-
loissa voisi olla tietoa osana "survival kittid". Alkuvaiheessa tulee uutta asiaa, osa unoh-
tuu kiireessid. Tietopaketissa se pysyisi tallessa myohempai tarvetta varten”.
HUSUKE:n ja muiden hoitavien tahojen ammattihenkilosto antaa perheille varmasti
paljon heidian kovasti kaipaamaansa tietoa, mutta kirjallinen ensitieto-opas, joka ka-
sittdisi HUSUKE:n erityisosaamiseen liittyvan faktatiedon, halkioista ja tulevista hoi-
doista, lisaksi vinkkeja halkiolapsen erityistarpeisiin vastaamisesta kotioloissa seka
tietoa potilasjarjesto SUHUPO ry:n vertaistuesta ja Norio-keskuksen sopeutumisval-

mennuksesta.

Hyvin rakennettu ensitieto-opas sisiltiisi pelkan yhteystietoluettelon sijasta tutkittua
tietoa myos siitd, miten halkio vaikuttaa lapseen ja koko perheeseen myo6s henkisesta
jasosiaalisesta nakokulmasta seka siita, miten sopeutumisvalmennuskurssit ja vertais-
tuki voisivat auttaa naisti haasteista selviytymisesti. Norio-keskuksen nakokulmasta
ensitieto-oppaassa tulisi olla tietoa my6s sopeutumisvalmennuskurssien sisallosta ja
siitd, missa vaiheessa ne ovat erityisen hyodyllisid (vanhemmille, halkiolapselle, sisa-
ruksille) seka niiden kohderyhmista — tama auttaisi osaltaan my6s niita halkiolasten
vanhempia, jotka kyselyssani ilmoittivat, etteivat ole varmoja, ovatko kurssit suun-
nattu myos heille, jos esimerkiksi lapsen halkio on lieva, sen korjaaminen on onnistu-
nut hyvin tai siihen liittyy jokin oireyhtyma. Ensitieto-opas ratkaisisi myos sen tiedot-
tamiseen liittyvan haasteen, ettd perheet kokisivat helpoksi saada tietoa hoitavilta ta-
hoilta, mutta sitd kautta tiedottaminen ei toimi kaikkein tehokkaimmalla tavalla. Ku-
ten kaikkeen kirjalliseen materiaaliin, myos ensitieto-oppaaseen liittyy vanhenemisen
ja painoksen loppumisen uhka. Jotta materiaalia paasee tarvittaessa paivittamaan,
eika tiedon saanti jaisi kiinni siita, missa perheen hoitokontakti on, kannatan ensitieto-
oppaan toteuttamista ilmaiseksi verkossa jaettavana e-versiona. Tama, kuten fyysinen-
kin ensitieto-opas, vaatii onnistuakseen resursseja niin kattavan oppaan tekemiseen
kuin my6s oppaan — oppaaseen johtavan linkin — markkinointiin. Jotta opas palvelisi
niin kohderyhman kuin yhteistyotahojenkin tarpeita, on tarkeaa tehda oppaasta riitta-

van kattava.
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Kehittimisehdotus 3: Lasten osallisuuden vahvistaminen

Siina vastaajajoukossa, joka ei ole kuullut sopeutumisvalmennuskursseista, yleisim-
mista kurssille osallistumisen motivaatioista viisi on vanhempia koskevia, yksi kun-
toutujalasta koskeva - ja sekin vanhempien niakokulmasta. Tiedottamisessa olisikin
tarkeda entisestddn korostaa tiedollisten tavoitteiden lisdaksi sopeutumisvalmennus-
kurssien roolia myos lapsen sopeutumisessa omaan halkioonsa. On ymmarrettavaa,
etta erityisesti vauvaikaisten halkiolasten vanhemmat kaipaavat sopeutumisvalmen-
nuskurssilta tietoja ja keinoja erityisesti itselleen. Etenkin vanhempien kuntoutujalas-
ten kohdalla olisi kuitenkin tarkeaa korostaa myos lasten osallisuutta itseensa liittyviin
asioihin. Tutkimustiedon viitatessa siihen, ettd vanhemmat antavat kouluik&istenkin
halkiolasten osallistua paatoksentekoon vihemman kuin muissa perheissa, olisi tar-
keaa loytaa sopeutumisvalmennuskursseille keinoja voimauttaa halkiolasta ottamaan
ikatasoisesti osaa itseensa liittyviin paatoksiin seka kasitelld vanhempien kanssa lap-
sen osallisuuden tarkeytta. Erityisesti varhaislapsuuteen liittyvien kokemusten vuoksi
vanhemmilla voi olla tiedostamatonkin tarve halkiolapsen ylisuojeluun, vaikka lapsi
tulisi kuitenkin kohdata ja hanta kasvattaa itsenidisyyteen ensisijaisesti yksilona, "ihan
tavallisena lapsena”. Eli lasta osallistaen ja hanelle vastuuta antaen lapsen kehitysta-
son huomioiden. Nien sopeutumisvalmennuskurssin hyvana keinona erityisesti ta-
mankaltaisten haasteiden kasittelyyn, silla yhtdjaksoinen tiivis yhteistyo vanhempien

kanssa mahdollistaa myos vaikeiden aiheiden kasittelyn.

Aineiston perusteella vaikuttaa siltd, ettd mitd vanhempien lasten kursseista on kyse,
sitd paremmin kurssi antaa keinoja kasitella halkioon liittyvia kysymyksia kuntoutuja-
lapsen kanssa. Tama ei ole yllattava tulos, silla kasvaessaan lapsi voi esimerkiksi kysya
vaikeampia kysymyksi4, jolloin aihe on vanhemmillakin mielessa ja he ehka nostavat
keinojen tarvetta itsekin esiin. Tietoa tuleekin antaa lapselle ikitasoisella tavalla ja sen
mukaan, kun asia hantd mietityttda. Nakisin kuitenkin, ettd jo vauvakurssilaisten
kanssa kannattaisi kayda lapi ainakin jotakin keinoja, joilla halkioon liittyvia asioita
voisi kasitella — esimerkiksi kertomalla halkiolapsen elamasta kertovasta Yhta Hymya
-satukirjasta, jota on kursseillakin valilla kaytetty osana lasten ohjelmaa, ja jota voisi
lukea pienellekin lapselle. Tdydentdvan kyselyn perusteella vaikuttaa siltd, etta osa
vanhemmista nikee sopeutumisvalmennuskurssin voivan vaikuttavaan hyvinkin nuo-

reen lapseen — kuten yhdessa vastauksessa ajateltiin: ”[H]eijastuu halkiovauvaan, kun
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(sisarukset) nikee muitakin halkiovauvoja. Sita kautta itsetunnon kasvu heijastuu vau-
vaan” — mutta osa ajattelee, ettei lapsi viela "ymmarra asioista mitdan”. Vauvaikais-
tenkin kurssilla on toki suuria eroja siina, onko lapsi alle 1-vuotias vai jo 2-vuotias,
mutta kurssin aikana olisi hyva ohjata vanhempien ajattelua siihen suuntaan, miten

lapsi voi kokea itsensi kayttaen peilind ymparillaan olevien ihmisten reaktioita.

Selvitettidessa sisaruksiin liittyvia tavoitteita, kavi ilmi niiden olevan aineiston perus-
teella Norio-keskuksen sopeutumisvalmennuskurssien heikko kohta. Koska lasten oh-
jelmassa pyritaan aina toimimaan lapsilahtoisesti, voi kursseilla nousta haasteeksi hal-
kioasioiden kisittely silloin, kun ne eivit vaikuta olevan lainkaan lasten puheissa mu-
kana. Toisaalta perheetkiin eivit ehka aina ajattele sisarusten tarvitsevan erityista so-
peutumisvalmennusta, vaikka erityisesti silloin, kun halkiolapsella on vanhempia sisa-
ruksia, vaikuttavat leikkaukset ja laakarikaynnit vaistamatta kuitenkin myos sisarus-
ten arkeen ja voivat vaikuttaa sisarussuhteisiin esimerkiksi kateutena vanhempien
huomiosta tai turhana varovaisuutena. Olisikin hyvi miettia ja tehda nakyvaksi, mil-
laisia keinoja halkioon liittyvien asioiden kisittelyyn sisarusten kanssa on kaytetty ja
mika on koettu toimivaksi eri-ikdisten kanssa. Toisaalta olisi ehka hyva tuoda entista
paremmin myo0s vanhemmille nakyvaksi, miten lasten kanssa on kasitelty halkioon liit-
tyvia asioita, ja millaisia kommentteja tai reaktioita siitd on noussut. Jos vanhemmat
ovat tietoisia siitd, mitéd lapset ovat tehneet, kuulleet ja kertoneet, on keskusteluja mah-

dollisesti helpompi jatkaa kotonakin.

Kehittamisehdotus 4: Vanhempien yhdenvertaisen osallisuuden edistiami-

nen.

Isdt olivat kyselyni vastaajissa merkittdvassd vihemmistossd, ja toisaalta erityisesti
isdn vapaan saaminen toistd toimii perheille esteena osallistumiselle. Taydentavassa
kyselyssa kavi myos ilmi, ettd kurssimainonta ei tavoita isid, vaan he saavat niista tie-
don vaimonsa kautta. Isit siis vaikuttavat tassa aineistossa jadvan erityisella tavalla
mahdollisen sopeutumisvalmennuksen ulkopuolelle tai ainakin laitamille, vaikka tay-
dentavaan kyselyyn vastanneet isat kokivatkin hyotyvansa kurssista niin tiedon kuin
vertaistuenkin osalta. Toiminnassa tulisi kiinnittaa erityista huomiota taman ilmion
taustasyihin. On tarkeda pohtia, voidaanko vanhempien yhdenvertaista osallisuutta
tukea jotenkin Norio-keskuksen keinoin, tai millaista yhteiskunnallista keskustelua ai-

heesta olisi tarpeen kayda: Mika voisi olla Norio-keskuksen rooli ja tilaisuus herattaa
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keskustelua isien osallisuudesta tasavertaisena sairaan tai vammaisen lapsen vanhem-
pana? Tulevaisuudessa voitaisiin kehittda esimerkiksi isa—lapsi -toimintaa sellaisille

perheille, jossa lapsella on huuli- ja/tai suulakihalkio.
Kehittamisehdotus 5: Kurssien vaikuttavauden ylliipito tulevaisuudessa.

Viides kehittamisehdotukseni ei niinkdan ole toiminnan kehittamista, vaan koskee sen
laadun yllapitamista. Onnistuneen sopeutumisvalmennustoiminnan edellytykseni on
ohjaajina toimivien perhe- ja ryhmadynamiikan osaaminen ja toiminnan tarkeimpia
ominaisuuksia ovat sisaltdjen rakentaminen kohderyhman tarpeet huomioiden, jous-
tavuus seka oikea-aikaisuus (Streng 2014b, 342). Norio-keskuksen mahdollisesti siir-
tyessa osaksi Kehitysvammaisten Tukiliiton toimintaa on nahdakseni erityisen tarkeaa
huomioida ndiden osa-alueiden toteutuminen myos tulevassa toiminnassa. Jos naista
joudutaan esimerkiksi rahoitusvaatimuksien vuoksi tinkimaan, saattaa kurssien vai-
kuttavuus karsid merkittavalla tavalla. Koska halkiot ovat tietylld tapaa yksilonkehi-
tyksenaikaisista vammoista lievemmasta paasti, erityisesti hoidettavuutensa vuoksi,
niiden vaikutuksia lapsen ja perheen elimaian on mahdollisesti helppo ylenkatsoa. On
kuitenkin tarkeaa huomata, etta niin sanotusti onnistuneestikin hoidettu halkiolapsi
voi kokea monenlaisia tunteita ja itsetuntoon tai sosiaalisiin suhteisiin haasteita mah-
dollisen poikkeavan ulkondon tai poikkeavan puhedinen vuoksi. Lisdksi halkio on
usein vanhemmille yllatys ja aluksi jarkytyskin, mika voi aiheuttaa erilaisia syyllisyy-
dentunteita. Leikkaushoidot ja esimerkiksi syomisvaikeudet eivit myoskaan ole per-
heelle helppo kokemus, vaikka jalkikateen katsottuna lapsi ei niista enaa aikuisena kar-
sisikddn. Sopeutumisvalmennuskurssien mahdollistama asiantuntijatieto ja vertais-
tuki ovat tarkeitd keinoja ndiden haasteiden kisittelyyn, eikd vastaavaa toimintaa
16ydy muualta koko maasta. Taten Norio-keskuksen huuli- ja/tai suulakihalkiolasten
perheiden sopeutumisvalmennuskurssit ovat erittdin tarkea osa timan kohderyhman
palveluvalikoimaa ja onnistunutta hoitoa. Mikili se on tulevaisuudessa mahdollista,
myo0s muu kuin kurssimuotoinen sopeutumisvalmennus hyodyttaisi erityisesti niita
kohderyhmaan kuuluvia perheita, joille kurssille osallistuminen ei ole vaihtoehto, esi-
merkiksi koska kurssiaika maanantaista perjantaihin on liian pitka tai vapaan saami-
nen toista vaikeaa. Esimerkkeja tatd ryhmaa palvelevista toimintamuodoista voisivat
olla esimerkiksi vertaistukeen keskittyvit viikonlopun mittaiset vertaistapaamiset ja

tiedolliseen puoleen keskittyvat seminaarityyppiset verkkototeutukset. Tallaisen toi-
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minnan lanseeraamisessa olisi kuitenkin edelleen erittdin tarkeaa hyodyntaa seka koh-
deryhman omaa kokemusta tarpeistaan etta Norio-keskuksen pitkaaikaista kokemusta
sopeutumisvalmennuksen jarjestamisesta ja juuri timan kohderyhman tarpeista. Na-
kisin, ettd yhteistyon sailyttaminen seka HUSUKE:n ettd SUHUPO ry:n kanssa on toi-
minnan laadun ja saavutettavuuden vuoksi erittdin tarkeaa. Lisdksi yhteistyotd Oulun
yliopistollisen sairaalan kanssa voisi kehittda erityisesti osallistujien sopeutumisval-

mennuskursseilla havaitseman Helsinki-keskeisyyden haivyttamiseksi.

6.2 Tyon onnistumisen arviointi

Yksi opinniytetyoni haasteista oli se, ettd ajankohtaista lahdekirjallisuutta on tarjolla
hyvin vahan. Esimerkiksi halkioista kattavasti kertova Avoin Hymy -kirja on jo pari-
kymmenta vuotta vanha, mika nakyy vaistamatta joissakin teksteissa, vaikka monet
faktat toki pysyvat muuttumattomina. Lisidksi sopeutumisvalmennuksesta on vain yksi
kunnollinen perusteos, mutta se on onneksi suhteellisen tuore, vuodelta 2014. Mieles-
tani sain kuitenkin riittdvan kattavan kuvan aiheestani perehtymalld vanhempien,

mutta laajojen, niin sanottujen perusteosten lisdksi uudempiin tutkimusartikkeleihin.

Verkkokyselyyni kertyi mielestani riittava maara vastauksia, 52 vastaajaa pienesta
kohderyhmasta. Vastaajien jakautuessa kuitenkin edelleen kolmeen osajoukkoon sen
mukaan, ovatko he kuulleet Norio-keskuksen sopeutumisvalmennuskursseista ja
ovatko he osallistuneet niille, olivat yksittdiset osajoukot niin pienii, ettd syvempaa
tilastollista vertailua niiden valilla ei ollut jarkevaa tehda. Vaikka vauvaikiisten hal-
kiolasten perheiden sopeutumisvalmennuskurssilla vanhemmilla teettdmani tayden-
tava kysely laajensikin aineistoa lopulta yhteensa 59 vastaajaan, ei se helpottanut ana-
lyysia, silla vastaajia oli tadydentaviassa kyselyssa vain 7, enka voinut kayttaa heilld sa-
maa kyselylomaketta, vaan taydentiva kyselyni oli selvisti laadullinen siind missa al-

kuperiinen verkkokysely yhdisteli laadullisia ja maarallisia kysymyksia.

Yleisesti ottaen kyselylomakkeen suurin haaste on kysymysten muotoilussa. Mikali
vastaaja ymmartaa kysymyksen vaarin tai kysymyksenasettelu jattaa tilaa tulkinnalle,
ei vastausta valttamatta tulkitakaan siten, kuin vastaaja on sen tarkoittanut. Toisaalta
kysymyksen johdattelevuus voi myos vaikuttaa vastauksiin, ja taman vuoksi kysymys-
ten tulisi olla mahdollisimman yksiselitteisia ja neutraaleja. (Valli 2018, 92—93). Mie-
lestani verkkokyselyni vaikuttaa olleen yksiselitteisyydessa paasaantoisesti onnistu-

nut, silla vastauksista ei ainakaan selvia merkkeja epaselvyyksista, mutta johdatteleva
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kysymys sinne lukuisista tarkistuksista huolimatta lipsahti, kysymykseen 13. Kun ky-
syin, miten kurssiluennot vastasivat perheiden tarpeita, tavoitteena toki on, etta kurs-
siluennot vastaavat tarpeita hyvin, mutta kysymys olisi pitinyt muotoilla ilman sanaa
“hyvin”, muotoon "Kurssiluentojen aiheet vastasivat tarpeitamme”. Tamén havainnon
tehtydni pyrin laatimaan taydentavan kyselyn erityisesti johdattelun ja yksiselitteisyy-

den muistaen, ja onnistuinkin siind mielestini jo paremmin.

Koska verkkokyselyni vastaajat hankittiin sosiaalisen median kautta, on todenna-
koista, etta vastaajajoukko ei ole edustava otos kaikista halkiolasten vanhemmista,
vaan tietyt ihmisryhmait ovat jaaneet aineiston ulkopuolelle (Valli & Perkkild 2018,
120). Koska oletetusti ldhes jokaisella halkiolapsella on myo0s is4, on aineistoni &itivoit-
toisuus vastaajissa kiistaton vaaristyma. Mahdollisia syita voidaan vain spekuloida,
mutta sellaisina voidaan pitaa esimerkiksi sita, etta aidit nyt vain sattuivat vastaamaan
ensin, eiviatkd vanhemmat nahneet tarvetta sille, ettd molemmat vastaisivat, tai sita,
etta didit ylipaansa ovat aktiivisempia Avoin hymy -vertaistukiryhmassa. Tatakaan ei
voi pelkastaan ryhmaa tarkastelemalla todistaa, vaikka nimien perusteella vaikuttaisi
silta, ettd naisia on ryhmassia enemman. Nimet eivat kuitenkaan kerro koko totuutta,
eika ryhmaa ole tarkoitettu pelkastaan halkiolasten vanhemmille. Vastaajien sukupuo-
lijakauma saa miettimaan myos sitd, ettd onko sosiaalisen median vertaistukiryhma
erityisen hyva paikka tavoittaa juuri halkiolasten didit, mutta isien tavoittaminen vaa-
tisi jonkin toisenlaisen kanavan. Toisaalta myos vauvaikaisten kurssilla toteutetun tay-
dennyskyselyn sukupuolijakauma oli hyvin naisvoittoinen, silla vaikka kaikki osallis-
tujat vastasivat kyselyyni, viidesta osallistuvasta perheesta kolmessa osallistui vain iti,
joten miesten jadminen verkkokyselyaineistossanikin vihemmistoon kertonee ainakin
osittain opinndytetyotiani laajemmasta osallistumisen epatasaisuudesta vanhempien
valilla. Tasta sukupuolijakaumasta noussut huoli onkin tuotu esiin opinnaytetyoni ke-

hittdmisehdotuksissa.

Haastetta opinnaytetyoni rakenteeseen tuo se, etta viimeinen, taydentava kyselyosio
toteutettiin sopeutumisvalmennuskurssilla, joka jarjestettiin opinnaytetyon palau-
tusta edeltavalla viikolla. Nain ollen tulosten kasittelyyn ja niiden opinnaytetyohon si-
sallyttamiseen jai aikaa vain muutama paiva. Vaikka tdman vuoksi tidydentavan kyse-
lyn tulokset ja niiden analyysi jaivat rakenteellisesti hieman irralliseksi osaksi tyota,

halusin sisallyttaa ne tyohoni. Pienesta vastaajamaarasta huolimatta naen taydentavan
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aineiston tiarkedna erityisesti paaasiallisen kyselyn aineiston pohjalta tehtyjen johto-
paatosten tukemisessa. Pyrin kuitenkin huolehtimaan niaiden kahden kyselyosion tu-
losten limittymisesta opinnaytetyon tuotoksessa, eli kehittimisehdotuksissa, mieles-
tdni onnistuen siinéd olosuhteisiin ndhden oikein hyvin. Tata toki helpotti se, ettei tay-
dentidvan kyselyn aineistosta noussut mitdaan sellaista, mika olisi ollut vahvasti ristirii-
dassa aiempien tulosten kanssa. Pidan opinnaytetyotani riittdvan laajana ja kattavana,
jotta se tayttaa tyon tilaajan opinnaytetyolleni esittiman tarpeen. Tekemani kehitta-
misehdotukset ovat aineistosta nousevia, konkreettisesti muotoiltuja ja tilaajan toi-
mintaan ndhden relevantteja. Niiden toteuttaminen vaatii tilaajalta lisdresursseja,

mutta ne ovat kuitenkin realistisesti toteutettavissa.
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LIITTEET

LIITE 1: KYSELYN SAATEKIRJE
Hei!

Opiskelen yhteisopedagogiksi Humanistisessa ammattikorkeakoulussa ja teen Rinne-
koti-Saation Norio-keskukselle opinnaytetyotd, jonka aiheena on huuli- ja/tai suulaki-
halkiolasten (0-12-vuotiaat) ja heidan perheidensa sopeutumisvalmennuskurssien ke-

hittdminen.

Nyt tarvitsisinkin teidan apuanne. Alla on linkki lyhyeen Webropol-kyselyyn, johon

toivon vastauksia kaikilta vanhemmilta, joiden lapsella on huuli- ja/tai suulakihalkio.

Kyselyyn vastaaminen on erittdin tarkeaa, jotta saisin kattavan kuvan perheiden toi-
veista ja jo kurssilla olleiden perheiden kokemuksista. Taman kyselyn vastauksien pe-
rusteella sopeutumisvalmennuskursseja pyritaan kehittimaan yha paremmin perhei-

den tarpeita vastaaviksi.

Vastaathan kyselyyn, vaikket olisi ennen kuullutkaan Norio-keskuksen sopeutumisval-

mennuskursseista, my0s sinun vastauksesi olisivat erittdin tarkeita. Kiitos!

Kysely 1oytyy osoitteesta https://www.webropolsuRveys.com/S/24819DAA6F0F4547.par

Lisatietoja opinnaytetyon tekijalta: Anu Leppanen, anu.leppanen@humak.fi

LIITE 2: WEBROPOL-KYSELYRUNKO

Alla on esitetty aineiston kerdamiseen kaytetty kyselylomake kokonaisuudessaan.
Webropolin "hyppaa kysymykseen” -toiminnon ansiosta kukin vastaaja voitiin ohjata
hanen antamiensa vastausten perusteella oikeisiin kysymyksiin, eivitka vastaajat siis
nahneet lainkaan muita kuin itseensa liittyvat kysymykset. Tahan kyselyrunkoon on
ainoastaan lisatty nakyviin kysymysnumerot selventamaan kyselyn kulkua ja eri vas-

tauspolkuja.


https://www.webropolsurveys.com/S/24819DAA6F0F4547.par
mailto:anu.leppanen@humak.fi
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Tama kysely on osa Rinnekoti-Saation Norio-keskuksen tilaamaa
huuli- ja/tai suulakihalkiolasten sopeutumisvalmennuskurssien

kehittamiseen tahtaavaa Humanistisen ammattikorkeakoulun

opinnaytetyota.

1. Vastaajan sukupuoli *

O Mies O Nainen O Muu / en halua vastata

2. Kuntoutujalapsen syntymavuosi *

Tassa kyselyssa viitataan kuntoutujalapsella perheen siihen lapseen,

jolla on huuli- ja/tai suulakihalkio.

3. Perheen asuinmaakunta *

O Ahvenanmaa

O Etela-Karjala

O Etela-Pohjanmaa
O Etela-Savo

O Kainuu

O Kanta-Hame

O Keski-Pohjanmaa

O Keski-Suomi



O Kymenlaakso

O Lappi

O Pirkanmaa

O Pohjanmaa

O Pohjois-Karjala

O Pohjois-Pohjanmaa
O Pohjois-Savo

O Pajjat-Hame

O Satakunta

O Uusimaa

O Varsinais-Suomi

4. Mista olette saaneet tietoa Norio-keskuksen huuli- ja/tai suulaki-

halkiolasten sopeutumisvalmennuskursseista? *
Valitse allaolevista kaikki sopivat vaihtoehdot.
[ ] HUSUKE
] SUHUPO ry
[ ] Muu hoitava taho
[] Koulu/piivihoito
[] Facebookin vertaistukiryhmasti
[] Muusta sosiaalisen median vertaistukiryhmasti

[ ] Rinnekoti-Saition Norio-keskuksen verkkosivuilta
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[ ] Rinnekoti-Saation Norio-keskuksen sosiaalisesta mediasta
[ ] Rinnekoti-S4ition Norio-keskuksen mainoksesta

[ ] Rinnekoti-Saation tai Norio-keskuksen tapahtumasta

[ ] Jostakin muualta

En ole aiemmin kuullut Norio-keskuksen huuli-
[ ]ja/tai suulakihalkiolasten sopeutumisvalmennus-

kursseista

5. Mikali vastasit saaneenne tietoa "jostakin muualta”, ole hyva ja sel-

venna alle:

6. Missa tieto sopeutumisvalmennuskursseista tavoittaisi teidat par-

haiten?

7. Onko perheenne osallistunut Norio-keskuksen huuli- ja/tai suulaki-

halkiolasten sopeutumisvalmennuskurssille? *
O Kylla

OEi
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8. Missi tieto sopeutumisvalmennuskursseista tavoittaisi teidat par-

haiten?

9. Perheemme saisi osallistumaan sopeutumisvalmennuskursseille...

*
Valitse alla olevista viisi (5) tarkeinta.

[] Halkioihin perehtyneen ldakarin luento

[] Halkioihin perehtyneen puheterapeutin luento
[] Halkioihin perehtyneen hammasliékéarin luento
[] Psykologin luento

[] Mahdollisuus vietti4 aikaa yhdessi perheeni

[] Mahdollisuus péasti kurssin ajaksi irti arjesta

[] Keinojen saaminen vanhempien jaksamisen tukemiseen
[] Keinojen saaminen kuntoutujalapsen tukemiseen
[] Keinojen saaminen sisarusten tukemiseen

[[] Vertaistuki vanhemmille

[] Vertaistuki kuntoutujalapselle

[] Vertaistuki sisaruksille

[ ] Ei mikdan
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[ ] Jokin muu

10. Mikali vastasit "jokin muu", ole hyva ja selvenna alle:

11. Mita sellaista sopeutumisvalmennuskurssi voisi antaa perheellenne,

mita ei voitaisi saavuttaa muilla keinoin?

12. Mina vuonna tai vuosina olette osallistuneet Norio-keskuksen huuli-

ja tai suulakihalkiolasten sopeutumisvalmennuskurssille? *

13. Miten hyvin seuraavat asiat toteutuivat kurssilla? *

(1 = erittdin huonosti, 2 = huonosti, 3= ei hyvin eikd huonosti, 4 = hyvin, 5

= erittdin hyvin)

en
12345 osaa

sanoa

Kurssiluentojen aiheet vastasivat

. . O000O0 O
hyvin tarpeitamme



Saimme hyodyllisia vinkkeja
ja/tai tukea tilanteeseemme

asiantuntijoilta

Saimme hyodyllisia vinkkeja
ja/tai tukea tilanteeseemme

vertaisperheilta
Saimme uusia vertaiskontakteja

Kurssi auttoi perhettimme

tulevaan valmistautumisessa

Kurssin ansiosta jaksamme

paremmin arjessa

Kurssin ansiosta suhtaudumme

helpottuneemmin mielin tulevaan

Kuntoutujalapsi hyotyi vertaisten

seurasta

Kurssi antoi keinoja kasitella
halkioon liittyvia kysymyksia

kuntoutujalapsen kanssa

OO00O0O

OO0O0O0O0

OO00O0O

OO00O0O

OO0O0O0O0

OO00O0O

00000

OO0O0O0O0
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14. Sisarukset *
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(1 = erittdin huonosti, 2 = huonosti, 3 = ei hyvin eikd huonosti, 4 = hyvin, 5

= erittdin hyvin)

Kurssi auttoi kuntoutujalapsen
sisarusta/sisaruksia sopeutu-
maan kuntoutujalapsen halki-

oon

Sisarus/sisarukset  hyotyivat

kurssilla muiden sisarusten

vertaistuesta

Kurssi antoi keinoja kasitella
halkioon liittyvia kysymyksia

sisarusten kanssa

12345

00000

OO0OOO0

OO000OO0

. Sisarukset eivat
El sisa- .
_osallistuneet
ruksia )
kurssille

15. Mit4 sellaista sopeutumisvalmennuskurssi on antanut perheellenne

el olisi voitu saavuttaa muilla keinoin?

16. Emme ole osallistuneet Norio-keskuksen sopeutumisvalmennus-

kursseille, koska... *

Valitse alla olevista kaikki sopivat vaihtoehdot.



[_] Emme ole saaneet tietoa kursseista ajoissa

[ ] Ilmoittautuminen kursseille on hankalaa

[] Lisatietojen kysyminen on hankalaa

[ ] Emme usko hyotyvimme kurssista

[] Joku perheenjasenisti ei halunnut kurssille

[] Kurssiaika (ma-pe) on liian pitka

[] Kurssi jarjestetasn liian kaukana

[ ] Kodin ulkopuolella majoittuminen ei sovi perheellemme
[ ] Vapaan saaminen toista on hankalaa

[] Lasten poissaolo koulusta on hankalaa

[ ] Lasten jattaminen muiden hoitoon huolettaa

[] Lasten pérjadgminen uudessa ryhmaissi huolettaa

[] Jokin muu syy

17. Mikali vastasit "jokin muu", ole hyva ja selvenna alle:

18. Perheemme saisi osallistumaan sopeutumisvalmennuskursseille...

*

Valitse alla olevista viisi (5) tarkeinta.
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[] Halkioihin perehtyneen laikirin luento

[] Halkioihin perehtyneen puheterapeutin luento
[] Halkioihin perehtyneen hammaslaakirin luento
[] Psykologin luento

[] Mahdollisuus viettai aikaa yhdessi perheeni

[] Mahdollisuus péastd kurssin ajaksi irti arjesta

[] Keinojen saaminen vanhempien jaksamisen tukemiseen
[ ] Keinojen saaminen kuntoutujalapsen tukemiseen
[ ] Keinojen saaminen sisarusten tukemiseen

[] Vertaistuki vanhemmille

[] Vertaistuki kuntoutujalapselle

[ ] Vertaistuki sisaruksille

[ ] Ei mikdin

[ ] Jokin muu

19. Mikali vastasit "jokin muu", ole hyva ja selvenna alle:

20.Mita sellaista sopeutumisvalmennuskurssi voisi antaa perheellenne,

mita ei voitaisi saavuttaa muilla keinoin?
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21. Kiitos kyselyyn vastaamisesta! Mikili haluaisit viela sanoa jotain,

voit jatkaa alle:

Muistathan painaa lopuksi "laheta", jotta vastauksesi tallentuvat!

LIITE 3: VAUVAIKAISTEN HALKIOLASTEN PERHEIDEN SOPEUTUMISVALMEN-
NUSKURSSILLA VANHEMMILLE TEETETTY TAYDENTAVA KYSELYRUNKO

1. Oletko vastannut aiemmin tdna syksyna sahkoiseen kyselyyn sopeutumisvalmen-

nuskursseja koskien?

O Kylla
OEn

2. Mista kuulitte Norio-keskuksen sopeutumisvalmennuskursseista?

3. Missa tieto sopeutumisvalmennuskursseista tavoittaisi teidat parhaiten?

4. Oliko perheelldnne jotakin seikkoja, joiden vuoksi osallistuminen tille sopeutumis-

valmennuskurssille mietitytti? Miten ratkaisitte nima osallistumisen esteet?

5. Mitka seikat erityisesti motivoivat perhettanne osallistumaan tille sopeutumisval-

mennuskurssille?
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6. Mikaili olitte kahden vaiheilla osallistumista harkitessanne, mika lopulta ratkaisi

asian, kun paatitte osallistua?

7. Asteikolla 1-5, kuinka tarkeana pidatte tata kurssia vanhemmille? Miksi?

(1=FEi lainkaan tdrkeéna, 2= Ei kovin tirkedna, 3= Tarkeédni, 4= Hyvin tirkednd, 5= Erittdin tdrkedna)

8. Asteikolla 1-5, kuinka tiarkedna pidatte tiatda kurssia lapsellenne, jolla on halkio?
Miksi?

(1=FEi lainkaan tarkeina, 2= Ei kovin tarkedna, 3= Tarkedn4, 4= Hyvin tarkednd, 5= Erittdin tarkedna)

9. (Mikali kurssilla on mukana myos sisaruksia) Asteikolla 1-5, kuinka tarkeidna pi-

datte tata kurssia halkiolapsen sisaruksille? Miksi?

(1=FEi lainkaan tarke#n, 2= Ei kovin tarkedna, 3= Tarkedn4, 4= Hyvin tarkednd, 5= Erittdin tdrkedna)

10. Mita sellaista tama kurssi teille antaa, mita ei olisi voitu saavuttaa muilla keinoilla?



