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Tuokiokuva:

Vauva katsoo kohti kaupan kassajonossa, huomaa vieraat kasvot ja kdintyy
katsomaan #itidiin. Aidin hyviksyvissi hymyssi vauva saa luvan katsoa vierasta
uudestaan. Vauva katsoa tapittaa vierasta, joka hymyilee takaisin. Vauvan kasvot
puhkeavat hymyyn, joka valaisee kaikkien kasvot: vauvan, didin ja vieraan. Kaikki on
kéynyt hetkessd ilman, ettd kukaan osapuolista olisi ehtinyt ymmartéa, mita itse
asiassa tapahtui.

Katsekontaktia pidetddn niin tavallisena asiana, ettd vuorovaikutuksessamme se on
itsestddnselvyys. Nopealla vilkaisullakin kasvava lapsi tavoittavaa hetkessd monta
asiaa - tunneilmapiirid, turvallisuutta, syy-seuraussuhteita, késitteiden
merkityssisiltojd. Katse on mukana kaikessa oppimisessa ja kaikessa oppimisessa
mukana on aina kokemus ja tunne. Silti kaikkein ravitsevinta, miti katseessa lapsi voi
saada, on hoivaajan katseessa nikyva rakkaus ja vanhemman ylpeys kehittyvisti
lapsestaan.

Tété sokealla lapsella ei ole. Tdmén halusimme sokealle lapselle saada. Parhaan
mahdollisen kasvualustan, evait elamian. Rakkauden katseen vuorovaikutteisen
hoivan muodossa, kosketuksen kautta. Vanhemman ylpeyden lapsensa kehityksesta.
Vuorovaikutteinen vanhempi ja vuorovaikutuksessa hyvin kehittyva lapsi ruokkivat
toisiaan. Tétd ovea padsimme raottamaan Sokeain lasten tukiséation rahoittamassa
Kimppakyyti-projektissa 1.4.2006-31.3.2009.

1.1 Yleistd

Kimppakyyti oli syntymédsokeiden lasten varhaisen vuorovaikutuksen kuntoutukseen
muodostunut kehittimishanke. Kimppakyydissé kuntoutettiin sokeiden vauvojen ja
pienten lasten perheitd vauvaperhetydskentelyn keinoin. Kimppakyyti oli
orientaatioltaan asiakastydhon suuntautunut kehittimisprojekti.

Kimppakyydin kohderyhméné olivat syntymésokeat vauvat, joilla ei ollut merkittavia
lisdvammoja. Projektista rajattiin pois sokeat ndkdmonivammaiset vauvat, joiden
kohdalla projektin tarve olisi ollut ehké jopa suurempi. Tiedon ja taidon
saavuttamiseksi nimenomaan nadn puutteeseen liittyen rajaus oli kuitenkin
tarpeellinen. Rajauksista huolimatta projektissa syntynyt osaaminen koituu kaikkien
vaikeasti ndkdvammaisten vauvojen ja lasten, myds heikkondkdisten lasten, hyvéksi
ndkdvammakuntoutuksen tiedon lisddntymisen myot.

Kimppakyyti oli projektina innovatiivinen ja ainutlaatuinen kahdella eri tavalla:
- yhtdaltd Kimppakyyti-projektissa yhdistyivét
o suora asiakasty0 (vauvaperhetyd) ja
o nettifoorumikeskusteluissa asiantuntija-avun ja toisten perheiden
vertaistuki;
- Jjatoisaalta projektissa yhdistyi kolmenlainen osaaminen:
o vauvaperhetyon tydote (tydnohjauksen kautta opiskeltu tyotapa),
o ndkdvammaiskuntoutuksen kokemus ja osaaminen (NKL:n omat
tyontekijat) sekd
o puheterapiakuntoutuksen osaaminen vaikeavammaisten lasten
kommunikointitaitojen edistimisessé (puheterapeutti).



1.2 Kimppakyydin taustateoria
Kimppakyydin perusta oli sama kuin Kiikku®-vauvaperhetyossa:

”Lapsi kasvaa vain vuorovaikutuksessa ja hinen tirkeimmaét kasvun ja kehityksen
tukijansa ovat hdnen omat vanhempansa. Varhaisella vuorovaikutuksella on oleellinen
merkitys vanhemman ja lapsen kiintymyssuhteen kehittymiselle ja sille, millaiseksi
kiintymyssuhde muodostuu. Lapsi, joka kasvaa turvallisen kiintymyssuhteen suojassa,
selviytyy mydhemmin eldmén vastoinkdymisissdkin. Lapsen ja vanhemman vilinen
kiintymyssuhde vahvistaa myods vanhemmuutta ja suojaa sitd hdirioiltd erilaisissa
eldmaéntilanteissa. Vanhemman ja vauvan vélinen vuorovaikutus on arkinen ja
jokapdiviinen asia. Samalla se on hyvin hieno, herkka ja haavoittuvainen systeemi.”
Minna Karhu: Kiikku-vauvaperhetyd® Helsingin kaupungin sosiaaliviraston
eteldisessd perhekeskuksessa; kehittdmistyd, 2007.

RAY:n rahoittama Vammaisten lasten ja nuorten tukisdétion Kiikku-vauvaperhe-
tyon® projekti oli Kimppakyydin suuri innoittaja. Kiikku-vauvaperhetydssé perhetté
tuetaan vauvan ensimmadinen elinvuosi. Kimppakyyti-projektissa nihtiin myds sokean
lapsen erityistarpeisuus: sokean vauvan perheen kohdalla ensimmaéisen elinvuoden
kannattelu ei riitd, vaan sokean lapsen perhetté olisi tirkeéd kannatella vauvaperhetyon
tyootteella kolmen ensimmadisen elinvuoden ajan. Kimppakyydissé lahdettiin
tyoskentelemddn tatd padmadrdé kohti.

Projektin kdynnistyessd vauvaperhetyon rinnalla toinen keskeinen ajatus oli
kosketuksen kayton kehittdminen tavalla, joka toisi sokealle lapselle konkreettisesti
kokemuksen vanhemman vélittdmistd tunteista ja tiedosta; Riitta Lahtisen ja Russ
Palmerin ”The Body Story” —kirjassaan (2005) esittdméi sosiaalishaptinen
kehokommunikaatio oli kehitystyon suurena innoituksen 1dhteena.

Kimppakyydin taustalla oli myos Nakdvammaisten Keskusliiton Lasten kuntoutuksen
LA-KU-projekti; LA-KU on edelleen onnistuneesti kdytdssd oleva nikovammaisen
lapsen kehityksen tukiviline, mutta vuorovaikutuksen tukemiseen siini ei ole tietoa ja
keinoja. Jo LA-KUn syntyvaiheessa NKL Lasten kuntoutuksessa néhtiin menetelmén
puutteet vuorovaikutustaitojen kehittymisen osalta. Nykymuotoinen kuntoutus, LA-
KUkin, tarjoaa sokealle lapselle hyvii hoitoa ja oppimisen tilaisuuksia. Kuitenkin
perustuessaan vuorovaikutuksen tukemiseen hyvé hoito muuttuu entistd paremmaksi,
hoito muuttuu hoivaksi. Vuorovaikutteiseen hoivaan perheet tarvitsevat vaativassa
erityislapsen vanhemmuudessaan tukea, jota Kimppakyyti-projektissa voidaan tarjota.

Nykymuotoisessa kuntoutuksessa on oletettu, ettd vuorovaikutteinen hoiva on se, mité
kodeissa joka tapauksessa tapahtuu. On ajateltu, ettd se 10ytyy luonnostaan ditiydesti
jaisyyydestd. Lapsen vaikea vamma luo téhén kuitenkin suuren riskin/héiridtilan.
Erédélla Kimppakyydin kotikdynnilld vanhempi totesi, ettd “ndmé ovat ihan tavallisia
ja jarkeenkdypid asioita, mutta ei ole vaan tullut meille mieleen”. Kotikdyntity9ssa
olemme saaneet huomata, ettid nikevit vanhemmat — ja my0s nakeva pdiviahoito- ovat
“silmiensd vietdvissd” ja esim. kertovat lapsille omista visuaalisista havainnoistaan
sen sijaan ettd antaisivat lapselle sanoja lapsen omille kokemuksilleen. Kysymys on
pysédhtymisestd “ndkeméén” maailmaa sellaisen vauvan silmin, joka ei pysty
nidkemaan.



Kimppakyydissd halusimme pysihtyéd yhdessd vanhempien kanssa tutkimaan, mité
sokea lapsi havaitsee, kokee, tuntee ja tarvitsee. Kimppakyyti-projektissa
tyoskenneltiin, jotta kuntoutuskdytdnndt muuttuisivat hoidosta hoivaa tukeviksi.

1.3 Projektin tavoite

Projektin pddmaérana oli sokeiden lasten parempi kokonaiskehitys ja sokeiden lasten
perheiden parempi vointi jaksamisen nikokulmasta seké tdmén tavoitteen
saavuttamiseksi pitkékestoisen hankkeen rahoituksen ja resurssien hakeminen.

Projektilla ndhtiin olevan sosiaali- ja terveyspoliittinen merkitys: toimivat
vuorovaikutustaidot ehkdisevdt myohemmissa eldméinvaiheissa sokean nuoren ja
aikuisen alisuoriutumista ja sitd kautta syrjdytymistd. Kimppakyyti-projekti,
olkoonkin pienimuotoinen ja kokeileva hanke, sisilsi kauaskantoisia tavoitteita
hyvinvoinnin ja mielenterveyden edistdmiseksi koskien sokeita lapsia, heidin
vanhempiaan ja lasten sisaruksia.

1.4 Konkretiaa

Kimppakyydin tyoryhmé muodostui NKL Lasten kuntoutuksen neljésté tyontekijdsta,
joita olivat lasten aluesihteeri Riitta Laakso, kuntoutusohjaajat Eila Tarkiainen ja Sari
Tarvonen sekd kuntoutuspaillikkd Marja-Liisa Korpela, seké projektiin rahoitetusta
puheterapeutti (ammatinharjoittaja) Marja Liikasesta, jolla oli hankkeen kadytdnnon
vetovastuu (vauvaperhekéynnit, nettifoorumitydskentely). Kuntoutuspéillikko Marja-
Liisa Korpela vastasi projektin taloudesta ja henkilostohallinnasta. Perhekéyntityotéd
tekevilld ydinryhmélld (Laakso, Liikanen, Tarkiainen, Tarvonen) oli sddnnéllinen
tyonohjaus, josta vastasi varhaisen vuorovaikutuksen asiantuntija ja vauvaperhetyon
uranuurtaja, psykoterapeutti Sinikka Maliniemi-Piispanen. Projektin aikana
Kimppakyydin koko ydinryhmé kouluttautui varhaiseen vuorovaikutukseen mm. Care
Index —menetelmikoulutuksella (Crittenden: Care Index Coding Manual 2006).

Kimppakyydin ensimmaiinen rahoituskausi alkoi 1.4.2006. Ty alkoi suunnittelulla,
tiedottamisella (mm. Silméteré-lehdessd ja HUS:n kuntoutustydryhmalle) ja
projektityontekijoiden koulutuksella (mm. Care Index).

Ensimmaéinen perhe saatiin mukaan marraskuussa ja ensimmaéinen perhekéynti tehtiin
joulukuussa 2006. Projektiin otettiin syntymésokeita vauvoja ja lapsia helmikuuhun
2007 asti. [Projektin aikana usealla lapsella on sokeuden lisdksi tullut jokin
lisadiagnoosi]. Projektiperheiden mééri rajoitettiin seitsemdin perheeseen. Perheet
asuivat Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin, Péijat-Hdmeen keskussairaalan,
Keski-Suomen Keskussairaalan, Satakunnan keskussairaalan ja Oulun yliopistollisen
sairaalan alueilla.

Vauvaperhetyd toteutui tydparityoskentelynd sokeiden lasten kodeissa. Marja
Liikanen kévi kaikissa perheissi, joista viidessd tyOparina oli NKL Lasten
kuntoutuksen tyOntekijé: Riitta Laakso, Eila Tarkiainen tai Sari Tarvonen. Kahdessa
OY Sin alueen perheessé tydparina oli OY'S Silméklinikan kuntoutusohjaaja Merja
Maéttd. Tama OY Sin alueella erilainen tydparitydskentely oli projektin siséllad tehty
erillinen tyémuotokokeilu.



Kimppakyydin kotikdyntejé tehtiin yhteend 51 ajalla 12/2006-3/2009. Kotikdyntien
liséksi tehtiin kotikdyntipdivind kdyntejd sokean lapsen pdivahoitoon vuonna 2008..

Kotikdyntien vélilld yhteyttd perheisiin pidettiin Kmppakyyti-nettifoorumilla, jossa
suljetulla keskustelupalstalla vanhemmilla oli mahdollisuus keskustella seké
tyontekijoiden ettd toisten vanhempien kanssa. Viestiketjuja kertyi yhteend 60 kpl,
joista osa oli yksittdisid viestejd, osa usean viestin ketjuja.

Kimppakyyti-projekti tehtiin Ndakovammaisten Keskusliiton lasten kuntoutuksen
tyond oman perustyon ohessa ja Sokeain Lasten Tukisddtion rahoituksella. Projekti
konkretisoi tarpeen voida perehtyéd sokean lapsen varhaiskuntoutuksen
kehittdamisty6hon paremmilla ajallisilla resursseilla. Kimppakyyti-projektille haettiin
viisivuotista RAY-rahoitusta seki vuonna 2007 ettd 2008, tukea viisivuotisprojektille
el mydnnetty kummallakaan hakukerralla.

2 KIMPPAKYYDIN PROSESSIT JA TYOMUODOT
2.1 Ydinprosessi
Ydinprosessi on ollut kuntoutusty6td. Y dinprosessissa tydmuodot ovat olleet:

- suora kuntoutustyd: kotikdynnit vauvaperhetyoni
- epasuora kuntoutusty6 perheisiin: nettikeskustelufoorumi
- epasuora kuntoutustyd verkostojen kautta

2.2.1 Suora kuntoutustyo

Suora kuntoutustyd on ollut vauvaperhety6td, joka muodostuu tydparien
kotikdynneisti ja nettifoorumista. Vauvaperhety6 on ollut samanaikaisesti
vanhemmuutta kannattelevaa ty6té kriisissd perheen rinnalla kulkien ja ohjauksellista
tyota sokean lapsen kehityksen edistimiseksi perheen arjessa.

Kotikdynneilld on havainnoitu lasta yhdessid vanhempien kanssa, apuna on kéytetty
videointeja vanhempi-lapsi —parien vuorovaikutustilanteista. Ohjauksellisessa,
vanhempien kautta tapahtuvassa lapsen kuntoutuksessa keskeistd on ollut
vuorovaikutus arjen eri tilanteissa. Ohjaussisdltojd ovat olleet mm. kosketuksen
kéaytto, arkikésittely litkunnallista ja kielellistd kehitysté tukien, sydmismotoristen
taitojen edistiminen sekd vuorovaikutustaitojen kehityksen ongelmapiirteiden,
blindismien ja ekolalisen puheen, kehittymisen estiminen/vihentdminen. Syomis- ja
syoOttdmisasiat ovat olleet kotikdyntitydsséd luonteva ja tarked osa tydskentelya
vuorovaikutustilanteissa.

Perhettd tukevat 1dhiomaiset esim. isovanhemmat ovat muutamassa perheessé
osallistuneet kotitapaamisiin.

Kaikki perheet saivat kdyttoonsd kantoliinan ja opetuksen sen kdyttamiseen.
Kantoliinan kaytté muodostui luontevaksi osaksi vauvan kanssa olemista pienimpien



projektilasten perheissd. Isompien kohdalla kantoliina joko jdi kdyttdméttd tai sitd
kéytettiin leikkimiseen lapsen kanssa mm. lapsen keinuttamiseen.

Vauvaperhety6 tydmuotona on tdhdannyt sokean lapsen arjen suuntautumiseksi
kuntouttavaksi arjeksi siten, ettd lapsi voi kasvaa tuntien tulevansa "ndhdyksi"
vanhemman rakastavassa kosketuksessa, ddnessd ja puheessa, vaikkei voi nikevien
ikdtoveriensa tavoin kasvaa peilaten itsedéin vanhemman "rakkauden katseessa".
Keskeistd on ollut myds peilata vanhemmalle lapsen toiminnassa ilmenevai
“rakkauden katsetta”, jonka ilmenemistapaa vanhemman voi olla vaikea nihda
katsekontaktin puuttuessa. VauvaperhetyOssa tyontekijét ovat olleet vélitystehtavéssé
auttamassa vanhempaa ndkemdiin itsensé lapsensa silmin ja lasta kokemaan itsensi
vanhemman silmin nidhdyksi. Kriisi lapsen sokeudesta hdiritsee titd valttimatonta
vastavuoroista peilaamista, ja vauvaperhetydlld voidaan normalisoida sokeuden
kuormittavaa vaikutusta perheen vuorovaikutussuhteisiin. Sisarusten ndhdyksi
tulemisen kokemus on my®0s ollut projektissa tirked tehtdvé, jotta sokean lapsen
sisarukset voisivat kokea olevansa yhtélailla tirkeitd vanhemmillaan kuin sokea
sisarus, joka vie konkreettisesti vanhemmilta paljon aikaa ja vaatii paljon hoivaa.

Kotikdynnit olivat kestoltaan 2,5-4 tunnin mittaisia. Pitkét kotikdynnit mahdollistivat
rauhallisen paneutumisen lapsen tilanteeseen, kun pitkien matkojen vuoksi ei voitu
tehda kotikdyntejd tiheimmin.

2.2.2 Epdsuora kuntoutustyd perheisiin

Vauvaperhetyon yksi osa on ollut Kimppakyyti-nettifoorumi. "Kimppakyyti”
verkossa on ollut vuorovaikutteinen keskusteluvaylé perheille ja projektin
tyontekijoille. Kimppakyydissd tyontekijit ovat vastanneet perheiden kirjoituksiin
netissd muutaman piivan kuluessa. Kimppakyydissé perheet ja projektin tyontekijét
etsivit yhdessd ratkaisuja sokean lapsen kehityksen tukemiseen. Foorumi on samalla
ollut perheille vertaistuen viyld — ja nettifoorumin nimi on samalla ollut koko
projektin nimi: vanhemmat ja ammatti-ihmiset samassa kyydissa!

2.2.3 Epdsuora, ohjaava kuntoutustyo

Ohjaava kuntoutustyd kohdistui seké projektiperheiden paikallisiin verkostoihin etté
laajemmin ndkdvammakuntoutuksen ammattilaisiin.

Projektiperheiden paikallisiin verkostoihin kuuluivat mm. perheen keskussairaalan
silméklinikan kuntoutusohjaaja, avoterapeutit (vauvavaiheessa tyypillisesti
fysioterapeutti) seké paivéhoito, joka tuli mukaan lasten kasvaessa; lapsen aloittaessa
paivahoito otettiin pdivdhoito tydskentelyyn mukaan. Piivikodeissa
projektityontekijoiden vastaanotto oli innostunutta ja palaute erittdin hyvéa.
Projektiperheiden paikallisille verkostoille jérjestettiin projektin pddtdsvaiheessa
workshop-koulutus Helsingissé, koulutus jérjestettiin kahtena samansisiltdisend
pdivand 1.12.2008 ja 3.12.2008. Workshopeissa tydskenneltiin pdivdhoidon ja
terapeuttien kanssa heiddn omia videotallenteita hyddyntien.

Laajempi foorumi sokean lapsen vuorovaikutusta tukevalle hoivalle saatiin kahdessa
Kimppakyyti-seminaarissa 29.2.2008 ja 4.3.2009. Molemmissa koulutuspdivissa



tarjolla oli vuorovaikutusalan huippuasiantuntijoiden luentoja seké
projektityontekijoiden omia esityksia.

2.3 Tukiprosessit

Tukiprosessit olivat ty6td ydinprosessin, kuntoutustyon edistimiseksi. Tukiprosesseja
olivat:

1) tutkimustietoon perehtyminen lapsen ja erityisesti sokean lapsen kehityksesti:
- vauvaperhetyon tyonohjaus [tdmé toteutui sddnnollisend];
- kansainvilisiin tutkimuksiin perehtyminen [tdma4 jdi valitettavan niukaksi];
- projektityontekijoiden kouluttautuminen [mm. Care Index —
menetelmékoulutus kotikdyntityotéd tekeville tyontekijoille];

2) menetelmaéllinen kehittiminen
- kosketuksen kdyttd vuorovaikutusta tukevana [projektitydssd syntyneet
sovellukset: kosketuksen kéyttd lapsen tarpeita vastaamaan eli
o tunnetta tasaava kosketus
o tunnetta jakava kosketus
o ndhdyksi tulemisen kosketus
o kasitteiden merkityssiséltdjd kuvittava kosketus]
- sosiaalishaptisen kehokommunikaatiomenetelmén soveltaminen lapsille [tété
el pystytty toteuttamaan]
- vuorovaikutustaitojen ja kommunikinnin kehityksen seurantamenetelmét [tata
el pystytty toteuttamaan]

3) suunnittelu:
- valtakunnallisen hankkeen kéynnistiminen [RAY-hakemukset 2007, 2008].

4) johtaminen:
- taloushallinto ja henkildstohallinto. [toteutuneet ongelmitta].

3 POHDINTAA
3.1 Kimppakyyti-projektissa koetut ongelmat

Projektin tavoiteasettelulle oli tarkedd, ettd vauvaperheet olisi saatu projektin piiriin
erittdin varhaisessa vaiheessa. Tama ei toteutunut. Projektiin tulleet lapset olivat
ensimmaiselld kotikdynnilld Skk — 2v7kk —ikaisid. Lasten aloitusidn eroista
huolimatta vauvaperhetyon menetelma oli kaikissa perheissé yhti toimiva ja
tarpeellinen.

Hyvin keskeinen projektityéryhméé pohdituttanut asia oli projektityon eroavaisuus vs.
samankaltaisuus perheiden erikoissairaanhoidosta saaman kuntoutusohjauksen
kanssa. Asia tuotti himmennystd niin tyéryhmésséd kuin luultavimmin my6s
erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaajissa ja myds NKL Lasten kuntoutuksen
tyontekijoissi, jotka eivit olleet projektissa mukana vaan seurasivat sitd vierelta.
Perheiden osalta himmennysti ei vaikuttanut olevan. Perhekdynneilld syntyi kokemus
siitd, ettd perheet ottavat kaiken tarjottavan avun vastaan; kokemus autetuksi



tulemisesta on merkittdvimpi kuin avun tarjoajan nimike tai ldhettdjataho. Ymmarrys
kuntoutusohjauksen ja Kimppakyyti-tyon selkeésté erosta tuli ndhtavéksi véhitellen
tyon edetessd. Kimppakyyti ei korvannut kuntoutusohjausta eikd kuntoutusohjaus
Kimppakyytid. Molemmat perheiden resursseina olivat toisiaan tdydentivid.
Kimppakyydin erityisluonne syntyi projektitydssd mahdollistuvasta kolmen
osaamisalueen yhdistelmésti: vauvaperhetyostd tyGtapana seki
nidkdvammaiskuntoutuksen ja puheterapiakuntoutuksen osaamisesta.

Keskeinen ongelma projektitydssé liittyi kéytettdvissd olevan ajan vihyyteen
suhteessa tekemisté vaativaan ty6hon. Téhén liittyen ongelmia olivat:

- Kayntikertojen riittimittomyys. Kaukana asuvissa perheissd voitiin kdyda
liian harvoin, neljd kertaa vuodessa ei ollut riittdva tuki. HUS:n alueella
asuvan perheen luona voitiin kdydi yhdeksdn kertaa ensimmaisen vuoden
aikana, ja tdma olisi ollut sopiva kéyntitiheys muuallakin. [ajallinen, mutta
myos taloudellinen vaikeus];

- Dokumentointi. Kdytettdvén ajan puitteissa ei ole ollut mahdollisuutta
dokumentoida kokemuksia ja opittuja asioita kirjallisesti, eikd ollut
mahdollisuutta kouluttautua ja perehtyé riittdvasti — ehdimme paisti vasta sen
ddrelle, mihin jatkossa tulisi perehtya;

- YhteistyOn véhyys. Ei ole ollut mahdollisuutta riittdvasti tehdd yhteistyoté ja
ohjaamista paikallisten palveluverkostojen kanssa.

- Nettikeskustelufoorumi ei toiminut suunnitellusti, koska keskustelujen
“vetdminen” ja riittdvén tiivis ohjauksellisen materiaalisen valmistaminen
nettifoorumille ei onnistunut. Téstékin huolimatta nettikeskustelussa
vanhempien kanssa pohdittiin hyvin tarkeita asioita.

- Tyoparikokeilu OYSissa oli hyvi ja toimiva, mutta kidyntejé ei ollut
mahdollista purkaa tyonohajuksessa OY S:n tyOparin kanssa. [ajallinen,
taloudellinen ja mahd. organisatorinen vaikeus];

- Tiedon systemaattinen kerddminen puuttui; projektilla ei ole julkaisuja eikd
nettisivuja.

Koko tydskentelyn ajan ndhtiin tarve pitemmaélle hankkeelle. Kimppakyyti toteutui
projektityontekijoiden oman perustyon ohella, mutta tyé merkittdvyydessdén vaatisi
suuremmat ajalliset resurssit paneutua tarkeiksi nihtyihin asioihin.

3.2 Loydokset

Projektikdyntien tiheys oli selvisti liian harva perheiden riittdvéksi tukemiseksi, mutta
tydmuotona projekti osoittautui tarpeelliseksi. Nykyinen tietdmys vammaisen lapsen
kiintymyssuhdetta tukevasta vauvaperhetydskentelysti ei ole nykyisilld julkisen
terveydenhuollon palvelurakenteilla rutiininomaisesti sokean vauvan perheen
saatavilla. Vauvaperhetyotd on keskussairaalapiireissd olemassa mutta projektin
perheistd yksikddn ei ollut padssyt téllaisen tuen piiriin. Kimppakyyti-projektissa
voitiin todeta, ettd toteutuneen kaltainen tydskentely olisi vélttdmiton tuki sokean



lapsen kehitykselle. Vauvaperhetyd on oma, erityinen tydmuoto, johon tyontekijit
tarvitsevat koulutuksen ja tydnohjauksen. Vauvaperhetyd on tehokasta ja tuloksellista
tyotad perheiden hyvinvoinnin edistamiseksi.

Sydmisongelmien yleisyys sokeiden lasten perheissé oli odottamaton 16ydos. Kaikissa
projektin seitsemédsséd perheessé lapsella oli jonkinasteisia sydmisen tai juomisen
vaikeuksia, ongelmat vaihtelivat lievdsta vakavaan. Syomisvaikeuksiin vaikuttaminen
nousi kdynneilld merkitykselliseen asemaan. Syominen tapahtuu useita kertoja pienen
lapsen pdivdohjelmassa ja on siten yksi tdrkeimmistd lapsen vuorovaikutustilanteista.
Sokeus luo sithen omat haasteensa, joita pitdisi voida kartoittaa lisdd ja valmistaa
ohjauksellista materiaalia.

Tyo6nohjattu tydparien yhteinen kotikdyntityd osoittautui toimivaksi. Kahden
tyontekijan yhteisen tydpanoksen tarjoaminen perheelle samalla kertaa toi
tyoskentelyyn viljyytté ja lisdresursseja sekd mahdollisti kahden vanhemman kanssa
tyoskentelyn osan aikaa kotikdynnistd yksilollisesti.

3.3 Kimppakyydin konkreettiset tulokset

Perheet ovat seki kotikdynneilld ettd puhelinhaastattelussa 2008 ilmaisseet
tyytyvaisyytensé projektityohon. Toivomme Kimppakyydin auttaneen perheiti
matkallaan eldmaissd, jossa heidin lapsensa ei ole ensisijaisesti “erityislapsi” vaan
hyvin erityinen “tavallislapsi”: lapsi, jolla on tavallisen lapsen tarpeet ja tunteet, ja
joka tarvitsee hyvin erityistéd tukea voidakseen kehittyd mahdollisimman
tasavertaisena nikevien ikitoveriensa kanssa. Téssd kehityksessid olemme nidhneet
perheissd monia merkittivid, konkreettisia asioita.

Vanhemman sanoin tuloksena voidaan néhdé toivon ja tulevaisuuden uskon
16ytymistd/vahvistumista — tdssd vanhemman sanoin:

”Kimppakyytihankkeessa mukanaolo on antanut perheellemme aimo
annoksen itseluottamusta ja tunnetta siitd, ettd selvidmme. Koska ndkdvammaisuus ja
varsinkin tdydellinen sokeus on harvinaista vastasyntyneilld, ei sairaalan
tyontekijoillekddn ole "kasautunut” tietoa asiasta. Itse olimme kovin avuttomia
lapsemme sokeuden edesséd, mutta niin ovat tuntuneet olevan sairaalan
ammattilaisetkin. On tuntunut todella hienolta, ettd NKL:n tietimys ndin jalkautuu
keskuuteemme. Sairaalan kuntoutusohjaajilla varmaan on tietoa ja taitoa, mutta
tyokenttd on laaja ja perheitd monenlaisia. [han siithen kdytdnnon eldméén ja
yksittdisiin ongelmiin emme ole ehkd osanneetkaan apua hakea. Vuorovaikutuksen
ammattilaisella luonnollisesti on erilainen ote juuri ndihin vuorovaikutusasioihin.
Projektin jakama tietous ja kokemukset ovat kullanarvoisia! Kimppakyyti on
vahvistanut perheemme vaikeasta haasteesta selvidmisen tunnetta ja luonut uskoa
tulevaisuuteen”

Projektissa tehty tyd on lisannyt NKL Lasten kuntoutuksessa ymmaérrysté varhaisen
vuorovaikutuksen merkityksestd. Tamé kokemus on vaikuttanut NKL Lasten
kuntoutuksen perustydssd vauvakurssien toteuttamiseen uudella tavalla: Kelalta haettu
ja saatu uudenmuotoinen vauvakurssityd on alkanut tammikuussa 2009. Entisen
viiden péivan kurssin sijasta vauvakurssi siséltdd kaksi viiden pédivin mittaista
kurssijaksoa liriksessd sekéd kaksi kotikdyntid.



Yksi konkreettinen tulos on projektitydssd syntynyt puheterapeutti Marja Liikasen
kehittima “Mielekkdin kielen resepti”™ —ohjausmenetelmé. Mielekkédn kielen
reseptid kaytiin lapi sekd kotikdynneilld perheissd ettd lasten paikallisten verkostojen
kanssa pdivéikotikdynneilld ja workshop-koulutuksissa. Menetelmii on kéytetty myos
NKL Lasten kuntoutuksen kurssitydssd vanhempainryhmille.

4 Lopuksi

Kimppakyyti on loppunut, mutta siité jdi eliméién unelmia. Loppuseminaarissa
4.2.2009 tyoryhméin unelmia olivat:
- ettd ndkdvammaisen lapsen perhe saisi hyvin annetun ensitiedon ja
tarvitessaan my0s konkreettista apua kotiin;
- ettd raha ei aina ratkaisisi;
- ettd jokainen vanhempi saisi olla ylped lapsestaan;
- ettd kaikki vammaisten lasten vanhemmat saisivat vauvaperhetyon ja/tai
kuntoutusohjauksen tuen kerran kuukaudessa vauvaidssi;
- ettd kaikki vaikeasti ndko- ja ndkomonivammaisten lasten perheet saisivat
riittdvaa ohjausta sydomis- ja kommunikointiasioihin;
- ettd keskussairaaloiden puheterapeuteilla olisi tietoa, taitoa ja menetelmia
néko- ja ndkdmnivammaisten lasten ohjaukseen ja kehitysarvioihin;
- ettd jokaisessa Suomen kolkassa olisi osaavia ammattityontekijoita
- jaettd ndkovammaistyOn eri toimijat voisivat entistd paremmin yhdistia
voimansa silld:

’osaamisen versoja voimme vahvistaa vain yhdessi.”

Kiitos Sokeain Lasten Tuelle projektin mahdollistamisesta!

Kiitos tydnohjaajallemme Sinikka Maliniemi-Piispaselle vauvaperhetyon tuomisesta
tyoskentelyymme!

Suurin kiitos mukana olleille perheille! Kanssanne samassa kyydissa
matkaaminen on opettanut meille suunnattomasti ja tuottanut paljon iloa. Olemme
saaneet kokea olevamme tervetulleita ja kokeneet suurta vieraanvaraisuutta
kodeissanne. Olemme saaneet jakaa yhteistd surua ja huolta lastenne tilanteista ja
olemme saaneet kokea riemua ndhdessimme lastenne kasvavan ja kehittyvian Teididn
vanhempien huomassa.



SANASTOA, MAARITELMIA, SISALTOJA

AVOTERAPEUTTI  julkisen terveydenhuollon suosituksesta jirjestettivit, usein Kelan
kustantamat yksilokuntoutukset, fysioterapia, toimintaterapia, puheterapia; avoterapeutti-
nimitykselld tarkoitetaan néitd kuntoutusty6n ammattihenkildita.

CARE INDEX vuorovaikutuksen laadun arviointimenetelmé, jossa vanhemman ja lapsen
vuorovaikutuksen yhteensopivuus arvioidaan 14 muuttujan suhteen. Menetelmi nostaa
vuorovaikutusvideosta esille keskeiset vahvuudet ja ongelmapiirteet. Videotallenne tehdédén
vanhempi-lapsi — parin viiden minuutin mittaisesta vapaan leikin tilanteesta. Menetelméa on
prof. Patricia Crittendenin kehittdmé ja maailmanlaajuisesti kdytossa.
http://www.patcrittenden.com/care-index.html

HOITO (vrt. HOIVA) Hoidolla tarkoitetaan tassé lapsen fyysisisti tarpeista ja taidollisesta
kehityksestd huolehtimista.

HOIVA Hoivalla tarkoitetaan téssd hoitoa, jossa lapsen hoidollisten perustarpeiden
huolehtimiseen ja tyydyttamiseen liittyy vanhemman sensitiivinen, lapsen viestejd kuuleva ja
vastavuoroisuutta tukeva vuorovaikutus.

KANTOLIINA Kantoliinan kéytt66n kannustamalla pyritdan siihen, ettd sokea vauva saisi
kokea tuntoaistinsa kautta yhteisyyttd vanhempaan, jonka hin muutoin niin helposti
“kadottaa” nadn puuttuessa. Kantoliina on vanhemmille sylin tarjoamisen apukeino, joka
vapauttaa vanhemman kadet arjen puuhiin, mutta takaa vauvalle vanhemman ldheisyyden,
lammon ja turvan.

Kimppakyydissé kantoliinana kéytettiin pitkdd Didymos-liinaa, joka mahdollistaa paljon
erilaisia kantamisasentoja. http://www.didymos.com/

KUNTOUTUSOHJAUS on kuntoutujan ja hénen ldhiympéristonsé tukemista, neuvontaa ja
ohjausta sekd kutoutujan toimintamahdollisuuksiin liittyvdé palveluista tiedottamista, jolla
turvataan kuntoutusprosessin tarkoituksenmukainen eteneminen. Kuntoutusohjaus liséa
konkreettisin toiminta kuntoutujan mahdollisuuksia itsendiseen selviytymiseen, hyvinvointiin
ja eldméanhallintaan. Kuntoutusohjaus on julkisen terveydenhuollon jarjestimdé toimintaa.

NETTIKESKUSTELUFOORUMI Internetissé henkilokohtaisilla tunnuksilla aukeava
keskustelufoorumi, jossa vanhemmat ja projektin tyontekijét kirjoituksillaan keskustelevat
sokean lapsen varhaiskehitykseen liittyvistd asioista.

VAUVAPERHETYO tukee ja hoitaa vuorovaikutusta. Vauvaperhety® on ennaltaehkiisevii
hoitotyoté, jossa on keskeistd vauvan ja vanhemman vilisen vuorovaikutussuhteen tukeminen
ja hoitaminen. Vauvaperhetyon ldhtokohtana on tunnistaa, millaisen riskin lapseen tai
vanhempiin liittyvé tekijd muodostaa vauvan ja vanhemman viliselle vuorovaikutussuhteelle
jatarjota timédn suhteen optimaalista kehitystd tukevaa apua. Tyo on vauvaldhtdistd, ja sitd
toteutetaan toistuvina kotikdynteina.

SOSIAALISHAPTINEN KEHOKOMMUNIKAATIO “Kosketukseen perustuva
kommunikaatio auttaa saamaan tietoa kosketuksella, jossa ihon kosketuksen

suunnalla, rytmill4, liikkeelld ja painovoimalla on kieliopin kaltainen merkitys viestien
vaihdolle. Sosiaaliset pikaviestit antavat ja vahvistavat muun muassa ympéristdon ja sen
muutoksista tietoa, joita he eivét voi ndkemisen tai kuulemisen kautta saada. Suomen
Kuurosokeat ry:n kommunikaatiopdéllikko Riitta Lahtinen on kehittanyt ja testannut
menetelméd yli 16 vuotta ja tehnyt siitd my0s vaitostutkimuksen 2008.

http://www kuurosokeat.fi/kommunikaatiopalvelut/tietopiste/sosiaalishaptinen_kommunikaati
o/



