Tiedonjano tyydyttyy sopeutumisvalmennuskurssilla

SUHUPO jarjestaa vuosittain yhdesta kolmeen huuli- ja suulakihalkiolasten
sopeutumisvalmennuskurssia. Taman vuoden (2002) toinen kurssi pidettiin kevaisessa Helsingissa
toukokuun alussa. Samalla kun vanhemmat sammuttivat tiedonjanoaan luennoilla, lapset vierailivat
Korkeasaaressa ja tutustuivat kaupungin inmeisiin.

Sopeutumisvalmennuskurssit ovat eras keskeisin ja samalla myods yksi téarkeimmista ja
pidetyimmista SUHUPO:n toimintamuodoista. Kurssit tilataan Mannerheimin Lastensuojeluliitolta,
jolla on vankka asiantuntemus ja kokemus lasten ja nuorten kuntoutustoiminnasta. Lasten ja
nuorten kuntoutussaatio jarjestdd vuosittain kymmenia kursseja erilaisten vammojen ja ongelmien
parissa askarteleville perheille.

Mannerheimin Lastensuojeluliitolla on useita eri kuntoutuspaikkoja, mutta halkiokurssit on
viimeaikoina pidetty Helsingissa Lasten kuntoutuskodissa. Tassékin asiassa Raha-
automaattiyhdistyksen avustus on korvaamaton. Kurssien jarjestaminen ei onnistuisi ilman RAY:n
avustusta. Vuosittaisen avustuksen suuruudesta johtuen kurssien vuotuinen lukuméara vaihtelee
yhdesta kolmeen. Hakijoita kursseille on paljon, eivatka kaikki mahdu juuri haluamalleen kurssille.
Nain kavi myos Lahdenperan perheelle, joka haki ensisijaisesti vuoden ensimmaiselle kurssille.
"Haimme maaliskuun kurssille, josta saimme tiedon SuHuPo:n kotisivuilta ja kun ei paasty sinne,
meille l&hetettin hakemus toukokuun kurssille", kertoo perheen Aiti, Paula. Nokialaisen
Lahdenperan perheeseen kuuluu Paulan lisdksi isa Jari seka lapset Joona ja Juuli. Kohta
puolitoistavuotiaalla ~ Juulilla on vasemmanpuoleinen huuli-ienhalkio  ja  erillinen
pehmeansuulaenhalkio.

Koko perheellda on mahdollisuus osallistua sopeutumisvalmennuskursseille. Lasten kuntoutuskodin
tilat sijaitsevat aivan Helsingin keskustan tuntumassa Etu-Too6lossa. "Jarilla oli aika negatiivinen
kuva kurssista. Han kommentoi tdhan tyyliin: 'Sielld me ollaan viikko sairaalahuoneissa, istutaan
paivat luennoilla ja lapset ikavoivat aitia ja isaa paivat'. Kavi aivan painvastoin. Huoneet olivat kivat
ja lapsille oli omat hienot leikkihuoneet. Lapset menivat samantien leikkimaan eivatka vierastaneet
yhtdan" Paula naurahtaa. Kuntoutuskoti muistuttaakin perhehotellia, joka naamioituu suuren
kerrostalon sisélle. Erikoiseksi paikan tekee sen keskeinen sijainti aivan Toolonlahden vieressa.
Sopeutumisvalmennuskursseja on jarjestetty myds Lahdessa. Vaikka Lahden paikka sijaitsee
luonnonhelmassa, Ruusulankadulla olevalla kuntoutuskodilla on etuna se, ettd HUSUKE sijaitsee
samassa korttelissa. Nain ollen sen asiantuntijat ovat helposti kaytettavissa.

Tiedonjano lieneekin suurin syy hakeutua kurssille. SuHuPo:n suunnitelman mukaan kurssit on
ensisijaisesti suunnattu vauvaikaisten lasten perheille. Useimmiten kursseille hakevat kuitenkin jo
leikki-iassa olevien lasten vanhemmat. Ehk&pa ensimmaéinen vuosi halkiolapsen kanssa on osalla
niin rankka, ettd kurssille hakeminen on ylivoimainen ponnistus. Taman vuoksi kursseja
jarjestetddan myods hieman vanhemmille lapsille ja heidan perheilleen. Myds muiden
vertaisperheiden tapaaminen on monelle perheelle kullanarvoisa kokemus. Paula kertoo, ettd
heille juuri toisiin halkioperheisiin tutustuminen ja kokemusten vaihto oli tarkaa. Han sanookin:
"Parhaiten halkiolapsen ongelmia ja asioita tajuaa kuitenkin ihminen, joka on kokenut saman.
Erityisen ihanaa oli tavata eraan perheen seitseman vuotias tytto, jota katsellessa tuli huojentunut
olo ja tavallaan sai uskoa sille, ettd Juuli kylla parjaa elamassa vaikka lahtékohdat elamassa
ovatkin ehka olleet hieman huonommat kuin ‘terveelld’ lapsella.”

Itse kurssiohjelma koostuu vanhempien osalta péivittdisistd luennoista, joilla tehdaan
kokonaisvaltainen lapileikkaus halkiohoitoon kuuluvista hoitomuodoista. Paula kertoo, ettd he
odottivat kurssilta nimenomaan tiivistd luentopakettia leikkauksista, oikomishoidosta ja
puheterapiasta. Kurssilla ei kuitenkaan unohdeta henkisté puolta.



Paula toteaakin, ettd kurssin parasta antia hanelle olivat luennot lapsen itsetunnosta ja keskustelu
perheen hyvinvoinnista, jota kaytiin psykoterapeutin johdolla. Kaikilla luennoilla on mahdollisuus
esittdd kysymyksid. Useimmiten vanhemmilla onkin niin valtavasti kysymyksia, ettei aika tahdo
millaan riittdd. Erds kurssilainen kuitenkin totesi sattuvasti, ettd kaikkiin kysymyksiin tuli vastaus
kiertelematta eikd sellaista kysymysta ollut johon vastausta ei olisi [0ytynyt. Ylipdatansa
keskustelua kaytiin hyvin vilkkaasti ja vanhemmat jakoivat tunteitaan ja tietojaan avoimesti.

Samalla kun vanhemmat istuivat luennoilla, lapsille oli jarjestetty omaa ohjelmaa. Jopa perheen
pienimmat alle vuoden ikaiset vaippahousut olivat menossa mukana. "Olin tosi tyytyvainen
lastenhoitoon”, Paula sanoo. "Olin todella yllattanyt, kun jokainen perhe sai oman hoitajan. Joona
muistelee vahan valia kuinka Lilli vei hdnet metroon ja raitiovaunuun.”" Vanhempia huolestutti
etukateen kuinka paikassa suhtauduttaisiin Joonan arkuuteen. "Hoito onnistui tosi hyvin ja Joonan
arkuus otettiin huomioon hoidossa eikd sitd ihmetelty ja kummasteltu kuten meille on joskus
kaynyt. Lapsi sai olla ihan oma itsensé. Tosi ammattitaitoisia lastenhoitajia”, Paula kiittaa. "Lapset
olivat innoissaan hienoista leikkipaikoista, leluista ja Korkeasaaren reissusta Joona muistelee
usein leopardia, joka meinasi kiivetd aitauksen yli", jokaiselle oli siis jotakin Paula hymyilee.

Kurssi on monelle vanhemmalle myds lomaa arkirutiineista, vaikka kuntoutuskodissa on
mahdollisuus esimerkiksi pyykinpesuun. Ruoka on valmiiksi katettuna poytdan ja jaakaappi
taytetdaan kurssilaisten puolesta. Kurssin aikana vanhemmille jarjestetdan myos yksi vapaailta,
jolloin vanhemmilla on mahdollisuus tehda jotain aivan kahdestaan tai menné vaikkapa porukalla
ulos. "Mekin mietittiin pitkdan ennen kuin haettiin kurssille. Aina oli jotakin esteitd. Kannattaa vain
jarjestaa sitd aikaa ja mennd ehdottomasti koko perheen kanssa. Milloin lapsiperheelld olisi
mahdollisuus rentoutua viikon ajan, menna valmiiseen ruokapdytaan ja siind samalla saada tietoa
tarkedsta asiasta", Paula kysyy. Kurssi on osallistujille maksuton ja Kelalta voi anoa korvausta
mahdollista ansionmenetyksista.

Sopeutumisvalmennuskursseista saa tietoa SUHUPO:n tiedotuslehdesta seké jarjeston kotisivuilta.
Tuoreille halkioperheille myds lahetetdan kotiin ilmoitus tulevista kursseista. Matka Helsinkiin on
tullut monelle perheelle tutksi HUSUKE:n kayntien ansiosta. Nokialainen Paula sanookin, etta
kurssille olisi varmasti lahdetty pitemmankin matkan paastd. "Se, ettd kurssi oli toisella
paikkakunnalla helpotti vain paésya irti normaalista arjesta ja oli pelkastaan positiivinen juttu”, han
jatkaa. Kurssilaiset toivoivatkin lisda vastaavia tapahtumia. Myo6s idea lyhyemmista yllapitavista
viikonloppukursseista sai kannatusta. Paulan mielesta voisi olla hyddyllista kdyda uudella kurssilla,
kun lapsi olisi seitsemdn tai kahdeksan vuoden iassa. "Silloin olisi kayty HUSUKE:ssa
kuusivuotistarkastuksessa ja olisi parempaa tietoa tulevaisuuden operaatioista, kouluun liittyvista
asioista olisi kiva keskustella ja luunsiirtoleikkaus olisi myds tulossa", han sanoo ja jatkaa:
"Lapselle voisi olla myds tarkeda tavata muita, jolla on sama vaiva." Luentojen sanomaksi han
tiivstaa sen, ettad "vaikka halkiolapselle voi tulla erilaisia ongelmia matkanvarrella, niin yleensa ne
pystytddn hoitamaan tai ainakin helpottamaan niin, etta elaméa ei ole pelkkaa halkioasioissa
elamista."



