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Abstract

The objective of this thesis is to survey the challenges that a rare disease called Chiari
malformation brings to everyday life in the day-care center and to produce an infor-
mation booklet that families can take to the day-care center as their children start there.
The information booklet makes the transition of children with Chiari from home to early
childhood education easier by giving the staff information and operation models which
are well tried and ready to use. The theoretical frame of reference is based on Chiari
treatment research information since there are no earlier studies made from the point
of view of social work.

The issue at stake is a qualitative research which was executed by Webropol-question-
naire. The inquiry was sent to six daycare centers located all over Finland and the an-
swers were gathered and processed by using content analysis. The study is based on
subjective prospective of the early childhood educators who had worked with children
with Chiari. In conclusion, the information obtained was taken compared to theory and
the good practices that make everyday life easier for both children and employees
were found.

Chiari brings out different symptoms which can be so severe that they disable the per-
son with chiari. The most common symptom, headache, was also found the most com-
mon in daycare and they had put a lot of effort on treating and preventing it. The con-
tent and activities of the day in the daycare centers must be planned so that they will
not cause more pain and if necessary there must be alternative ways to take part in the
activities.

The importance of multi-professional cooperation and pedagogical partnership is em-
phasized when there is a chronically ill child to take care of. Open and honest dialog
between parents and staff facilitates a child’s transition to daycare because the parents
are the experts when it comes to their child and they might have some good practices
that could work also in daycare. If necessary, a child’s involvement must be supported
by altered ways of participation. A peaceful place must be enabled for rest and to mini-
mize the risk of being pushed, there must be enough space to play.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyon tilaus tuli Suomeen syyskuussa 2015 perustetulta Suomen
Chiari- ja syringomyelia -yhdistykselta. Yhdistyksen tarkoituksena on lisata tie-
toisuutta naista kahdesta harvinaisesta neurologisesta sairaudesta ja sita
kautta edistaa potilaiden asemaa suomalaisessa sosiaali- ja terveydenhuolto-

jarjestelmassa.

Opinnaytetyon aihealue rajattiin koskemaan vain paivakoti-ikaisia lapsia, ja
varhaiskasvatuksen alueesta tutkimuksen kohteeksi valikoitui paivakodissa
olevat lapset. Rajaus koettiin valttamattomaksi, jotta kohdealue pystyttaisiin
kasittelemaan riittavan laajasti. Myos esiopetusikaiset lapset rajattiin kohde-
ryhmasta pois, silla tarkoituksena on saavuttaa lastentarhanopettajan pate-
vyys. Tassa tydssa paapaino on chiarissa ja sen aiheuttamissa haasteissa

paivakodissa.

Suomessa chiari malformaatio on suurimmalle osalle taysin tuntematon sai-
raus, joten suomenkielistéa lahdemateriaalia 16ytyy hyvin vahan ja sekin vain
sairaudenhoidollisesta aspektista. Lapsia ja heita koskettavia sairauksien vai-
kutuksia varhaiskasvatuksessa ei alustavien etsintdjen mukaan l6ytynyt lain-
kaan. Aihetta sivuavia tutkimuksiakin 10ytyi niukasta. Chiarin yleista liitannais-
sairautta, syringomyeliaa, koskeva sosiaalista ulottuvuutta tarkasteleva, Sari
Vaanasen tekema opinnaytetyd Syringomyelia sairastuneiden kokemana ja
sen vaikutus arkeen (2014), oli ainoa tutkimus, joka sivusi aihetta milla&n
lailla, joten aikaisempaa tutkimusmateriaalia kyseisesta aiheesta ei ollut kay-

tettavissa.

Kielellisesti opinnaytety6hon tuotettava teksti oli haasteellista, koska lahdema-
teriaalissa olevissa teksteissa on paljon erilaisia kirjoitusmalleja, esimerkiksi
chiari kirjoitetaan vaihtelevasti seka pienella etta isolla alkukirjaimella. Tassa

tyossa olemme tehneet paatoksen kirjoittaa sairauksien nimet pienella.

Tutkimus toteutettiin Webropol-kysely muodossa. Kyselyt lahetettiin kuuteen
eri kuntaan, joista oli ensin anottu tutkimusluvat. Tarkoituksena oli selvittaa

chiarin vaikutuksia paivakodin arkeen seka ottaa selvaa, millaisin erilaisin kay-
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tannoin ja metodein mahdollisia haasteita oli pyritty helpottamaan. Tutkimuk-
sen paakysymys on "Miten auttaa henkilokuntaa tukemaan chiaria sairastavaa
lasta?” ja alisteisia kysymyksia ovat "Millaisia haasteita lapsen chiari aiheuttaa
paivakodissa?”, "Miten auttaa chiari-lasta sopeutumaan varhaiskasvatuk-
seen?”, "Millaisia erityistarpeita heilla on?” ja "Millaisia ratkaisuja mahdollisiin

haasteisiin on keksitty?”

Opinnaytetyon tuloksena luotiin tietopohjainen, esitemuotoinen infopaketti,
jonka vanhemmat voivat vieda mukanaan paivéakotiin lapsen aloittaessa paiva-
hoidossa. Infopaketti pitda sisallaan tietoa sairaudesta ja valmiita kaytannodn
ratkaisuja helpottamaan sairauden tuomia arjen haasteita. Esitteen avulla pai-
vakodin henkilokunnan on helpompi ja nopeampi ottaa kayttoon erilaisia me-
netelmia arjen helpottamiseksi.

2 TIETOA SAIRAUDESTA JA SEN HOIDOSTA

Chiari lasketaan Suomessa harvinaisiin sairauksiin, silla diagnosoituja tapauk-
sia on vahan ja heistéakin suurin osa on aikuisia. Lapsia on vielékin vahem-
man, esiintyvyys on vain 0,5 — 1,3 % vaestdsta. Suomessa chiarin tutkiminen
on aivan alkuvaiheessa, mutta Yhdysvalloissa ja Espanjassa on aiheeseen
erikoistuneita instituutteja, joissa on tehty laajoja tutkimuksia ja vaikeat leik-
kaukset on keskitetty naihin keskuksiin. Suomessa on yliopistollisiin sairaaloi-
hin perustettu HAKE-keskuksia VSSHP:n, PPSHP:n, KYS:n, TAYS:n ja
HUS:n erityisvastuualueille, joihin keskitetadn harvinaissairaiden potilaiden

tutkimus- ja hoitoty6 (Terveyskyla).

2.1 Termistoa

Chiarista puhuttaessa kaytetaan paljon ladketieteellisia termeja, joita ilman ei
pysty sairautta ja sen aiheuttamia oireita selittdmaan. Seuraavalla sivulla ole-
vaan taulukkoon on koottu tekstissa esiintyvat sairaudenhoidolliset termit ja

niiden selitykset.



Taulukko 1. Termien selvitys

Foramen magnum

Kallonpohjan luinen aukko

Krooninen subduraali-

Aivojen subduraalitilassa (aivojen ja selkaydinkalvojen

hematooma tilassa) sijaitseva verihyytyma, joka on ollut siella va-
hintdan 3 viikon ajan. Yksi mahdollinen syy "hankitun”
chiarin syntyyn.

Kyfoosi Chiarin litannaissairaus. Selkarangan rakennepoik-
keama, jossa ranka taipuu sisaan- tai ulospain, niin
sanottu kyttyraselkaisyys.

Likvor Aivo-selkaydinneste

Malformaatio Epamuodostuma

Posterior fossa Takimmainen aivokuoppa

Skolioosi Selkarangan rakennepoikkeama, jossa ranka taipuu

liiallisesti oikealle, vasemmalle tai S-muotoon.

Suntti, shuntti

Implantti, joka voidaan asentaa tdssa tapauksessa ai-
voihin taikka selkaytimen nestetaytteiseen onteloon.
Ehkaisee paineen kasvua paastamalla ylimaaraista
nestetta pois halutulta alueelta. Suntti rajoittaa lapsen
toimintaa, koska sen poistoletku ohjaa nesteen vatsan
alueelle.

Syrinx

Selkaytimeen muodostuva nestetayteinen ontelo. Se
voi olla pyt6red, pieni, sukkulan muotoinen, se voi
muistuttaa magneettikuvassa helminauhaa tai se voi
olla koko selkaydinkanavan tayttava. Ylettaessaan
halki koko selkaytimen syrinx aiheuttaa paljon oireita.

Tonsillat

Pikkuaivojen alaosassa sijaitsevat "risat”, jotka tyonty-
essaan alaspain selkaytimeen haittaavat selkaydin-
nesteen virtausta eli ns. pikkuaivorisat.

2.2 Chiari malformaatio

Chiari tunnetaan myos nimell& pikkuaivojen herniaatio eli pikkuaivotyra. Aikai-

semmin oireyhtyma kulki nimell& Arnold-Chiari- oireyhtyma, mutta Arnold-etu-

lite on ajan saatossa jatetty pois. Edella mainittujen nimitysten lisaksi siita

kaytetadn lyhennettéa CM, jonka peraan laitetaan numero yhden (1) ja neljan

(4) valilta kertomaan, minka tyypin chiarista on kyse. Tyypin 1 epamuodostu-

massa pikkuaivojen tonsillat tunkeutuvat kallonpohjan aukosta selkaydinkana-

vaan, kun taas tyypin 2 malformaatiossa edelld mainitun lisdksi selkaydinka-

navaan tyontyy osa aivorunkoa ja neljatta aivokammiota ja siihen liittyy aina

selkaydinkohju. CM3:ssa selkaydinkanavaan tyontyy hermokudosta aivojen
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takaosasta seka aivorunkoa. Malformaation 4. muoto, pikkuaivojen kehittymat-
tomyys (hypoplasia) on liitetty sairauteen vasta myéhemmin. (Bode, Tikka-
koski, Tuisku, Ronty & Ilkko 2001, 1; Rinne 2006.)

Kyseinen sairaus on jaettu myds synnynndaiseen ja hankittuun, jolloin synnyn-
naisen chiarin tapauksessa lapsi syntyy epamuodostuman kanssa. Ensimmai-
sen kahden vuoden aikana kallon kasvussa on kuitenkin tapahtunut muutos ja
chiari alkaa oireilla sen mukaan, kuinka pahasti pikkuaivot ovat kiilautuneet
selkaydinkanavaan ja haittaavat nain ollen aivo-selkaydinnesteen eli likvorin
virtausta. Chiarin oireet syntyvat ahtaasta foramen magnumista, estyneesta
likvor-virtauksesta tai puristuksesta ydinjatkokseen ja/tai pikkuaivoihin. (La-
buda 2008, 42 — 44.) Alla olevassa kuvassa, nuolen osoittamassa kohdassa,
on selvasti nahtavilla pikkuaivojen tydntyminen alas selkdydinkanavaan ai-

heuttaen painetta selkaytimessa.

Kuva 1. Chiari Malformaatio (Weill Cornell Brain and Spine Center)

Chiaria on havaittu joissain suvuissa enemman ja siksi sen perinndllisyytta on
alettu tutkia. Riitta Rinne kirjoittaa Neuroliiton sivulla, etta chiarista noin 12 %
olisi perinnollista. Useissa tutkimuksissa on myos havaittu, etta chiari 1 aiheu-
tuisi pienemmastéa posterior fossan alueesta kuin terveilla inmisilla. (Labuda
2008, 42; Buell, Heiss & Oldfield 2015, 496.)

Hankittu chiari johtuu jonkinlaisesta traumasta, jolloin pikkuaivot ikaan kuin pu-
toavat alaspain ja haittaavat nain ollen aivo-selkaydinnesteen kiertoa. Aivojen
turvotus voi tyontaa pikkuaivot ainoaan suuntaan, jonne on tilaa laajeta. Ky-

seessa voi olla esimerkiksi auto-onnettomuus, jossa paa-niska-alueelle tulee
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trauma (Labuda 2008, 20 — 21) tai se voi johtua toistuvista lannepistoista, sun-
tin asennuksesta selkaydinkanavaan tai kroonisista subduraalihematoomista
(Moufarrii & Awad 1997, 28).

2.2.1 Oireet

Chiari voi oirehtia lukuisin eri tavoin ja jokaisen potilaan oirekuva on yksilolli-
nen. Osalla sairastavista ei esiinny lainkaan oirehdintaa ja tdméa onkin ylei-
sempi muoto chiarista. (Kahn, Muraszko & Maher 2015, 501.) Oireilevilla ylei-
sin oire kaikissa chiarin muodoissa on paansarky, jota esiintyy 81 %:lla. Paan-
sarky on usein voimakasta ja kohtauksellista, ja se voi alkaa ponnistamisesta,
yskaisysta, aivastuksesta tai kumartumisesta, silla ndma kaikki aiheuttavat va-
liaikaista muutosta aivopaineessa. Muita erilaisia oireita on kymmenia, mutta
useimmin esiintyvat nako- ja silméoireet (78 %:lla), huimaus (74 %:lla), puhe-
ja nielemisvaikeudet (52 %:lla), huimaus, kdmpelyys, hienomotoriikan alikehit-
tyneisyys, raajojen puutuminen ja kipuilu seka tinnitus. Mita alemmas selka-
ydinkanavaan pikkuaivot ovat laskeutuneet, sita yleisemmin oirekuvasta loytyy
myds hengitys- ja nielemisvaikeuksia, lihasheikkoutta ja nystagmusta, eli tilaa,
jossa silma nykii hallitsemattomasti edestakaisin joko ylé-ala tai sivuttaissuun-

nassa. (Rinne 2006; Clarke & Swanson s.a..)

Chiaria sairastavilla lapsilla on havaittu myds normaalia enemman skolioosia,
joka usein lievittyy chiarileikkauksella (Labuda 2008, 22). Chiari-potilailla on
myds paljon neuropsykologisia oireita, kuten kognitiivisia hairidita, masen-
nusta ja ahdistusta (Labuda 2008, 57). Chiari-diagnoosin saaminen saattaa
olla monelle vaikeaa. Moni potilaista saa ensin monta muuta diagnoosia, ku-
ten fiboromyalgia, migreeni, kasvukivut, reuma, huomion- tai mustankipea lapsi,
autismi ja allergiat. Chiarin diagnosoiminen onnistuu vain magneettikuvanta-
misella ja lahetteen saaminen pienelle lapselle voi olla vaikeaa. (Labuda 2008,
80; Ringer, Tew & McMahon 2016.)

2.2.2 Hoitokeinot

Suomessa vain isommissa yliopistollisissa sairaaloissa on chiariin perehty-

neita erikoislaakareitd, yleensa neurokirurgeja, joilla on patevyys tehda kysei-
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sia toimenpiteita. Chiarin pystyy havaitsemaan vain magneettikuvauksella, jo-
hon laékari, yleensa neurologi, lahettda potilaan oireiden perusteella. Neuro-
logi arvioi tilanteen ja l&hettda sen jalkeen kuvat neurokirurgille, joka paattaa
niiden perusteella, hydtyyko potilas leikkauksesta vai ei. Leikkaukseen ei paa-
dytd, jos ei voida olla varmoja siitd, onko toimenpiteesta oikeasti hyétya poti-
laalle. Leikatuista potilaista noin 2/3 hyotyy leikkauksesta ja 1/3:lla potilaista

tilanne sailyy ennallaan.

Chiarin aiheuttamia oireita voidaan lievittaa ladkkeilla, kuten paansarkya sa-
moin kuin raajakipuja sarkylaakkeilla, mutta virallista hoitokeinoa chiariin ei
ole. Usein lievaoireista chiaria hoidetaan seurannalla ja siihen annetaan kipu-
la&kkeita. Ainoastaan leikkaushoidolla voidaan saada potilaan oireet vahene-
maan, mutta taysin oireettomaksi potilasta ei yleensa pystytd saamaan edes
leikkaamalla. Leikkaushoidolla kohennetaan potilaan elamanlaatua ja edes-
autetaan arjessa parjaamista. Operaatiota aletaan harkita siina tilanteessa,
kun tonsillat laskeutuvat 5 millimetria tai enemman foramen magnumin au-
kosta alaspdin. Selke& peruste leikkaukselle on potilaalla oleva syrinx tai poti-
laan chiari-paéansarkyjen haitta-aste. Jos potilas on kuitenkin oireeton, niin
leikkaukseen ei ryhdyta. Oireettomille potilaille chiari on yleensa sattumaldy-

dos, joka ei vaadi toimenpiteitd. (Rocque & Oakes 2015, 527.)

Paras hoitokeino chiarin oireisiin on oireita aiheuttavien tilanteiden ennakoimi-
nen ja valttaminen. Sairastava henkild oppii hyvin akkia valttamaan sellaisia
tilanteita, joissa oireet puhkeavat. Monelle chiaria sairastavalle henkilélle pon-
nistaminen laukaisee oireet, joten esimerkiksi ulostaminen ja puhaltaminen
voivat olla vaikeita. Tasta syysta vatsan toiminnan yllapitdminen esimerkiksi
suolentoimintaa kiihdyttavalla ruokavaliolla ja ladkkeilla on kannattavaa. Pie-
nille lapsille trampoliini, vuoristorata, sukeltaminen ja muut harrastukset, jotka
aiheuttavat G-voimia p&an ja niskan alueelle ovat valtettavia harrastuksia.
Kontaktiurheilulajit, kuten jalkapallo, amerikkalainen jalkapallo, sukeltaminen

ovat chiari-lapselle vaarallisia. (Ringer, ym. 2016.)

Hoidettaessa chiaria sairastavaa lasta olisi 4drimmaisen tarkedd ymmartaa ki-
pua ja kipumekanismeja. Kipua tuntevat jo vastasyntyneet, vaikka aikanaan
on vaitetty, ettei vastasyntyneen hermosto ole kehittynyt tarpeeksi tunteak-

seen kipua. Aikuisen voi olla vaikeaa ymmartaa lapsen kipua ja sitd mihin
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lasta sattuu. Pienet lapset eivat ymmarra johdattelevia kysymyksia vaan saat-
tavat vastata myonteisesti, vaikka se ei ole paikkaansa pitdvaa. Lapsen kivun-
hoitoon on kaytossa kaksi paaperiaatetta: kivun olemassaolosta ei tule valeh-
della ja lapset eivat yleensa itse valehtele heidan kipunsa maaraa. Kivun tun-
temiseen vaikuttaa itse kipuarsykkeen lisdksi myds kiputilanne. Pelottavassa
tilanteessa kipu tuntuu voimakkaampana kuin turvallisessa ymparistéssa. Pie-
nille lapsille myds pelko voi tuntua kipuna ja pelon syy ei ole aina tdsmallinen.
Tassa tilanteessa hoitavan henkildkunnan ammattitaito ja tietous lapsen kehi-
tyksen vaiheiden tuntemus on avuksi, koska lapsen kehitystaso on lahes suo-
raan yhteydessa kivun kokemiseen ja kivun ilmaisemiseen. (Piiparinen & Rau-
hala 2005, 156 — 157.)

Leikki-ikaiselle lapselle kivun paikallistaminen oikeaan paikkaan voi olla han-
kalaa. Kipu voi ilmentya eleing, ilmeind, muutoksina lapsen kaytoksessa, ag-
gressiivisuutena tai sulkeutuneisuutena. Koska leikki-ikaiselle lapselle kivun
ilmaiseminen ja tunteminen ovat haastavia, voi lapsi taantua aiemmalle ika-
tasolleen tai kieltd& kivun olemassaolon ajatellen, ettd kipu katoaa, jos sita ei
myo6nna olevan olemassa. Mikéli lapsella ei ole kykya ilmaista kipua sanalli-
sesti, tulisi lapsen kipu tunnistaa kayttaytymisen, olemuksen ja fysiologisten
muutosten perusteella. Fysiologisista muutoksista hengitystaajuus, pulssin
nousu tai verenpaine eivat ole luotettavia suureita kivun maarittamiseen. Luo-
tettavimpana suureena voi pitaa ihoa. Iho on kivuliaalla lapsella yleensa kal-
pea ja kostea. (Piiparinen & Rauhala 2005, 157 — 158.)

Toisin kuin terveille alle 5-vuotiaille, jotka karsivat vain harvoin paansaryista
(Piiparinen & Rauhala 2005, 161), kivun kokeminen on chiaria sairastavalle
lapselle arkipaivaa. Joillekin lapsille kivun kokemisesta on tullut ongelma,
koska he valttelevat kivusta mainitsemista pelaten sen johtavan sairaalakéayn-
tiin. Talloin heilla saattaa tilanne ehtia todella pahaksi, koska usein sairasta-

valle lapselle sairaala on jo suorastaan kauhukokemus.

2.3 Syringomyelia ja sen hoito

Chiaria sairastavista potilaista arviolta noin 20 — 70 % chiari johtaa nestetayt-
teisten kystien eli rakkuloiden tai syrinx-ontelon kehittymiseen selkaytimessa.
Tata kutsutaan syringomyeliaksi, lyhenne SM. Tarkkaa syntyteoriaa ei ole,
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mutta useimmissa teorioissa syringomyelia syntyy, kun pikkuaivot haittaavat
likvor-nesteen normaalia kiertoa, ja talldin syringomyelia voidaan laskea chia-
rin litannaissairaudeksi. Syringomyelian voi aiheuttaa myos kasvaimet ja
trauma selkaytimen alueella. Syringomyelia oireilee kipuna ja heikkouden tun-

teena kasissa ja jaloissa, epanormaaleina tuntemuksina, kylman/ kuuman tun-

temuksen puuttumisena, epdnormaalina hikoiluna ja rakon ja suolen toimin-
nan ongelmina. (Labuda 2008, 22 — 23.)

Kuva 2. Syringomyelia, eli kysta selkaytimessa (Weill Cornell Brain and Spine Center)

Kuvassa 2 nakyy selkaytimessa pitkulainen ontelo, syrinx. Mikali tama ontelo
sijaitsisi ylempana ulottuen aina aivorunkoon asti, olisi kyseessa syrin-
gobulbia. Syringobulbia, lyhenne SB, esiintyy paasaantoisesti yhdessa syrin-
gomyelian kanssa, mutta harvoin yksindan. (National Organization for Rare
Disorders 2016.)

Syringomyeliaa hoidetaan kuten chiaria eli tekemalla lisaa tilaa pikkuaivoille ja
varmistamalla likvor-nesteen vapaa kierto. Kun likvor paésee kiertamaan va-
paasti kallon ylaosassa olevalle imualueelle, on syrinx-onteloiden havaittu ku-
tistuvan ja helpottavan oireita tai oireet voivat kadota jopa kokonaan. Vaihto-
ehtoisesti chiarissa niskaan asennettava suntti voidaan asentaa syringomyeli-
assa onteloon, jolloin sen pitaisi tyhjentya ja kierron palata. Syringomyelia voi
olla halvaannuttava ja aiheuttaa potilaalle niin voimakkaita kipukohtauksia,

ettd potilas tarvitsee vahvat opiaatit kipujen hoitoon.
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Jokainen chiariin ja syringomyeliaan liitetty litAnnaissairaus tulisi huomioida
omana erillisena sairautenaan ja hoitaa sen mukaisesti. Tama tietysti kuormit-
taa perhetta, mutta uusien HAKE-keskusten moniammatillisten tiimien my6ta
asioiden pitaisi helpottua.

2.4 Muut liitannaissairaudet

Chiariin yhdistetdan useita sairauksia, joiden sanotaan olevan liitannaissai-
rauksia ja aiheuttavan osan chiaripotilaan oireista. Tallaisia sairauksia ovat yli-
likkuvuuteen liittyvat sairaudet ja selkdsairaudet, joista kerrotaan lisda edem-
pana. Pahimpia ovat sellaiset ylilikkuvuuteen liittyvat sairaudet, jotka haittaa-

vat olennaisesti lapsen arjen toimintaa ja aiheuttavat lapselle paljon kipuja.

Ehlers-Danlosin oireyhtymé ja HMS eli perinndllinen sidekudossairaus on oi-
reyhtyma, jossa kehon sidekudokset ovat liiallisen joustavat ja ylilikkuvat. Mil-
horat kollegoineen on tehnyt tutkimuksen, joka julkaistiin Journal of Neurosurg
Spine -nimisessa julkaisussa joulukuussa 2007, johon osallistui 2813 CM1 po-
tilasta, joista 12,7 %:lla (357 kpl) oli ylilikkuvuutta kehon sidekudoksissa. Suu-
rimmalla osalla naista ylilikkuvuudesta karsivista eli 42 %:lla (149 kpl) oli Eh-
lers-Danlosin oireyhtyma. Ehlers-Danlosin oireyhtyma eli EDS vaikuttaa chia-
ria ja syringomyeliaa sairastavan elamaan vaikeuttamalla heidan leikkaushoi-
toaan hidastamalla toipumista ja heikentdmalld leikkaushoidon tulosta. EDS
vaikuttaa sidekudoksen lisaksi myds ihon kollageeniin, jolloin leikkaushaavat
eivat sulkeudu toivotusti ja kaularanka voi jadda epastabiiliksi johtuen leik-
kauksessa tehtavasta niskalihasten halkaisusta. EDS on toimintamekanismil-
taan seka monimuotoisuudeltaan todella vaikea arvioida kuinka se vaikuttaa

potilaan elamaan.

Hydrokefalus eli chiari 2, jossa aivo-selkaydinneste pakkautuu kalloon kasvat-
taen sen kokoa pienilla lapsilla, joilla kallon saumat eivat ole viela luutuneet,
kasittda 8 - 10 % chiaripotilaista (Pindrick & Johnston Jr 2015, 512.) Hydroke-
faliaa sairastavilla kehittyy aivopaineoireita eli artyisyytta, kasittelyarkuutta, ok-
sentelua tai pulauttelua ja tajunnantason laskua. Aivopaineoireet kehittyvat
nopeammin sellaisilla lapsilla, joiden kallonsaumat ovat jo luutuneet, oireet
voivat kehittyd jo muutamissa tunneissa. Hydrokefaliaa hoidetaan asentamalla
suntti, joka johtaa selkdydinnesteen aivokammiosta vatsaonteloon. Lasta tulee
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suntin laitonkin jalkeen seurata mahdollisten sunttitukosten- tai infektioiden va-

ralta. (Eronen, Kiesvaara & Lommi 2005, 284.)

Kraniosynostoosi eli kallon saumojen luutumishairio. Lambdoidsauma sijaitsee
kallon takaosassa tehden lambda-merkin muotoisen saumarakenteen. Kranio-
synostoosissa tama sauma luutuu liian aikaisin kiinni, jolloin aivoille jaa liian

vahan tilaa ja potilaalle kehittyy chiari malformaatio.

Syringomyeliaan liittyy olennaisesti erilaisia selkasairauksia, jotka haittaavat
olennaisesti lapsen arkea. Vakavin naista on spina bifida, josta on kolme eri
vaikeusastetta. Spina bifida itsessaan ei vaadi toimenpiteitd, vaan se saattaa
|0ytya vasta aikuisialla rontgenkuvassa. Spina bifidan kaksi muuta muotoa sen
sijaan vaativat hoitoa ja haittaavat olennaisesti lapsen arkea. Meningoseele
on spina bifidan toinen muoto, jossa lapsen selkaytimen neuraalikanava on si-
kidaikana epataydellisesti sulkeutunut ja lapsen selkdéan on muodostunut
kohju, josta tyontyy selkdydinnestetta ja selkaydinkanavaa suojaavia kalvoja.
Tama muoto ei ole niin vaarallinen kuin myelomeningoseele, mutta tamakin
tulisi hoitaa toimenpiteelld, jossa ulostyontyva osa asetetaan selkéaytimen sisa-
puolelle ja aukko suljetaan. Myelomeningoseele on spina bifidan muoto, joka
aiheuttaa 75 % kaikista spina bifidan oireista. Tassa spina bifidan muodossa
selkaydin pullistuu ulospéin selkarangasta eika selkaytimen pullistumalla ole
mitéaan suojausta ihon liséksi. Luinen osa ei tassa tilanteessa suojaa sel-
kaydinta pullistuman alueella, ja tasta syysta tama muoto vaatiikin pikaisia toi-
menpiteitd lapselle 24 — 48 tuntia lapsen syntyman jalkeen, koska halvaantu-
misriski on hyvin suuri. (Mayo Clinic 2014.)

Syringomyeliaan liittyva vakavampi sairaus on selkaytimen liekaantuminen el
tethered cord syndrome (TCS), jossa osa selkaytimesta on kiinnittynyt selka-
rankaan ja kaikenlainen venytys voi vahingoittaa selkaytimen hermoja (Nati-
onal Institution of Neurological Disease and Stroke s.a.; Wetzel, Chodron &
Hawking 2014, 81 — 93). TCS aiheuttaa lapselle todella paljon oireita ja vaatii
aina toimenpiteita. Lapset, joilla on diagnosoitu TCS, ovat yleensa todella ki-
vuliaita ja he tarvitsevat usein apua ja tukea kaikissa arjen toiminnoissa, yksi-
I6kohtaisia vaihteluita kuitenkin esiintyy. Tethered cord syndrome ja skolioosi
littyvét oleellisesti toisiinsa, TCS nimittain saattaa aiheuttaa joillain lapsilla
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skolioosia. Skolioosi on selkdrangan kieroutuma, jossa selkaranka voi kaareu-
tua liiallisesti oikeaan tai vasempaan. Skolioosia on havaittu pelkastaan chia-
ria sairastavilla jopa 20 %:lla ja potilaista, joilla on syringomyeliaa, jopa 60
%:lla on skolioosia. (Kelly, Guillaime & Lenke 2015, 579.) Kyfoosi on kehitty-
miseltaan ja toimintaperiaatteeltaan samankaltainen kuin skolioosi, mutta ky-

foosissa selkaranka kaareutuu eteenpadin, josta aiheuttaen kyttyraselkaisyytta.

3 VARHAISKASVATUS

Varhaiskasvatuslain mukaan varhaiskasvatusta tulee jarjestaa tarpeen mu-
kaan kaikille lapsille, jotka eivat viela ole oppivelvollisuusiassa tai joille hoitoa
ei ole jarjestetty muilla tavoin. Varhaiskasvatusta voidaan jarjestaa paivako-
dissa, perhepaivakodissa tai esimerkiksi kerhomuodossa. Laki maaraa kun-
nan olemaan velvollinen jarjestamaan varhaiskasvatuspaikan kaikille niille lap-
sille, jotka sita tarvitsevat. Jarjestettavan varhaiskasvatuksen tulee olla suun-
nitelmallista ja tavoitteellista. Tavoitteena on luona lapsen elamaan ehyt koko-
naisuus, joka muodostuu perushoivasta, kasvatuksesta ja opettamisesta. Aja-
tuksena on luoda lapsen hyvinvointia edistava seka kasvua, kehitysta ja oppi-
mista edistava ymparistd. Lastentarhatoiminnan isan Friedrich Frébelin sa-
noin: Lastentarhan tarkoituksena ei ole vain pitaa silmassa alle kouluikéisia lapsia,
vaan sen tulee antaa heille koko heidan olemustaan vastaavaa toimintaa, vahvistaa
heidan ruumistaan, harjoittaa heidén aistejaan, pitaa toiminnassa heidan herdavaa
henke&an, tutustuttaa heidat luontoon ja ihmisten maailmaan. Erityisesti sen tulee oh-
jata heidan sydantaan ja mieltdan oikein ja johdattaa heidat kaiken elaman alkul&h-
teille ja sen yhteyteen. (Heinonen, livonen, Korhonen, Lahtinen, Muuronen,
Semi & Siimes 2016, 13.)

3.1 Laadukas varhaiskasvatus

Varhaiskasvatuslaki maarittaa, etta jokaisella lapsella on oikeus 20:een viikko-
tuntiin varhaiskasvatuksessa, mutta kaytdnndssa lapsen vanhemmat tai huol-
tajat paattaad paljonko lapsi on paivahoidossa. Mikali vanhemmat tyoskentele-
vat tai opiskelevat tayspéaivaisesti on lapsella oikeus kokopaivaiseen varhais-
kasvatukseen. Tahan on myods mahdollisuus, mikali sen katsotaan olevan lap-

sen etujen mukaista esimerkiksi kehityksen, tuen tarpeen tai perhetilanteen
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vuoksi. (Heinonen ym. 2016, 15.) Lapsiryhman ollessa mahdollisimman py-
syva lapsella on mahdollisuus pitkaaikaisiin ystavyyssuhteisiin ja oppiminen
ryhméssé on luontevampaa ja se edistéé lapsen hyvinvointia. Myds aikuisten
pysyvyys ryhméssé on tarkeaa niin lasten turvallisuuden tunteen ja ihmissuh-

teiden kannalta, kuin myds pedagogisen onnistumisen kannalta.

Jokaisessa paivakotiryhméssa on oltava vahintaan yksi pedagogisesta toimin-
nasta vastaava lastentarhanopettaja. Taman lisdksi ryhmassa on lastenhoita-
jia ja mahdollisesti erityislastentarhanopettaja ja avustaja, tarpeesta riippuen.
Henkilokunnan maara suhteutetaan lasten maaraan ja nykyisen saadoksen
mukaan yhta kasvattajaa kohden saa olla enintd&n nelja alle 3-vuotiasta tai
kahdeksan kolme vuotta tayttanytta kokopaivahoidossa olevaa lasta. (Heino-
nen ym. 2016, 16.) Kaikissa kunnissa ei ole kaikesta huolimatta nostettu lapsi-
ryhmien kokoa, jolloin ryhma koko on pysynyt kolmessa kokopaivaisessa alle

3-vuotiaassa aikuista kohden.

Jokaiselle paivahoidossa olevalle lapselle laaditaan varhaiskasvatussuunni-
telma, VASU. Yhteistydssa vanhempien kanssa pohditaan lapselle henkil6-
kohtaisia tavoitteita ja keinoja niiden toteuttamiseksi. Tavoitteena voi esimer-
kiksi olla saada lapsi pukemaan omatoimisesti ja keino muutoksen aikaan
saamiseksi on "vaatekansio”. Tahan vaatekansioon kootaan kuvat vaatteista,
jotka lapsen tulee pukea paalle siina jarjestyksessa kuin ne kansiossa ovat.
Talla tavoin saadaan innostettua lasta pukemaan ja toimimaan omatoimisesti.
Liséaksi vasuun kirjataan lapsen kasvu ja kehitys eri osa-alueilla seka erityis-
tuen tarve, tukitoimet ja niiden toteutuminen. Vasuun kirjattujen suunnitelmien
ja tukitoimien toteutumista tulee arvioida ja kehittaa vahintaan kerran vuo-

dessa. (Heinonen ym. 2016, 16.)

Varhaiskasvatuksessa lapsen on oikeus saada tukea kehitykseensa myos eri-
tyislastentarhanopettajan, ELTON, apua ja tukea. Liséksi h&anelld on myo6s
mahdollisuus saada avustajapalveluita, mikali laakari tai psykologi kokee sen

lapselle tarpeelliseksi (Verneri 2013).
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3.2 Yksiléllisten tuen tarpeiden huomioiminen

Lasten yksil6lliset tarpeet ja perheiden erilaiset toiveet hankaloittavat pedago-
gisen toiminnan suunnittelua. Tilannetta ei myéskaan tee helpommaksi var-
haiskasvatuksen suuret lapsiryhmét. Useissa kunnissa onkin pyritty vastaa-
maan tdhan ongelmaan suosimalla pienryhmatoimintaa, jossa lapset jaetaan
pienempiin ryhmiin ainakin toiminnan ajaksi. Tata kutsutaan pedagogiseksi
pienryhmatoiminnaksi, jonka avulla voidaan ottaa paremmin huomioon lapsien
henkilokohtaiset tarpeet, ikajakauma seka eri taitotasot. TAméa helpottaa hen-
kilokunnan mahdollisuutta tarkkailla, arvioida ja opastaa lapsia aivan eri ta-

solla kuin mitad suuressa ryhmassa.

Myds lapselle tama on hyodyllista, silla hAnen mahdollisuutensa pééasta vai-
kuttamaan aktiviteetteihin kasvaa eik& hanen tarvitse olla kontaktissa niin mo-
nen ihmisen kanssa samanaikaisesti. Pienryhmassa tydskennellessa lapsille
voidaan jakaa erilaisia rooleja ja tehtavia heidan taitotasonsa mukaan. Toimin-
tatapa vaatii tyontekijalta joustavuutta ja kykya sopeutua tilanteisiin, jotta paa-
maara voidaan jattaa avoimeksi ja lapsi padsee kayttamaan erilaisia metodeja
ja materiaaleja omien mielenkiinnonkohteidensa ja taitojensa mukaisesti. Lap-
sen mielenkiintoa ja motivaatiota lisdd myods se, etta han paésee arvioimaan

toimintaa oman kehitystasonsa mukaisesti. (Hurjala & Turja 2011, 54 — 55.)

Kroonisesti sairaan lapsen, kuten esimerkiksi chiaria sairastavan lapsen, sai-
raus tulee ottaa huomioon jokaista aktiviteettia suunnitellessa. Esimerkiksi
chiaria sairastava lapsi voi arjessaan kokea paljon kipuja, tuskaa ja pelkoa
unohtamatta sairauden tuomia rajoituksia. Han voi kokea vahvaa erilaisuuden
tunnetta, ja korostunut tarve perushoivaan voi estda hanta itsenaistymasta.
(Heinamaki 2000, 96.) Tall6in on hyva, jos osa toiminnasta onnistutaan suun-
nittelemaan niin, ettéa se tukee lapsen itsendistymisté eika sairas lapsi tarvitsisi

aktiviteettiin erilaista toteutustapaa kuin muut.

3.3 Erityisvarhaiskasvatus

Etenkin viime vuosina Suomeen on saapunut trendi, jossa integroidaan erityi-

sentuen tarvitsevat lapset ns. normaaliryhmiin. Integroidessa tulee kuitenkin
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ottaa huomioon, ettéd ryhman opetus- ja kasvatussuunnitelma on laadittu ta-
valla, joka mahdollistaa jokaisen ryhméalaisen oppimisen ja osallisuuden (Pih-
laja & Kontu 2001, 127). Liséksi henkilokunnalla tulisi olla aikaa valmistautua
erityisen tuen tarpeen omaavan lapsen aloittamiseen paivahoidossa, erityi-
sesti silloin, kun kyseessa on harvinaissairaslapsi, eiké sairaus tai oireyhtyméa

ole ennestaan heille tuttu.

Erityisvarhaiskasvatuksen yhtena tukimuotona toimivat varhaiskasvatuksen
yksikoihin sijoitetut erityisvarhaiskasvatuksen ammattinenkil6t. Tallaisia am-
mattihenkil6ité ovat esimerkiksi varhaiskasvatuksen erityisopettajat, jotka kar-
toittavat lastentarhanopettajien toivomuksesta yksikossa olevien lasten kehi-
tystd, mikali on syyta epadilla, etta lapsi saattaa tarvita lisdtukea pedagogiikan
toteutumiseen. Yksikoihin on otettu myos kayttoon lasten erityisohjaajia, joilla
on koulutus toimia lisédhenkilostona sellaisissa yksikoissa, joihin on anottu eri-
tyisvarhaiskasvatuksen palveluesimiehelta lisda henkilokuntaa seuraavalle toi-

mikaudelle.

Lasten erityisohjaajat ovat koulutukseltaan lapsiin ja nuoriin erikoistuneita so-
sionomeja (AMK), yhteisépedagogeja (AMK) tai lapsiin ja nuoriin suuntautu-
neita l&hihoitajia. He osaavat toimia haastavien lasten kanssa, ja he toimivat
yksikoissa heille ns. m&arattyjen lasten kanssa, lisaksi he tarvittaessa auttavat
muita ohjaajia koko ryhman toiminnan yllapitamisessa, jotta hanelle nimetyt
lapset tuntisivat kuuluvansa ryhmaan mukaan. Erityisohjaajan saaminen yk-
sikk6on vaatii palvelun anomisen erityisvarhaiskasvatukselta hakemuksella,
jonka tulee kertoa riittdvan paljon tuen tarpeesta. Koska palvelu on hyvin ha-
luttu, tulee hakemuksen olla kattava. Lasten erityisohjaaja tytskentelee lapsen
apuna vahintaan 20 tuntia viikossa ja maksimissaan 38 tuntia. Tarjottu tunti-

maara riippuu siitd, kuinka paljon hanelle nimetty lapsi on péaivakodissa.

Toimiva yhteistyd paivakodin ja kodin valilla helpottaa siirtymévaihetta kaikille
osapuolille. Vanhemmat osaavat kertoa paljon lapsestaan sellaisia asioita,
jotka eivat valttamatta nay eri alojen asiantuntikoiden lausunnoissa, ja onkin
erityisen tarkead, ettd vanhempien ja paivakodin henkildkunta voivat luottaa
toisiinsa, jotta muodostuu lapsen edun mukainen kasvatuskumppanuus. (Toi-

miva integraatio paivakodin arjessa, 6.)
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Seka chiariin etté syringomyeliaan kuuluu oireita (jatkuvat kivut, puhevaikeu-
det (chiari) ja tinnitus (chiari), jotka ovat sellaisia, etta ne aiheuttavat lapselle
turhautumista. Turhautuminen voi johtua siitd, ettei hdn ymmarrd omaa poik-
keavuuttaan tai han ei koe tulevansa ymmarretyksi. Erityisesti kielelliset haas-
teet voivat vaikuttaa niin lapsen itsetuntoon kuin kokonaisvaltaiseen kehityk-
seenkin ja olla myo6tavaikuttajana sosioemotionaalisten haasteiden syntyyn.
(Aivohalvaus- ja dysfasialiitto ry 2008, 4.) Lapsen turhautuminen arjessa voi
nakya esimerkiksi keskittymis- tai oppimisvaikeutena ja hairiokayttaytymisena.

3.4 Valtakunnallinen varhaiskasvatussuunnitelma

Syksylla 2016 Opetushallitus julkaisi uuden valtakunnallisen varhaiskasvatus-
suunnitelman, joka on ensimmaisté kertaa velvoittava. Verrattuna aiempaan
suuria muutoksia uudessa ovat muun muassa lasten ja vanhempien kuulemi-
nen ja osallisuus niin toiminnan suunnittelussa kuin arvioinnissa, pedagogiikan
toteuttaminen ja arviointi seka leikki. Yksityiskohtien hiominen ja aluekohtai-
nen suunnittelu jatettiin kunnille, ja kuntien tydryhmien tekemien suunnitelmien
tulisi valmistua kesan 2017 aikana. Suunnitelmat otetaan kayttoon 1. elokuuta
2017.

Pedagogisen toiminnan suunnittelun perustana toimivat yhd enemman lasten
mielenkiinnonkohteet ja kehitystarpeet. Uusi varhaiskasvatussuunnitelma an-
taa lapselle ja vanhemmille myds enemman tilaa kyseenalaistaa varhaiskas-

vatuksen kayttamat toimintatavat ja periaatteet. Tyontekijoiden tulee myds ot-
taa yha paremmin huomioon vanhempien toiveet kasvatuksessa, mutta toki

tulee muistaa, ettei kaikkia toiveita voida tai pystyta toteuttamaan. (Opetushal

litus 2016.) TA&ma mahdollistaa myds sairaiden lasten vanhempien yha aktiivi-
semman roolin lapsen varhaiskasvatuksessa. Kysymysmerkiksi kuitenkin jaa
se, kuinka halukkaita vanhemmat ovat osallistumaan varhaiskasvatuksen ke-

hittamiseen.

4 CHIARI-LAPSET OSANA PAIVAKOTIRYHMAA

Chiaria ja syringomyeliaa sairastavat lapset ovat lahes aina osana normaali-

ryhmaa. Paivahoito toimii chiaria ja syringomyeliaa sairastavalle lapselle, jolla
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on kontakti-, kehitys-, kayttaytymis- ja oppimisvaikeuksia kuntouttavana toi-
mintana. Lastenneuvolasta voidaan ohjata lapsi paivahoitoon, jos siita katso-
taan olevan apua sekd vanhempien jaksamiseen ja jos sita voidaan pitaa lap-
sen kehitysta ja kuntoutumista edistavana toimenpiteené. Mikali lapsi tarvitsee
paivahoitoa kuntouttavana toimintana enemman kuin 20 tuntia viikossa
(VAKA-lainsaadanto), mutta vanhemmilla ei ole varaa sita maksaa, se voi-
daan maksaa lastensuojelullisena toimenpiteené, mikali lapsen etu vaatii sita.
Paivahoidolle on tarkeaa tietaa lapsen erityis- ja perussairaanhoidossa esiin
tulleiden oireiden ja sairauksien hoidosta ja ohjeistuksesta seké yhteistyon te-
keminen seka perheen etta erikoissairaanhoidon tyontekijoiden kanssa tar-
peen mukaan. Lapsen omahoitaja voi tulla kaymaan paivéakodilla ohjaamassa
henkilokuntaa lapsen hoidon tarpeesta, lapsen arjessa ilmenevista oireista ja
mahdollisista tuen tarpeista. (Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2004, 24.)

Lapsen hyvinvoinnin ja hoitajan mielenrauhan kannalta on hyva, etta kasvat-
taja oppii tuntemaan lapsen ja osaa lukea hanen vointiaan elekielen, kaytok-
sen ja olemuksen perusteella. Lapsi voi antaa pienia vihjeita tuntemuksistaan,
mutta ottaa aikansa ennen kuin kasvattaja oppii tunnistamaan lapsen hyvin-
voinnin kannalta tarkeét vihjeet. Tervekin lapsi tarvitsee pitkaaikaisia ihnmis-
suhteita, mutta harvinaissairaan, kuten chiaria sairastavan, lapselle tama tarve
on kriittinen. On my0ds suotavaa, etta tuttu aikuinen seuraisi mukana lapsen
siirtyessa esimerkiksi pienten ryhmasta isojen ryhmaan, jotta siirtyméavaihe su-

juisi mutkitta ja hoitosuhteen laatu sailyisi.

Tassa osiossa kasitellaan chiarin ja osittain myos syringomyelian vaikutusta
lapsen paivakotiarkeen ja tapoja, joilla asioita voi teoriassa helpottaa. Koska
aiheesta ei viela ole tutkimustietoa kyseisista sairauksista, lahestytaan haas-
teita oirelahtoisesti ja pyritaan I6ytamaan keinot, joiden avulla oireiden ilmaan-

tumista voidaan teoriassa ennaltaehkaista ja vahentaa.

4.1 Sisallaoloaikana

Paivakotien sisallaoloaika muodostuu pitkalti ruokailuista, toimintatuokioista,
leikkimisesta ja paivalevosta. liman, etta tyontekija pysahtyy hetkeksi ajattele-
maan, mihin kaikkeen chiari-diagnoosi voi vaikuttaa, on vaikea hahmottaa

haasteita, joita se voi tuoda l&ahestulkoon kaikessa sisallaoloaikana. Paivan ja
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sen sisallon suunnittelu helpottuu, kun tydntekijat oppivat tuntemaan lapsen ja
havainnoimaan hantd. Hanen sairautensa tuomien haasteiden liséksi tulee ot-
taa huomioon se, ettei haasteiden takia tule ketd&n eristaa tai sulkea toimin-
nan ulkopuolelle, vaan toteutustapoja tulee tarpeen tullen muokata ja helpot-

taa, jotta kaikki paasevat osallistumaan tavallaan. (Alijoki & Pihlaja 2016, 265).

4.1.1 Toimintatuokiot ja aktiviteetit

Toimintatuokiot sisaltavat hyvinkin erilaista suunniteltua toimintaa, mutta on
oleellista huomata, ettei chiari-lapsi valttamatta ole kykeneva istumaan pitkia
aikoja. Terveelle lapselle pitkat istumisajat johtavat lahinna keskittymisen her-
paantumiseen ja mielenkiinnon hailyvyyteen, mutta chiari-lapselle esimerkiksi
aamupalapdydassa istumisen jalkeen ldhes valiton siirtymé istuen suoritetta-
vaan tuokioon voi tuoda mukanaan turhia fyysisia kipuja, jotka voivat kestaa
paivakausia. Istumista tulisikin jaksottaa, jotta turhilta paédnsarkykohtauksilta
valtyttaisiin. (Labuda 2008, 51 — 52.)

Valtettdessa pitkia istuma-aikoja on hyva huomata, ettd suuren osan niin sa-
notusta poytatydskentelysta voi suorittaa myos seisaaltaan péydan vieressa,
mikali paivakodin fyysiset toimitilat ja valineet mahdollistavat sen. Toiminnot,
kuten askarteleminen, piirtAminen, lukeminen, onnistuvat helposti myos seis-
ten, mikali poyta on sopivalla korkeudella lapseen n&hden. Toiminnot, jotka

tehdaan istuen tai seisoen, on myds monissa tapauksissa mahdollista suorit-
taa makuultaan. Makuulla ollessa chiari-lapsen selkaytimeen ja kalloon koh-

distuu vahiten painetta, jonka mydten olo ei tunnu yhta tukalalta.

Jotta yhdenvertaisuus varhaiskasvatuksessa toteutuisi, on syytd huomioida
my6s muiden lasten mahdollisuus sovellettuun tyéskentelytapaan. Muut lapset
eivat valttdmatta ymmarra, miksi yksi lapsista saa tehda jotain aivan toisella
tapaa kuin muut, eika stigmatisoiviin kommentteihin, kuten "koska han on sai-
ras” sovi alentua. Lasten yhdenvertaiseen kohteluun velvoittavat Suomen lain-
saadanto ja YK:n Lasten oikeuksien sopimuksen toinen artikla, jonka mukaan
lapsia ei saa asettaa eriarvoiseen asemaan millaan verukkeella (YK:n yleisso-
pimus lapsen oikeuksista). Harkinnanvaraiseksi henkilékunnalle kuitenkin jaa

se, miten yhdenvertaisuutta toteutetaan tallaisissa tilanteissa. Mahdollisuuk-
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sina ovat esimerkiksi antaa kaikkien tehda tehtavia, piirtda ja maalata muu-
toinkin, kun pdydan &éressa seisten tai se, etta lapsi saa ottaa toveriksi pari

muuta lasta, jotka eivat aina ole samat.

Chiari malformaation myd6ta lapsen kognitiiviset-, sosioemotionaaliset- tai mo-
toriset taidot voivat olla heikot. Kognitiiviset ja sosioemotionaaliset haasteet
liittyvéat paéasiassa chiarin tuomiin kipuihin, joiden kanssa lapsi painii usein
paivittain. Kipu hairitsee keskittymista ja aiheuttaa turhautumista seka levotto-
muutta, joten uuden oppiminen voi vieda aikaa. Lisaksi 20 — 50 %:lla chiaripo-
tilaista esiintyy muistiongelmia ja puheen epaselvyytta, ja viidenneksella poti-
laista on kuulo-ongelmia, vaikeuksia muistaa ja tuottaa sanoja seka tinnitusta.
(Labuda 2008, 51 — 52.) Haasteet oppimisessa ja ymmarretyksi tulemisessa
voi johtaa sosioemotionaalisiin ongelmiin, joten lapsen puheen tukemiseen on
syyta panostaa ja tarvittaessa tarjota hanelle vaihtoehtoista tapaa kommuni-
koida tullakseen ymmarretyksi. Lasten kanssa toimiessa toimivia kaytannon
ratkaisuja ovat esimerkiksi kuvakortit, joiden avulla lapsi voi nayttaa mita ha-
luaa tai tarvitsee. (ks. mm. Papunet 2017.)

4.1.2 Motoriikka

Chiari-lapsilla esiintyy usein haasteita motorisissa toiminnoissa. Lapsikohtai-
sesti kyseessa voi olla joko karkea- tai hienomotoristen taitojen hankaluus tai
haasteita voi esiintya kummallakin osa-alueella. On melko yleista, etta terveil-
lakin lapsilla esiintyy motorisia haasteita, joten motoristen harjoitteiden tuomi-
nen osaksi ryhmén toimintaa ei pitaisi tuottaa suuria ponnisteluita. Motorisia
perustaitoja ovat kavely, juokseminen, heittdminen, hypp&daminen, potkaisemi-
nen ja lydminen. Karkeamotorisilla toiminnoilla taas tarkoitetaan tehtavia, jotka
vaativat silmén ja k&den yhteistyota ja tarkkuutta, kuten sydminen, piirtaminen
(kynaote) ja kirjan sivujen kdantaminen. Lapsella motoristen taitojen heikkous
tarkoittaa lahinna hitautta, epatarkkuutta ja vakiintumattomia liikemalleja, jol-
loin esimerkiksi oikeaoppisen kyndotteen oppiminen ja saksien kayttaminen
koetaan hyvin haastavaksi. (Niilo Maki Instituutti s.a.; Haapala & Vainionpéa 7

— 13; Nuori Suomiry s.a..)
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Motoristen haasteiden kuntouttamisessa kaytettavien menetelmien parem-
muudesta ei toistaiseksi ole vahvaa nayttéd, mutta Niilo Maki Instituutin mu-
kaan vaikuttaa silta, etta menetelmat, joissa harjoitellaan suoraan niita taitoja,
joiden kanssa lapsella on hankaluuksia, on todettu tehokkaaksi. Ensisijaisesti
valitaan taitoja, jotka ovat lapselle hyddyllisimpia ja mielekkaimpia. Toiminnot
pilkotaan pieniin osiin ja kehityksen myoté tuodaan ne osaksi suurempia koko-
naisuuksia ja harjoitellaan jo opittujen taitojen soveltamista muihinkin toimin-
toihin. Lapsen tarvitessa paljon tukea lilkkeratojen ja toimintojen opettelussa voi
sen toteuttaminen olla hankalaa muutoin kuin kahdenkeskisena tydskente-
lyn&a, mutta paivakodin arkeen on helppo lisatd ryhmana toteutettavia eri moto-
riikanlajeja siséaltavia harjoituksia. (Niilo Maki Instituutti; Tuomi 2009, 6 — 8.)
Tallaisista esimerkkina toimivat esimerkiksi sensomotorinen rata, esterata,
ruutuhyppely, haarahippa, pallohieronta ja erilaisilla palikoilla ja muilla materi-
aaleilla rakenteleminen. Erilaisia motoriikan harjoitteita on runsaasti saatavilla
niin painettuna kuin internetissa (ks. mm. Tuomi 2009; Haapala & Vainionpaa;

Latva, Taipale, Uosukainen & Sorsa 2010).

4.1.3 Lepo jaruokailu

Jokaisen paivakodin fyysisiin puitteisiin kuuluu lepotila, jossa mahdollistetaan
vuonna 1991 Suomessa voimaan tulleen YK:n Lapsen oikeuksien sopimuksen
mukainen mahdollisuus riittdvaan lepoon. Lepotilan liséksi chiari-lapselle tulee
tarvittaessa taata mahdollisuus levata muutoinkin, kun niin sanottuna nukkari-
aikana. ldeaali toteutustapa talle on paikka, joka mahdollistaa lapsen sosiaali-
sen kanssakaymisen eika eristd hantd muista lapsista ja aikuisista. Kyseessa
voi esimerkiksi olla ryhman tiloissa sijaitseva sohva tai sékkituoli, jossa lapsi

VoI tarvittaessa levata ja kerata voimia paivan muihin askareisiin.

Chiari voi tuoda mukanaan myos nielemisvaikeuksia ja herkéan oksennusre-
fleksin (Labuda 2008, 21). Tasta johtuen lapsen ruokavaliosta on voitu karsia
sellaisia ruokia, jotka esimerkiksi koostumukseltaan tai suutuntumaltaan ai-
heuttavat herkasti oksennusrefleksia. Oireilua aiheuttavat ruoka-aineet ovat
syyta olla paivakodissa listattuna, jotta henkilékunta osaa valttaa ruuista ai-
heutuvat ikavat tilanteet. Usein paivakodeissa pyydetdan lasta maistamaan
ruokia esimerkiksi yhtd monta kertaa kuin hanelléd on ikavuosia. Henkil6kun-

nan on kuitenkin syyta muistaa, etta lapsen haluttomuus maistaa uusia ruokia
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voi johtua myds pelosta, jonka ovat aikaansaaneet ne muutamat ruoat, joista
lapsella on lauennut oksennusrefleksi ja siitd on jaanyt hanelle pelottava muis-

tikuva.

Suomalainen sytmiskayttaytymiseen erikoistunut psykologi, psykoterapeultti ja
tutkija Susanna Anglén mukaan ruokakammo on asia, josta voi lapsena olla
hankalaa paasta eroon. Hanen mukaansa lapselle voi jaada jopa elinikainen
kammo, mikali hanta pakotetaan syomaan joitain ruokia. Kammojen kasittele-
minen ja eroon paaseminen vaatii aikuiseltakin tietoista ty6ta ja totuttelemista.
Uusien ruokien kokeilemiseen kuitenkin saa ja on suotavaa kannustaa, mutta
tilanne ei saa nayttaytya lapsen silmin pakottamisena. Ruokailusta on syyta
luoda mahdollisimman mukava ja rentoilmapiirinen tilanne, jotta kaikille lapsille

jaisi miellyttava mielikuva ruokailusta. (Romero 2015.)

Oksennusrefleksi lapsella voi myods laueta, mikali ruokailuvauhti on lilan no-
pea. Lapselle tulee antaa aikaa ruokailemiseen ja mahdollistaa kyllaiseksi tu-
leminen kuluneesta ajasta huolimatta. Ruokailu kaiken kaikkiaan on sosiaali-
nen tapahtuma, jossa lapset oppivat monia asioita. Tapahtuman ollessa Kii-
reetdn ja turvallinen ja aikuisen nayttaessa esimerkkia voi ruokapoytakeskus-
telut lasten kanssa olla hyvin antoisia. Monesti hitaita sydmareita pyydetaan
keskittym&éan sydtmiseen puhumisen sijaan, mutta lapsen sosiaalisen kehityk-
sen ja itsetunnon kannalta on tarkeaa, ettda myds han saa olla osallisena ruo-

kapoytakeskustelussa.

Varhaiskasvatuksessa ruokakasvatuksen apuna voidaan kayttaa esimerkiksi
Sapere-menetelmé&a, joka sopii kaikille paivakoti-ikaisille lapsille. Menetelman
tarkoituksena on tuottaa iloisia ja myonteisia kokemuksia ruoasta ja sen maail-
masta kaikkia aisteja hyddyntaen. Menetelmaa kaytettdessa lapsi paasee tu-
tustumaan erilaisten ruokien alkuperaéan, tutkiskelemaan, maistelemaan ja
haistelemaan erilaisia raaka-aineita ja niista tuotettua ruokia. Ruoasta kéayta-
vat keskustelut ja lapsen vahva osallisuus lisda intoa oppimiseen ja edesaut-
taa luomaan mydnteisen ja luonnollisen suhteen ruokaan. Saperea on mah-
dollista toteuttaa esimerkiksi pienryhmissa ja siitd on mahdollista muodostaa
lapsille hyvin mieleinen pedagogisen toiminnan muoto. (Suomalaisen ruoka-
kulttuurin edistamisohjelma 2010; Lyytikdinen 2010, 2 — 11.) Apua Saperen to-
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teuttamiseen saa Aila Koistisen ja Leena Ruhasen toimittamasta Sapere-me-
netelma paivahoidon ravitsemus- ja ruokakasvatuksen tukena -kasikirjasta

(2009), josta loytyy esimerkkeja, ideoita ja kokemuksia menetelmasta.

4.1.4 Sairaalapelon kohtaaminen

Lapsen sairaalakokemuksia varten on luotu erindisia vaihtoehtoisia menetel-
mid&, joilla kaynteja voi helpottaa. Pienten lasten sairaalapelkoa varten on kehi-
tetty erilaisia menetelmid, joista osaa voi kayttaa varhaiskasvatuksessa kaik-
kien lapsien iloksi, kuten Nalle-sairaala-hanketta tai kotona pelaamalla Paiki
Padrriainen -pelid, joka on kehitetty Paijat-Hameen keskussairaalan paivakirur-
gisen yksikon tilauksesta. Nalle-sairaalassa hoidetaan omia pehmoelaimia ja
sita kautta kaydaan lapi jo koettuja sairaalakaynteja tai voidaan valmistautua
jo ennakkoon tulevia koitoksia varten. Nalleja paasee hoitamaan aidonnakoi-
silla laitteilla, jolloin pelko itse hoitovélineita ja instrumentteja kohtaan lieve-

nee.

Lapsien on leikin varjolla helpompi lapikayda omia negatiivisiakin kokemuksia.
Nalle-sairaalaa on pydrittdnyt SPR ainakin Helsingin piirissé ja LAMKin oppi-
laat pitavat vastaavia tempauksia lahtelaisissa paivakodeissa, mutta saman-
laista toimintaa on helppo jarjestaa omassa paivakodissakin (LAMK 2016;
THL 2009; HUS.) Paiki Porridaisen kanssa lapsi pystyy kasittelemaan koke-
muksiaan itsekseen rauhassa ilman jannitysta ja pelkoa. Sovelluksen avulla
lapsi pystyy valmistautumaan toimenpiteeseen, han ndkee mita tapahtuu ja
vanhemmat saavat tietoa siita, kuinka he voivat olla lapsen tukena ja missa
kaikkialla he voivat osallistua lapsen hoitotoimenpiteisiin. (PHSOTEY 2015;

Paivakirurginen yhdistys 2012.)

Sairaala-vasu on varhaiskasvatussuunnitelma, jota noudatetaan sairaalaym-
paristdssa, jossa on varhaiskasvatusikéisia lapsia ja jotka ovat terveydenti-
lansa vuoksi paljon sairaalaolosuhteissa. Heidan pedagogisen oppimisen tur-
vaamiseksi on perustettu sairaalaoloihin oma varhaiskasvatussuunnitelma.
Sairaala-vasussa leikkiin ja oppimiseen on siséllytetty sairaalaolosuhteita ja
tietoa toimenpiteista, jotta lapsen joutuessa toimenpiteisiin ja hoitoihin ei koh-

dattava asia tunnu enéé niin pelottavalta vaan lapsi hallitsee tulevan tilanteen.
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Hallinnan puute aiheuttaa lapselle usein lisaa pelkotiloja. Lapselle leikin var-
jolla havainnoitu tilanne valmistaa lasta tutkimustilanteeseen, jolloin lapsi tun-

tee hallitsevansa tilanteen paremmin. (THL 2009.)

4.2 Ulkoiluaikana

Kuten jo edella on mainittu, niin niistaminen, aivastaminen ja yskiminen voivat
aiheuttaa paansarkya lapselle. Tasta syysta yhteistydssa vanhempien kanssa
hoitohenkilokunnan tulee varmistaa, ettei liian vahainen pukeutuminen paase
aiheuttamaan vilustumista. Mikali henkilokunta huomaa, etta vaatteita on niu-
kasti, on siita hyva kertoa vanhemmille pikimmiten, jotta ylimaaraiset flunssat

valtettaisiin.

Jokaiselle lapselle on tarke&a paasta likkumaan ja yleinen suositus onkin va-
hintd&n kaksi tuntia reipasta liikkuntaa joka paiva (Hujala & Turja 2011, 136).
Chiaria sairastavan lapsen vointia likunnan ja leikin lomassa tulee seurata eri-
tyisen tarkasti. Leikkien ja liikunnan lomassa tulee helposti suoritettua liikkeita
ja asentoja, joissa lapsi joutuu ponnistelemaan. Ponnistaminen voi aiheuttaa
voimakasta paansarkya, jota on vaikea saada lakkaamaan. Lapsi ei viela itse
osaa rajata omaa toimintaa, joten aikuisen on syyta pitaa silmalla, etteivat lei-
kit pida sisallaan esimerkiksi toisten lasten tai raskaampien tavaroiden nosta-
mista tai rankkaa kiipeilya.

Hurjalan ja Turjan mukaan lasten tulee paasta harjoittelemaan motorisia pe-
rustaitoja erilaisissa ymparistoissa. Seka chiari ettéd syringomyelia voivat vai-
kuttaa lapsen motoriikan, erityisesti hienomotoriikan, kehittymiseen. Luontevin
tapa lapselle harjoitella motorisia taitoja on leikin lomassa. Motoriikan ja fy-
siikan kehittyminen korostuu esimerkiksi kiipeilytelineella leikkiessa. Kaikissa
tilanteissa tulee kuitenkin huomioida leikin rasittavuus ja kyseisena paivana
mahdollisesti esiintyneet oireet. Esimerkkina syringomyelian tuoma heikkous
ylaraajoissa ja chiarin tuoma huimaus ja raajojen puutuminen lisaavat riskeja
lapsen putoamiseen. Téallaisissa tilanteissa hoitajan tulee kyeta lukemaan lap-
sen olotilaa ja ohjata lapsi muun touhun pariin, jos riski putoamiseen tai louk-
kaantumiseen on lilan suuri. Toisaalta tilanteen ja lapsen voinnin salliessa ha-
nen pitaa myos paasta kiipeilemaan ja leikkimaan kuin muut lapset, eika lasta

tule kieltd& hatavarjelun liioittelun nimissa.
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4.3 Vanhemmat

Lapsen sairaus voi olla koko perheelle suuri koettelemus, silla lapsen kokemat
kivut ja tuskat seka fyysiset etta sosiaaliset rajoitukset voivat tuoda myds van-
hemmille voimattomuuden tunnetta. Krooninen sairaus voi myos estaa lasta
itsendistymasta ja aiheuttaa lapsen kapinointia vanhempia ja varhaiskasvatuk-
sen henkilokuntaa kohtaan. Kapinoinnin merkkeja ovat itkuisuus, artyneisyys,
syomattomyys ja masennus. Lisaksi lapsen kehitys voi taantua. Samankaltai-
set taantumuksen merkit ovat nakyvissa myds "normaaleissa perheissa” lap-
sen sairastuttua esimerkiksi flunssaan, mutta krooninen sairaus tai vamma voi
moninkertaistaa riskit ja vaikuttaa kokonaisvaltaisesti lapsen kehitykseen.
(Heinamaki 2000, 97.)

Sairauden nakyvyys ei rajaudu pelkastaan perheen pitkaaikaissairaaseen lap-
seen vaan hyvin usein sairaan lapsen mahdolliset sisarukset alkavat oireilla
myo0s ja tama kuormittaa entisestaan jo vasyneitd vanhempia. Sisarukset ovat
mustasukkaisia sairaan lapsen saamasta huomiosta ja tama saattaa nakya
psykosomaattisina oireina ja lapsi saattaa sairastua ihan vain kateudesta
(MLL.)

Perheen sopeutumista lapsen saamaan diagnoosiin voidaan kasitella kriisin
vaiheina: jarkytys eli shokki, reaktio eli puolustautuminen, toipumis- eli uudel-
leenarviointivaihe ja lopulta uuden tasapainon saavuttaminen. Tallainen teo-
reettinen tarkastelu ei kuitenkaan ota huomioon perhe-elamassa ilmenevia
muutoksia, eika sita, kuinka perheen jasenet voivat olla hyvinkin eri vaiheissa
kriisin kasittelyssa. Monesti perheet eivat koe kayvansa lapi kriisia, vaan hei-
dan elamansa muovautuu yha arkisten pulmien ja perhe-elaman ymparille.
Varhaiskasvatuksen henkildkunnan tuleekin pyrkié tarkastelemaan perheen ja
lapsen tilaa vanhempien silmin sen sijaan, etta asiaa tarkasteltaisiin erilaisten
teorioiden kautta. (Heindmaki 2000, 98; Huhtanen 2004, 79.)

Pitkaaikaissairaiden lasten kohdalla yksi tarkeista osa-alueista on kotihoito, jo-
hon kuuluu oireseuranta. TAman vuoksi on tarkeaa, ettéa varhaiskasvatuksen
henkilokunta kiinnittaa paivan mittaan huomiota myds lapsen vointiin, etenkin
jos siind ilmenee muutoksia. Voinnin tarkkailemiseen ei tarvitse varata erillisia

resursseja, eika henkildkunnan oleteta olevan sairaudenhoidon ammattilaisia.
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Tarkeinta on, ettd vanhemmat saavat selvan kuvan lapsen voinnista ja pysty-
vat jatkamaan tarkkailua kotona. Mahdollisten oireiden pahentuessa he osaa-
vat terveydenhuollon ammattilaisille kertoa kuinka pitkédan oirehdinta on jatku-
nut. (Heindmaki 2000, 98 — 99.)

4.3.1 Kasvatuskumppanuus

Luottamus on avainasemassa kroonisesti sairaan lapsen vanhempien ja var-
haiskasvatuksen henkilokunnan valilla. Kasvatuskumppanuuden tarkeys ko-
rostuu tilanteissa, joissa vanhempien pitaa pystya luottamaan siihen, etta hen-
kilokunta osaa asiansa, ja mikali haasteita, oireita tai muuta ilmenee, siita ker-
rotaan vanhemmille viipymaétta. Toimivan kasvatuskumppanuuden luomiseksi
voidaan jo lapsen aloittaessa paivahoidossa sopia siitd, millaisia asioita van-
hempi toivoo lapsestaan kerrottavan paivan paatteeksi ja missa sairauteen liit-
tyvissa tilanteissa vanhempiin pitéaa ottaa yhteytta valitttmasti (Kasvusto
2017.)

Kotona ei tule esille aina samankaltaisia tilanteita, jotka voivat aiheuttaa oireh-
dintaa, joten lapsen kanssa tydskentelevan henkildston tulee informoida van-
hempia havainnoistaan (Kasvusto 2017). Lisaksi tulee kuitenkin muistaa, etta
vanhemmilla on myos oikeus ja halu kuulla samankaltaisia asioita lastensa
paivasta kuin terveiden lasten vanhemmilla, eika paivan kuulumiset saa pe-
rustua vain lapsen vointiin paivan aikana. Vanhemmille tuottaa suurta iloa tie-
taa, mita heidan lapsensa on oppinut paivan aikana, mika on ollut kivaa ja
missé on ollut haasteita. Myos lapsen kannalta onnistunut kasvatuskumppa-
nuus on tarkeda — lapsi aistii vanhempiensa huolen ja epaluottamuksen eika
osaa yhdistaa sitd h&nen sairauteensa ja sen hoitoon. Tama nayttaytyy lapsen
silmin ristiriitaisena ja h&n voi kokea ep&onnistuneensa, eika tieda kenen oh-
jeita noudattaa. (Heinamaki 2000, 99; Huhtanen 2004, 77 — 81.)

4.3.2 Vanhempien ja vanhemmuuden tukeminen

Lapsen vaikeudet herattdvat vanhemmissa paljon tunteita kuten epatietoi-
suutta, voimattomuutta ja huolta. Voimattomuuden tunne sairautta kohtaan voi

tuntua ylivoimaiselta, kun tietaa, ettei sairauteen ole lopullista parannuskei-
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noa, joten vanhemmat voivat ndhdéa ainoana mahdollisuutena vain yrittda sel-
viytyd. Lapsi havaitsee muutokset vanhempiensa mielentilassa ja asenteissa
ja onkin tarkeaa, etta perhetta pyritaan jalleen voimaannuttamaan ja tuetaan
niin sanotun avuttomuuden keh&sta poistumista. Tahan voidaan kayttaa per-
heperustaista asiantuntijamallia, jossa keskitytaan kannustamiseen, voimaan-
tumiseen seka perheen vahvuuksiin ja voimavaroihin. Dialogin, kehujen ja
kannustamisen kautta kartoitetaan ja valjastetaan vanhempien vahvuudet ja
voimavarat toimivan arjen yllapitamiseksi ja jalleenrakentamiseksi. (Huhtanen
2004, 71 -73.)

Vanhemmuuden tukeminen onnistuu parhaiten silloin, kun vanhempi tuntee
voivansa luottaa tyontekijaén ja hanta on helppo lahestya. Luottamuksen syn-
nyn kannalta on tarkeaa, ettéa lapsen kanssa tydskentelevat henkilot kulkisivat
perheen kanssa samaa matkaa mahdollisimman pitkan aikaa. ldeaalitilan-
teessa on nimettyna yksi yhteyshenkild, joka on jatkuvasti lapsen ja perheen
tilanteesta ajan tasalla, eika perheen tarvitsisi aloittaa luottamuksen luomista
yha uudelleen ja uudelleen. Keskustelutilanteet on syyté rauhoittaa ja antaa
vanhemmalle tilaa kertoa myds omasta voinnista ja jaksamisesta. Vanhem-
man voimavarat voivat olla hyvinkin keskitetty lapsen sairauden kanssa selviy-
tymiseen, joten tyontekijan on hyva muistaa kehua ja antaa hyvaa palautetta
niin vanhemman toimista kuin lapsen asioista aina, kun siihen on syyta. Van-
hempien kannalta niinkin pieni asia kuin vanhemman kuulumisien kysyminen

voi olla merkittava. (Vehmanen & Vesa 2012, 10.)

4.4 Tydntekijoiden jaksaminen

Kuten jo edelld mainittiin, niin syksysta 2016 alkaen yhta kasvattajaa kohtaan
saa alle kolmevuotiaita olla kokopaivaisessa hoidossa 4 ja yli kolmevuotiaita
8. Osa kunnista eivat kasvattaneet ryhmakokoja, naitéd kuntia olivat muun mu-
assa Helsinki, Tampere, Kotka ja Kouvola. Oulu, Lahti, Joensuu ja Kuopio sen
sijaan kasvattivat ryhmékokoja, jolloin yksittaisen tyontekijan resurssit piene-
nevéat entisestadn. (Peltola 2016, 3.) Samalla kun lakis&dateisia resursseja pai-
vahoidossa pienennetaan, varhaiskasvatukselta edellytetaan yha enemman
pedagogista toimintaa ja lasten mielihalujen mukailua. Ryhmakokojen kasva-
essa tehtyja suunnitelmia on vaikeampaa toteuttaa ja lastentarhanopettajien
kokema paine tyosta voi kasvaa. Henkilokunnan hyvinvointi linkittyy vahvasti
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lasten hyvinvointiin paivahoidossa, ja mahdollisia stressin aiheuttajia tydssa
on hyva kasitella yhdessa tydyhteison ja paivakodin johtajan kanssa. (Vilpa
2009.)

Tehokkaita tapoja parantaa tyohyvinvointia ovat kehityskeskustelut ja tydnoh-
jaukset. Tydyhteison hyvinvointi tulee olla jatkuvassa tarkkailussa ja epéakoh-
dat tulisi tuoda esille mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, jotteivat ne
paase eskaloitumaan. (Vilpa 2009.) Tydnohjauksessa kasitellaan tyontekijoi-
den kokemuksia, koettuja tunteita seka tydyhteisoon, tyéhon ja tyontekijan
rooliin liittyvia kysymyksia. Tavoitteena on ymmartaa tyétaan entista parem-
min, 10ytaa uusia nakoékulmia ja auttaa jaksamaan tydssa. Tama tapahtuu li-
saamalla tyoyhteison jasenten tietoisuutta, sitoutumista ja ymmarrysta, ja te-
hokkaalle tydnohjaukselle edellytyksené on turvallinen ilmapiiri. (J&arvinen
2013))

Kehityskeskustelut, "Keket”, ovat suunnitelmallista ja kehittdvaa tyontekijan ja
esimiehen vuoropuhelua, jossa pyritaan reflektoimaan tehtya tyota ja 10ytaa
tapoja kehittda tyoskentelya. Varhaiskasvatuksessa kekeja voidaan jarjestaa
myo6s ryhmissé, jolloin tarkoituksena on tarkastella ryhman kehittamisen liitty-
vid asioita. Voimaannuttavaan kehityskeskusteluun kuuluu olennaisena osana
myos palautteen antaminen ja saaminen seka kuuleminen ja kuulluksi tulemi-
nen. (Ollikainen 2016.)

Varhaiskasvatuksen ammattihenkilostoélle ei voi chiarin ja syringomyelian poh-
jalta suunnitella sellaisenaan lisdkoulutusta. Lisakoulutuksen tarve ilmenee la-
hinna chiariin liittyviin litannaissairauksiin ja lapsen oirekuvan perusteeseen.
Chiari-lapsen oireiden perusteella suunniteltava lisékoulutus voi olla la&kehoi-
toon, kuntouttamiseen tai kognitiivisen kehityksen tukemiseen liittyvaa koulu-

tusta.
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5 PRODUKTITYYPPINEN OPINNAYTETYO

5.1 L&ahtokohta

Kuten jo edelld on mainittu, chiari malformaatio on harvinaissairaus, joka kos-
kettaa talla hetkelld noin 30:ta lasta Suomessa. Taman vuoksi hyvin harvalla
on mink&énlaista tietoutta sairaudesta ja sen sosiaalisista vaikutuksista. Sai-
rautta on tutkittu laajemmin esimerkiksi Yhdysvalloissa ja kuvantamisen myotéa
on todettu yha useamman henkilon sairastavan chiaria tietAmattaan ja sairaus
itsessdan on mahdollisesti luultua yleisempi (ks. mm. National Institute of
Neurological Disorders and Stroke 2013; Mayo Clinic 2016). Kuvantamisen
kehittymisesta huolimatta diagnoosin saaminen Suomessa on viela vaikeaa
sairauden ollessa myo6s useimmille laakareille vieras. Taudin ollessa viela
suurelta osin vieras sen sosiaaliseen ulottuvuuteen ei ole ehditty viela pereh-

tya l[ahimainkaan yhta laajasti kuin tunnetumpien sairauksien.

Opinnaytetyon aiheeksemme chiari valikoitui varsin henkilokohtaisista syista.
Toinen meista on nahnyt hyvin laheltd sen, kuinka hankalaa chiari-lapsen in-
tegraatio paivakotiryhmaan voi olla, ja meisséa herési halu auttaa muita sa-
mankaltaisia lapsia. Aihe on molemmille hyvin mielenkiintoinen, joten sen va-
litseminen opinnaytetydhon tuntui luontevalta. Toiveena on, etta tyéllamme
helpotamme jatkossa paivakotiin siirtyvia chiari-potilaita, heidan perheitdan ja
paivakodin tyontekijoitda esimerkiksi stigmatisoitumisen valttAmiseksi.

5.2 Tarkoitus jatavoite

Chiari malformaatiolle on ominaista laaja oirekirjo, joka voi hankaloittaa paiva-
kodin arkea. Jokainen lapsi on yksil®, jonka oirekirjo voi olla suppea tai hyvin-
kin laaja ja oireiden tuomat hankaluudet tulee ottaa huomioon paivakodin toi-
minnan ja arjen suunnittelussa. Tyon tarkoituksena onkin selvittda naita sai-
rauden tuomia haasteita paivakodin arkeen ja mahdollisia toimintatapoja arjen
haasteiden helpottamiseksi ja ratkaisemiseksi. Lisaamalla varhaiskasvatuksen
henkilokunnan tietoisuutta sairaudesta vaikutetaan valillisesti heidan arkensa
toimivuuteen lasten kanssa. Ajoissa jaetulla oikealla tiedolla lapselle saadaan
kaikki tarpeellinen apu mahdollisimman nopeasti, jolloin tyéntekijéiden on hel-

pompi havaita mahdollinen lisdavuntarve ja reagoida siihen.
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Tyo6n tavoitteena on tuottaa esitemuodossa oleva infopaketti, jonka vanhem-
mat voivat vieda paivakotiyksikkoon lapsen aloittaessa varhaiskasvatuksessa.
Esitteesta tulisi 10ytya niin yleista tietoa sairaudesta seka kyselyyn osallistu-
neiden kertomia haasteiden ratkaisukeinoja ja arkea helpottavia asioita. Tdma
infopaketin tulisi vahentda henkilokunnan tarvetta kayttaa suurta maaraa re-
sursseja taudinkuvan selvittamiseen, liséksi he saisivat valmiita tyokaluja arjen
helpottamiseksi, eika jokaisen lapsen tarvitsisi kaikissa asioissa lahte& niin sa-
notusti tyhjin kasin liikkeelle. Taméa edesauttaisi onnistunutta integraatiota nor-
maaliryhmiin ja helpottaisi jokaisen osapuolen siirtymévaiheesta johtuvaa

stressia.

5.3 Tutkimusmenetelma ja -kysymys

Koska lapset sijaitsevat eri puolilla Suomea tutkimusmenetelmaksi valikoitui
luonnollisesti kysely, joka toteutettiin Webropol-sivustolla. Tutkimuslupa-ano-
mukset lahetettiin seitsemaan eri puolilla Suomea sijaitsevaan kuntaan, joista
kuusi antoi myoOnteisen paatoksen. Yhdesta kunnasta ei vastausta kuulunut
kyselyn toteuttamiseen mennessa, vaikka lupa-anomukset lahetettiin useita

kuukausia ennen varsinaisen tutkimuksen aloittamista.

Tieto siitd, missa kunnissa ja paivakodeissa on chiari-lapsia hoidossa, saatiin
yhteistydssa Chiari ja Syringomyelia yhdistyksen ja siihen kuuluvien lasten
vanhempien kanssa. Yhdistyksen kuukausitiedotteessa vanhemmille kerrottiin
tulevasta tutkimuksesta ja pyydettiin ilmoittamaan lapsensa asuinkunta ja péai-
vakotiyksikon nimi. Seitsemé&n vanhempaa ilmoitti pyydetyt tiedot, ja kaikkiin
niihin kuntiin 1ahetettiin tutkimuslupa-anomus. Kyseisessa tiedotteessa van-
hempia kehotettiin kertomaan tulevasta tutkimuksesta myds paivakotien hen-

kilokunnalle ja rohkaisemaan heitéa osallistumaan.

Tutkimuksen paakysymys on "Miten auttaa henkilOkuntaa tukemaan chiaria
sairastavaa lasta?”. Alisteisia kysymyksia ovat "Millaisia haasteita lapsen
chiari aiheuttaa paivakodissa?”, "Miten auttaa chiari-lasta sopeutumaan var-
haiskasvatukseen?” "Millaisia erityistarpeita heilla on?” ja "Millaisia ratkaisuja

mahdollisiin haasteisiin on keksitty?”
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5.4 Prosessin suunnittelu ja toteutus

Tutkimuksen suunnitteluvaiheessa pohdittiin tarkkaan sen rajausta, silla ilman
rajausta tutkimus olisi voinut lahtea sivuraiteille ja tarkkuus ja relevanttius olisi-
vat karsineet sen myota. Taman lisaksi piti pitdd mielessa, ettd tutkimus ei saa
keskittya liikaa sairaudenhoidollisiin asioihin, vaikkakin on olennaista tietaa,
millaista oireilua kyselyyn vastaavien henkildiden hoitamilla lapsilla on. Kyse-
lyssa oli keskityttava varhaiskasvatuksessa ilmeneviin haasteisiin, silla tarkoi-
tuksena on saavuttaa lastentarhanopettajan patevyys.

Kuten edelld on mainittu, tutkimuslupa-anomukset lahetettiin seitseméaan kun-
taan. Odottaessa vastauksia tutkimuslupiin, kyselyn sisaltavat kysymykset
hiottiin, jarjesteltiin ja ne esitettiin opinndytetyén ohjaavalle opettajalle, kasva-
tustieteen tohtori Miia Heikkiselle. Heikkinen antoi muutosehdotuksia, joiden
avulla kysymykset ja vaittamat muokattiin lopulliseen muotoonsa ja kysymyk-
set siirrettiin Webropol-internetsivustolle. Webropol-internetsivustolla voi tehda
kyselyita joko kohdennetulle yleisélle tai avoimena, jolloin kuka tahansa voi
vastata niihin. Tah&n tyohon liittyva linkki tutkimukseen lahetettiin tarkkaan ra-
jatulle kohderyhmalle, koska sen laajempi julkaiseminen olisi ollut turhaa: laa-

jemmalta yleisdlta ei ndin spesifia tietoa voisi saada.

Linkki tutkimukseen l&hetettiin saatekirjeen kanssa huhtikuussa 2017 niiden
kuuden kunnan paivakotiyksikoihin, jotka olivat antaneet luvan tutkimuksen te-
kemiseen ja joissa tiettavasti on chiaria sairastava lapsi tai lapsia. Saatekirje
oli tarkkaan muotoiltu ja siina pyydettiin mahdollisimman montaa lapsen
kanssa tydskentelevaa henkilod vastaamaan kyselyyn. Koska haluttiin erilaisia
nakemyksia lapsen haasteita paivahoidossa, vastaajan tyonimiketta ei rajattu,
vaan vastaajaksi kavivat lastentarhanopettajan lisaksi esimerkiksi lastenhoita-
jat, lasten erityisohjaajat, paivakodin johtajat seka henkilokohtaiset- ja paiva-

kotiavustajat.

Kysely sisalsi avoimia kysymyksia, monivalintakysymyksia seka vaittamia. Ky-
symyksilla kartoitettiin lasten oirekuvaa, henkilékohtaisen avustajan tarvetta,
sairauden tuomia haasteita ja niiden ratkaisukeinoja sekéa lasten tarvitsemia
tukitoimia. Kyselyyn vastaamiseen annettiin aluksi 12 vuorokautta aikaa vas-
tata ja nelja paivaa ennen kyselyn sulkeutumista vastaanottajille lahetettiin
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muistutusviesti. Tasta huolimatta kyselyyn ei maaraaikaan mennessa ollut tul-
lut yhtdan vastausta. Taman vuoksi linkki avattiin uudelleen ja lahetettiin tun-
teisiin vetoavan saatekirjeen kanssa uudelleen. Vastausaikaa jatkettiin 10:lla
paivalla, ja sen paatteeksi vastauksia oli tullut nelja.

Tutkimusaineiston analyysitavaksi valikoitui sisallon analyysi, silla koimme sen
palvelevan tarvettamme parhaiten. Kyselysta saadun materiaalin ollessa
melko niukka ja kysymysten siséallon oltua teemoiltaan hieman erilaiset olisi
varsinaista jaottelua vastauksien sisallostéa loogisesti edeten ollut hankalaa
tehda onnistuneesti. Luvussa 6 on avattuna kyselyssa saatu data ja sitd on
analysoitu saatujen tietojen pohjalta, seka esitteen toteutusvaihe. Luvussa
seitseman on nakyvilla tutkimuksesta tehdyt johtopaatokset teoreettiseen viite-
kehykseen vertailtuna.

Paadyimme produktityyppiseen tyéhon, koska se vastaa parhaiten meille esi-

tettya tilausta. Opinnaytetyon tilauksessa pyydettiin meilta yhdistyksen toimin-
nassa hyodynnettavaa aineistoa, jota yhdistys pystyisi jakamaan jasenilleen ja
muille henkildille, joiden tulisi tietdda enemman chiarista ja sen hoidosta, vaiku-

tuksesta lapsen elamaan ja kuinka tukea chiari-lapsen kasvua ja kehitysta.

Tavoitteena olisi saada kasattua esite, joka olisi kattava tietopaketti, johon on
koostettu aineistoa haastattelun ja kyselyn pohjalta seka teoriatietoa sairau-
desta ja sen vaikutuksista lapsen kasvuun ja kehitykseen. Esiteessa olisi am-
mattilaisille ja vanhemmille pedagogiikkaa ja varhaiskasvatuksen arkea tuke-
vaa aineistoa, joita kayttamalla varhaiskasvatuksen arki helpottuisi ja lapsen
pedagoginen kasvu ja kehitys pystyisi jatkumaan mahdollisimman tasapuoli-

sena muihin lapsiin suhteutettuna.

5.5 Eettisyys

Prosessin aloittamisvaiheessa saadut tiedot kunnista ja paivakotiyksikoista,
joissa on lapsia, joilla on chiari malformaatio, perustui vapaaehtoisuuteen.
Lapsien vanhemmat ilmoittivat tiedot lapsensa varhaiskasvatuspaikasta sah-
kopostitse ja tekstiviestilla. Tutkimuksen jokaisessa vaiheessa pidettiin huolta

siita, etteivat ulkopuoliset pdéase ndkemaan tutkimukseen liittyvia tietoja. Tie-
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dot kunnista, joihin tutkimuslupa-anomukset lahetettiin, sailytettiin salatulla tie-
dostolla USB-muistitikulla. Paivakodeissa olevien lasten nimia ei missaan vai-
heessa kirjattu ylos, koska tiedolla ei ollut relevanssia tutkimuksessa eika nii-

den haluttu olevan millaéan tavalla ulkopuolisten saatavilla.

Webropol-kysely laadittiin siten, etta siihen vastaaminen tapahtui anonyymisti
eika vastauksia pysty kohdentamaan kehenk&aan vastaajista. Liséksi yksikoi-
hin lahetetty linkki oli kaikille sama, joten vastaajien jaljittaminen on mahdo-
tonta eika voida tietdd, milla paikkakunnilla kyselyyn on vastattu. Lainatessa
kyselyssa saatuja vastauksia ei vastaajia nimeta millaan jarjestelmalld, jottei
vastauksia voida yhdistaa kesken&an ja vastaajaa tunnistaa. Tahan paatok-

seen paadyttiin vahaisen saatujen vastausten maaran takia.

Analysoinnista tekee haasteellista sailyttaa tutkimuksen realistinen tilanne,
koska kyselyyn tuli oletettua pienempi maara vastauksia. Tama tekee tulosten
analysoimisesta haasteellista. Webropol-kyselystéa saatuja vastauksia analy-
soitiin kysymys kerrallaan pohjaten saatuja vastauksia lapsien oireisiin ja var-
haiskasvatuksellisiin seikkoihin. Kysymyksiin saaduista vastauksista ar-
vioimme sairauden tuomaa kuormitusta varhaiskasvatukseen ja pohdimme
erilaisia ratkaisumalleja, kuinka varhaiskasvatuksessa voitaisiin hyédyntaa
saatuja tietoja. Tiettyja haasteita tiedonpurkamiseen toi se, etta osa vastauk-
sista oli ruotsiksi, joten tassakin kohtaa kaanndstyon tekeminen hidasti tiedon
analysointia. Kaantamisen tuli tapahtua tarkasti, jotta vastauksen alkuperainen
muoto sdilyy eika asioiden merkitys muutu kaannettdessa vastausta suomen

kielelle.

Koska vastauksia on vain nelja kappaletta, paatimme kasvatustieteen tohtori
Heikkisen kanssa keskusteltuamme, etta emme kayta tulkinnoissamme nu-
meerisena suureena prosenttimuotoisia vastauksia vaan analysoimme niita
ennemmin murtolukumuodossa. Tahan paadyttiin, jotta tulokset olisivat realis-

tisemmat eivatka luo virheellistd mielikuvaa lukijalle.

Vastausten maaran ollessa vahainen kaipasimme opinnaytetydhon lisaa teo-
riatietoa lahinna varhaiskasvatuksen ammattilaisilta ja etenkin kokemuspoh-
jalta. Tehdyn kyselyn lisdksi pAddyimme haastattelemaan erityisvarhaiskasva-
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tuksen ammattilaista, jolla on vankka kokemus chiari-lapsen kanssa toimimi-
sesta. Purimme haastattelun ja kdytimme saatuja vastauksia tukemaan tai ku-

moamaan jo aiemmin Webropol-haastattelusta saamiamme vastauksia.

6 KYSELYN TULOKSET JA ESITE

Webropol-kyselymme on avattu vastaamatta 32 kertaa, useita kertoja kyse-
lymme jatettiin kesken, mutta kyselyymme saatiin nelja vastausta. Osa vas-
tauksista oli ruotsin kielelld ja vastaukset kaannettiin suomen kielisiksi ennen
analysointivaihetta. Kolmessa ensimmaisessa kysymyksessa kartoitimme ky-
selyyn vastaajan taustatietoja. Taustatiedoissa tiedusteltiin vastaajan tyonimi-
kettd ja lapsen sairautta sekéd lapsen mahdollista henkilokohtaista avustajaa.
Kaikki kyselyymme vastanneet tyontekijat olivat tyonimikkeeltaéan lastentar-
hanopettajia. Ensimmaisena kyselymme vaihtoehtokysymyksenéa lapsen sai-
rauteen liittyen oli kysymys, jossa tuli valita chiari malformaatio tai syrin-
gomyelia tai molemmat. Kyselyymme vastanneiden henkiléiden oma koke-
mus, jonka pohjalta he vastaavat, pohjautuu chiari malformaatioon. Tama tu-
los oli ennakoitavissa, koska syringomyelia on vield harvinaisempi sairaus
kuin chiari. Yhdenkaan kyselyyn vastanneen lastentarhanopettajan hoidetta-

vista ei ollut henkilokohtaista avustajaa paivakodissa.

Kysyimme kyselyn neljannessa ja viidennessa kysymyksessa Paivakodin tiloi-
hin tehdyt fyysiset muutokset? ja vastanneista lastentarhanopettajista kaksi
vastasi, etta heidan yksikdissaan oli tehty fyysisia muutoksia ja kahteen ei mi-
tdan muutoksia. Niissa paivakodeissa, joihin oli tehty fyysisid muutoksia, suu-
rimmat muutokset koskivat esteettomyytta, istumisen mukauttamista lapselle
sopivaksi, kuten erilaisia istumapaikkoja (jumppapallot, lapselle sovitetut tuolit)
ja lapselle muokattu mahdollisuus lepaamista varten. Lasten leikkitilasta oli
luotu sellainen, etta siella oli paljon tilaa, jotta chiari-lapsi ei joutuisi tbnimisen
kohteeksi.

Naiden tuloksien pohjalta voidaan todeta chiari-lapsien hyvinvoinnin edellytta-
van mahdollisuuksia muokata heidan tydskentelypistettd mahdollisimman er-
gonomiseksi ja avaraksi, jotta siella voi tarpeen mukaan liikkua apuvalineen
kanssa. Tonimisen ehkaisemisemisen tarkeys johtuu aivo-selkaydinnesteen
aiheuttamasta paineen kasaantumisesta paéahan, joka sattuu lapseen todella
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paljon. Kipua on kuvailtu sanoin: Kuin paistinpannulla |6isi paahan”. Chiari-
lapsilla on monilla havaittavissa sensomotorista yliherkkyytta ja se oireilee lap-
silla tuntoylinerkkyytend, joka saa lapsen tuntemaan pienenkin kosketuksen
kipuna. Tallaisia lapsia pidetaan usein lapsina, jotka liioittelevat omia oireitaan
ja hakevat huomiota. Oikeanlainen havainnointi ja riittdva henkilostd auttavat

siing, etta lapsia ei suotta leimata.

Kyselymme kuudennessa kohdassa selvitimme monivalintavaihtoehtojen
avulla: Millaisia oireita lapsilla oli nahtavissa paivakodissa? Kaikki vastanneet
valitsivat paivakodissa useimmin havaittavaksi oireeksi paansarkyoireen.
Paansarky on kaytetyissa lahdeaineistoissa merkattu yleisimmaksi oireeksi
chiari-lapsilla ja osa neurologeista ja -kirurgeista uskoo sen olevan ainoa chia-
riin liittyva oire. Kolme vastannutta neljasta valitsivat myds vasymyksen ja nis-

kakivun.

Véasymys voi johtua my06s aikaisista heratyksista tai kiireisesta arjesta ja sita
on terveillakin lapsilla, mutta niskakipu on vahvasti chiariin liittyvéa oire. Kaksi
neljasta valitsi selkdkivun ja pahoinvoinnin. Yksi neljasta valitsi myods huimauk-
sen, muistiongelmat, heikon hienomotoriikan, ylaraajojen heikkouden, raajaki-
vut, nielemisvaikeudet, herkan oksennusrefleksin, oksentamisen, valonarkuu-
den, keskittymisvaikeudet, oppimisvaikeudet, tasapaino-ongelmat, raajojen
tunnottomuuden, uniapnean sekad puheen epaselvyyden. Tama vahvistaa teo-
riassa esitetyn sairauden oirekuvan yksiléllisyyden. Sairaus voi pahimmillaan
vaikuttaa elaman moneen osa-alueeseen ja lievimmillaan se luo vain pienta

epamukavuutta.

Seitsemannen kysymyksen aiheena oli sairauden nédkymisen tiheys paivako-
din arjessa. Kysymyksena oli: Kuinka usein sairaus nakyy paivakodin arjessa?
ja kaksi vastaajaa neljasta vastasi, etté sairaus nakyy paivittain, yksi vastan-
neista vastasi sairauden néakyvan viikoittain paivakodissa ja yksi vastasi oireen
nakyvan paivakodin arjessa vain satunnaisesti. Chiariin kuuluu olennaisesti
sairauden oireiden vaihtelevuus. Oireet voivat muuttua kasvun my6té ja siksi
sairauden tilannetta seurataan yksildllisesti vaihdellen, mutta kuitenkin vuosit-
tain. Naista tiedoista olisi oleellista informoida varhaiskasvatuksen henkil0s-

t6a, jotta hekin tietavat, mikali on jotain uutta lapsen tilanteessa.
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Kahdeksannessa kysymyksessa esitimme vastaajille vaittdmia ja heidan tuli
valita niista sopivin vaihtoehto. Vaihtoehtoina olivat "taysin samaa mielta”,
“jokseenkin samaa mielta”, "jokseenkin eri mieltd” ja "taysin eri mieltad”. Vaitta-
mi& on seitseman ja vastauksiin tuli paljon hajontaa ottaen huomioon vastaa-
jien vdhaisen maaran. Ensimmainen vaittama oli: Lapsen aloittaessa paivako-
dissa koin saaneeni riittavasti tietoa sairaudesta. Vastaajista kaksi oli samaa
mielta vaittAman kanssa ja kaksi vastaajaa oli jokseenkin eri mielta. Tama
vastaus tukee mielestamme melko hyvin sit&, etta lisatiedon jakaminen paiva-
kodeille olisi tarpeellista, jotta varhaiskasvatuksen samanarvoisuustavoite to-
teutuu. Vastaajista vain puolet kokee saaneensa riittavasti tietoa lapsen sai-
raudesta ja sen vaikutuksesta lapsen arkeen, toimintakykyyn, jaksamiseen ja

terveydentilan vaihteluun.

Toinen vaittama oli: Lapsen sairaus tuo lisahaasteita paivakodin arkeen. Kaksi
vastaajista oli samaa mielta vaittdman kanssa, yksi vastaaja oli jokseenkin sa-
maa mieltd ja yksi vastaaja oli jokseenkin eri mieltéd. Keskiarvo vaittdmista jaa
samaa mielta olevien puolelle, joten tuloksista voi ymmartaa, etta lapsen sai-
raus tuo lisahaasteita paivakodin arkeen. Tulkittaessa kahta ensimmaista vait-
tdmaa ja vastausten jakautumista vastauksista voitiin havaita se, etta lapsi tuo
lisdhaasteita, mutta varhaiskasvatuksen tyontekijoilla ei kuitenkaan ole riitta-
vasti tietoa siita, kuinka lapsen kanssa tulisi toimia, jotta hanen olisi hyva olla

paivakodissa.

Kolmas véittdma oli Koko paivakodin henkilokunta tietda lapsen sairaudesta.
Vastaajista kaksi oli samaa mielta ja kaksi jokseenkin samaa mieltd. TAméa on
todella hyva vastaus, koska on aarimmaisen tarkeaa, ettd koko henkilékunta
tietda lapsen sairaudesta, koska henkilokunnan rakenne muuttuu paivan ai-
kana ja lapsen oman ryhman opettaja tai hoitaja ei valttamatta ole paikalla ai-
kaisissa aamuissa tai myohaisissa illoissa. Toiminta-aikana oman ryhman
henkilokuntaa ei valttamatta ole edes yhta vakituista henkil6d paikalla, jolla
olisi tietoa lapsista ja heidan erityistarpeistaan. Monet vanhemmat haluavat
tietdd, mikali lapsella on ollut jonkinlaisia oireita paivan aikana eivatka valtta-
matta jaksa toistaa aina uudelleen selvitysté lapsen harvinaisesta sairaudesta

kotona ja paivakodissa.
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Neljas vaittama oli Koko paivakodin henkilokunta osaa toimia lapsen kanssa.
Tahan vaittamaan kolme vastasi jokseenkin samaa mielta ja vain yksi oli jok-
seenkin eri mieltd. Tama on vastauksena hieman huolestuttava, silla mikali
lapselle tulee oireita jostain paivan aikana tehdysta toiminnasta, tulee paikalla
olevan henkilékunnan tietdd, kuinka he voivat he voivat helpottaa lapsen oloa.
Tassa tilanteessa olisi hyvin olennaista, etté lapselle olisi tehty toimintaohje
lapsen hoitoa ja se olisi helposti I6ydettavassa paikassa. Lapsen vointi saattaa
olla hyvinkin nopeasti toimintaa vaativa ja silloin tulisi tietda, milloin tarvitsee

esimerkiksi ilmoittaa perheelle tai soittaa ambulanssi.

Viidennessa vaittamassa: Lapsella on paljon sairaspoissaoloja, halusimme tie-
taa, ovatko lapsen oireet sellaisia, ettd ne aiheuttavat lapselle paljon sairaus-
poissaoloja. Vastaajista yksi oli samaa mieltéa vaittdman kanssa, yksi vastaaja
oli jokseenkin samaa mieltd ja kaksi heista oli jokseenkin eri mielta. Vastauk-
sista voi paatella lapsen sairauden oireiden vaikeustason. Yhdelle lapsista tuli
voimakkaita chiarin oireita, kahdelle heista sairaus ei ole aiheuttanut pitk&dan
kestavia vakavia oireita vaan oireet ovat helposti hallittavissa la&kkeilla ja oi-
reen mukaisella hoidolla. Toisaalta vaittdméssa ei oltu rajattu pois muita kuin
chiariin liittyvia poissaoloja, joten on mahdollista, ettd suuri poissaolojen

maara selittyy myds osittain heikolla vastustuskyvylla.

Kuudennessa vaittdmassa esitimme vaittdman, etta Muut ryhman lapset tieta-
vat sairaudesta. Halusimme kartoittaa, kuinka paljon paivakodissa kerrotaan
muille lapsille, mikali heidan joukossa on kroonisesti sairaita lapsia. Vastaa-
jista yksi oli samaa mielta, kaksi heista oli jokseenkin samaa mielta ja yksi
heista oli eri mielta. Lapset ovat luonnostaan uteliaita, ja he kylla kyselevat ja
kertovat kotona, mikali paivakodissa on tapahtunut jotain uutta tai normaalista
arjesta poikkeavaa. Lapset myos kertovat toinen toisilleen esimerkiksi laakéari-
kaynneista ja terapiakdynneista. Tarked&d on myos varmistaa, etta paivakodin
henkilokunta tietdd varmasti mista he kertovat, ettei lapsille ja lasten vanhem-

mille tule vaarada kuvaa sairaudesta.

Seitsemannessa vaittamassa Lapsi tarvitsee henkilokohtaista avustajaa, ha-
luttiin kartoittaa tyontekijdiden mielipidetta lapsen toimintakyvysté ja sairauden
aiheuttamasta haitta-asteesta yksikon toiminnalle. Vaittaman vastauksissa oli
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rajua hajontaa ja jokainen vastannut oli valinnut eri vaihtoehdon. Kysymyk-
seen tulleiden vastausten hajonta kertoo lasten oirekuvan ja heidan tilansa va-
kavuuden monimuotoisuudesta. Vastaukset kertovat myos lapsiryhmien
koosta ja kuormitustasosta, koska mita haastavampi lapsiryhmé on, sita va-
hemman heillda on aikaa keskittya yhden lapsen tarpeiden tukemiseen. Talléin

tarve henkilokohtaiselle avustajalle voi kasvaa.

Yhdeksannessa kysymyksessa esitettiin vastaajalle viisi vaittamaa, jotka alkoi-
vat kysymyksella: Paivakotipaivan aikana lapsella on mahdollisuus... Vaitta-
mien vastausvaihtoehdot ovat samaa mielta, jokseenkin samaa mielta, jok-
seenkin eri mielta ja eri mielta. Ensimmaisessa vaittdmassa Paivakotipaivan
aikana lapsella on mahdollisuus tehda tehtavia tai piirtaa seisten kolme vas-
taajaa oli samaa mielta ja yksi jokseenkin samaa mielta. Nain vahvasti samaa
mielta oleva vastaus osoittaa, etta piirtdminen ja tehtavien tekeminen seisten

on helppo mahdollistaa lapselle.

Toisessa vaittamassa Paivakotipaivan aikana lapsella on mahdollisuus tehda
tehtavia tai piirtda makuulla. Kaksi vastaajaa oli sitd mieltd, ettd makuullaan
tehtavien tekeminen on mahdollista, yksi vastaaja on jokseenkin eri mielta
vaittdman kanssa ja yksi on eri mieltd. Vastausten perusteella voidaan tulkita,
ettd varhaiskasvatuksen yksikoissa on helpompaa jarjestaa lapselle piste seis-
ten suoritettavia tehtavia ja piirtelya varten. Makuullaan tehtavien tekeminen
edellyttaisi aikuisilta enemman jarjestelya ja mahdollisesti liséda henkilostoa,
mikali makuullaan toimimiselle ei I6ydy tilaa samasta tilasta, jossa muut toimi-
vat. Lisdksi makuulla toimiminen esimerkiksi kyynarpaihin nojaten voi aiheut-

taa selka-, niska- ja hartiakipua, mikali toiminta on pitkakestoista.

Seuraavassa vaittAmassa vaitettiin, ettd Paivakotipaivan aikana lapsella on
mabhdollisuus rauhoitettuun lepotilaan sisalla (muutoinkin kuin nukkariaikana).
Talla kysymyksella halusimme selvittdd, onko paivakodeissa tehty jonkinlaisia
ratkaisuja tallaisen tilan luomiseksi, koska hyvin useassa paivakodissa nukkari
toimii leikki- tai toimintatilana silloin, kun ei ole paivalepohetki. Chiari-lapselle
saattaa tulla kipukohtaus aivan yllattaen ja mikali erillista tilaa ei ole, joutuu
lapsi usein poistumaan paivakodista, ellei kipukohtaus mene ohi laékkeilla.
Vaakatasossa aivot asettuvat sellaiseen asentoon, joka helpommin mahdollis-
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taa likvor-kierron. Vastaajien vastaukset jakautuivat tasan samaa mielta ja jok-
seenkin samaa mielta olevien valilla. Lapselle tallaisen tilan luominen on var-
masti kiinni henkilkuntamaarista ja tilaratkaisuista. Jos lapselle tulee &killinen
paansarkykohtaus ja hanen pitaa paasta lepddmaan rauhalliseen paikkaan,
muiden lasten kanssa samassa paikassa oleminen ei ratkaise tilannetta. Ha-
nen tulee paasta hiljaiseen paikkaan, jossa ei ole mielelladn kirkkaita valoja.
Tama sitoo yhden tyontekijan seuraamaan lapsen vointia. Useissa paivako-
deissa jo tila luo ongelman, mutta on hyva huomata vastauksista, etta se on-

gelma on ratkaistu nain hyvilla tuloksilla.

Neljas vaittamassa vaitettiin, ettéd Paivakotipaivan aikana lapsella on mahdolli-
suus rauhoitettuun lepotilaan ulkona. Vaittama lisattiin, koska erityislapsille on
tarkeda paasta ulos, vaikka edes lepaamaan muiden touhutessa. Tama luo

yhteenkuuluvuuden tunnetta ja riemua ulospaasemisestd, vaikka terveydentila
ei silla hetkella toiminnallista ulkoilua mahdollistaisikaan. Joskus rauhoitettuun

lepotilaan voi tulla tarve myds ulkoleikkien seurauksena.

Tulokset neljanteen vaittamaan jakaantuvat hyvinkin laajalti. Yksi vastaaja oli
samaa mielta vaittdman kanssa, yksi vastaajista oli jokseenkin samaa mielta
ja kaksi vastaajaa oli eri mieltad. Vastaukset ovat hyvin vastakohtaiset ja kerto-
vat, ettd ulkotiloihin téllaisten tilojen saaminen on haastavaa. Varmasti vas-
tauksiin vaikuttaa myo6s lapsen ika. Pienille lapsille tila on suhteellisen helppo
ratkaista, koska lapsen saa vaunuissa sijoitettua paivakodinpihalla rauhoite-
tulle alueelle, isommille lapsille kyseinen tila on haasteellisempaa ratkaista.
Ulkotiloissa lapsen kanssa oleva tydntekija toimii lisdhenkilona vahtimassa
muita lapsia ulkona, koska han nékee ja kuulee, toisin kuin rauhallisessa huo-

neessa.

Vaittamassa viisi: Paivakotipaivan aikana lapsella on mahdollisuus matkustaa
pidemmat kadvelymatkat rattaissa, kartoitetaan eri ikaisten lapsien mahdolli-
suuksia paasta osallistumaan kavelyille, vaikka heiddn oma jaksamisensa olisi
rajallista. Vain yhden vastaajan paivakodilla oli mahdollisuus ottaa lapselle rat-
taat ulkoiluun mukaan. Jokseenkin eri mielté oli yksi vastaaja ja eri mielta
kaksi vastaajaa. TAméan vaittaman vastauksista voidaan tulkita, ettéa hyvin har-
vassa paivakodissa on mahdollista ottaa lapselle pidemmille kavelymatkoille

rattaita mukaan tai siihen ei ole koettu tarvetta.
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Tahan kyselyn osa-alueeseen keratyista vastauksista samaa mielta vaittaman
kanssa oli 9 vastaajaa eli mukauttaminen ja arjen kehittaminen chiari-lapselle
sopivaksi on mahdollista monessa tapauksessa. Eri mielté oli vain 5 vastaa-

jaa, eli keskiméaarin yksi per vaittama.

Kysyimme kymmenennessa kysymyksessa Mité ja miten muille lapsille on
kerrottu sairaudesta? Tahan kysymykseen vastasi kolme vastaajaa neljasta.
Eras vastaaja kertoi, etté lapsen on ollut vaikeaa leikkia samoin kuin muut ja
lasta varten tarvitsee tehda erikoisjarjestelyja selvitakseen tilanteista. Muut
vastaajat kertoivat, etté alkuun he eivat kertoneet mitdén, koska eivat pitaneet
kertomista tarpeellisena. Lapselle tehdyt erityisjarjestelyt aiheuttivat kyselyita,
joten he olivat aamupiirissa kertoneet lapsen sairauden takia lapsi saa tiettyja
asioita "anteeksi”. Eraassa vastauksessa painotettiin sitd, kuinka muille kerrot-

tiin, ettei sairaus ole tarttuva.

Puolet kyselyyn vastanneista koki lapsen tarvitsevan henkilékohtaista avusta-
jaa paivahoidossa. Yleisin kaytetty tukimuoto viimeisen toimintavuoden aikana
oli fysioterapia, jonka oli valinnut kaksi vastanneista. Muita kaytettyja tukimuo-
toja olivat tuettu varhaiskasvatussuunnitelma, toimintaterapia, puheterapia,
sairaalan tutkimusjaksot, neuropsykologi ka&ynnit ja sopeutumisvalmennus.
Tama kertoo moniammatillisen yhteistyon tarpeesta kasvatettaessa chiari-
lasta. Luonnollisesti erilaisten tukitoimien tarpeen maarittavat lapsen kunto ja

haasteet, ja osaan haasteista voidaan tehokkaasti vastata eri tukitoimilla.

Kysyttaessa tukitoimista joista lapsi henkilokunnan mielesté hyatyisi, kolme
neljasta vastasivat toimintaterapian ja fysioterapian. Toimintaterapialla voi-
daan vastata monenlaisiin sairauden tuomiin haasteisiin, kuten esimerkiksi
karkea- tai hienomotoriikkaan. Kaksi neljasta uskoi lapsen hyodtyvan neuropsy-
kologin kaynneista ja yksi neljasta vastasi uskovansa puheterapian ja lisatutki-

musten tarpeeseen.

Kysymyksessa 14 kartoitettiin avoimella kysymyksella sairauden tuomia haas-
teita paivahoitoon. Vastaukset olivat melko yhtenéisia kipujen, etenkin paan-
sarkyyn liittyvat, mutta muutoin vastaukset poikkesivat toisistaan:
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Haaste on lapsen jatkuva havainnointi esim. paansarky/lapsen
vetaytymiseen pitaa herkasti puuttua. On hyva, ettéd on 1-2 vas-
tuuhenkilba... Lapsella ei tunnu olevan mitaan oppimishairioén

viittaavaa. ..

Lapsen puheen ymmartaminen on valilla melko haastavaa, eikéa
lapsi aina tule taysin ymmarretyksi. Hyvin herké&n oksennusreflek-
sin takia lapsen ruokavaliosta on rajattu ruoka-aineita, jotka lap-
sen suussa tuntuvat ikavalle. Ruokailujen aikana on myos muis-
tettava, etté lapsen pitdd antaa sytda hieman hitaampaan tahtiin,
muuten oksennusrefleksi laukeaa. Lapsen paata sarkee hyvin
usein, ja valilla haasteeksi muodostuu sen aitouden tunnistami-
nen. Myos jatkuvien kipujen tuoma turhautuminen vaikuttaa valilla

koko ryhman dynamiikkaan negatiivisesti.

Kuten edelld olevasta vastauksesta nakyy, sairaus voi ndkya monella eri ulot-
tuvuudella. Muita vastauksissa esille tulleita haasteita olivat vasymys, henki-

|6stdvaje ja sijaiset. Lisaksi erds vastaajista koki haastavaksi lapsen osallista-
misen ryhman toimintaan hanen erityispiirteidensa vuoksi. Liséksi varhaiskas-
vatussuunnitelmaan voi olla kirjattuna asioita, joiden tukeminen ei vaivatta on-

nistu ryhmatoimintana, vaan sitoo yhden tydntekijoista.

Seuraavaksi kartoitettiin menetelmia ja kaytantoja, joita paivakodissa on kay-
tetty arjen helpottamiseksi. Kahdesta vastauksesta ilmeni luotto vanhemman
asiantuntijuuteen, eli paivakodissa on yritetty siirtdééd vanhempien keksimat hy-
vat kaytannot myos paivakodin arkeen. Osasta haasteita on keskusteltu van-
hempien kanssa ja sovittu, kuinka toimitaan. Kaiken kaikkiaan erilaisia toimin-

tatapoja on vastanneiden paivakotiyksikossa otettu kayttoon useita:

Lapsen on mahdollista levata paivan aikana ryhman tiloissa sijait-
sevalla sohvalla. Ruokailussa hanen annetaan sy6da omaan tah-
tiin, vaikka se valilla kestaa todella kauan. Hanta ei myoskaan
painosteta sydmaan asioita, jotka aiheuttavat oksennusrefleksia.
Yhteisen kommunikoinnin tukena kaytetdén kuvakortteja, joilla
lapsi voi tarvittaessa nayttaa mitd haluaa. Kuvakortit ovat melko

aktiivisesti kaytdssa. Toimintatuokioiden suunnittelussa otetaan
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huomioon se, mita lapsi saa/voi tehda, ja tarvittaessa keksitaan
tapa jolla lapsi voi esimerkiksi helpotetusti osallistua.

Rattaat ulkoiluun, ergonomiset kynat, sakset ja kuvaohjeet, jump-
papallot istuimiksi, erityisohjaaja auttamaan arjessa, lepotila erik-
seen, aurinkolasit ulos paahan, talvisin potkukelkka retkille. Kog-
nitiivisiin ongelmiin avuksi kuvaohjeet arkeen, helmitaulu laskemi-
seen, magneettikirjaimet lukuharjoitteluun. Sensomotorisiin ongel-

miin, pallohierontaa, lampdpusseja, painopeitto.

Kuten vastauksista voidaan huomata, lapsen sairaus on otettu huomioon I|&-
hes jokaisessa paivakotitoiminnossa. Esimerkiksi helpotetun tai korvaavan toi-
minnan toteuttaminen ei ole hankalaa ja se lisda lapsen osallisuuden tunnetta
huomattavasti. Osallisuus on olennainen osa onnistunutta integraatiota ja on
lapsen etujen mukaista, ettéd han paasee osallistumaan toimintaa ryhman

tayspainoisena jasenend tavalla tai toisella.

Kysyttdessa Millaisiin arjen haasteisiin kaipaat yha ratkaisukeinoja? vastauk-

set keskittyivat lahinna sairauden yleiseen hoitoon ja motorisiin haasteisiin:

Tietoa siitd, kuinka kasitella sairautta parhaalla mahdollisella ta-

valla

Olisi hyva tietdd, mitka ovat aktiviteetteja, jotka kuuluvat "ehdoton
ei" -listalle. Talla hetkella toimintaa suunnitellessa, ei aina tieda
voiko lapsi tehda jotain, ja kokemuksen kautta vasta tiedetaan,
sopisiko se lapselle. On turhauttavaa aiheuttaa tahattomasti lap-

selle lisaa kipuja.

Lisaksi toivottiin neuvoja pedagogisen toiminnan suunnitteluun ja toteutuk-
seen. Toiminnan suunnittelu niin, ettei se aiheuttaisi pahoinvointia tai kipua voi
olla haastavaa ja onkin tarkedd muistaa vanhempien asiantuntijuus oman lap-
sen sairaudesta. Mikali suunnitelmissa on toiminta, jota lapsi ei ole vanhem-
piensa kanssa tehnyt, on syyta edeta varoen, etenkin jos kyseessa on liikunta-

muoto.
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Jo ennen kyselyn toteuttamista, olimme tehneet paatoksen, ettd opinnayte-
tyon tuloksena tehtava esite olisi tietopohjainen, silla emme kokeneet esitteen
ulkomuodon suunnittelun ja muotoilun kuuluvan vahvimpaan osaamiseemme.
Tama antaa mydos tyon tilaajalle mahdollisuuden muokata esitettd haluamansa
kaltaiseksi, silla he saavat esitteen helposti muokattavassa tiedostomuodossa.

Talloin he voivat tarvittaessa paivittda esitetta uusimpien tutkimusten pohjalta.

Esitteen sisaltd suunniteltiin mahdollisimman lapsilahtdiseksi ja aihetta pyrittiin
lahestymaan mahdollisimman realistisesti mutta positiivissavytteisesti. Esite
suunniteltiin lyhyeksi ja ytimekkaaksi, jotta varhaiskasvatuksen henkiloston
olisi nopea ja miellyttava perehtya siihen. Liséksi esitteeseen kirjattiin |ahteita,
joiden avulla sairauteen voisi tutustua syvemmin. Esitteen lopulliseksi kooksi
suunniteltiin nelja A5-kokoista paperia, eli Ad-paperi puoliksi taitettuna. Sisaltd
suunniteltiin tutkimusten johtopaatésten ja teoriatiedon perusteella. Aihealu-
eeksi tulivat yleinen tieto sairaudesta, oireet, haasteet ja hyvét kaytannot seka

kasvatuskumppanuus. Valmis produkti on liitteena 1.

Kansilehteen valitsimme tarkoituksella paikan lapsen nimelle, jotta sen pystyy
henkil6imaan juuri tietylle lapselle. Vaikka esite oli tietoperustainen, halu-
simme lisata siihen muutaman kuvan elavoittamaan muutoin kuivahkoa teks-
tia. Kansilehden kuvaksi valikoitui kuva kahdesta hahmosta, aikuisesta ja lap-
sesta, kulkemassa kasi kadessa. Tama valittiin, koska se kuvastaa hyvin var-
haiskasvatusta ja kasvatuskumppanuutta, jossa aikuinen kulkee lapsen mu-

kana niin hyvina kuin huonoinakin hetkina.

Esitteen sisélle suunnittelimme esitteen informatiivisimman osion, jossa ker-
rottiin sairaudesta yleisesti. Sairauden ollessa vaikeaselitteinen koettiin téarke-
aksi lisata havainnollistava kuva, jotta lukijoiden on helpompi ymmartaa kuinka
pieni muutos aivojen ja paan rakenteessa voi tuoda esiin suuria muutoksia ke-
hon normaaliin toimintaan. Toiselle sivulle sijoitettiin myds tieto yleisimmisté
chiari malformaation aiheuttamista oireista. Oireet sijoitettiin piirretyn kahden
lapsen kuvan ymparille siten, ettd samassa osassa kehoa ilmenevat oireet

ovat omassa kokonaisuudessaan.

Kolmannelle sivulle listasimme chiarin tuomia haasteita paivakotiin ja tapoja

helpottaa niitéa. Paapointeiksi valikoituivat pitkdaikaisen istumisen aiheuttama
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paansarky, paivakodin fyysiset tilat ja haasteet aktiviteettien suunnittelussa.
Tasta listasta paatimme jattaa nielemishaasteet ja herkan oksennusrefleksin
pois, koska ne olivat listattuina jo yleisiin oireisiin ja niita tulee lahestya lapsi-
kohtaisesti. Sen sijaan valitut aiheet olivat luonteeltaan sellaisia, joihin ei valt-
tamatta keksita ratkaisukeinoja ilman useampia kokeiluja. Liséksi naihin kol-

meen haasteeseen oli mahdollista jaotella luontevimmin tutkimustulosten ydin.

Halusimme my06s painottaa sita, etta chiari-lapsi tarvitsee usein moniammatil-
lista yhteistyota tukemaan hanen kasvuaan ja kehitystaan, joten on tarkeaa,
ettd varhaiskasvattaja tunnistaa oman kyvykkyytensa ja herkistyy havaitse-
maan lisatuen tarpeen. Tiivis yhteistyd vanhempien kanssa helpottaa seka
lapsen ettd tyontekijoiden arkea paivakodissa ja koimme ehdottoman tarke-
aksi painottaa esitteesséa kasvatuskumppanuuden merkitysta. Sivun loppuun
listasimme sivustot, joista I6ytyy lisda tietoa sairaudesta. Listasimme myos
oman opinnaytetydmme tiedot listaan, silla tekemamme opinnéaytety6 on ainoa

suoraan sairautta koskeva varhaiskasvatukseen liittyva tutkimus.

Takakanteen jatimme vanhemmille mahdollisuuden luoda esitteesta perso-
noidun version koskemaan juuri heidan lastaan. Paadyimme jatka lausetta -
tyyppiseen toteutukseen, silla niihin vanhemmat kokevat usein mielekkaana
vastata ja tayttamiseen on mahdollista osallistaa myds lasta. Teimme useita
lasta kuvaavia vastauskenttia, joihin vanhemmat pystyvat tayttamaan lasta
koskevia tietoja positiivisen kautta. Positiivisuuden kautta pyritaan lahesty-
maan kyselemalla alkuun lapsen luonteesta ja lapsen vahvuuksista ja vasta
sen jalkeen harjoituksen tarpeesta, tukitoimista ja henkilokohtaisista toiminta-
rajoitteista. Loppuun vanhemmille annetaan mahdollisuus kirjata itse tilan-
teet/oireet, joiden ilmaantuessa heihin tulee ottaa yhteytta ja oireet, jotka vaa-

tivat valitonta hoitoa.

7 JOHTOPAATOKSET

Kyselyn tuloksissa toistuu pitkalti se, mita kaytetyssa lahdekirjallisuudessa ol
havaittavissa oireperusteisesti. Chiari malformaatio vaikuttaa pahimmillaan la-
hes jokaiseen elaman osa-alueeseen ja toisaalta se voidaan huomata vasta

aikuisialla sattumalta, mikali on muu tarve paan alueen magneettikuvaan. Ky-

selyssa kavi ilmi, ettd diagnoosin saaneiden lasten sairaus néakyy lapsen ja
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hanen perheensa elamassa jatkuvasti. Yleisin oire niin kyselyn kuin lahdekir-
jallisuuden perustella on paansarky ja erilaiset kiputilat niskassa ja selassa
(Rinne 2006; Clarke & Swanson s.a.). Lahdemateriaaleista ei 16ytynyt juuri-
kaan tietoa keskittyen lapsipotilaan kokemiin haasteisiin tai erityistarpeisiin, jo-
ten luonnollisesti paivakotielamaan liittyvista tarpeista ja haasteista ei tullut

materiaaleista mitenkaan ilmi.

Paivakotielam&an chiari malformaatio tuo mukanaan monenlaisia haasteita.
Kyselyn mukaan lapsi tarvitsee paivan aikana lepotilan, joka on syyta jarjestaa
sellaiseen tilaan, jossa lapsi saa levata ja kerata voimia. Lahdekirjallisuudessa
tuli ilmi, etta liika rasitus ja ponnistelu tuottavat potilaalle oireita ja vaikeuttaa
arkea (Labuda 2008, 52; Rinne 2006; Clarke & Swanson s.a.). Kyselyssa sel-
visi, etta moniin paivakotiarkeen liittyviin asioihin on tehty sairauden takia
muutoksia. Tulosten perusteella on selkeasti nahtavissa se, etta istuma-aiko-
jen jaksottaminen ennaltaehkaisee paansarkykohtausten alkamista, joten toi-
minnoille, kuten piirtdminen ja tehtavien tekeminen, on syyta kayttaa muutakin
toteutustapaa kuin istumista. Tutkimukseen osallistuneissa yksikoissé chiari-

lapsen oli mahdollista tehda kyseisia toimintoja usein makuulla tai seisten.

Chiari malformaatio tuo myds mahdollisia muutostarpeita péaivakodin tiloihin.
Jotta lapsi ei joutuisi tilan ahtauden takia tonityksi ja mahtuisi tarvittaessa kul-
kemaan tiloissa apuvalineen, kuten rollaattorin tai pyoratuolin kanssa, tulisi ti-
lan olla avara ja esteeton. Esimerkiksi kynnyksiin térméaaminen rollaattorin
kanssa voi aiheuttaa pienen tarahdyksen tunteen, joka voi laukausta paansa-
ryn ja muita kiputiloja. Kiputilat ovat sairaudelle varsin yleisia eika niita ole
syyta ylenkatsoa. Lahtokohtaisesti on ajateltava, ettei lapsi valehtele kivuis-
taan, mutta han ei myoskéaan osaa valttamatta kuvailla tuntemuksiaan ja rajoit-
taa omaa toimintaansa sen mukaisesti. (Piiparinen & Rauhala 2005, 156 —
157.) Aikuisen tehtavaksi jaa huolehtia siitd, etté lapsi saa tarvitsemaansa fyy-
sista rasitusta sopivissa maarin ja auttaa lapsia ilmaisemaan itsedaan parem-
min. Yleista ohjetta "sopivasta rasituksesta” ei voi antaa, vaan rasituksen sie-
tokyky on yksil6llistd. Tulee my6s huomioida sellainen lapsen luonteen omi-
naisuus, joka saattaa piilottaa lapsen oireet. Tallaisen luonteen kanssa lapsi

tekee kiltisti kasketyt tehtavat ja kipuilee myhemmin.



49

Paivakotipaivan sisaltdd suunniteltaessa on sairaus otettava aina huomioon.
Etenkin jumppatuokioita ja muita fyysisia aktiviteetteja suunniteltaessa on
Syytéd muistaa, etteivat chiari-lapset saa tehda toimintoja, joissa paan alueelle
kohdistuu G-voimia ja kovaa painetta. Téallaisia aktiviteetteja ovat esimerkiksi
kuperkeikan tekeminen, trampoliinilla pomppiminen ja sukeltaminen. (Ringer,
ym. 2016;) Chiari-lapselle olisi hyva suunnitella vaihtoehtoinen toteutustapa,
jotta han ei jaa toiminnoista kuitenkaan ulkopuoliseksi, vaan paasee osallistu-
maan toimintahetkeen muun ryhman kanssa. Erilaisten kontaktiurheilulajien
pelaamista, kuten jalkapalloa, jaédpalloa ja salibandya, suunniteltaessa on
hyva keskustella lapsen vanhempien kanssa, mikali heilla olisi kokemusta
siitd, miten lapsen keho reagoi tarahdyksiin ja rasitukseen (Labuda 2008,
241). Mikali kokemusta tasta toiminnasta ei ole, on lapsen osallistumista poh-
dittava h&nen kuntonsa mukaan. Jokaiselle lapselle tulisi luoda yhtalaiset
mahdollisuudet osallistua kaikkeen toimintaan, jotta integraatio ryhmaan olisi

onnistunut ja lapsi kokisi yhteenkuuluvuuden tunnetta.

Mikali lapsen kanssa on kaytettavia usein sovellettuja toteutustapoja tai sai-
raus nakyy muutoin paljon paivakodin arjessa, voi olla tarpeellista kertoa
muille lapsille sairaudesta. Kyselyssa kavi ilmi, etta jatkuvat "myonnytykset” ja
sovelletut toimintatavat voivat aiheuttaa paivakotiryhnman keskuudessa kyse-
ly& ja ihmetysta, joka on helpoimmin ratkaistavissa kertomalla asiasta esimer-
kiksi aamupiirin tai muun yhteisen toiminnan yhteydessa. Asiasta puhuminen
tulisi tapahtua myodnteiseen savyyn niin, etta se tukee yhdenvertaisuutta. Tut-
kimuksessa saimme selville myds sen, kuinka lapset puhuvat toisilleen omista
ladkarikaynneista ja taman myota heraé tarve jakaa oikeaa ajantasaista tietoa
seka muille lapsille ettd heidan vanhemmilleen sairastavan lapsen etu edella.
Sairaaksi leimaamista tulee valttaa. Asiasta tulisi myos kertoa sellaisin termein
ja sanamuodoin, ettei se pelota tai aiheuta ahdistuksen tunnetta muissa lap-

sissa.

Jokaisella lapsella on aina omat henkil6kohtaiset haasteensa. Jatkuva kipu,
vaikeudet kommunikoinnissa ja motoriikassa voivat nékya turhautumisena ja
hairiokayttaytymisend, jotka vaikuttavat ryhmadynamiikkaan negatiivisesti.
Usein tallainen lapsi leimataan vaikeaksi ja haastavaksi lapseksi, jolloin henki-
I6kunnassakin on aistittavissa tietynlainen ennakkoasenne lasta kohtaan. Ne-

gatiivinen huomionhaku on usein merkki siitd, etta lapsi ei osaa sanottaa
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omaa vointiaan ja jaksamistaan, jolloin henkilékunnan olisi hyva osata lukea
lapsen vointia. Tutkimuksessakin tuli esille, ettd henkilokunnan pysyvyys hel-
pottaa lapsen kanssa toimimista, koska he tuntevat lapsen ja hanen tilan-

teensa ennakkoon.

Chiari-lapsen sairauden tuoma haitta-aste paivakotiryhmalle vaihtelee lapsen
sairauden oirekuvan mukaisesti. Kuten kyselyssa kartoitimme tilannetta, tulok-
sien esiintuoma hajanaisuus ja vastausten laaja hajonta vahvistivat aiemmin
heranneen pohdinnan siitd, kuinka pystyy tukemaan parhaiten ryhmén dyna-
miikkaa. Olennaista vastausten pohjalta on riittavan pienet ryhméakoot ja riit-
tava ammattitaitoinen henkildsto, jotka mainittiin tutkimuksessakin. Ison ryh-
makoon ja riittaméattoman henkildston vuoksi saattaa jaada lapsen alkavat oi-
reet havaitsematta. (STM 2012).

Chiari-lapset tarvitsevat usein erilaisia tukimuotoja. Yleisesti kaytettyja tukitoi-
mia ovat fysio-, puhe- ja toimintaterapiat ja sopeutumisvalmennuskurssit. Li-
saksi osalla lapsista on sairauden tuomien haasteiden takia laadittu tuettu var-
haiskasvatussuunnitelma, jonka avulla voidaan entista paremmin tukea lapsen
normaalia kasvua ja kehitysta. Kyselyssa kavi ilmi, etta lastentarhanopettajat
uskoivat lapsien hyotyvan huomattavasti useammasta tukimuodosta, kuin mita
tukea saavat lapset jo saivat. Tukitoimien liséksi on syyta miettid, onko lap-
sella tarvetta henkilokohtaiseen avustajaan varhaiskasvatuksessa tai hyotyi-
sik6 lapsi ryhméaén saatavasta lapsen erityisohjaajasta, josta tutkimuksessakin
mainittiin. Lapsen hoitoa edesauttaa myos Seindjoen mallin mukainen "Sai-
raan lapsen hoitosuunnitelma paivahoidossa ja koulussa”, jossa maaritellaan
tarkkaan lapsen ladkehoitosuunnitelma seka vastuukysymykset (Seindjoen
kaupunki 2010).

Sairaudenkuvan ollessa hyvin yksilollinen tulee lapsen tarpeisiin ja haasteisiin
vastata oireperusteisesti. Ainoa selkea chiariin liittyva kaytetty toimintatapa,
joka tuli kyselyssa ilmi, oli vankka vanhempien kanssa tehtava yhteistyo ja hy-
vin toteutettu kasvatuskumppanuus. Vanhempien kanssa keskustellen saa-
daan luotettavinta ja spesifeinta tietoa liittyen lapsen sairauteen, kasvuun ja
kehitykseen. Kasvatuskumppanuuden tarkeys korostuu sairaiden lasten koh-
dalla ja huono tiedonkulku voi pahimmillaan johtaa sairaalahoitoon paatymi-
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seen, mikali esimerkiksi tieto paivalla alkaneesta oirehdinnasta ei tule van-
hempien tietoisuuteen. Liséksi vanhemmat tietavat parhaiten, millaisiin oirei-
siin tulee reagoida valittomasti, ja nama ovat syyta olla tiedossa ja listattuna
myos paivakodissa, jotta mahdollisten sijaistenkin on ne helppo l6ytaa, eika
hoidon taso alene sairauden osalta liikaa. Sairaan lapsen oirekuva onkin hyvin
laaja, kuten tutkimuksessa on aiemmin mainittu. Pelkan yhden yksittaisen oi-
reen pohjalta on hyvin vaikeaa lahtea lapsen vointiin reagoimaan ja sijaisten
jatkuva vaihtuminen haittaa lapsen hoitotason turvaamista. (Seingjoen kau-
punki 2010.)

Lastentarhanopettajien ja lastenhoitajien sijaisten sovittaminen kroonisesti sai-
raan lapsen arkeen voi olla haastavaa. Vieraan aikuisen lasnéolo voi sosiaali-
sista haasteista karsivalle lapselle olla tuskastuttavaa, ja hanen voi olla hanka-
lampaa ilmaista tuntemuksiaan vieraalle ihmiselle. Harvinaisen neurologisen
sairauden ollessa kyseesséa on epatodennakdista, etta sijainen tietéisi asiasta
mitdan entuudestaan. On myo6s todenné&koista, ettei ryhnmé&n muu henkilékunta
ehdi kertoa sijaiselle kuin tarkeimmat pointit sairaudesta, joten sijainen ei valt-
tamatta osaa kiinnittaa tarpeeksi huomiota oirehdintaan ja valittaa siita tietoa

vanhemmille.

Oli kyseessa sijainen tai ryhman vakituinen tyontekij&, vuorovaikutus henkilo-
kunnan ja lapsen huoltajien vélilla tulee olla avoin ja kunnioittava. Henkilokun-
nan tulee muistaa, etta etenkin alussa vanhemmat voivat olla epailevia hoidon
tasosta, mikali sairaus ei ole henkilokunnalle ennestaan tuttu. Parhaillaan kas-
vatuskumppanuuden mukana tuomat luottamukselliset dialogit yndenmukais-
tavat paivakodin ja kodin toimintaperiaatteita ja luovat lapselle toisiaan tayden-
tavan kokonaisuuden, jossa lapsi kokee olonsa turvalliseksi ja arvokkaaksi.
Tama on erityisesti erityistarpeita omaavalle lapselle tarkeaa ja korostuu ela-
man nivelvaiheissa, kuten péaivakodissa aloittaessa. (Norvapalo 2014.)
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8 ARVIOINTI

8.1 Tulosten luotettavuus

Aktiivisesta yrittamisesta huolimatta kyselyymme vastasi vain nelja henkil6a,
vaikka potentiaalisia vastaajia oli huomattavasti enemman. Tahan syyksi arve-
lemme alkavaa lomasesonkia ja varhaiskasvatuksen kiireellisyyksia. Osa var-
haiskasvatuksen tyontekijoista saattaa myds kokea kyselyihin vastaamisen
ajan haaskaamiseksi, tai he ovat muusta syystéa haluttomia jakamaan koke-
muksiaan. Esimerkiksi Kouvolan Sanomissa toukokuussa 2017 julkaistussa
artikkelissa paivakodin johtaja ilmaisee turhautumisensa nayttépaatteella vie-
tettavaan aikaan. Kyseisen paivakodin johtajan mukaan aikaa kuluu liikaa eri-
laisten raporttien, tilastojen ja koontien tekoon seka erilaisten kyselyjen taytta-
miseen. Osan naistd han kokee turhaksi ja johtajan ydintehtavaan kuulumatto-
miksi. (Ks. Haimi 2017.) Toisaalta on mahdollista, etteivat varhaiskasvatuksen
tyontekijat kokeneet tutkimuksen aihetta tarkeanad, omaa osaamistaan ja asi-
antuntijuuttaan hyodyllisena tai ndhneet hoitamansa lapsen tarvinneen eri-

tyista tukea varhaiskasvatuksessa.

Kaiken kaikkiaan kyselysta saadut tulokset ja niista tehdyt johtopaatokset kul-
kevat yhté linjaa teoriasta saadun tiedon ja siitd sovelletun tiedon kanssa. Voi-
daan siis todeta saatujen tulosten olevan totuudenmukaiset, joskin luotetta-
vuutta lisdavia jatkotutkimuksia ja selvityksia kaivataan. Tama tutkimus avasi
chiari malformaation aiheuttamaa sosiaalista ulottuvuutta lapsipotilaalla, mutta
otannan ollessa pieni voidaan olettaa, ettei jokaisen oireen tuomaa haastetta

tullut kyselyn avulla esille.

8.2 Jatkotutkimusmahdollisuudet

Aiempaa tutkimusdataa chiari malformaation sosiaalisesta ulottuvuudesta ei
ole ainakaan suomen tai englannin kielelld, joten jatkotutkimusmahdollisuuk-
sia on viela lukuisia. Tekemamme tutkimus voitaisiin toteuttaa myos esimer-
kiksi teemahaastatteluna, jolloin saatavaa dataa tulisi huomattavasti enem-

man. Tama vaatisi huomattavia resursseja, silla potentiaaliset haastateltavat



53

sijoittuvat eri puolille Suomea. Keskustellessa on luontevaa kertoa asiat yksi-
tyiskohtaisemmin kuin kirjoitettaessa. Nain esimerkiksi paivéakotiarkea helpot-

tavia keinoja ja hyvia kaytantoja tulisi mahdollisesti enemman esille.

Toinen mahdollisuus jatkotutkimuksen kohteeksi on lasten vanhemmat. Heilla
on vankka henkilokohtainen kokemus sairauden kanssa elamisessa, ja he
mahdollisesti osaavat arvioida sen tuomia erityishaasteita niin lapsen kuin per-
heenkin arkeen. Tutkimuksen voisi toteuttaa esimerkiksi haastatteluna taikka
kirjallisena. Eras hyddyllinen tutkimuksen toteutusmuoto voisi olla chiari-foo-
rumi, jossa vanhemmat paasevat keskenaan keskustelemaan aiheesta ja tut-
kimuksen tekija toimisi lahinn&a seuraajana ja jatkokysymysten esittdjana kes-
kustelun aloittamisen jalkeen. Vanhemmat ovat usein hyvinkin halukkaita osal-
listumaan tutkimuksiin, joiden avulla on mahdollisuus edistda heidan lastensa

yhdenvertaisuutta varhaiskasvatusta.

Lapsen sairaus vaikuttaa aina koko perheeseen. Tasta heraakin ajatus toteut-
taa tutkimus, jossa tarkastellaan lapsen chiari malformaatiota vanhemman ko-
kemana. Lapsen sairaus voi muuttaa esimerkiksi perheen sisaista dynamiik-
kaa ja vaikuttaa vanhempien jaksamiseen. Téllaisessa tutkimuksessa on mah-
dollista selvittéa muun muassa kokemukset tuen tarpeesta ja riittavyydesta.
Monelle vanhemmalle on epéselvaé, mista tukea saa, kuinka sita haetaan ja
millaisin perustein niité tukia myonnetaan. Sairauden vaikuttavuus tassa mitta-
kaavassa kattaa koko perheen lisdksi lumipalloefektin lailla myds koko per-

heen lahipiirin.

8.3 Lopuksi

Taman opinnaytetydn tekeminen koettiin hyvin haastavaksi johtuen lahdema-
teriaalin niukkuudesta seka haasteesta kaantaa kaikki aineisto, jonka 16y-
simme. Haasteena oli my6s tehtavan rajaaminen sellaiseksi, ettei tydstdmme
tule liilan sairauden- tai terveydenhoidollinen opinnaytety6 eika se silloin enda
vastaa tehtavanantoa. Kasattua aineistoa kertyi loppujen lopuksi yllattavan
paljon, mutta haasteellista on kaivaa olennaista tietoa liian monesta lahteesta,
jolloin opinnéaytety6 alkaa vaikuttaa aikamoiselta palapelilta. Iso ongelma oli

kyselyymme tulleet vastaukset, joita tuli todella niukasti. Tasta syysta jou-
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duimme etsimaan enemman teoriatietoa saamiimme vastauksiin. Koko aihe-
alueeseen liittyva teoriatieto oli samansuuntaista, eika lahteissa oltu eri mielta

sairauteen liittyvista asioista.

Meille tuli kiinnostuneita viesteja vanhemmilta, jotka haluaisivat kertoa myés
oman mielipiteensa siita, kuinka riittamattomia ovat yhteiskunnan tukimuodot
silloin, kun vanhemmalla on lapsi, joka tarvitsee erityista tukea yhteiskunnalta.
Tasta aiheesta olisi saanut todella laajan tyon, koska harvinaissairaan lapsen
ollessa kyseessa ongelmakohtia on lukuisia, jolloin tarttumapintoja ongelma-

kohtiinkin on todella paljon.

Vaikka opinnaytetydssa perehdyttiin kaikkein eniten chiari malformaatioon liit-
tyviin haasteisiin ja menetelmiin niiden selattamiseksi, niin samalla pereh-
dyimme laajasti lapsen kehitykseen ja kasvuun liittyviin asioihin ja nain laajen-
simme omia tietopankkejamme suuresti. Laaja-alainen aineistoon perehtymi-
nen toi meille paljon ty6kaluja tydelamaan ja laajensi opintojen aikana saatua
tietopohjaa ja ymmarrysta. Kaiken kaikkiaan tdma tyd opetti meille paljon niin
aiheesta itsestaan kuin tutkimuksen tekemista ja aineiston analyysista, ja ko-

emme onnistuneemme tyéssamme loistavasti.
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Tilaaja:
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7 CHIARI=SYRINGOMYELIA  reijt: Riikka Haikonen, Krista Yrjsla
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I hermovauriot ja halvaus.

T PR T S IRl 5 LT S 3
 Chiari malformaatio | 3
M " 2 ; Terve thminen
1 on harvinainen neurologinen sairaus, o 3
X kennepoikkeavuuden takia pik- ! ERL. | maivet
'jOSSO o oo P | W= Kallonpohjan aukko,
1 kuaivot tyontyvat kallonpohjan luisen Foramen magnum
: aukon alle aiheuttaen kudoksen painau- : Selkiydinkanava
I tumisen ja selkaydinnesteen kiertohdiri- 1
: on. Hoitamattomasta chiarista voi seura- : )
: ta aivorungonalueelle tai selkdytimeen 1 - ( "} A f.,h,,"'y'lh'.'. Bissive
j Onteloita (Syringomyelia). Ontelot esta- : b=y
1 vat selkaydinnesteen vapaan virtauksen 1 - Chiari
: ja pahimmillaan seurauksena voiolla : b~ Nl
1
1

Sairauden oirekuva on hyvin yksiléllinen. Toisilla oireita esiintyy lukuisia, osalla
vain muutama tai ei lainkaan oireita, Yleisimpia oireita ovat:

Paansdrky ja ponnistus-

. ¢ paansarky . 2o
Niska-, hartia- ja Huimaus, tinnitus

selkdkivut ja uniapnea

Nielemis- ja
puheen tuottami-
sen vaikeudet,

Hienomotoriikan
heikkeneminen

pahoinvoint
Keskittymis- ja oppi-
Voimakas misvaikeudet
vasymys

Raajojen tuntohdiriot, Rakon ja suoliston toi
heikkous ja kivut minnan haasteet
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e - —————

| Keinoja varhaiskasvatukseen

Pitkat istuma-ajat ja akkinaiset liikkeet voivat laukaista paansarkykohtauksen
= istumisen jaksottaminen
= poytatyoskentelyn sijaan mahdollisuus tehda tehtaviad/piirtaa makuulla
tai seisten poydan ddressa

I
I
|
1
I
I
Paivakodin fyysiset tilat :
= esteettomyys |

= riittavasti tilaa leikkimiselle, jotta tonityksi tulemisen riski pienenee 1

= rauhoitettu lepotila :
I

1

1

|

I

I

|

I

L

Aktiviteettien suunnittelu
= kuperkeikkojen tekeminen, trampoliinilla pomppiminen, sukeltaminen ja
monet kontaktiurheilulajit ovat chiari-lapsilta useimmiten kiellettyja
= mikdli olet epdvarma, voiko suunniteltu aktiviteetti tuottaa kipua lapselle,
on syyta edetd varoen ja keskustella vanhempien kanssa
= lapsen osallisuuden lukemiseksi tulee kehittia helpotettuja suorittamistapoja

- e - - - ——

| Hyvat kdytannot

i
I
= tunnista omat kykysi kasvattajana - chiari lapsilla on monesti kdytdssa erilaisia |
tukitoimia tukemassa lapsen kasvua ja kehityst3 I
(mm. fysio-, toiminta- ja puheterapia ja neuropsykologi) !
= tiivis yhteistyd vanhempien kanssa :

R e B AR e e A s e L e L S

| Kasvatuskumppanuus |

: Chiari-lasta hoidettaessa kasvatuskumppanuuden merkitys korostuu. Avoin ja rehelli-

1 nen dialogi on lapsen hyvinvoinnin kannalta tarkeaa, silla vanhempien on olennaista

I tiet3a, miten lapsi on paivinaikana voinut ja miten han kehittyy tai mihin tarvitaan

Vlis3a tukea. Hoitosuhteen alussa on hyva keskustella vanhempien kanssa siitd, millai-
sia asioita he toivovat lapsen paivasta kerrottavan ja mihin asioihin tulee erityisesti

| kiinnitt3a huomiota.

Luettavaa:

Haikonen & Yrj6la: Chiarl lapsi varhaiskasvatuksossa (opinndytetyd)
wwawv. chiarisyringo.fi
wwav.neuroliitto.fifchiari-1
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Luonteeltani olen

Liite 1/4

Olen hyva

Opettelen viela

Kaytossani on seuraavat tukitoimet

Toimintarzjoitteet

Oireet, joiden ilmaantuessa tulee soittaa vanhemmille

Qireet, jotka vaativat valitonta hoitoa




