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Marja 6 v., FAS

m “Alusta asti tytto on ollut kuin muru aurinkoa: han loistaa iloa
koko ymparistoon. Hanella on todella paljon ystavia, niin lapsia
kuin aikuisiakin, joille han on erityisen tarkea. Monet asiat ja
taidot han on omaksunut ikaisiaan myohemmin ja on selvasti
erilainen terveisiin kavereihinsa verrattuna. Tassa tapauksessa se
e1 kuitenkaan ole ollut rasite kenellekaan, melkeinpa painvastoin:
han on tuonut monille meista than uusia nakokulmia asiothin, ja
kaverit arvostavat hanta mielestani juuri siksi, etta han on
erilainen. Voi kuulostaa oudolta, mutta nain se on! Hanen
elamansd ensimmaiset kuusi vuotta ovat olleet poikkeuksellisen
onnelliset. Seuraavat kuusi vuotta ovat varmasti
haasteellisemmat, mutta uskon hanen kouluikansakin sujuvan
than hyvin™.
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m oppi lukemaan 5-vuotiaana
m /-vuotiaana erityisluokalle

m aidinkieli normaaliopetuksen mukaan,
matematiikassa hiukan ongelmia

m lievia keskittymiskyvyn ongelmia
B puheen ymmartiminen ja tuottaminen n. 1 v.
jaljessa ikatasosta, sanavarasto runsas

B varaukseton suhtautuminen vieraisiin

m ci suuria kehitysongelmia
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Jussi 5v., FAE

B Sijaisperheeseen tullessa ylivilkas, rajaton.
Nukahtamisvaikeuksia, valvol n. 2 tuntia ennen unen
tuloa, el nukkunut paivaunia, kulki silmat punaisina
koko ajan. Oli kuitenkin valoisa ja luottavainen uusiin
atkuisiin ja kiintyl nopeasti.

m Raivokohtaukset ja rajanhaku alkoivat n. 2 kk
sijottuksesta. Hajotti tavaroita, kavi paalle, 161, puri ja
haukkui. Ei kestanyt holdingia. Huoneessaan
rauhoituttuaan pyrki syliin, kaipasi silittelya ja
pusutteluja. Hyvind hetkina silitteli ja paijasi ja oli lahes
koko ajan sylissa. Nautti vauvaleikeista ja
paapoamisesta.
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m Paivahoidon alettua kayttaytyr hyvin vakivaltaisesti
muita lapsia kohtaan, on kahden paikalla paivakodissa.
Ei syonyt ja uhmast henkilokuntaa. Vaikeuksia oli niin
paljon, ettd pyysimme apua perheneuvolasta. Talla
hetkella ongelmat paivakodissa ovat helpottuneet ja
puheet henkilokohtaisesta avustajasta poistuneet. Han
stirtynee kolmen lapsen paikalle, jotta kehitys pysyisi
hyvana. Muutaman perheneuvolakaynnin jalkeen
aloitettiin Theraplay. Takana on nyt 4 hoitokertaa.
Perheneuvolan apu on ollut korvaamatonta. Poitkamme
turvallisuudentunne ja kyky “antautua” aikuisen
ohjattavaksi on kehittynyt ja olemme saaneet evaita,
miten tukea poikaa hinen kehityksessaan.
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® Poika on muuttunut rennommaksi, eika tee enda aikuisten toita,
eika yrita huolehtia meista aikuisista. Pelko hylkaamisesta on
vahentynyt (vessassa voi kayda ilman eri ilmoitusta, roskia
viedessa taytyy kertoa, minne menee, muuten pojalta paasee itku,
kun toinen vanhempi on hukassa).

m Myos aito lo on ilmestynyt, ja leikeissa alkaa olla juoni mukana.
Lapsi nukkuu pidemmat younet, ja nitden lisaksi myos paivaunet.
Alussa han nukkui valissimme noin 4 kk, nykyaan omassa
huoneessaan. Painajaisten jalkeen piipahtaa viereemme ja nukkuu
aamuun saakka rauhallisesti noin vuoden valvomisen jalkeen.

m Poika kastelee ajoittain. Yot pysyy kutvina, mutta paivisin el aina
ehdi vessaan. Oudot tilanteet lisiavat pissan karkailua.
Sosiaalisuus on hanessa ehka silmiinpistavinta. Han et vierasta
ketaan. Olen melko varma, etta han lahtisi vieraan thmisen
mukaan mukisematta, ellemme olisi lahella.
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m /-v. esikoulu takana, normaalilahjainen,
ongelmat keskittymisessa, tehtavien tekeminen
vaikeaa, tarvitsee omahoitajan

m cdelleen vakivaltainen ja arvaamaton muita lapsia
kohtaan

m didin tapaamisen jalkeen lapst atvan sekaisin
m ADHD-diagnoosi, Ritalin-laakitysta sunniteltu

m minkalaiseen opetukseen?
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FAS-oireyhtymin (fetaalialkoholisyndrooma)
kriteerit (Rosett, 1980)

m SikiGaikainen ja/tai syntymdnjilkeinen kasvuviive
B Keskushermoston toimintahairio — neurologinen
poikkeavuus, kehitysviive tai alyllinen heikkolahjaisuus

m Tyypillinen kasvojen kasvuhairio, vahintaan kaksi
seuraavista:

) plenipaisyys

b) pienisilmaisyys

¢) nend-huulivako puuttuu, ohut ylahuuli ja/tai matala
ylaleuka

m Jos lapsi el tayta kaikkia kriteereita, kaytetaan diaghoosia
FAE
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m Sikioatkainen alkoholialtistus voi atheuttaa sikion
kuoleman, epamuodostumia, kasvuviivastymaa ja
toimintakyvyn hairioita

m EHlinten muodostumisen kannalta sikion ensimmaiset
elinkuukaudet ovat tarkeimmat

B Keskushermosto on erityisen herkka alkoholin
vaikutuksille — kehitys jatkuu koko raskausajan

m Sikioaikainen alkoholialtistus katkaisee normaalin
atvosolujen tuotannon ja litkkumisen ja vaikeuttaa
viestien kulkemista aivoissa — seurauksena aivovautio

m Vaikeus varastoida ja muistaa vanhoja kokemuksia ja
kayttaa niita hyvaksi toiminnassa
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m Atvovaurio ilmenee vakavimmillaan
kehitysvammana ja lievimmillaan tarkkaavuuden,
keskittymiskyvyn ja oppimisen hairidina

m Raskaudenaikainen alkoholialtistus on yksi

suurimpia kehitysvammaisuuden atheuttajia
lansimaissa

m Vaurioiden vakavuus riippuu alkoholialtistuksen
maarasta ja kestosta — turvarajaa ei ole

m Tupakointi, muut paihteet, laakkeet, ravinto,
geneettiset tekijat
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Miksi Marjan ja Jussin kehitys niin
erilaista?

m Marja: FAS, alkoholialtistus

m Jussi, FAE, ADHD, alkoholi+-huumealistus
m Vamman ulkoinen nakyvyys

m Diagnoosi-ika, terapia

m sukupuoli

m sijaisperheen antama tuki

B varhaisten elinvuosien kokemukset

19.1.2005
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Kokemukset

m Marja sijoitettiin suoraan synnytyslaitokselta

lastenkotiin, sieltd 9 kk 14ssa stjaisperheeseen
Jussi asui 3-vuotiaaksi biologisen aidin kanssa

Lastenkotiin ja 3 v 9 kk 1assa stjaisperheeseen

Hoidon laiminlyonti, pathteiden kayttoa,
mielenterveysongelmia, rikollisuutta, vakivaltaa,
kaksi 1sapuolta tapettu

m [astensuojelun asiakas syntymastaan saakka
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Ympariston merkitys

m Aivot kehittyvat voimakkaasti lapsen
ensimmaisten elinvuosien atkana — osa
kehityksesta ymparistolahtoista kypsymista

® Se, mita tapahtuu lapsen varhaisissa
thmissuhteissa, nakyy elimellisella tasolla lapsen
a1vo1ssa

B Laiminlyonti, ymparistoarsykkeiden puute ja
pitkakestoinen kaltoin kohtelu haittaavat
kognititvisten kykyjen kehitysta
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Psyykkisten hairiéiden riskitekijit

m [apsen ominaisuudet (temperamentti,
biologinen herkkyys, neurokognitiivinen
toimintakyky, sairaudet)

m Varhaisen kiintymyssuhteen laatu
m Vanhempien kasvatusmenetelmat

m Perheen ekologia (esim. stressi, traumaattiset
kokemukset, taloudelliset voimavarat, sosiaalinen

tuki)

m Hairioriski kasvaa riskitekijoiden lisaantyessa
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Tutkimusaineisto

m Helsingin sostaaliviraston asiakkaana v. 2002
olleet 0-16-vuotiaat lapset

m Perustiedot sosiaalityontekijoilta (n=78)

m Kasvattajilta lisatietoja 46 lapsesta, kertomukset
lasten elamasta (n=40)

m Haastattelut (n=0)
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Sairaudet

m [ dakarin toteama sairaus tai vamma 47 Y%o:lla

n=32
m Sydanvika 9
m Karsastus 3
® Astma 7
m Kehitysvamma 4
(syva 1, keskivaikea 1, lieva 2)
m Kita-/suulakihalkio 4
m Raajasairaus 3

m Allergia 3
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Sairaudet, jatkoa

Keuhkosairaus
Nakovamma
Kuulovamma
LLihassairaus
Kasvuongelmia
CP-vamma

Epilepsia
Nikamapoikkeavuus
Munuaisepamuodostuma

Vaaristynet sormet
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Sairaudet, jatkoa

Migreent

Selkavamma

Krooninen virtsatietulehdus
Hammasvaurio
Korvasairaus
Neurofibramotoosigeeni
Vatsasairaus
Syomisongelma
Alneenvathduntasairaus
Varhainen puberteetti

— e e e e e e e e
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Diagnoosit

%
m FAS 53
m FAE 25
m FAS+FAE 3

m Fi diagnoosia 19
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Kehityshairiot

m [apsista 85 % (64) oli ollut neuropsykologin tai
psykologin tutkimuksissa

m Tutkituista 75 %o:lla havaittiin jokin
neuropsykologinen, kielellinen tai tunne-elaman

kehityshiiri
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Kehityshairiot (tutkimuksissa

Puheen/kielen ongelma
Keskittymisongelma
Tarkkaavuusongelma
Oppimisvaikeus
Kehitysviive
Tunne-elaman ongelma
Hahmotushairioita
Heikkolahjaisuus
Kehitysvamma
Ylivilkkaus
Hienomotoriikan ongelma

Kehityksen erityisvaikeus
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Kiytoshiiriot (CBCL)

Tarkkaavuusongelmia

Aggressio-ongelmia |

Sosiaalisia ongelmia |

Ahdistuneisuutta |

Sulkeutuneisuutta |

Pahantekoa |

Ajattelun ongelmia |

Somaattisia ongelmia |

Seksuaalisia ongelmia
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Osa monivammaisia

B Vaikeimmin vammautuneet 2 tyttoa:

® nivelten yliojentuvuus, tukikorsetin vaativa skolioost,
sydanvika, henkinen jalkeenjaaneisyys, yokastelu,
hormonipistoshoitoa vaativa puberteetts, korostuneet
FAS-lapsen piirteet

B nako- ja kuulovamma, toinen munuainen puuttud,
heikot lihakset, vaaristyneet sormet,
nikamapoikkeavuus, astma, hahmotushairio, FAS-
piirteet esim. roikkuluomet, pienikokoinen

B kaksoset eritasoisesti vammautuneet
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Lasten kokemukset

n="738

® Vanhemman mielenterveysongelmat 36
m Perheenjasenen pahoinpitely 30
®m Vanhemman/vanhempien kuolema 18
® Pahoinpitely 16
® Vanhempien rikollisuus 13
® Muun laheisen kuolema 12
m Seksuaalinen hyvaksikaytto 2

epaily 4
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Kuntoutus

%0

m Puheterapia 49

m Toimintaterapia 31

m Fysioterapia 27

m Psykoterapia 17

® Muu terapia 15
n (78)

m [apsista 70 % oli saanut jotain kuntoutusta
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Koulunkaynti

%o

m Peruskoulun normaaliluokalla 61
m EMU - mukautettu opetus 17
m EVY — vammautuneiden erityisopetus 17
m EDY — dystasiaopetus 3
m EHA - harjaantumisopetus 3
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Normaaliluokalla olevat

%0

m Hrityisopetusta 36
m Tukiopetusta 59
m Henkilokohtainen koulunkayntiavustaja 32

m Henkilokohtainen opetussuunnitelma 9
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Lapsen parhaat puolet

m [loinen, aurinkoinen
B Yrittelids, energinen

® Sosiaalinen (ystavallinen, ottaa toiset huomioon, kiltti,
rehellinen)

B Avoln, nayttaa tunteensa

m Nokkela, luova, lahjakas, hyva mielikuvitus
m Koko lapsi

m [ikunnallinen

m Rauhallinen
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Erityistaidot

84 %o:lla lapsista jokin erityistaito
Litkunta, ketteryys
Musikaalisuus, laulu, soitto
Piirtaminen

Kiateva kasistaan arjen askareissa
Lukeminen

Mielikuvitusleikit, pelit
Sosiaalisuus, tuo iloa ymparistolleen
Hoitaa tomerasti asioitaan

Hyva muisti, hoksottimet toimii
Kirjoittelu

Matematiikka
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Nykyinen asuinpaikka

%0

m Molempien biologisten vanhempien kanssa 12

m Biologisen aidin kanssa 5
m Syaisperheessa 04
m Ammatillisessa perhekodissa 5

m [aitoksessa 14
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Ongelmat sijaisperheeseen tullessa

m Raivokohtaukset, rajanhaku

m Syomis-, nukahtamis- ja ulosteiden

pidatysvaikeuksia

m Pel

ot: yolliset kauhukohtaukset, hylkaamisen

pe

ko

m Vaikea stetad pettymyksia, itkuherkkyys
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m Rajaton hellyyden tarve - ei pysty ottamaan
vastaan hellyytta

m [ tee eroa tutun ja vieraan valilla — arka,
sulkeutunut, el luota thmisiin

m Puhuu koko ajan, aanekas — taysin puhumaton

m [tsesuojeluvaisto puuttuu, satuttaa itseaan,

hakkaa paataan — kipuherkkyys

m Alle 3 v. syjoitetuilla vahemman oireita kuin
myohemmin stjoitetuilla
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Varhainen sijoitus edisti kehitysta

m Kokonaiskehitystaso (kasvattajien arvioimana)

m Sostaaliset taidot (puhe, vuorovaikutustaidot, muiden
lasten toimintojen kiusaaminen ja hairitseminen, kyky
puolustaa itsedan, tottunut tulemaan toimeen
itsenaisesti)

m Tehtavakayttaytyminen (jaksaa keskittya tehtaviin, tekee
mielellaan vaikeitakin tehtavia)

B Syyn ja seurauksen ymmartaminen

m Kaytoshairioiden maara (CBCL)

m Tutkimuksissa havaittu tarkkaavuushairio (alle 3-v.
syjottetut 20 % ja yli 3-v. sijoitetut 50 %bo)

B Tutkimuksissa havaittu kehitysvitvastyma (alle 3-v.
syjottetut 7 %o ja ylt 3-v. syjoitetut 28 %o)
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Vaikeat elamankokemukset

m Mielipahojen kertominen sijaisvanhemmille
B Muiden lasten huomioon ottaminen

m Taipumus lahtea houkuteltaessa kenen tahansa
mukaan

m Kyky tehda ero vieraan ja tutun valilla
m Kaytoshairioiden maara (CBCL)
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m Sikioaikainen alkoholialtistus yhdessa varhaisen
vuorovaikutuksen puutteiden kanssa kaynnistaa
kehitysprosessin, jonka seurauksena lapsen on
vaikea muodostaa jasentynytta kuvaa itsestaan
seka saadella omia tunnetilojaan ja
kayttaytymistaan
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Johtopaatokset

Vaikea erottaa altistuksen ja ympariston vaikutusta
Ensimmaiset elinvuodet tarkeita lapsen kehitykselle
Vanhemmille yhteiskunnan ja laheisten tukea

Aidin hoito pitiisi aloittaa jo raskausaikana
Paihdehoidon kehittaminen

Ohjausta vuorovaikutuksesta

Tukiperhe, perhetyontekija

Neuvottelujarjestelman kehittaminen, lainsaadanto

Stjaisvanhemmille tietoa ja tukea

Lapselle kuntoutusta
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