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Opinnaytetyon tarkoitus oli selvittdd alakouluikdisten FAS-lasten erityistarpeita ja
kuntoutusvaihtoehtoja. Tavoitteena oli tuoda lisda ajankohtaista ja tutkittua tietoa
FAS-lasten kanssa tyoskenteleville terveysalan ammattilaisille siitd, mité erityistar-
peita ja kuntoutusmahdollisuuksia alakouluikaisilla FAS-lapsilla on. Opinnaytety6
on osa Pohjanmaa-hankkeen Valittdja-hanketta.

Opinnaytetydon menetelméksi valittiin kirjallisuuskatsaus. Kirjallisuuskatsausta oh-
jasivat kysymykset: Mitéa erityistarpeita alakouluikaisilla FAS-lapsilla on? Miten hoi-
tohenkilokunnan tulisi ottaa namé& huomioon? Miten FAS-lapsia kuntoutetaan?

Aineisto haettiin tutkimuskysymyksiin perustuvilla asiasanoilla. Opinnaytetyotyota
varten luettiin myods metodikirjallisuutta liittyen laadullisiin tutkimusmenetelmiin ja
kirjallisuuskatsaukseen seka erilaisia opinnaytetydoppaita kattavan tietopaketin
saamiseksi oikeaoppisen kirjallisuuskatsauksen tekemiseen. Hakukantoina olivat
Aleksi, Cinahl, Plari, Medic ja Seitti. Aineisto analysoitin kayttaen
siséllénanalyysia.

Kirjallisuuskatsauksen tulokset: 1. FAS-lasten erityistarpeiden huomioimisessa
tarkedd on kasvun ja kehityksen tukeminen. FAS-lapset tarvitsevat paljon
huomiota kaytokseen ja keskittymiseen liittyvissa erityistarpeissa. Myos
ymparistolla, tuella ja valvonnalla on suuri merkitys FAS-lasten kehitykselle. 2.
FAS-lasten yksilolliset tarpeet tulee huomioida hoitotydéssa kokonaisvaltaisesti.
Lapsen omia toiveita tulee kuunnella ja elamantilanne huomioida. Konkreettiset
ohjeet ja selkeédt tavoitteet ovat tarkeitd. Hoitajan on tarkeda noudattaa
ammattietikkaa ja huolehtia oikeanlaisesta hoitoympaéristosta. 3. FAS-lasten
kuntoutusta tuetaan yksildllisella ja lapsen kehitystéd kokonaisvaltaisesti tukevilla
kuntoutusmenetelmilla. Kuntoutuksessa korostuu moniammatillisuus seka oireiden
mukainen hoito erilaisin kuntoutus- ja terapiamuodoin.

Avainsanat: fetaalialkoholisyndrooma, FAS, sikibvaurio, alkoholi ja raskaus, sikio
ja alkoholi, sikion alkoholialtistus, alkoholioireyhtyma, erityistarpeet ja kuntoutus
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The purpose of the thesis is to find out what kind of special needs and rehabilita-
tion possibilities children with fetal alcohol syndrome have in primary school. The
aim of the thesis is to provide more up to date and researched information about
the special needs and the rehabilitation possibilities of the FAS-children for the
health care specialists who work with these children.

The thesis was made as a literature review. The questions that directed the litera-
ture review were: What kind of special needs FAS- children have? How should the
health care specialists pay attention to these special needs? How is the rehabilita-
tion of the FAS-children? The material was searched by keywords. A qualitative
research and literature review were the methods used in the thesis. Different kinds
of thesis guide books were read in order to achieve a comprehensive knowledge
for making a proper literature review. The databases used were Aleksi, Cinahl,
Plari, Medic and Seitti. Content analysis was used for analyzing material.

The results of the literature review indicate: 1. It is important to support FAS-
children growth and development when attention is paid to their special needs.
Children with fetal alcohol syndrome need a lot of attention regarding their
behavior and concentration. The environment, support and supervision have been
found to have significant impact to the children’s development. 2. FAS-children’s
individual needs should be noticed comprehensively. FAS-children’s own wishes
must be listened to and their life situation should be taken into account. Tangible
instructions and distinct goals are important. It is important to obey professional
ethics and ensure the right kind of nursing environment. 3. FAS-children rehabilita-
tion is supported by individualized and comprehensive rehabilitation techniques,
which also support children’s development. The importance of the
multiprofessional cooperation is also highlighted when rehabilitating FAS-children.
FAS-children should be rehabilitated according to their own symptoms with various
therapy and rehabilitation techniques.

Keywords: fetal alcohol syndrome, FAS, alcohol and pregnancy, fetus and
alcohol, fetus exposure to alcohol, alcohol syndrome, special needs and
rehabilitation
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LITTEET



1 JOHDANTO

Onko jollain ihmisella todella oikeus paattaa syntymattéman lapsen kohtalosta ja
asioista, jotka mahdollisesti vaikuttavat hanen loppuelaméaéansa? Joka vuosi syntyy
n. 600-3600 lasta, joiden puolesta on paatetty. Naille lapsille on annettu diagnoo-
si; FASD eli fetal alcohol spectrum disorders. Tassa opinnaytetytssa keskitytadan
kuitenkin kaikista vakavimmin alkoholin vaurioittamiin lapsiin, jotka ovat saaneet
diagnoosin FAS (fetal alcohol syndrome), joita on 10—20 prosenttia kaikista FASD-
tapauksista. (Halmesmaki 2005, 3; Vaarla 2009, 26; Fagerlund 2013, 12.) Jaavat-
ko kuitenkin n&ma lapset ja heidan erityiset tarpeensa lilan usein huomiotta? Mer-
kittava osa lapsista, joilla on alkoholin aiheuttama oireyhtyma, jaavat terveyden-
huoltojarjestelmassa diagnosoimatta. Vaikka raskaudenaikaisesta alkoholinkaytos-
téd keskustellaan paljon, harvoin pysahdytddn miettim&én, miten alkoholialtistus
vaikuttaa lapsen elamaan. (Vaarla 2011, 7; Fagerlund 2013, 12.)

Sikidaikaisella alkoholialtistuksella tarkoitetaan sikion altistumista aidin alkoholin
kaytolle raskausaikana riippumatta siitd nakyvatké vauriot ulospain (Valkonen
2003, 8). Fetaalialkoholisyndroomaa on pidetty ennen 2000-luvun vaihdetta sikitén
alkoholialtistuksen aiheuttamien vaurioiden paaasiallisena ilmenemismuotona.
Nykyaan tiedetaan, ettda FAS on vain jaavuorenhuippu sikion alkoholivaurioista.
(Seppala 2012, 4.) FAS-diagnosoinnissa kaytetdan Koposen (2005a) tutkimukses-
sa maariteltya kriteeristdd, joihin kuuluvat esimerkiksi pienikokoisuus, ominaiset

ulkonakopiirteet ja erilaiset keskushermostohairiot.

Opinnaytetyd on tehty kirjallisuuskatsauksena. Opinnaytetydssa tutkitaan ja pohdi-
taan, mita erityistarpeita FAS-lapset tarvitsevat kouluidssa, kuinka hoitohenkilo-
kunnan tulisi ottaa nama huomioon, ja millaisia kuntoutusmahdollisuuksia FAS-
lapsilla on. Asiaa on tutkittu lasten nakdokulmasta ja opinnaytetyéhon on liitetty
myo6s hoitotydn nékdkulma esittamalla se tuleville hoitoalan ammattilaisille, jotka
voivat hyddyntdd saamaansa tietoa kaytannon tydelaméssa. Kyseinen aihe on
valittu sen kiinnostavuuden ja ajankohtaisuuden vuoksi, silla naisten alkoholin
kayttd on viimeisen 40 vuoden aikana kuusinkertaistunut ja naisten kuluttaman
alkoholin osuus on kasvanut 12 prosentista 26 prosenttiin (Makeld, Mustonen &

Tigerstedt 2008, 53). Lisdksi suomalaisaideista arviolta noin viidella prosentilla on



paihderiippuvuus (Arvio & Aaltonen 2011, 89). Raskaudenaikaisesta alkoholin kay-
tostad johtuva kehitysvammaisuus, on yleisin ja merkittdvin kehitysvamma lansi-
maissa (Vaarla 2011, 7). FAS-lapsista on myds kirjoitettu paljon kirjoja ja artikke-

leita, joten tiedon saaminen ei ole hankalaa (Issues in research, 2007, 62).

Yhteisty0kumppaninamme on Pohjanmaa-hankkeen Valittaja-hanke.



2 ALKOHOLI JA SIKIO

Alkoholi (etanoli) on nautintoaine ja laillinen paihde, joka kohtuukayttona ei ole
terveydelle haitallinen. Raskaudenaikainen alkoholinkayttd voi aiheuttaa vaurioita
sikiolle ja sikion alkoholioireyhtyman. (Paihdelinkki, [viitattu 09.04.2013].) Alkoholi
luetellaan teratogeeniseksi aineeksi eli aineeksi, joka aiheuttaa sikidlle
epamuodostumia (Halmesmaki 2000, 1514). Sikioksi luokitellaan aidin kohdussa
kasvava lapsi raskausviikosta 13 syntymaan asti (Ketonen, 2007). Sikion alkoho-
lialtistuksella tarkoitetaan tilaa, jossa sikio altistuu alkoholille. Siki6 voi saada aivo-
vaurion, jossa normaalien aivosolujen tuotanto ja liikkuminen hairiintyy aiheuttaen
rakenteellista poikkeavuutta aivojen kehitykseen, kasvuviivastymaa ja toimintaky-

vyn hairiintymista. (Koponen 2004, 13.)

2.1 Alkoholin ja sikiovaurion yhteys

Suomessa syntyy vuosittain arviolta noin 600-3600 lasta, joilla on jonkinasteinen
sikibaikaisen alkoholialtistuksen aiheuttama sikidvaurio tai oire. Taman arvion on
esittanyt tutkimusprofessori llona Autti-Ramo, jonka tutkimustulokset perustuvat
kansainvalisten lagdketieteellisten tutkimusten arvioihin. On arvioitu, ettd alkoholin
aiheuttamien sikidvaurioiden (FASD) ilmaantuvuus lansimaissa on yksi tapaus
110:t4 vastasyntynytta lasta kohden. (Halmesmaki & Autti-Ramé 2005, 54—60;
Fagerlund 2013, 12.)

Tutkijat llona Autti-Ramoé ja Erja Halmesmaki (2005, 54—60) ovat omassa tutki-
muksessaan tuoneet esille arviot, ettd Suomessa 600:lla FASD- diagnoosin saa-
neesta lapsesta 70:lla todetaan vuosittain FAS, 130:lla osittainen FAS eli PFAS, ja
lopuilla noin 400:lla keskushermoston toimintah&irié tai epAmuodostuma, joka on
syntynyt aidin alkuraskauden satunnaisen humalajuomisen seurauksena. Aultti-
Ramon ja Halmesmaen seurantatutkimuksessa 26 lapsella, joiden aiti oli juonut
l&pi koko raskaudenajan yli kymmenen alkoholiannosta viikossa, esiintyi vahintaan

yksi alkoholin aiheuttama oire.



Vuodesta 2005 kymmenen vuotta taaksepdin Suomessa  Stakesin
epamuodostumarekisteriin  oli ilmoitettu 2-11 fetaalialkoholisyndrooma (FAS)
diagnoosia vuodessa, joka arviolta tarkoittaa sitd, etta todellisuudessa vain noin
10 % fetaalialkoholisyndrooma-lapsista ilmoitetaan epa&muodostumarekisteriin.
Tilastot kertovat myds siitd, miten vaikeaa alkoholin aiheuttamia sikiévaurioita on
kliinisesti tunnistaa ja diagnosoida. (Halmesmaki & Autti-Ramao 2005, 54-60.)

Turvallista ja sallittua rajaa raskaana olevan alkoholinkéaytdssa ei ole voitu tutki-
muksilla todistaa. Ei siis ole olemassa "turvarajaa” sille, ettei aidin raskaudenaikai-
nen alkoholinkaytt6 aiheuttaisi sikiolle haittoja. Asia voidaan tulkita siis niin, ettei
ehdotonta raskauden ajan alkoholinkayton riskirajaa ole tunnistettu. (Autti-Ramo,
Fagerlund & Korkman 2008, 501.) Suositus on, etta alkoholia ei tulisi kayttaa ol-
lenkaan raskausaikana ja alkoholinkaytt6 tulisikin lopettaa heti kun raskaus var-
mistuu tai jo silloin, kun raskautta suunnitellaan. Paihteettomyys raskausaikana

turvaa sikion normaalia kehitysta ja kasvua kohdussa. (Valkonen 2003, 10.)

Aidin alkoholinkayton vaikutukset lapseen ovat yksilollisia. Tasta syysta on vaike-
aa ennustaa varmuudella yksilon sikidvaurion riskia tai sita, kuinka laaja vaurio on.
Siihen, millaisia alkoholivaurioita siki6 voi saada, vaikuttaa &aidin raskaudenaikai-
sen alkoholinkdyton ajankohta, toistuvuus ja alkoholiannosten mé&ara kerrallaan.
(Autti-Ramo 2011, 1634.) Seurantatutkimuksissa on tullut ilmi, ettd mita pidem-
paan ja mitd enemman aiti juo raskautensa aikana, sita suurempi riski syntyvalla
lapsella on saada sikidvaurioita. Useissa tutkimuksissa on varmistettu aidin ras-
kaudenaikaisen pitkaaikaisen ja runsaan, toistuvan humalahakuisen juomisen yh-
teys sikidvaurioihin. Runsaalla ja humalahakuisella juomisella tarkoitetaan tassa yli
10 alkoholiannosta viikossa ja 5 alkoholiannosta kerralla. Yksi alkoholiannos kasit-
taa 33cl keskiolutta tai siideria, 12cl viinia, 8cl vakevaa viinia tai 4cl viinaa. (Autti-
Ramo ym. 2008, 501-502; Halmesmaki 2005, 4.)

Lasten kanssa tyoskentelevat lastenladkarit ja neurologit ovat tuoneet esille, ettei
kehittyvaa sikiota tulisi altistaa sellaiselle aineelle, joka on todettu teratogeeniseksi
eli sikibvaurioita aiheuttavaksi ja jonka pitoisuuksista ei ole todettu olevan min-
kaanlaista terveydellistd hyotya aidin kohdussa kehittyvalle sikitlle eikd odottavalle
aidille (Autti-Ramo ym. 2008, 501-502).



2.2 Alkoholin vaikutus sikion kehitykselle

Alkoholi on haitallista sikion kehitykselle kaikissa raskauden vaiheissa (Kaski,
Manninen & Pihko 2009, 89). Raskauden aikana nautittu alkoholi kulkeutuu aidin
verenkierron kautta istukan lapi sikioéon ja leviaa sikion kudoksiin. On tutkittu, etta
noin viidessa minuutissa aidin ja sikién promillemaara on yhta suuri, eli kun &iti on
humalassa, lapsikin on. Alkoholi paasee mygs lapsiveteen muun muassa lapsen
virtsasta, keuhkoista tai ihon lapi. Lapsivedesta alkoholi paésee takaisin siki6én
sikion niellessa lapsivetta. (Halmesmaki & Autti-Ramo 2005, 55-57.) Lapsivedesta
etanoli poistuu hitaammin verrattuna aidin ja sikion verenkiertoon. Tasta syysta
lapsiveden etanolipitoisuus voi olla hetkittdin korkeampi kuin itse sikion tai aidin

veren etanolipitoisuus. (Koponen 2004, 13.)

Sikion elintoimintojen kyky pilkkoa alkoholin ainesosia eivéat ole samanlaiset kuin
aidin elimistbn toiminnat, esimerkiksi ensimmaisena raskauskolmanneksen aikana
sikion maksan kyky polttaa alkoholia on vain noin 3-4 % verrattuna aikuisen mak-

san toimintaan (Koponen 2004, 13).

Lapsen keskushermosto kehittyy lapi koko raskauden (Koponen 2004, 13). Kes-
kushermoston rakentuminen ja kehitys kaynnistyvat selvemmin toisen raskaus-
kolmanneksen aikana, jolloin aidin kayttama alkoholi voi herkasti aiheuttaa alkoho-
livaurion lapsen keskushermostoon, silla etanolilla on lamaannuttava vaikutus
keskushermoston solujen toimintaan ja niiden erilaistumiseen (Halmesmaki 2000,
1515). Aidin raskauden aikainen alkoholin juominen heikentaa sikion aivosolujen
tuotantoa ja liikkumista, seka voi katkaista sikion normaalin solujen tuotannon ja
likkuvuuden. Lisaksi alkoholi vaikuttaa lapsen aivojen sahkofysiologiseen ja neu-
rokemialliseen balanssiin heikentden normaalia viestien kulkemista sek& viesti-
reseptoreiden toimintaa aiheuttaen lapsen kognitiivisen kehittymisen heikkenemi-
sen eli kykya kasitella tietoa, havainnoida ja tarkkailla sek&a muistin toimintaa. Kun
sikion normaali aivosolujen tuotanto ja liikkuvuus katkeaa, aiheuttaa tama lapselle
aivovaurion ja vamma on elinikdinen. Tutkittuun nayttéon perustuen vaikeimpia
keskushermostovaurioita on esiintynyt lapsilla, joiden aidit ovat jatkaneet alkoholin
juomista alkuraskaudesta eteenpéin eli ensimmaisen raskauskolmanneksen jal-
keen. (Koponen 2004, 13.)
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Lapsen elimiston normaalin kehittymisen kannalta ensimmaiset raskauskuukaudet
ovat tarkeimmat. Ensimmaisten raskauskuukausien aikana lapsen epamuodostu-
mariski on suurimmillaan. (Koponen 2004, 13.) Sikiobn kasvun hidastuminen on
tutkitusti selkein raskaudenaikaisen alkoholinkayton aiheuttama vaikutus siki6on ja
tyypillisia alkuraskauden aikana esiintyvid alkoholin aiheuttamia epdmuodostumia
sikiolla ovat sydan- ja luustoanomaliat. Anomalialla tarkoitetaan poikkeavuutta.
(Halmesmaki & Autti-Ramo 2005, 55-56.)

Odottavan aidin runsas ja jatkuva alkoholinkéyttd voi aiheuttaa verenvuotoja aidil-
le, joka taas saattaa heikentaa istukan toimintaa ja nain hidastaa sikion kasvun
kehitysta. Etanoli lamaa istukan toimintaa ja seurauksena sikion normaali kasvu
heikkenee. Asiaa on tutkittu raskaudenaikaisella sikion kaikukuvausmenetelmallg,
josta on voitu havaita kasvun kehityksen hidastuma, muun muassa pienipaisyys el
mikrokefalia, paan- ja vatsanymparys ja reisiluun pituuden jaaminen alle normaalin
odotuskasvun sikidlla, joka altistuu aidin runsaalle ja jatkuvalle alkoholinkéaytdlle.
(Halmesmaki 2000, 1513-1519.)

Runsas ja jatkuva alkoholialtistus voi myds aiheuttaa sikibn kasvun loppumisen
kokonaan, jolloin siki6 voidaan harkinnan mukaan joutua synnyttdmaan ennenai-
kaisesti. Tahan vaikuttaa muun muassa sikion keuhkojen riittava keittyminen. On
havaittu, ettéa alkoholille altistuneiden sikididen keuhkot kypsyvat varhaisemmassa
vaiheessa, mita normaalissa sikion kehityksesséa, jopa kahta kuukautta ennen las-
kettua aikaa. (Halmesmaki 2000, 1513-1519.) Tama johtuu alkoholille altistuneen
sikion kasvun hidastumisesta ja hapenpuutteesta, joten sikiobn keuhkojen hengi-
tysvalmius voi olla riittdva jo raskausviikolla 32 (Halmesmaki & Autti-Ramé 2005,
55-57).

Raskaudenaikaisella alkoholinkaytdlla on vaikutusta sikion liikkeisiin kohdussa.
Alkoholille altistuneen sikion liikkeet vahenevat humalatilan aikana ja sikion sy-
dandanikayrassa voi olla poikkeavuuksia, jotka kertovat sikion mahdollisesta uh-
kaavasta hapenpuutteesta. Riski sikiokuolemaan eli keskenmenoon alkoholia
kayttadvan naisen raskaudessa on kymmenkertaisesti suurempi kuin raittiin odotta-
van aidin. (Halmesmaé&ki 2000, 1513-1519.) Arviolta noin yksi - kaksi paivittaista

alkoholiannosta ensimmaisen raskauskolmanneksen aikana kaksinkertaistaa si-
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kiokuoleman riskin toisen raskauskolmanneksen aikana. Sikiokuolemisen riski

kasvaa suhteessa alkoholinkayttéon. (Halmesmaki & Autti-Ramo 2005, 56-57.)
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3 FAS JA MUUT DIAGNOOSIT SIKION ALKOHOLIVAURIOISTA

Koposen (2004, 9-10) tutkimuksessa tuli ilmi, ettd ensimmaisen kerran raskau-
denaikaisista sikiévaurioista on tehty tutkimus vuonna 1968. Muutama vuosi tasta
eteenpéain FAS (fetal alcohol syndrome) - termi vakiinnutettiin kansainvaliseen
kayttoon. Tasta lahtien ladketieteessa on alettu tutkia sikidaikana alkoholille altis-

tuneita lapsia.

Suomessa alkoholin aiheuttamat sikidvauriot ovat nousseet esille 1980-luvulla Ilo-
na Autti-Ramon ja Erja Halmesméaen vaitoskirjojen myota (Vaarla 2011, 8). Aidin
raskauden aikana alkoholille altistuneiden lasten diagnosoinnissa on kaytdssa
yleisimmin maaritelty kriteeristd fetaalialkoholisyndroomasta. Nama kriteerit on
jaoteltu kolmeen osaan. Ensimmaiseen luokkaan kuuluu sikidaikaisen- ja synty-
manjalkeisen painon, pituuden ja/tai paan ymparyksen kasvun viivastyma. Toisena
keskushermoston toimintahdairid, johon voidaan luetella neurologiset poikkeavuu-
det, kehitysviive tai alyllinen heikkolahjaisuus. Kolmantena kasvojen kasvuhairio,
joita voivat olla pienipdisyys, pienisilmaisyys, lyhyt luomirako, nenéa-huulivaon
puuttuminen, ohut ylahuuli tai matala ylaleuka. Né&ista kasvojen kasvuhairidista
vahintaan kahden kriteerin on taytyttava. (Koponen 2004,12.)

3.1 Diagnoosin merkitys lapselle

Alkoholille altistuneiden lasten diagnosoiminen lapsen hyvaksi jakaa mielipiteita.
Suomessa fetaalialkoholisyndroomaan liittyvissa tutkimuksissa on pohdittu, onko
FAS:n tai muun alkoholioireyhtyméan diagnosoiminen lapsella leimaavaa ja aiheut-
taako se negatiivista suhtautumista lapseen; siksi diagnoosin antamista arkaillaan
edelleen. Toisaalta on ajateltu, ettd alkoholioireyhtymasta karsivan lapsen kannal-
ta olisi tarkedd, etté tama saisi oireenmukaisen diagnoosin, jolla voidaan tarkoittaa
esimerkiksi ADHD:ta eli tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushairiota. Oireenmukaisen
diagnoosin kautta lapsi saisi oireenmukaista hoitoa, oikeanlaista terveys- ja sosi-
aalipalvelua seka kuntoutusta. Tassa tapauksessa tulisi kuitenkin muistaa, se etta
FAS-lapsen tarkkaavuuteen liittyy ominaisuuksia, joita ADHD-lapsilla ei ole. Nama
ominaisuudet taas tarvitsevat omaa erityista huomiota. Diagnoosin myota lapselle
voidaan suunnitella henkil6kohtainen ja monipuolinen kuntoutus. (Valkonen 2003,
23, 30; Vaarla 2009, 42.)
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Valkosen (2003, 23) kirjassa tulee ilmi, ettd lapsen kannalta parasta olisi saada
diagnoosi mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Useissa yhteyksissa on todet-
tu, ettéa diagnoosin saaminen on tarkeaa lapsen suotuisan kehityksen sekéa kuntou-

tuksen onnistumisen kannalta (Vaarla 2009, 42).

Alkoholioireyhtymasta karsivalla lapsella ei valttamatta ole ulkoisia poikkeavuuk-
sia, jotka luetellaan yhdeksi alkoholioireyhtyman piirteeksi, vaan lapsen kognitiivi-
set hairiot, esimerkiksi tarkkaavaisuushairid ja oppimisvaikeudet voivat olla niin
sanotusti piilossa. Kun lapselta puuttuvat ulkoiset poikkeavuudet, voi olla, ettd ha-
neltd odotetaan normaalia ikatasoistaan kayttaytymista ja oppimistaitoa, jolloin
lapsi ei pysty tayttamaan normaaleja vaatimuksia ja epaonnistuu kerta toisensa
jalkeen toiminnassaan. Lapsen jatkuvat epédonnistumisen kokemukset voivat taas

johtaa lisdongelmiin. (Valkonen 2003, 23.)
3.2 FAS

Fetal alcohol syndrome eli sikion alkoholioireyhtyma. FAS-diagnoosin saavat va-
kavimmin raskauden aikana alkoholille vaurioituneet lapset. Heilla on selked kas-
vun hidastuma, ennen ja jalkeen syntyman. FAS-lapsen syntymapaino, -pituus ja
paanymparys ovat normaalia pienempia. Taman lisdksi FAS-lapsilla on oireyhty-
malle spesifit kasvonpiirteet sek& aivojen kasvuhairi6 tai rakennepoikkeama. FAS-
lapsilla on monen asteisia keskushermoston vaurioita, jotka ilmenevat neurologisi-
na oireina, monimuotoisina oppimiskyvyn ja kayttaytymisen hairiéina seka mahdol-
lisesti henkisena jalkeenjdaneisyytena. (Halmesmaki 2005, 11.) Osa FAS-lapsista
on kehitysvammaisia, kuulo- ja ndkdvammaisia ja sijoittuvat laitoshoitoon (THL,
2012).

Suomessa fetaalialkoholisyndroomaa diagnosoidaan IOM:n (Institute Of Medicine)
kriteerien mukaan (Kaypa hoito, Alkoholi ja sikibvaurio.12.3.2010. [viitattu
23.2.2013]). Institute of medicine on yhdysvaltalainen kansallisakatemia, joka on
itsendinen ja puolueeton jarjestd. Sen tarkoituksena on tuottaa asiantuntijatietoa
terveyteen ja terveydenhuoltoon liittyen. (Institute Of Medicine, [viitattu
22.5.2013].) IOM:n kriteereihin kuuluu varmistettu sadnnéllinen tai epasaannolli-
nen, runsas alkoholille altistuminen sikidaikana. Kyseisen varmistuksen voi antaa

lAhiomainen tai henkild, joka tuntee aidin hyvin. Lisaksi huomioidaan tekijat, jotka
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viittaavat haitalliseen alkoholinkayttoon. Kaypa hoito- suosituksessa néaihin tekijoi-
hin on lueteltu mukaan &idin toistuvat humalatilat, sietokyvyn nouseminen, vieroi-
tusoireet, alkoholinkayton tuomat sosiaaliset ja juridiset ongelmat seka vaaratilan-
teet, jotka johtuvat alkoholin vaikutuksesta tai alkoholin aiheuttamat somaattiset
sairaudet. FAS-lapsen tyypillisiin kasvonpiirteisiin kuuluu kapea luomirako ja yla-
huuli seka litted nena-huulivako eli filtrum. Naista piirteistd kahden on taytyttava
FAS-diagnosoinnissa. Yhtend paékriteerind on lapsen syntyma tai elinaikainen
kasvuhairid, jossa pituus tai paino on 10 % normaalia kehitysarvoa pienempi kan-
sallisessa kasvukayrastossa. Lisaksi kriteeristoon kuuluu aivojen kehityshairi6 tai
rakennepoikkeama. Naitd voidaan tutkia aivojen kuvantamismenetelmilla. FAS-
lapsilla paanymparysmitta voi olla 10 % pienempi kuin normaalia kehitysarvoa
vastaava mitta. (Kaypa hoito, Alkoholi ja sikidbvaurio.12.3.2010. [viitattu
23.2.2013].)

3.3 Alkoholioireyhtymien koko kirjo

FASD (Fetal alcohol spectrum disorders) eli alkoholin aiheuttaman oireyhtymien
koko kirjo, joka pitaa sisalladn nelja eri diagnoosia sikion alkoholivaurioista. Laéake-

tieteessd tAma termi on otettu kayttdon 2000-luvulla. (Vaarla 2011, 25-27.)

Suomessa on kaytossa Institute Of Medicine:n kriteerit FASD:n alaryhmien diag-
nosoinnissa. Nama kriteerit on viimeksi tarkennettu vuonna 2005. (Kaypa hoito,
Alkoholi ja sikidvaurio.12.3.2010. [viitattu 23.2.2013].)

Fetal alcohol effects (FAE) eli fetaalialkoholiefekti, jolla tarkoitetaan alkoholioireyh-
tyméan lievempda muotoa, kaytetddn silloin, kun enimmat kriteerit eivat FAS-
diagnoosista tayty. FAE:sta kaytetaan nimeda osittainen FAS. FAE-termi on Suo-
messa poistunut kaytosta. (Vaarla 2011, 26-27.) Sen tilalla kaytetddn termia
PFAS (possible/ partial fetal alcohol syndrome) eli osittainen sikion alkoholivaurio
(Autti-Ramo, Gissler & Ritvanen 2011, 1917). Vuoden 2005 IOM:n kriteeriston tar-
kennuksen mukaan merkittavd muutos on tapahtunut osittaisen fetaalialkoholisyn-
drooman diagnosoimisessa, silla siihen vaaditaan kasvonpiirrekriteerin tayttyminen
IOM:n kriteerien mukaan. Suomessa tdma kriteeriston tarkennus on johtanut sii-

hen, ettd FAE/PFAS-diagnoosi on muuttunut ARND:ksi eli lapsi omaa keskusher-
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moston vaurion ilman FAS-lapselle tyypillisia kasvonpiirteita tai kasvun kehittymi-
sen hairiota. (Kaypa hoito, Alkoholi ja sikiévaurio.12.3.2010. [viitattu 23.2.2013].)

ARND (Alcohol related neurodevelopmental disorder) tarkoittaa alkoholialtistuksen
aiheuttamaa keskushermoston vauriota ilman tyypillisia kasvonpiirteita tai kasvun
heikentymistd. ARBD:ssa (alcohol related birth defect) sen sijaan lapsella on pel-
kastaan elimellisia vaurioita ja epamuodostumia. Namé& diagnoosit on otettu kayt-
t6on 1990-luvulla. (Vaarla 2011, 26-27.)
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4 FAS-LAPSI

FAS-lapsella tarkoitetaan alle 18-vuotiasta henkiloa, joka on sikidaikana vakavim-
min altistunut alkoholille ja jolla on diagnosoitu fetaalialkoholioireyhtyma (Halmes-
maki 2005, 11). Raskaudenaikainen alkoholialtistus voi aiheuttaa kes-
kushermostoon pysyvia toimintahairioita, joiden vaikeusaste riippuu alkoholialtis-
tuksen maarasta, altistuskertojen huippupitoisuuksista seka altistuksen kestosta
verrattuna raskauden kestoon. Keskushermoston toimintahdiriot vaihtelevat erilai-
sista kehitysvammoista lieviin oppimisvaikeuksiin, joista yleisimpia ovat tarkkaa-
vaisuushairio ja matemaattiset erityisvaikeudet. Lapsilla voi olla taipumusta myds
kaytdshairioihin. (Autti-Ramé 1997, 308.) Lisaksi vaikuttavana tekijana FAS-lapsen
kehitykselle on lapsen kasvuymparistd (Koponen 2004, 17).

4.1 Vastasyntyneesta vauvaikaan

Imevais- ja vauvaidlla tarkoitetaan lapsen ensimmaista elinvuotta, jolloin lapsi ke-
hittyy ja kasvaa nopeimmin koko kehityksensa aikana (Ivanoff, Risku, Kitinoja,
Vuori & Palo 2001, 60). Runsaalle ja pitkdkestoiselle aidin alkoholinkaytdlle altis-
tunut lapsi voi karsia heti syntymén jalkeen alkoholialtistuksesta johtuvista vieroi-
tusoireista. Naita voivat olla tarina ja kouristukset. FAS-vauvalla voi olla artynei-
syyttd, minkd uskotaan johtuvan lapsen puutteellisesta habituaatiosta eli kes-
kushermoston vaillinaisesta tottumisesta toistuvaan arsykkeeseen esimerkiksi aa-
neen. Sikidaikaista alkoholialtistusta tutkittaessa puutteellisen habituaation on to-
dettu olevan yksi varhaisimmista sikion alkoholialtistukseen viittaavista kes-
kushermostohairion merkeistd. FAS-vauvan itkuaanta on myds kuvailtu kimeaksi.
Vastasyntyneella FAS-lapselle on tyypillistd ongelmat imemisessa, johtuen vauvan
hataisyydesta aidin rinnalla. Lapsen kasvaessa ongelmat kiintean ruoan syomi-
sessa ovat tyypillisid. Syémiseen voivat vaikuttaa mahdolliset suun motoriikan on-
gelmat ja anatominen poikkeavuus. Nama taas voivat johtaa ruokailun venymi-
seen. (Valkonen 2003, 26.) Jotta lapsi oppisi syomaan kiinteaa ruokaa, tulisi sen
syomistd opetella herkkyysvaiheessa, puolen vuoden — vuoden ikaisena (Rauta-
vuori 2001, 14).

Jo vauvaidssd on nahtavissa FAS-lapsen motoriikan poikkeavuus, mikd nakyy

liketoimintojen hataisyytend (Valkonen 2003, 26). FAS-lapsen kasvuhairio nakyy
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selvemmin imevaisikéisella verrattuna vastasyntyneeseen, silla vastasyntyneella
kasvuhairio on symmetrista, kun taas imevaisidssa korostuu lapsen huono pai-
nonnousu. Vaikeimmissa tapauksissa FAS-lapsen mahdollinen kehitysvammai-

suus ilmenee jo imevaisiassa. (Halmesmaki & Autti-Ramé 2005, 57-58.)

Lapsen oikeanlainen uni-valverytmin l6ytyminen voi olla my6s haastavaa levotto-
muuden takia (Valkonen 2003, 26). Huono painonnousu, levottomuus ja haastava
uni-valverytmin ldytaminen voivat tehda FAS-lapsen hoidosta vaikeaa (Rautavuori
2001, 14). FAS-lapsen kehityksen viivastyma nakyy ensimmaisina elinvuosina
muun muassa paanymparysmitan kasvun hitaana taittumisena (Halmesmaki &
Autti-Ramo 2005, 57-58).

Vauvan psyykkisen kehityksen perustana on perusturvallisuuden tunne, joka syn-
tyy vauvalle ensimmaisen elinvuoden aikana. Tunteen syntyminen edellyttaa van-
hempien rakkauden ja laheisyyden osoittamista vauvalle, vuorovaikutuksellisuutta
seka vauvan perustarpeisiin vastaamista. TAma taas on edellytys kiintymyssuh-
teen eli tunnesiteen syntymiselle, joka on ensiarvoisen téarkeaa lapsen terveelle ja
kokonaisvaltaiselle kehitykselle. (Ilvanoff ym. 2001, 36—37.) Jos lapsen tarpeisiin ei
vastata tai lapsen viesteja ei osata tulkita oikein, eika turvallista kiintymyssuhdetta
aikuiseen synny, vaikuttaa se negatiivisesti lapsen myéhempaan kehitykseen, ku-
ten omien tunteiden ja kayttaytymisen ymmartamiseen (Koponen 2004, 85). Joi-
denkin FAS-lasten tapauksissa varhaisessa vuorovaikutuksessa on ongelmia, jot-
ka ovat syntyneet vanhempien puutteellisesta vastaamisesta lapsen perustarpei-
siin seka huolenpidon laiminlydmisesta. Riski FAS-lasten varhaisen vuorovaiku-
tuksen ongelmille on vanhempien omat ongelmat seka riittamattémat voimavarat
lapsen tarpeiden huomioimiseen. (Ilvanoff ym. 2001, 36—-37; Valkonen 2003, 26—
27.) Jos lapsen hoitoa laiminlybédaan, lapselta puuttuvat kokemukset hoivaavasta
vuorovaikutuksesta, laheisyydestd, hoivaajan pysyvyydesta ja lapsen tarpeiden
huomioon ottamisesta, joita aivot vaativat kehittydkseen. Jos aikuinen ei sdatele
lapsen tunnetiloja, vaikeutuu itsesaatelyd hoitavien aivojen alueiden kehitys, joka
alkaa ensimmaisen ikdvuoden loppupuolella. Tallaiset kokemukset voivat aiheut-

taa epasymmetrisia rakenteita aivoihin. (Koponen 2005b, 132-133.)
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4.2 Leikki-ika

Leikki- ika voidaan jakaa varhaiseen ja myo6haiseen leikki-ikaan. Varhainen leikki-
ika kasittaa ikavuodet yhdesta kolmeen, ja mydhainen kolmesta kuuteen. Leikki-

iAssa lapsi oppii sosiaalisia ja fyysisia taitoja. (Ivanoff ym. 2001, 60.)

Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd FAS-lapsi oppii kAvelem&an keskimaéarin 1,5-2
vuoden iassa (Rautavuori 2001, 14). Normaalisti kehittyva lapsi oppii kdvelemaan
noin vuoden ikéisend, ja puolentoista vuoden iasséa lapsen kavely on jo varmaa
(lvanoff ym. 2001, 60). Alkoholioireyhtymasta karsiva lapsi voi olla veltto ja liikkeet
hitaita sek& lapsen liiketoiminnoissa voi nakya usein vapinaa ja epatarkkuutta.
FAS-lapsen opittua kavelemé&éan ja liikkumaan, voi likkuminen olla vauhdikasta ja
keskittymatonta. Lisaksi koordinaatiovaikeudet alkavat korostua leikki-iassa lapsen
kompelyytena. (Rautavuori 2001, 14.) FAS-lapsen sosiaalinen kehitys voi leikki-
iAssd poiketa normaalista siten, ettd FAS-lapsi ei osaa vierastaa tuntemattomia
ihmisid, vaan on luottavainen ket tahansa ihmista kohtaan (Valkonen 2003, 26).

Leikki-ikaista FAS-lasta voidaan kuvata ylivilkkaaksi, joka nakyy muun muassa
siing, ettd FAS-lapsen keskittyminen on hyvin lyhytjanteista ja han on lahestulkoon
jatkuvasti liikkeessa. Leikki-idssa viimeistdan FAS-lapsen neuropsykologisista oi-
reista tarkkaavaisuushairio, johon ylivilkkaus tyypillisesti liittyy, seka kielellisen ke-
hityksen viivastyma, tulevat hyvin esille. (Low dose alcohol, 12 [viitattu
13.04.2013]; Rautavuori 2001, 14.) FAS-lapsi ei ymmarra syy-seuraus-suhdetta el
mita jostakin teosta voi seurata. TAma ndkyy muun muassa siing, ettei hanella ole
vaarallisuudentajua, mink&a vuoksi lapsi tarvitsee léhes jatkuvaa valvontaa. (Valko-
nen 2003, 27.) Alyllisista toiminnoista suoriutuminen FAS-lapsella voi jo leikki-

iassa olla heikentynytta (Rautavuori 2001, 12).
4.3 Kouluika

Kouluigksi luetaan ikdvuodet seitsemasta kahteentoista (lvanoff ym. 2001, 68).
FAS-lapsen ollessa kouluian kynnyksella, hanelle tehdaan koulukypsyystesti ja
valitaan oikea koulumuoto; joko normaali- tai erityisopetus. Moni FAS-lapsi joutuu
siirtamaan koulun aloittamista vuodella eteenpdin keskittymis- ja muiden erityis-
vaikeuksien takia. (Vainio 1999, 20.) FAS-lasten koulumenestys on kuitenkin hyvin
vaihtelevaa eika tdmé ole yleistettavissd. Osa pysyy normaalin luokan mukana
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ainakin ala-asteen, mutta suurella osalla mukautettuun opetukseen siirtdminen
olisi tarpeen 3.-4. luokalla. (Autti-RA&mo 1997, 308.) Kuitenkin vain yksi viidesta
selviytyy koulusta ilman tukitoimenpiteitd, kuten henkilokohtaista avustajaa, tai

erityisluokkaratkaisua (Halmesmaki 2005, 12).

Neuropsykologiset ongelmat, kuten keskittymiskyvyn, oppimisen ja tarkkaavaisuu-
denhéiriot FAS-lapsilla ovat yleisia kouluidssa. Yleisimmat oppimisvaikeudet ovat
kielissé ja matemaattisissa aineissa. (Harju- Kivinen ym. 1999, 15.) Yleensa FAS-
lapset parjaavat paremmin mekaanisen lukutaidon tehtévissa kuin luetun ymmar-
tamisessa (Rautavuori 2001, 14). Joskus FAS-lapsi oppii kirjoittamaan ja luke-
maan vasta yla-asteella (Vainio 1999, 22). FAS-lasten alykkyysosamaara on kes-
kimaaraisesti 60—-70, eli normaalia alhaisempi. Alykkyysosamaaran ei ole huomat-
tu muuttuvan merkittavasti idn myota. Suurin osa FAS-lapsista asettuu alylliselta
suoriutumiseltaan tasolle heikkolahjainen - heikko. (Halmesmaki 2005, 13; Harju-
Kivinen ym. 1999, 12.) Tarkkaavaisuushairiot, eli ADHD ja ADD ovat tunnusomai-
sia FAS-lapsille. Tarkkaavaisuushairio ei vaisty ian myota. (Rautavuori 2001, 12.)
Se on merkittéavin FAS-lapsen kouluty6téd hankaloittava vaikeus. FAS-lapsen on
vaikea yllapitdd ja kohdistaa tarkkaavaisuus oikeaan asiaan. Lapset eivat malta
odottaa omaa vuoroaan tai lapsi voi vaipua unelmoimaan unohtaen kaikki ulko-
puoliset arsykkeet, kun hanelta vaaditaan keskittymista tehtavaan, jonka lapsi ko-
kee vaikeaksi. (Harju-Kivinen ym. 1999, 13; Vainio, 1999, 22.) On todettu, etta
FAS-lasten muistin toiminta on poikkeavaa verrattuna normaaliin lapsen; muista-
miseen liittyy paljon hairioita ja rajoittuneisuutta (Airinto 2000, 92; Knott, [viitattu
15.04.2013] 35). Ajan kasitteen seka kellonaikojen, viikonpéaivien ja kuukausien
ymmartaminen voi olla lapselle vaikeasti ymmarrettavissa, mika tuo omat hanka-

luutensa koulussa selviamiseen (Vainio 1999, 22).

Oppimis- ja tarkkaavaisuusongelmien lisdksi lapsella saattaa olla sosiaalisia vai-
keuksia ryhmaan sopeutumisen sekéd hyvaksytyksi tulemisen kanssa. Riskit syrjay-
tymiseen ja epasosiaalisiin ryhmiin ajautumiseen kasvaa. (Harju-Kivinen ym, 1999,
15)

Erilaiset kaytoshairiot ja psyykkiset ongelmat ovat FAS-lapsilla erittain yleisia. Sel-
vimmat vaikeudet ovat yleinen levottomuus, impulsiivisuus, tarkkaamattomuus,

sosiaalisen kontaktinoton ja sosiaalisten suhteiden yll&apidon vaikeus. Lasten



20

psyykkinen oireilu on usein niin selkeda, etta se johtaa vaikeuksiin luoda pysyvia
ihmissuhteita, koulumotivaation heikkenemiseen seka epasosiaaliseen elamaan.
(Autti-Ramo 1997, 308.)

On myos tutkittu erilaisten aistituntemusten olevan FAS-lapsilla heikompia; danet,
hajut, maut, nako- ja tuntoaistimukset eivat tule aivoissa normaalisti kasitellyiksi.
Puheiden, eleiden ja ilmeiden tunnistamisessa saattaa olla haasteita. Usein FAS-
lapsen oma tunneasteikko on suppea, ja tasta syysta han on joko aarettéman iloi-
nen tai surullinen, valimalleja han ei tunne siind, missa muut lapset. (Airinto 2000,
92.) Lapsen fyysinen ika ei valttdméatta vastaa lapsen todellista kehitystasoa (Asi-
kainen 2002, 33).

Siind missa tavallinenkin lapsi ja nuori etsii itsedéan, etsii myds FAS-lapsi. FAS-
lasta voi askarruttaa, miksi han on erilainen kuin muut. (Harju-Kivinen ym. 1999,
16.) Lapsuusian loppupuolella lapsi kohtaa ja ymmartaa ehka ensimmaista kertaa
sen, ettd syy, miksi h&n on erilainen kuin muut, 10ytyy aidin raskaudenaikaisesta
alkoholinkaytosta. Tassa vaiheessa lapset yleensa tarvitsevat ulkopuolista apua
kasitellakseen naitd vaikeita asioita ja kysymyksia. Sen avulla suhtautuminen
omaan vammaan voi muuttua, kun omalle erilaisuudelle I6ytyy syy, ja lapsi tietaa,

etta hanta voidaan auttaa. (Asikainen 2002, 32.)

FAS-lapselle on tarkeda kaverit ja ikatasoinen seura. My6s jonkinlainen harrastus
on hyva olla. Harrastukset ja ihmissuhteet ovat tarkeita lapselle, itsetunnon kehit-
tymiselle ja vahvistumiselle. Nuorelle voidaan palkata myés oma tukihenkild, jonka
kanssa lapsi voi viettda aikaa ja kehittd&d vuorovaikutustaitojaan. (Asikainen 2002,
36.)

Lapsen kasvuymparistdlla on myos vaikutusta FAS-lapsen kehitykseen. Paras-
kaan koti ja kasvuymparisto eivat luonnollisesti voi poistaa niitad lukuisia alkoholin
aiheuttamia vammoja, mutta silla on merkitysta lapsen elamaan ja siihen, miten
lapsi kykenee elamaan vammojensa kanssa. Lapsen epasuotuisa kasvuymparisto
voi lisata psyykkisid hairioitd seka tarkkaavuuden etta keskittymiskyvyn ja oppi-

misongelmien riskid. (Koponen 2005b, 74.)
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5 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Opinnaytetyon tarkoitus on selvittda alakouluikaisten FAS-lasten erityistarpeita ja
kuntoutusvaihtoehtoja kirjallisuuskatsauksen avulla. Tavoitteena on tuoda lisda
ajankohtaista ja tutkittua tietoa FAS-lasten kanssa tydskenteleville terveysalan
ammattilaisille siita, mita erityistarpeita ja kuntoutusmahdollisuuksia alakouluikaisil-

l& FAS-lapsilla on. Opinnaytetyd on osa Pohjanmaa-hankkeen Valittdja-hanketta.
Kirjallisuuskatsausta ohjaavat kysymykset ovat:

1. Mit& erityistarpeita alakouluikaisilla FAS-lapsilla on?

2. Miten hoitohenkilokunnan tulisi ottaa nd&ma huomioon?

3. Miten FAS-lapsia kuntoutetaan?
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinnaytetyoprosessia on alettu tyostaa kevaalla 2012 aiheen valinnalla, jonka
koimme mielenkiintoiseksi ja ajankohtaiseksi sek& samalla haastavaksi. Taman
jalkeen siirryttiin  opinnaytetydn suunnitelmavaiheeseen. Yhteistybkumppanina
opinnaytetydéssa on Pohjanmaa-hankkeen Valittaja-hanke. Opinnaytety6 on toteu-
tettu kirjallisuuskatsauksena. Opinnadytetyossa kaytetty aineisto on analysoitu si-

sallonanalyysilla.

6.1 Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on kehittdd olemassa olevaa teoriatietoa seka
rakentaa myds uutta teoriaa. Kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan arvioida teoriaa
ja silla pyritdédn rakentamaan uutta kokonaiskuvaa kyseisesta
asiakokonaisuudesta. Kasitteella kirjallisuuskatsaus tarkoitetaan metodia ja
tieteellista tutkimustekniikkaa, jossa tutkitaan tehtya tutkimusta tai esimerkiksi
kirjaa tai artikkelia. Sen avulla kootaan tutkimustuloksia, jotka ovat perustana
uusille tutkimustuloksille. Se on koottua tietoa rajatusta aihealueesta.
Kirjallisuuskatsauksessa on olennaista tutkimusmateriaalien runsaus, seka
katsauksen perustuminen tutkimuskirjallisuuteen ja tutkimuksen toistettavuuteen.
Se on kooste tutkitun aihepiirin aiempien tutkimusten sisallosta. (Salminen 2011,
3-9.)

Kirjallisuuskatsauksen tekemiseen kuuluu useampi eri vaihe, joiden mukaan
katsauksen tekemisessa edetdan. Vaiheet voidaan jaotella kirjallisuuskatsauksen
suunnitteluun, tekemiseen sisaltden aineistonhaun ja analysoimisen, seké
loppuvaiheen kirjallisuuskatsauksen raportointiin. (Johansson, Axelin, Stolt & Aéri
2007, 5-6.) Kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on siis valita tutkimuskysymys,
sitten etsid vastaus jo aiemmin tehdyista tutkimuksista, kirjoista tai artikkeleista ja

tdman jalkeen analysoida tutkimusaineisto (Aveyard 2010, 6).

Kirjallisuuskatsaukselle tarkedd on I6ytdd runsaasti tutkittavaa materiaalia
(Metsamuuronen 2003, 12). Aineistot kerattiin tutkitusta tiedosta, esimerkiksi

erilaisista kirjoista, tutkimuksista ja artikkeleista (Kankkunen & Vehvildinen-
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Julkunen 2010, 93). Aineistojen yhtena valintakriteerind meilla oli aineiston ika, el
aineistoksi valittin paaasiassa 2000 vuodesta eteenpdin julkaistuja kirjoja,
artikkeleita ja muuta materiaalia, kuten tutkimusraportteja ja sarjajulkaisuja.
Aiheesta tehdyt tutkimukset olivat 2003 vuodesta eteenpéin. N&ain varmistettiin,
ettd analysoitavana oli vain ajankohtaista ja luotettavaa tietoa. Aineiston tuli
kasitella muun muassa FAS-lapsia, fetaalialkoholisyndroomaa, alkoholin
vaikutuksia sikidlle, FAS-lasten kehitysta, erityistarpeita ja kokemuksia.
Fetaalialkoholisyndroomaa kasittelevia ulkomaalaisia teoksia seka tutkimuksia
l6ytyi paljon kayttdmistimme tietokannoista, mutta ne olivat liian vanhoja
kaytettavaksi. Olemme Kkorostaneet tiedonhaussa FAS-lasten nakokulmasta
kasittelevia teoksia. Niitd Kkasitellddn muun muassa Kehitysvammaliiton

julkaisemissa tutkimuksissa.

Koimme kirjallisuuskatsauksen parhaaksi vaihtoehdoksi, silla alakouluikaisilta
FAS-lapsilta voi olla haastavaa saada luotettavaa tietoa. Lisdksi eri organisaatioilla
on tiukat vaitiolovelvollisuudet, joten heiddn haastatteleminen olisi hankalaa.
Aiheesta on tehty paljon tutkimuksia ja kirjoja, joten kirjallisuuskatsauksen toteutus
ei koitunut hankalaksi.

Laadullinen tutkimusmenetelma on ollut meille selva valinta, silla vaikka FAS-
lapsista onkin paljon aiempia tutkimuksia ja kirjallisuutta, ei kuitenkaan lasten ja
heidéan erityistarpeidensa nakoékulmasta. Tavoitteenamme on my6ds ymmartaa ja

saada muutkin ymmartamaan asia syvallisemmin. (Peltoniemi 2012.)

6.2 Tutkimusaineiston hankinta

Tiedonhakuun ja tutkimusaineiston hankintaan on hyddynnetty monia eri
tietokantoja internetissd, Kkirjallisuutta ja tutkimuksia sekad videoita tutkittavasta
aiheesta. Tiedonhaussa on jouduttu karsimaan runsaasti materiaalia pois, silla
suurin osa tutkimuksista on ollut vanhoja, joten niiden luotettavuus ei ole ollut

tarpeeksi suuri kaytettavaksi. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2010, 152.)

Muita  opinnaytet6itd aiheeseen liittyen  l6ytyi  Ammattikorkeakoulujen

verkkokirjastosta Theseuksesta alle kymmenen. Ei |6ytynyt kuitenkaan aiheita,
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joissa olisi kasitelty kouluikdisten FAS-lasten erityistarpeita ja kuntoutusta, sita
miten hoitohenkildkunnan tulisi nama erityistarpeet ja kuntoutusmahdollisuudet
huomioda tai yleensékaan asiaa hoitotydn nakdkulmasta. FAS-lasten tutkimisessa
on kaytetty erilaisia tilastoja esimerkiksi siité, kuinka paljon alkoholia on turvallista
juoda raskausaikana ja nama maarat ovat vaihdelleet vuosien saatossa, joten

senkin takia on taytynyt tutkia tuoretta aineistomateriaalia.

Hakutulosten pohjalta aineisto joko hyvaksyttiin tai hylattin ensin otsikon,
julkaisuvuoden ja sitten sisallon vuoksi, jotka ilmenevat liitteend olevasta
taulukosta. (Liite 1) Kankkunen ja Vehvildginen-Julkunen (2010, 73) ovat
kirjoittaneet "Tutkimus hoitotieteessa’-kirjassa siita, kuinka vaikeaa on valita
valtavasta tietomaarasta juuri oman tutkimuksen kannalta keskeiset ja tarkeéat
julkaisut. Me olemme kokeneet taman ongelmaksi ja joutuneet karsimaan

runsaasti materiaalia pois.

Isona osana tutkimusmateriaalia on ollut Kehitysvammaliiton tutkimusyksikko
Kotun tutkimukset. Tutkimukset ovat osa VTL, sosiaalipsykologi Anne Koposen
vaitoskirjatyotd aiheena sikidaikana paihteille altistuneet lapset. Muutkin
Kehitysvammaliiton tutkimukset, artikkelit ja raportit ovat olleet suurena hyoétyna.
(Koponen 2005a.)

Asia- ja hakusanoina on kaytetty sek& kotimaisia ettd ulkomaisia hakusanoja.
Kotimaiset kaytetyt olivat fetaalialkoholisyndrooma, FAS, sikiévauriot, alkoholi ja
raskaus, sikio ja alkoholi, sikion alkoholialtistus, erityistarve ja kuntoutus.
Englanninkielisinda hakusanoina kaytettiin fetal alcohol syndrome, alcohol and
pregnancy, fetus exposure to alcohol, alcohol syndrome, special need and
rehabilitation. Hakusanat pohjautuivat tutkimuskysymyksiin.

Aineiston hakumenetelmilla 16ytyi yhteensa 35 936 aineistoa. Otsikon perusteella
hyvaksyttiin 222 aineistoa ja julkaisuvuoden perusteella 81. Aineiston sisal-
l6n/tiivistelman perusteella valikoitui 50 aineistoa. Kirjallisuuskatsaukseen loppujen
lopuksi kaytimme 15 kirjaa, 20 artikkelia tai tutkimusta, seka yhta lakipykalaa eli

yhteensa 36 erilaista aineistoa.
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6.3 Sisallonanalyysi

Aineisto analysoitiin sisallonanalyysi-menetelmalla. Ensiksi valittiin analysoitava
aineisto ja tutustuttiin siihen. Sitten aineisto pelkistettiin ja etsittiin tarkeimmat asiat
aineistosta. Taman jalkeen keratyt tiedot tulkittin ja luokiteltiin. Viimeiseksi
arvioitiin  aineistojen luotettavuus, ja kaytettin vain luotettavia aineistoja.
(Kankkunen & Vehvildinen- Julkunen 2010, 134.) Sisallonanalyysin tarkoitus on
luoda sanallinen ja selked kuvaus tutkittavasta ilmiosta. Silla pyritdan liséksi
jarjestamaan aineisto tiiviseen ja selkeddn muotoon seka pyritdan luomaan
hajanaisestakin aineistosta ymmarrettava, looginen ja ehja
informaatiokokonaisuus. (Silius 2005, 3.) Sisadllonanalyysissa voidaan siis erottaa
seuraavat vaiheet. analysoitavan aiheen valinta, aineistoon tutustuminen,
aineiston pelkistaminen, aineiston luokittelu ja tulkinta seka analyysin

luotettavuuden arviointi. (Oulun yliopisto [viitattu 25.02.2013].)

Olemme kayttaneet sisdllonanalyysia kaikkien aineistojemme kohdalla. Olemme
valinneet aluksi artikkelit, tutkimukset ja kirjat, joihin huolellisesti tutustuimme ja
paneuduimme, taman jalkeen etsimme aineistosta tarkeimmat asiat kirjaten niita
ylos. Seuraavana vaiheena oli keréttyjen tietojen tulkinta. Viimeiseksi tarkistimme
viela, ettd kaikki l6ytamamme tiedot olivat luotettavia niin ajallisesti kuin
lahteiltdédnkin. Kun nama vaiheet oli tehty, aloimme muodostaa kokonaisuutta
tutkimistamme asioista ja ryhmitella asioita yhteen yhdistelemalla kerattyja tietoja.
Sisallon analyysia aukikuvaava kaavio |0ytyy liitteena opinnaytetyon lopusta. (Liite
2)
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7 OPINNAYTETYON TULOKSET

7.1 Alakouluikaisten FAS-lasten erityistarpeet

FAS-lasten erityistarpeiden huomioimisessa tarkeaa on kasvun ja kehityk-
sen tukeminen. FAS-lapset tarvitsevat paljon huomiota kaytokseen ja
keskittymiseen. Myds ymparist6lla, tuella ja valvonnalla on suuri merkitys
FAS-lasten kehitykselle.

Alkoholialtistuksen vuoksi syntyneet vauriot ja vammat ovat pysyvia, mutta niista
johtuvia ongelmia voidaan lievittaa, ja ongelmien kanssa voidaan oppia elaméaan,
kun lapselle osoitetut tukitoimet ovat riittavid. Erityistarpeiden huomioimisessa ja
kuntoutuksessa tarkedd on kokonaisvaltaisuus ja pitkajanteisyys. (Vainio 1999, 7.)
On tarkedaa huomioida FAS-lasten erityistarpeet yksilollisesti. Lapset tarvitsevat

juuri omiin erityistarpeisiinsa spesifia kuntoutusta ja hoitoa. (Asikainen 2002, 38.)

Ennen kouluikda FAS-lapset kayvat psykologin vastaanotolla, jolloin arvioidaan
lasten koulukypsyys ja valitaan sopivin koulumuoto (Vainio 1999, 20-21). Koulun
aloittaminen tulisi suunnitella huolellisesti, jotta FAS-lapsi saisi alusta alkaen tarvit-
tavat tukitoimet ja ndin myos paljon onnistumisen kokemuksia toiminnassaan (Val-
konen 2003, 31). Jos paadytaan normaaliluokassa koulunkaynnin aloittamiseen,
on yleista, ettd FAS-lapsille hankitaan henkilokohtainen avustaja, silla lasten voi
olla vaikea keskittyd ja tehda tehtavia, ja tamé vaatii aikuisen ohjausta. Jossain
vaiheessa saattaa tulla eteen koulumuodon vaihto esimerkiksi mukautettuun ope-
tukseen (EMU). Asiaa taytyy miettid lapsen kannalta; onko hanelle parempi, etta
han aloittaa koulunkdynnin normaalissa luokassa juuri ja juuri parjaten, vai se, etta
han aloittaa heti alkujaan mukautetussa opetuksessa ja tuntee heti osaavansa ja
oppivansa asioita. Lapselle voi olla kova kolaus, jos han joutuu siirtym&é&n normaa-
lista opetuksesta mukautettuun. Ylivilkkaat FAS-lapset yleensa sijoitetaan sopeu-
tumattomien luokalle (ESY), ja selvasti kehitysvammaiset lapset harjaantumisope-
tukseen (EHA). Aivotoiminnan héairiosta tai aivovauriosta karsiville lapsille on tarjol-
la my6s opetusta (EVY). Vaihtoehtona voi mietti& my0ds erityskoulua, jossa opetus
ja kuntoutus tapahtuvat luokassa, terapialuokassa, puhe- ja lukuklinikoissa, yksin,
pienryhmassa tai luokkamuotoisesti. Laakinnallista kuntoutusta saa erityiskoulussa

myos koulupéaivan aikana. Jokaiselle oppilaalle tehddan oma henkilokohtainen
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opetussuunnitelma, johon kirjataan lukuvuoden alussa henkilokohtaiset tavoitteet
ja keinot, miten ne saavutetaan. Lukuvuoden loputtua arvioidaan, kuinka tavoitteet
on saavutettu. Suurin osa FAS-lapsista suorittaa peruskoulun oppimaaran mukau-
tetussa opetuksessa ja tarvitsee tuekseen henkilokohtaisen avustajan. Myds vuo-
den koululykkdys on tavallista usealle FAS-lapselle. (Vainio 1999, 7, 20-21; Hal-
mesmaki 2005, 12.)

Noin puolet FAS-lapsista on sijoitettu perhehoitoon. Talla tarkoitetaan vaihtoehtoa
huostaan otetuille lapsille, jotka tarvitsevat sijaiskotia joko lyhyemmaksi tai pi-
demmaksi aikaa. On tarke&da antaa tuleville sijaisvanhemmille kaikki mahdollinen
tieto lapsen olemassa- ja ennakoitavissa olevista vaikeuksista, seka kertoa lapsen
tarvitsemista tukitoimista ja erityistarpeista. Sijaisvanhempien on tiedettava fetaali-
alkoholisyndrooman olevan pysyva vamma, johon liittyy keskushermoston hairidita
seka kasvuymparistosta johtuvia psyykkisen kehityksen hairioitd. Lapsen tulee
alusta asti olla mukana perheen arkielaméassa ja menoissa, jotta lapsi oppisi tule-
maan toimeen muiden kanssa ja jotta muut ihmiset oppisivat hyvaksymaan taman
lapsen ja ylipaataan ihmisten erilaisuuden. Lapselle suotuisa kasvuympéristd on
tarkedd ehkaistaessa esimerkiksi lasten psyykkisia hairioitd ja kaytoshairididen
pahenemista. Hyva kasvuymparistd valmistaa lasta sosiaaliseen elamaan lapsen
mahdollisuudet ja voimavarat huomioon ottaen. (Vainio 1999, 7-9.) On my0@s tar-
kedd luoda lapsille pysyvyyden tunne sijaisperheessa, silla valitettavan usein
paihdeperheissa nahdaan toistuvia huostaanottoja, jolloin lasten psyykkinen kehi-
tys on vaarassa (Halmesmaki 2005, 54—60). Lapsilla voi olla menneisyydessa ko-
ettuja rankkoja kokemuksia liittyen esimerkiksi hoidon laiminlydntiin, vanhempien
paihdeongelmiin, mielenterveysongelmiin, perhevékivaltaan ja seksuaaliseen hy-
vaksikayttoon. Naistd kokemuksista johtuen lapsi saattaa olla takertuva eika anna
valttamatta koskea tai pitdd sylissa. Lasten tuntemuksia ja poikkeavaa kaytosta
tulee ymmartaa. (Koponen 2005b, 86, 130.)

Erilaiset vertaistukiryhmat ovat hyvéksi lapselle. Kehitysvammaliitto onkin jarjesta-
nyt FAS-nuorille omia vertaistukiryhmid, mutta vertaistukiryhmatoimintaa voisi laa-
jentaa myos lapsille. Lapset saisivat vertaisryhmissa tavata kaltaisiaan alkoholial-
tistuksen takia vaurioituneita lapsia. On tarke&aa, etta lapsi tuntee, ettei ole tAmén

asian kanssa yksin, ja on muitakin samojen asioiden kanssa kamppailevia. Nuor-
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ten vertaistukiryhmien tavoitteena kokemusten ja tuntemusten jakaminen ja se,
ettd lapsi saa tunteen, ettei ole ainoa FAS-lapsi maailmassa. Ryhmissa on myo6s
tarkeaa nuorten/lasten itsetunnon tukeminen ja selviytymiskeinojen, itsesuojelun
sekad sosiaalisten ja tunnetaitojen vahvistaminen. Jokaisella tapaamiskerralla on
erilaiset teemat. Nuorten tapaamisen teemat kasittelivdt muun muassa eldmén
tarkeita ihmisia ja asioita, FAS-diagnoosin mukana tuomia haasteita, erilaisuuden
hyvaksymista ja ystavyytta, arjen hallintaa seka tulevaisuuden unelmia. Vertais-
ryhmasta lapset saisivat tietoa fetaalialkoholisyndroomasta ja tapaisivat uusia ih-
misid. FAS-nuoret ovat kokeneet vertaisryhmat hyviksi, siella he ovat saaneet tu-
kea ja oppineet uusia asioita itsestaan. (Verneri.net. 2011.)

Alusta saakka on tarkea tukea FAS-lasten kielellista kehitystd, jotta lapset saavut-
taisivat hyvat kommunikointi- ja sosiaaliset taidot. FAS-lapsille taytyy opettamalla
opettaa asioita, joita muut lapset oppivat luonnostaan. On tarkeaa opettaa FAS-
lapsille syy-seuraussuhteita ja asianmukaista kayttaytymista. Erilaisista leikeista ja
peleistd on myods todettu olevan hyotyd; naissa FAS-lasten sensomotoriset taidot
kehittyvat, ne lisdavat tarkkaavuutta ja opettavat sosiaalisten saantéjen noudatta-
mista. (Valkonen 2003, 32.)

7.2 FAS-lasten kohtaaminen hoitotydssa

Kun FAS-lapsia kohtaa hoitoty6ssé, tulee lasten yksil6lliset tarpeet huomi-
oida kokonaisvaltaisesti. Lapsen omia toiveita tulee kuunnella ja elaméanti-
lanne huomioida. Konkreettiset ohjeet ja selkeat tavoitteet ovat tarkeita. Hoi-
tajan on tarked&d noudattaa ammattietiikkaa ja huolehtia oikeanlaisesta hoi-

toymparistosta.

Vainion (1999) tutkimuksessa on kyselty FAS-lapsilta, millaisia erityistoiveita ja -
tarpeita heilla on. FAS-lapset ovat suunnanneet namé toiveet myos terveysalan
ammattilaisille, jotta he osaisivat vastaisuudessa toimia ja ymmartaa heita parem-
min. Tarkeimpina toiveina FAS-lapsilla olivat esimerkiksi ymmartaminen, hyvak-
syminen, myonteisyys, usko ja toivo. Naita toivomuksia meidan kaikkien tulevien ja

nykyisten terveysalan ammattilaisten tulisi miettid, kun kohtaamme FAS-lapsen.
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FAS-lasta hoidettaessa tulee huomioida rauhallinen hoitoympaéristo, yksinkertais-
ten ja konkreettisten ohjeiden anto, realististen tavoitteiden asettaminen ja niihin
pyrkiminen (Valkonen 2003, 39).

Lasta on hoidettava kokonaisuutena ja otettava huomioon hénen elamantilanteen-
sa. FAS-lasten hoitaminen ja kanssakayminen vaatii johdonmukaisuutta, empati-
aa, tunnedlya seka karsivallisyytta lasta kohtaan. (Vainio 1999, 7; Valkonen 2003,
30-31.)

Terveysalan ammattilaisella on velvollisuus ilmoittaa lastensuojeluviranomaisille,
jos kokee FAS-lapsen olevan lastensuojelun tarpeessa. Tallgin taytyy ajatella las-
ten parasta ja tarpeita. (Harju-Kivinen ym. 1999, 17.) Lastensuojelulain
(12.2.2010/88) 25 §:ssa sadadetdan, etta

Sosiaali- ja terveydenhuollon ja lasten paivahoidon, opetustoimen, nuorisotoimen,
poliisitoimen, rikosseuraamuslaitoksen, palo- ja pelastustoimen, sosiaalipalvelujen,
lasten paivahoidon tai terveydenhuollon palvelujen tuottajan, opetuksen tai koulu-
tuksen jarjestajan, seurakunnan tai muun uskonnollisen yhdyskunnan, kansainva-
listd suojelua hakevan vastaanotosta annetun lain 3 §:ssa tarkoitetun vastaanotto-
keskuksen ja jarjestelykeskuksen, hatakeskustoimintaa harjoittavan yksikon taikka
koululaisten aamu- ja iltapaivatoimintaa harjoittavan yksikon palveluksessa tai luot-
tamustoimessa olevat henkilot tai vastaavissa tehtéavissad toimeksiantosuhteessa
tai itsendisind ammatinharjoittajina toimivat henkilét seka kaikki terveydenhuollon
ammattihenkilot ovat velvollisia salassapitosddnnésten estamatta viipymatta ilmoit-
tamaan kunnan sosiaalihuollosta vastaavalle toimielimelle, jos he ovat tehtavas-
saan saanet tietda lapsesta, jonka hoidon ja huolenpidon tarve, kehitysta vaaran-
tavat olosuhteet tai oma kayttaytyminen edellyttaa lastensuojelun tarpeen selvitta-
mista.

7.3 Alakouluikaisten FAS-lasten kuntoutus

FAS-lasten kuntoutusta tuetaan yksilolliselld ja lapsen kehitysta kokonais-
valtaisesti tukevilla kuntoutusmenetelmilla. Kuntoutuksessa korostuu mo-
niammatillisuus seka oireiden mukainen hoito erilaisin kuntoutus- ja tera-

piamuodoin.

FAS-lasten kuntoutuksella tarkoitetaan kaikkia niité toimenpiteita, joilla FAS-lasten
kokonaisvaltaista kehitysta tuetaan. Kuntoutuksen tulisikin perustua moniammatil-
liseen yhteistybhon, korostaen lahiympéariston merkitysta lasten kokonaisvaltaisen
kehityksen tukemiseksi. (Valkonen 2003, 30-31; Vaarla 2011, 42.)


http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2007/20070417?search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D=lastensuojelulaki#a12.2.2010-88
http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2011/20110746
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FAS-lasten kuntoutuksen terapiamuodot tulisi valita lasten yksilollisten erityisvai-
keuksien perusteella (Rautavuori 2001, 16). Alkoholivaurioinen lapsi tarvitsee kun-
toutusta kaikkien oireidensa mukaisesti, esimerkiksi puheterapia ja fysioterapia
saattavat olla tarpeellisia. Fysioterapian- ja puheterapian vaikutus on yleenséa nah-
tavissd saman tien lapsen kehityksessa ja arkielamassa. Terapioilla on todettu
olevan vaikutusta lapsen tyoskentelytavoissa ja keskittymiskyvyssa. On todettu,
ettd varhain aloitettu toimintaterapia, eritoten Sl-terapia (sensomotorinen integraa-
tio) on erittdin toimiva terapiamuoto FAS-lapsille, joilla on ongelmia aistitietojen
jasentamisessa ja motorisessa ohjailussa. Terapian tavoitteena on kehittaa aivo-
jen tapaa kasitella ja jasennellda aistimuksia. Tutkitusti my6s ratsastusterapialla
voidaan vaikuttaa sensomotorisiin ongelmiin; hevosen avulla opitaan oman kehon
mielen ja kayttaytymisen hallintaa. (Vaarla 2011, 44.) Musiikkiterapia ja kuvataide-
terapia ovat myos katsottu hyodyllisiksi terapiamuodoiksi FAS-lapsilla (Valkonen
2003, 31). Erilaisista toimintaterapioista on myos todettu olevan hyotya FAS-
lapsille. Toimintaterapian avulla FAS-lapselle voidaan opettaa erilaisia elaman sel-
viytymiskeinoja. Erilaisten leikinomaisten harjoitteiden kautta tuetaan lapsen kes-
kittymis- ja hahmottamiskykya, seka sosiaalisten ja motoristen taitojen kehittymis-
td. Kun lapsi oppii uusia taitoja ja hdn saa positiivista palautetta, lapsen itsetunto
paranee. Toimintaterapiassa lapsi itse osallistuu oman kuntoutussuunnitelman
tekemiseen. Lapsi ja terapeutti suunnittelevat yhdessa jokaisen terapiakerran si-
sallon, johon kuuluu esimerkiksi kehonkaytonharjoitteita, silman ja kéden yhteis-
tyon kehittdmistd, ongelmanratkaisukyvyn kehittamista ja oman kehon kuuntelua.
Toimintaterapiassa tapahtuva vuorovaikutus suunnitellaan ja toteutetaan niin, etta

se kehittaa lapsen sosiaalisia taitoja. (Jokinen & Lang 2000, 10-11.)

Fetaalialkoholisyndroomaan liittyvan tarkkaavaisuushairion, ADHD:n, hoito on téar-
kedéd. Tarkkaavaisuushairio ilmenee lapsella ylivilkkautena, impulsiivisuutena ja
tarkkaamattomuutena. (Valkonen 2003, 15.) ADHD:n hyva hoito suunnitellaan
FAS-lapsen yksil6llisten tarpeiden mukaan. Yleisimpia hoitokeinoja ovat lapseen ja
hanen ymparistoonsa kohdistuvat tukitoimet, psykososiaaliset hoitomuodot seka
ladkehoito. Hoidon on oltava riittavan pitkajanteista, ja ADHD-diagnoosin saanutta
lasta tulee tukea erilaisissa siirtyméavaiheissa. Hoitamattomana ADHD voi haitata
koulussa kayntia ja lisata psyykkisten hairididen, syrjaytymisen ja paihteiden kay-

ton riskia. ADHD:n laakehoito voidaan aloittaa samanaikaisesti muun hoidon
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kanssa tai jos psykososiaalisista hoidoista ei ole ollut riittavasti apua. (Kaypa hoito,
ADHD (aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairig, lapset ja nuoret) 9.1.2012. [viitattu
14.4.2013].) Laakehoidon vaikutuksista FAS-lasten ADHD:n hoidossa on Kliinisesti
tutkittu ja tulokset ovatkin olleet padosin positiivisia. Ladkehoidon on todettu pa-
rantavan lasten tarkkaavaisuutta ja vahentavan impulsiivisuutta. ADHD:n hoitoon
kaytetaan paaosin psykostimulantteja, kuten metyylifenidaattia, pemoliinia ja dek-
samfetamiini-sulfaattia. (Valkonen 2003, 20.) Kuitenkin tamakin asia on yksil6lli-

nen; osalle ladkehoito sopii, osalle ei (Vaarla 2009, 27).

Osa lapsista kay sdaanndllisesti poliklinikalla ja osa tarvitsee aika ajoin hoitojaksoja
osastolla. Lastenneurologi tutkii ensimmaisen kerran lapsen taman ollessa 3-4
kuukautinen. Mikali neurologi toteaa lapsella olevan talldin jo ongelmia, on syyta
jarjestaa hanelle toistuvia kuntoutusjaksoja osastolla kerran-pari vuodessa. Osas-
tojaksoilla lapsille voidaan kokeilla mahdollisia laakityksia ja konsultoida eri eri-
koisalojen ammattihenkiloita. FAS-lapsille on syyta tehda myds laaketieteellisia
selvityksia saanndllisin valiajoin, kuten nakoé-, kuulo-, aivo- ja sydantutkimuksia.
(Vainio 1999, 7; Asikainen 2002, 38.)

FAS-lasten alyllinen kyvykkyys ja oppimiseen liittyvat vaikeudet ovat voimakkaasti
yhteydessa aidin raskaudenaikaisen alkoholinkayton maaraéan. FAS-lasten on to-
dettu tarvitsevan paljon valvontaa ja ohjausta heidan impulsiivisuutensa vuoksi; he
saattavat toteuttaa asioita hetken mielijohteesta miettimatta seurauksia. Oppimis-
vaikeuksien ja alyllisen kehityksen arvioimiseksi, FAS-lapsen tulisi paasta ainakin
kerran elamassaan neuropsykologiseen kuntoutukseen. Tamaé olisi hyva toteuttaa
mahdollisimman aikaisin alakouluidssa, jotta sopiva opetusmuoto ja mahdolliset
tukitoimenpiteet voidaan valita. (Asikainen 2002, 41.) Neuropsykologisessa kun-
toutuksessa tulisi huomioida FAS-lapsen ongelmat itsesaatelyssa ja korostaakin
itsesdatelytaidon kehittamista kouluidssa, silla esimerkiksi puutteet tunteiden séa-
telyssd ovat merkittavia psyykkisten ongelmien syntymiselle (Koponen 2004, 84—
85). On tutkittu ja todettu, etta neuropsykologisesta kuntoutuksesta on selvaa hyo-
tyd FAS-lapsille (Valkonen 2003, 32). Psykiatrisen tuen tarpeellisuutta on koros-

tettu, silla usein FAS-lapsen ongelmat ovat myds emotionaalisia (Vainio 1999, 7).

Suomessa on tehty FAS-lasten kuntoutuksen liittyen tapaustutkimus, jossa alakou-

luikdisen FAS-lapsen kuntoutuksessa kaytettin PREP-lukemisvaikeuksien har-
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jaannuttamisohjelmaa (Valkonen 2003, 31-32). Ohjelma on tarkoitettu kielellisesta
erityisvaikeudesta karsiville lapsille lukemaan oppimisessa ja matemaattisen ajat-
telun kehittamiseen (Salminen & Tammisalo 2001, 3). Tassa tapaustutkimuksessa
tarkoituksena oli kehittdd lukemisvalmiuksia ja toiminnanohjausta. Tutkimuksen
tuloksena oli, etta harjaannuttamisohjelman avulla lapsen toiminnanohjaustaidot ja
lukutaito kehittyivat hieman. (Valkonen 2003, 31-32.)
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8 POHDINTA

8.1 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Eettisyytta tarkastellaan jo kirjallisuuskatsauksen aiheenvalinnasta alkaen ty6n
loppuun saakka. Kirjallisuuskatsausten tekijoiden tulee noudattaa eettisia vaati-
muksia eli rehellisyytta, huolellisuutta ja tarkkuutta. Ty6ssa tulee kunnioittaa aikai-
sempia tutkijoita ja heidan saavutuksiaan. Raportointi ei saa olla vajavaista, har-
haanjohtavaa eikd aiempia tutkimustuloksia saa vaaristella tai muuttaa. Myo6s teks-
tissa kaytetyt viittaukset ja lahdemerkinnéat ovat merkittava oikealla tavalla eika tyo

saa sisaltaa plagioituja kohtia. (Matsi & Puura 2010, 29.)

Kirjallisuuskatsausta laatiessa on hyva olla kriittinen olemassa olevaa kirjallisuutta
kohtaan. Mikali tutkittavasta aiheesta ei ole aiempia tutkimuksia tai niitd on vain
vahan, on vaikea tehda analysointia ja nain ollen saada luotettavia
tutkimustuloksia. Tutkimuksen ikd& on arvioitava kriittisesti, silla tutkimustulokset
muuttuvat vuosien saatossa. Etenkin terveydenhuollossa tulee jatkuvasti uusia
tutkimuksia ja tekniikka kehittyy, joten tutkimustulokset saattavat olla nyt taysin
erilaiset kuin esimerkiksi 20 vuotta sitten. Opinndytety0ssa on syyta kayttaa vain
alkuperaislahteitd, silla on mahdollista, ettéd toisen kaden lahteitd kaytettdessa
alkuperaistutkimusta on lainattu virheellisesti ja nain ollen tata samaa virhetta
toistetaan uusissa tutkimuksissa. Lahdekritikki on tarkedd, on syyta kayttda
mahdollisimman tasokkaita, tieteellisia ja ammatillisia julkaisuja. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2009, 70-71.)

Laadullisessa tutkimuksessa yleisemmat arviointikriteerit ovat uskottavuus ja
siirrettdvyys. Uskottavuudella tarkoitetaan sitd, etta tulokset on kuvattu
mahdollisimman selkeasti, jotta lukija ymmartad opinnaytetydn tutkimustulokset ja
miten niihin on p&adytty. Siirrettavyys on tarke&a silloin, jos joku toinen tutkija
haluaa seurata opinnaytetyoprosessia. Taman varmistamiseksi tulee viitekehys
kuvata huolellisesti, selvittdd taustat ja analysoida tutkimustulokset
seikkaperaisesti. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 152, 160.)
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8.2 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Opinnaytetyon tarkoitus on selvittda kirjallisuuskatsauksen pohjalta alakouluikais-
ten FAS-lasten erityistarpeita ja kuntoutusvaihtoehtoja. Tavoitteena on tuoda lisaa
ajankohtaista ja tutkittua tietoa FAS-lasten kanssa tydskenteleville terveysalan
ammattilaisille siita, mita erityistarpeita ja kuntoutusmahdollisuuksia alakouluikaisil-

& FAS-lapsilla on.

Kirjallisuuskatsausta ohjaavia kysymyksia olivat: Mita erityistarpeita alakouluikaisil-
& FAS-lapsilla on? Miten hoitohenkilékunnan tulisi ottaa nama huomioon? Millaisia

eri kuntoutusmuotoja alakouluikaisten FAS-lasten hoidossa kaytetaan?

FAS-lapsista on tehty paljon tutkimuksia. Kuitenkin suurin osa naista tutkimuksista
on tehty paihteita kayttavan aidin ndkokulmasta. FAS-lasten erityistarpeita, kun-
toutusta ja kuntoutuksen vaikuttavuutta on tutkittu vahan. Opinnaytetyon tulokset
pohjautuivat suurimmalta osin Kehitysvammaliiton tutkimuksiin ja artikkeleihin.
Olemme kayttaneet lisdksi muun muassa A-klinikkasaation monistesarjaa seka
Duodecimin artikkeleja.

Kouluikaisten FAS-lasten erityistarpeista 16ytyi vahemman tietoa kuin kuntoutus-
mahdollisuuksista. Jokaisella FAS-lapsella on omat yksildlliset erityistarpeensa ja
naitéd vastaavat kuntoutusmuodot eik& yhta oikeaa kuntoutusmuotoa ole, joten tas-
ta syysta aihetta on haastava tutkia. Aihetta on tutkittu myds suhteellisen vahan
hoitotydn nakdkulmasta, suurin osa tutkimuksista on painottunut laaketieteelliseen
nakokulmaan. Erityisesti FAS-lasten kuntoutuksen vaikuttavuudesta olisi syyta
tehda lisda tutkimuksia, silla vaikka I6ysimme tutkimuksia liittyen FAS-lasten kun-

toutukseen, naissa harvoin oli kasitelty kuntoutuksen vaikuttavuutta.

Tulosten mukaan FAS-lasten erityistarpeiden huomioimisessa tarkeaa on yksilo6lli-
syys, pitkajanteisyys ja kokonaisvaltaisuus. FAS-lapset tarvitsevat seka aikuisen
tukea etta vertaistukea. Kasvuymparistolla on todettu olevan suuri vaikutus lapsen
kehitykselle. Tulokset osoittavat, etta FAS-lapsi kaipaa ymmarrystd hanen poik-

keavaan kaytokseen ja tuntemuksiin.
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Tuloksissa ilmenee, ettd hoitohenkilokunnan tulisi hoitaa lasta johdonmukaisesti,
kokonaisvaltaisesti ja yksilollisesti. On tarke&a, ettd lasta hoidettaessa hoitoympéa-
ristdé on rauhallinen, ohjeet tulee antaa konkreettisia esimerkkeja kayttaen ja tavoit-
teiden asettamisen ja niiden saavuttaminen tulee olla realistisia. Lasten turvalli-
suudesta tulee huolehtia ilmoitusvelvollisuudella; mikéli terveysalan ammattilainen
kokee FAS-lapsen olevan lastensuojelun tarpeessa, tulee siitd tehda lastensuoje-
luilmoitus. Tulosten mukaan lapset kaipaavat hoitajaltaan seka empaattisuutta etta

karsivallisyytta.

Tutkimustulokset osoittavat, ettd kuntoutuksen tulee olla yksilollista, pitkajanteista,
kokonaisvaltaista ja laaja-alaista sek& oireidenmukaista. FAS-lasten kuntoutuk-
sessa moniammatillisen yhteistyon tarkeys korostuu. FAS-lasta tulee kuntouttaa
hanen omien tarpeidensa mukaan, esimerkiksi erilaisilla terapioilla (kuten toiminta-
, fysio- ja puheterapia), osastojaksoilla, poliklinikkakaynneilla, psykologin vastaan-
otolla ja laakehoidolla. Erityisesti neuropsykologisella kuntoutuksella on todettu

olevan selvaa hyotya FAS-lapselle.

8.3 Jatkohaasteet

Ei ole olemassa tyypillista FAS-lasta, eika tyypillista FAS-kuntoutusta. Tama tuo
omat haasteensa FAS-lasten kuntoutukseen ja omien spesifien erityistarpeiden
huomioimiseen, silla jokaisen lapsen kohdalla tulee tehd& henkilokohtainen
suunnitelma kuntoutumiseen. (Vaarla 2009, 26.) FAS-lasten kuntoutuksesta,
kuntoutuksen vaikuttavuudesta ja erityistarpeista on tehty vahan tutkimuksia ja
tasta syysta niistd myos tiedetaan liian vahan (Valkonen 2003, 31; Vaarla 2011,
44). Suomenkielisida FAS-kuntoutusoppaita ja muuta FAS-lasten kuntoutukseen

littyvad materiaalia on vahan saatavilla (Vaarla 2011, 45).

Vamman aiheutuminen ja siihen liittyvat hankalat, arat ja ikavat kysymykset
hankaloittavat FAS-lapsen kuntoutusta ja erityistarpeiden huomioimista
(Rautavuori 2001, 17). Yleensa FAS-lapsen kognitiiviset vauriot ovat pysyvia ja
vaikeita kuntouttaa (Valkonen 2003, 32).
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Suuri haaste FAS-lasten erityistarpeiden huomioimisessa on se, ettd saatava
kuntoutus ja tuki ovat asuinpaikkakunnasta riippuvaisia. Kaikki FAS-lapset eivat
ole samanlaisessa asemassa saamansa kuntoutuksen suhteen, esimerkiksi
neuropsykologisen kuntoutuksen tarjonta painottuu lahinnd Etela- ja Lansi-
Suomeen ja kuntoutusta toteuttavia neuropsykologeja on aivan lilan vahan
tarpeeseen nahden. (Vaarla 2011, 44; Rautavuori 2011, 17.) Lapsia ja perheita
tiedotetaan lilan vahan koko neuropsykologisesta kuntoutuksesta ja nain ollen
lapsi ja perhe eivat osaa hakeutua neuropsykologin vastaanotolle, eikd perheella
ole muutenkaan tarpeeksi kattavaa tietoa siitd, mita kaikkea apua he lapsilleen
voivat hakea (Gronstrand 2009, 30; Rautavuori 2001, 17).

Saanndllistd kuntoutusta ja seurantaa tulisi jatkaa aina aikuisikdédn saakka.
Valitettavaa kuitenkin on, ettd lapsia seurataan hyvin kouluikd&dn saakka, mutta
taman jalkeen jaavat asiantuntijatasoisesta seurannasta pois. Seuranta siirtyy
esimerkiksi kouluterveydenhuoltoon tai omaan terveyskeskukseen, jossa riittdvaa
asiantuntijuutta FAS-lapsiin liittyen ei valttamatta ole. (Vainio 1999, 8; Asikainen
2002, 39.) Kun hoidetaan lapsen monia eri ongelmia yhteistydssd monien eri
tahojen kanssa, tiedonkulussa ja yhteistydssa saattaa olla ongelmia (Rautavuori
2001, 17).

Seka erikoissairaanhoidossa etta  perusterveydenhuollossa, FAS-lasten
kohtaaminen on suhteellisen harvinaista, joten asiantuntemusta FAS-lasten
erityistarpeista ja ylipaataan koko oireyhtymasta on liilan vahan (Vaarla 2011, 46).
Tiedon puute tuo omat hankaluutensa terveysalan ammattilaisille, jotka kohtaavat
FAS-lapsia, silla henkilokunnalla ei ole tietoa tarpeeksi FAS-lasten erityistarpeista.

Tasta syystd koimme taméan opinnaytetyon aiheen ajankohtaiseksi ja hyddylliseksi.

Suurimman haasteen hoitohenkilokunta kohtaa varmasti lasten kanssa, jotka eivat
taytd kaikkia FAS-diagnoosin kriteereitda, kuten poikkeavaa ulkonakoa. Tallbin
lasten poikkeavalle kaytokselle ei [6ydy valttdmatta niin helposti syytd, kun lasten
ongelmien syyta ei heti tunnisteta. (Warren, Hewitt & Thomas 2011, 7.)
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LIITE 1: Aineiston haku

1(2)

Hakutie- |Hakusanat Hakutu- |Hyvéaksytyt Hyvéaksytyt |Hyvaksytyt
tokanta lokset otsikon perus-|julkaisu- siséal-
teella vuoden [On/tiivistel
perusteella | méan pe-
rusteella
Plari FAS 7 6 6 6
Plari siki® & alkoholi 4 4 4 4
Plari alkoholioireyhtyméa 16 14 7 5
Plari raskaus & alkoholi 8 7 5 4
Plari fetaalialkoholisyndrooma 0 0 0 0
Aleksi FAS 961 7 7 2
Aleksi siki6 & alkoholi 94 52 9 4
Aleksi alkoholioireyhtyméa 44 30 8 3
Aleksi raskaus & alkoholi 119 23 6 2
Aleksi fetaalialkoholisyndrooma 26 22 3 2
Cinahl FAS 124 5 3 1
Cinahl fetal alcohol syndrome 214 6 4 2
Seitti FAS 4 4 4 4




2(2)

Seitti sikio & alkoholi 2 2
Seitti fetaalialkoholisyndrooma 0 0
Seitti alkoholi & raskaus 4 3
Seitti alkoholioireyhtyméa 12 9
Medic fetal alcohol syndrome 3910 25
Medic FAS 24578 0
Medic fetus & alcohol 5809 3




LIITE 2: 1. Mit& erityistarpeita alakouluikaisilla FAS-lapsilla on?

1(5)

Alkuperéaisilmaus |Pelkistys Alakategoria Ylakategoria Paakategoria
“erityistarpeiden Kokonaisvaltaisuus | Pitkajanteisyys Kaytokseen ja|Kasvun ja kehi-
huomioimisessa tar-|ja pitkajanteisyys | Kokonaisvaltaisuus | keskittymiseen tyksen tukemi-
keda on kokonaisval- | tarkeaa Yksil6llisyys liittyvia tarpeita seen liittyvat
taisuus _ja pitkajan- Lapsen kaytos tarpeet
teisyys” Ymparistoon ja

Tukitoimet valvontaan liittyvia
"ongelmia  voidaan Vertaistuki tarpeita

lievittaa ja ongelmien
kanssa voidaan op-
pia elam&an, kun
tukitoimet ovat riitta-

T

via

"on tarkeda huomioi-
da FAS-lapsen eri-
tyistarpeet  yksil6lli-
sesti”

"FAS-lapsen  koko-
naisvaltaista kehitys-
ta tuetaan”

"Lapsen  koulukyp-
Syys ja valitaan sopi-
vin koulumuoto”

"Suurin  osa FAS-
lapsista tarvitsee
tuekseen henkil6-
kohtaisen avustajan”

"on tarkeaa tukea
FAS-lapsen Kkielellis-
td kehitysta, jotta
FAS-lapsi saavuttaisi
hyvat kommunikointi-
ja sosiaaliset taidot”

"noin  puolet FAS-
lapsista on sijoitettu

perhehoitoon”

"lapsen suotuisa
kasvuympéristd on
tarkead”

Riittavat tukitoimet

Yksilollisten  erityis-

tarpeiden
minen

huomioi-

Kokonaisvaltaisen

kehityksen
nen

tukemi-

Koulukypsyys

Koulumuodon valit-

seminen

Henkilokohtainen

avustaja

Kielellisen kehityksen

tukeminen

Perhehoitoon sijoitus

Suotuisa

kasvuym-

paristt tarkeaa

Lapsen

kéaytoksen

ymmartaminen

Koulun aloitus

Kasvuymparistdn
tarkeys

Valvonta




2(5)

"lapsen tuntemuksia
ja poikkeavaa kay-
tostéd tulee ymmar-
tag”

“erilaiset vertaistuki-
ryhmat ovat hyvaksi
lapselle”

"vertaistukiryhmien

tavoitteena koke-
musten ja tuntemus-
ten jakaminen ja se,
ettd lapsi saa tun-
teen, ettei ole ainoa
FAS-lapsi maailmas-

sa

"tarvitsevat paljon
valvontaa ja ohjaus-
ta!!

Vertaistukiryhmat

Kokemusten ja tun-
temusten jakaminen

Valvonta ja ohjaus




2. Miten hoitohenkilokunnan tulisi ottaa nama huomioon?

3(5)

Alkuperaisilmaus

Pelkistys

Alakatergoria

Ylakategoria

Paakategoria

"FAS-lapsen toiveet
terveysalan ammatti-
laisille, jotta he osaisi-
vat toimia ja ymmartaa
heitd paremmin”

"hoidettaessa tulee
huomioida rauhallinen
hoitoympaéristd, yksin-
kertaisten ja_konkreet-
tisten ohjeiden anto,
realististen tavoitteiden
asettaminen ja niihin
pyrkiminen”

"lasta on hoidettava
kokonaisuutena ja
otettava huomioon
hanen elamaéantilan-
teensa’

"FAS-lapsen hoitami-
nen vaatii johdonmu-
kaisuutta, empatiaa,

tunnedlya seka karsi-

vallisyyttd lasta koh-
taan”

"terveysalan ammatti-
laisella on velvollisuus
iimoittaa lastensuoje-
luviranomaisille, jos
kokee FAS-lapsen
olevan lastensuojelun
tarpeessa”

Toiveet lapselta ter-
veysalan ammattilai-
sille ymmarryksen
helpottamiseksi

Rauhallinen hoitoym-
paristd, konkreettiset
ohjeet ja tavoitteiden
asettaminen

Kokonaisuuden ja
elamantilanteen
huomioiminen
Hoitajan  johdonmu-

kaisuus, empatia ja
karsivallisyys

[Imoitusvelvollisuus

Lapsen toiveet

Hoitoymparistdon,

konkreettisiin
jeisiin ja tavoit
siin panostamin

oh-
tei-
en

Elamantilanteen

huomioiminen

Ammatillinen
minta

toi-

Lapsen toivei-
den kuuntelu ja
elamantilanteen
hahmottaminen

Konkreettisten
ohjeiden ja ta-
voitteiden aset-
taminen

Ammattietiikan
noudattaminen
ja hoitoympaéris-
tdsta huolehti-
minen

Lapsen yksilol-
listen tarpeiden
huomioiminen
kokonaisvaltai-
sesti




3. Miten FAS- lasten kuntoutusta tuetaan?

4(5)

Alkuperaisilmaus

Pelkistys

Alakategoria

Ylakategoria

Paakategoria

"Kuntoutuksessa tar-
keda on kokonaisval-
taisuus ja pitkajantei-

SYVYS

"FAS-lapsen  koko-
naisvaltaista kehitys-
ta tuetaan”

"kuntoutuksen tulisi
perustua moniamma-
tilliseen yhteistybhoén”

“ennen kouluikaa

lapsi kay psykologin
vastaanotolla”

"FAS-lapsen kuntou-
tukset terapiamuodot
tulisi valita yksilollis-
ten erityisvaikeuksen
perusteella”

"alkoholivaurioinen

lapsi tarvitsee kun-
toutusta_kaikkien oi-
reidensa mukaisesti”

”

osa lapsista kay
saannollisesti polikli-
nikalla ja osa tarvit-
see aika ajoin hoito-
jaksoja osastolla”

"tarkkaavaisuushairi-
on, ADHD, hoito tar-
keda”

"ladkehoidon on to-
dettu parantavan
lapsen tarkkaavai-
suutta ja_vahentavan
impulsiivisuutta”

Kokonaisvaltaisuus ja
pitkajanteisyys tarke-
aa.

Kokonaisvaltaisen
kehityksen tukeminen

Moniammatillisen
yhteistyon tarkeys

Psykologin vastaan-
otto

Terapiamuotojen
valinta yksil6llisesti

Oireiden  mukainen

kuntoutus

Poliklinikkakaynnit ja
hoitojaksot

Tarkkaavaisuushairi-
on hoito tarkeaa

Laakehoidon merki-

tys

Kokonaisvaltaisen kun-
toutuksen arviointi

Moniammatillisuus ja
yhteistyd

Yksilollinen terapia ja
hoito
Oikeanlaisen
tusmuodon
nen

kuntou-
valitsemi-

Lapsen
tukeminen

kehityksen

Yksilollisen ja
moniammatilli-
sen kuntoutuk-
sen varmista-
minen

Oireenmukai-
sen terapian,

kuntoutuksen ja
hoidon seka
lapsen kehityk-
sen turvaami-
nen

Yksilollisella  ja
lapsen kehitysta
kokonaisvaltai-
sesti tukevalla
kuntoutuksella,
jossa  korostuu
moniammattilli-
suus seka oirei-
den mukainen
hoito erilaisin
kuntoutus- ja
terapiamuodoin.




5(5)

"vertaistukiryhmissa

tarkeda lasten itse-
tunnon tukeminen ja
selviytymiskeinojen,

itsesuojelun seka
sosiaalisten- _ja_tun-
netaitojen _ vahvista-
minen”

"neuropsykologisesta
kuntoutuksesta on
selvaa hyoétya FAS-
lapsille”

"FAS-lapsen kuntou-
tuksessa kaytettiin
PREP-
lukemisvaikeuksien
harjaannuttamisoh-

jelmaa”

Itsetunnon ja selviy-
tymisen tukeminen

Neuropsykologisen
kuntoutuksen
hy6ty

PREP- lukemis- ja
harjaannuttamisoh-
jelma

Taulukot sisallonanalyysin toteutumisesta




