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Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa, millaisia kokemuksia alle kouluikaisten Down-lasten
vanhemmat haluavat jakaa Internetissa. Tavoitteenani oli tuoda vanhempien aani esiin heidan
kirjoittamiensa tarinoidensa avulla. Internetista on tullut tiedon, kokemuksien ja vertaistuen
valittaja.

Opinnaytetyoni on lahestymistavaltaan laadullinen eli kvalitatiivien tutkimus, jonka lahtokoh-
tana oli todellisen elaman kuvaaminen. Tyossani olen avannut vammaisuuteen, ensitietoon ja
vertaistukeen liittyvia kasitteita. Aineisto analysoitiin aineistolahtoista sisallon analyysia kayt-
taen. Etsin aineistoa Internetista vanhempien yllapitamilta keskustelupalstoilta, nettipaivakir-
joista seka jarjestojen sivustoilta. Kayttamani aineisto on kirjoitettu vertaistueksi. Olen pyr-
kinyt kasittelemaan aineistoa kunnioittavasti.

Perehtyessani aineistoon luin ja etsin aiheeseen liittyvia tutkimuksia. Vammaisuuteen, kehi-
tysvammaisuuteen ja kehitysvammaisten liittyvaa kirjallisuutta seka vanhempien kokemuksiin
perustuvia tutkimuksia loytyi riittavasti.

Kaytettavissani oli kuusi kertomusta. Vanhempien kokemukset olivat ehdottoman yksilollisia.
Down-lapset olivat myos erilaisuudessaan ainutlaatuisia, eika heidan tarpeitaan voinut verrata
muihin. Vanhempia yhdistavana tekijana oli kehitysvammaisen lapsen vanhemmuus. Heidan
surunsa ja sopeutumisensa ensitiedon jalkeen, olivat myos hyvin yksilollisia. Kaikista kerto-
muksista loytyi yksi vahva yhdistava tekija - rakkaus lapseen. Vanhemmat kuvasivat kiinty-
myksen syntymista ja lapsen tuottamaa iloa. Kehitysvammainen lapsi itsessaan oli perheen
voimavara, voimaannuttava tekija. Puolison, laheisten ja ammattilaisten antama tuki koettiin
merkittavaksi. Yhteisten kokemuksien jakaminen vertaisten kesken oli tarkeaa. Vanhemmat
suhtautuvat tulevaisuuteen luottavaisesti, mutta realistisesti. Vanhemmat toivoivat tulevai-
suudelta lapsilleen mahdollisimman normaalia elamaa. Tulevaisuuteen liittyi kuitenkin huoli
ja pelko kehitysvammaisen lapsen syrjaytymisesta.

Jatkossa tulisi selvittaa, minkalaisia kokemuksia on niilla vanhemmilla, jotka tiesivat jo ras-
kausaikana saavansa kehitysvammaisen lapsen. Poikkeaako heidan tarinansa taman opinnayte-
tyon tarinoista? Mita yhteisia ja mita erilaisia asioita nousee esille?

Avainsanat: Vammaisuus, kehitysvammaisuus, ensitieto, vertaistuki, vertaistuki Internetissa,
voimaantuminen
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The purpose of the thesis was to figure out what experiences parents of children with Down
syndrome want to share in the Internet. My aim was to bring out the voice of the parents
through their stories. The topic is current. The Internet has become a medium for informa-
tion, experiences and peer support.

The approach of my thesis was qualitative research with the premise of depicting real life. |
have clarified terms related to disability, first information and peer support. In the treatment
of the material, | have used material based content analysis. The Internet material consisted
of discussion boards administrated by parents, web journals and organizational sites. The ma-
terial | used was written for peer support. | have treated the material with respect.

As | read up on the material | read and researched studies regarding the subject. There were
enough studies related to disability, mental handicaps and the experiences of parents of men-
tally handicapped children.

| had six stories. The experiences of the parents were absolutely individual. The children with
Down syndrome and their differences were also individual and their needs could not be com-
pared. The uniting factor between the parents was the parenthood of mentally handicapped
children. Their grief and adjustment after the first information was also very individual. From
all of the stories could be found one strong uniting factor - the love towards the child. The
parents described the development of affection and the joy brought by the child. A mentally
handicapped child by definition was a source of strength for the family - the empowering fac-
tor. The support from spouses, family and professionals was thought to be significant. Sharing
common experiences between peers was also important. The parents had a confident but rea-
listic view about the future. The parents hoped for a future that would be as normal as possi-
ble for their children. However there were also worries and fear that the mentally handi-
capped child might become alienated in the future.

Further studies could focus on the type of experiences parents have when they already know,
during pregnancy, that their child will be mentally handicapped. In what way will the stories
be different?

Keywords: Disability, mentally handicapped, first information, peer support, Internet peer

support, empowerment



1 Johdanto

TARKEINTA EI OLE...

Tarkeinta ei ole, etta vauva on terve.

Tarkeinta on jaada henkiin.

Tarkeinta ei ole saavuttaa neuvolakirjan

jokaista kohtaa "normaaliin tahtiin”,

vaan olla oman neuvolakirjansa Indiana Jones.

Oman elamansa sankari ja vahan muidenkin

- aika paljon muidenkin.

Tarkeinta ei ole olla sita mita muut toivoivat, luulivat tai odottivat.

Tarkeinta ei ole olla kummankaan nakoinen.

Tarkeaa on olla oman itsensa nakoinen

ja pitaa vahvasti kaksin kasin kiinni siita mita elamaksi sanotaan.
Tarkeinta on olla yhdessa ja jaksaa.

Olla paikalla silloin kun valittamista jaetaan.

Tarkeinta on kuulua johonkin ja hengittaa samaan tahtiin,

sen porukan kanssa, jota perheeksi kutsutaan.

(-tuntematon-)

Tama tuntemattoman kirjoitus heijastaa niita ajatuksia, jotka johdattelivat minut taman
opinnaytetyon pariin. Opinnaytetyoni aihe perheiden ensitiedonkokemuksista, syntyi oman
tyoni kautta. Olen tehnyt yhteistyota kehitysvammaisten lasten perheiden kanssa yli 20 vuot-
ta. Olen ollut perheiden kaytettavissa siita hetkesta alkaen, kun heidan lapsensa on saanut
kehitysvammadiagnoosin. Palveluohjaajana tehtavani on ollut tukea, neuvoa ja ohjata per-
hetta kehitysvammaisuuteen ja uuteen elamantilanteeseen sopeutumiseen liittyvissa asioissa.
Kokemukseni mukaan vanhemmat kaipaavat tietoa ja vertaistensa kokemuksia. Toisten van-
hempien kokemuksista on ollut paljon lohtua ja tukea. Omassa tyossani olen saanut nahda,

miten suuri merkitys vertaistuella seka vertaisten tarinoilla on uusille perheille.

Kehitysvammaisten tukiyhdistykset ovat aktiivisesti koonneet ensitietotarinoita luettavaksi
esimerkiksi synnytys- ja lastensairaaloihin. Kirjallisen materiaalin tarkoituksena on antaa tie-
toa ja rohkaisua kehitysvammaisten lasten vanhemmille. Osa aktiivisista vanhemmista on jul-
kaissut kokemuksensa kirjana ja osa heista yllapitaa Internetissa keskustelupalstaa tai netti-
paivakirjaa. Kehitysvammaisten lasten vanhemmat ovat tuottaneet paljon julkaistua ja julkai-
sematonta materiaalia kokemuksistaan. Suurin osa vanhempien kirjoituksista sisaltaa kuvauk-
sia, jossa perhe saa tiedon lapsensa vammaisuudesta ja heidan selviytymisestaan ensitiedon
jalkeen. Vanhempien kertomuksia voisi pitaa sankaritarinoina: vaikeuksista voittoon - epatoi-

vosta toivoon.

Opinnaytetyossani olen kayttanyt aineiston kasittelyn lahtokohtana teoriaa kvalitatiivisen tut-
kimuksen tekemisesta. Tama tyo on laadullinen tutkimus. Tavoitteenani on saattaa nakyvaksi

pieni osa niita vanhempien kokemuksia, joita he ovat halunneet julkisesti jakaa. Opinnayte-



tyoni olen rakentanut siten, etta olen kuvannut keskeiset kasitteet, tuonut esille vanhempien
aanen heidan tarinoidensa kautta, seka pyrkinyt lopuksi pohdinnassani tuomaan esille oman

nakokulmani ja kokemukseni tyontekijana.

Tarkastellessani tyoni tuloksia, olen verrannut niita Hannisen (2004), Waldenin (2006) ja Paa-
nasen (2006)tutkimuksiin. Hanninen haastatteli tutkimuksessaan seka vanhempia etta sairaa-
lan henkilokuntaa. Tutkimusymparistona Hannisen tutkimuksessa oli paakaupunkiseudun sai-
raala, sen synnytys-, vierihoito- seka lastenosastot. Haastattelut Hanninen koosti ensitietota-
rinoiksi. Walden tutki vaitoskirjassaan neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen
selviytymisen tukemista. Tama tutkimus oli tehty Kuopiossa. Tutkimuksessaan Walden on ku-
vannut neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen selviytymiseen liittyvia luonteen-
omaisia tekijoita ja koonnut niista aineksia selviytymisen problematiikan ymmartamiseen.
Paanasen tutkimus oli teemahaastattelu, aiheena olivat Down-lasten vanhempien kokemukset

vertaistuesta. Nama haastattelut tehtiin Keski-Suomessa.

Kayttamani aineisto antaa aanen vain niille vanhemmille, joilla on voimia jakaa kokemuksen-
sa ja jotka kokevat kehitysvammaisen lapsen vanhemmuudessa myos paljon iloa. Monta eri-
laista tarinaa jaa kertomatta - milta tuntuu kun lapsen erilaisuuden tuottamasta surusta ei
selvia? Milta tuntuu kun joutuu paattamaan haluaako synnyttaa vammaisen lapsen? Milta tun-
tuu kun menettaa lapsensa? Milta tuntuu olla kehitysvammaisen lapsen vanhempi, kun on vie-

raassa maassa, vieraassa kulttuurissa, ilman yhteista kielta?

Olisi ollut mielenkiintoista lukea myos niiden vanhempien tarinoita, jotka ovat saaneet tietaa
lapsensa kehitysvammaisuudesta jo ennen lapsen syntymaa. Internetissa on jo jonkin verran
naita tarinoita ja lisaa on varmaankin tulossa. Tasta aiheesta saisi aiheen jatkotutkimukselle.
Aihe on ajankohtainen. 2000-luvulla on julkaistu muun muassa vanhempien kirjoittamia kirjo-
ja. Viimeisin kirja on Tammen 2011 julkaisema Janne Oran kirja, Tahtien suojatti. Tassa kir-
jassa kasitellaan omakohtaisen kokemuksen kautta sikiodiagnostiikkaan ja vammaisen lapsen

vanhemmuuteen liittyvia asioita.



2 Keskeiset kasitteet

Taman opinnayteyon keskeisia kasitteita ovat vammaisuus, vammaisten oikeudet, kehitys-
vammaisuus, ensitieto, vertaistuki, vertaistuki Internetissa, oman elaman hallinta, perhe,
palveluohjaus ja jaettu asiantuntijuus seka vammaisuuteen ja kehitysvammaisuuteen liittyva
lainsaadanto.

2.1 Vammaisuus

Yhdistyneiden kansakuntien (YK 2008) vammaisten henkiloiden ihmisoikeuksia koskevan yleis-
sopimuksen ensimmaisessa artiklassa todetaan, etta vammaisiin henkiloihin kuuluvat ne hen-
kilot, joilla on sellainen pitkaaikainen, ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyva
vamma, jonka vuorovaikutus erilaisten esteiden kanssa voi estaa heidan taysimaaraisen ja
tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa. Laissa vammaisuu-
den perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (1987/380) maaritellaan: ”Vam-
maisella henkilolla tarkoitetaan tassa laissa henkiloa, jolla vamman tai sairauden johdosta on
pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisen elaman toiminnoista”. Suomessa on
noin 200 000 vammaista, joista vaikeasti vammaisia on noin 40 000 henkea (Makkonen 2002,
35).

Pihkon (2005) mukaan vammaisuuden kasite voidaan maarittaa usealla tavalla. Perinteinen
laaketieteellinen malli tarkastelee vammaisuutta yksilon ongelmana. Vamma on kehon rajoi-
tus, jota kuntoutuksella pyritaan poistamaan. Uudempi maaritelma ottaa huomioon yksilon
ongelman suhteessa elinymparistoon. lhmisen toimintakykya arvioidaan hanen fyysisen ja
psyykkisen toimintakykynsa seka sosiaalisen ymparistonsa muodostamasta kolmiosta. Tassa
mallissa yhteiskunnassa tehdyilla ratkaisuilla on huomattava vaikutus siihen, kuinka paljon
vamma rajoittaa yksilon toimintakykya. Vammaisuus sisaltaa kaksi elementtia: ihmisen kehon
kayttoarvon yhteiskunnassa ja yksilon tarpeet. Viaksi (impairment) voidaan nimittaa kehon
tietyn toiminnan puutetta ja vammaksi (disability) sosiaalisesti maaritettya kykenematto-
myytta tai toiminnan vajetta. (Pihko 2005, 136.)

Vammaisuuden kasite ei siis ole yksiselitteinen. Yammaisuus on ennen kaikkea suhde yksilon
ja hanen sosiaalisen ymparistonsa valilla, ja vammaisuus ilmenee usein ristiriitana yksilon ky-
kyjen ja hanen ymparistonsa odotusten valilla (Makkonen 2002, 35). Vammaisen henkilon
omaa toimintaa, oman elaman asiantuntijuutta ja itsemaaraamista korostaa vammaisuuden
sosiaalinen malli. Tama vammaisuutta kasitteleva malli rakentuu pitkalti englantilaisen Union
of the Physically Impaired Against Segregation - jarjeston (UPIAS) periaatteille (Vehmas 2005,

120). UPIAS erottelee fyysisen elimellisen vamman (impairment) ja vammaisuuden (disability)



sosiaalisena tilanteena. Elimellinen vamma tarkoittaa tassa selitysmallissa yksilolta osittain
tai kokonaan puuttuvaa raajaa, elinta tai ruumiintoimintoa. Vammaisuus tarkoittaa yhteis-
kunnan jarjestelyista fyysisesti vammaiselle ihmiselle aiheutuvaa haittaa tai toiminnan rajoit-
tuneisuutta. Tama lahestymistapa on laajalti levinnyt myos muiden maiden vammaisliikkeiden
ja vammaistutkimuksen lahtokohdaksi. (Vehmas 2005, 110 - 111.)

2.2 Kehitysvammaisuus

Maailman terveysjarjeston (WHO) tautiluokituksen mukaan alyllisella kehitysvammaisuudella
tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai epataydellinen. Puut-
teellisesti kehittyneita ovat erityisesti kehitysiassa ilmaantuvat taidot eli yleiseen henkiseen
suorituskykyyn vaikuttavat kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot. Alyllinen

kehitysvammaisuus voi esiintya minka tahansa fyysisen tai psyykkisen tilan kanssa.

The American Assosiation on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) esittama
malli alyllisesta kehitysvammaisuudesta on perustaltaan toiminnallinen, ja maarittelyssa rat-
kaisevat tekijat ovat edellytykset (tai kyvyt), ymparisto ja toimintakyky. Kyse on alyllisten ja
adaptiivisten taitojen ja ympériston vaatimusten vilisesta vuorovaikutuksesta. Alyllinen kehi-
tysvammaisuus on siis vammaisuutta ainoastaan taman vuorovaikutuksen tuloksena. (Kaski
2009, 16 - 17.)

Kehitysvammaisuuteen liittyvia haittoja ja rajoituksia tulee Seppalan (2010) mukaan tarkas-
tella suhteessa henkilon ikavaiheeseen ja niihin kehitystehtaviin, mita siihen normaalisti kuu-
luu. Kehitysvammainen henkilo saattaa kyeta kasittelemaan vain pienta maaraa informaatiota
samalla kertaa. Tiedon kasittely on myos hidasta ja vaivalloista. Paivittaiset elaman perus-
toiminnot saattavat olla haasteellisia. Haastavaa on myos kyky reagoida elaman- ja ymparis-
ton muutoksiin seka yllattaviin tilanteisiin. Opittujen taitojen siirtaminen tilanteesta toiseen
voi olla myos vaikeaa tai hidasta. Kehitysvammaisuus on este normaalina pidetylle tiedollisel-
le ja taidolliselle oppimiselle elamankaaren kaikissa vaiheissa. Tervetta tunne-elaman kehi-
tysta se ei kuitenkaan esta.

Heikki Seppalan (2010) mukaan alylliset taidot koostuvat seuraavista tekijoista:

o Paattelykyky, joka on kyky tehda havaintoja itsestaan, ymparistostaan, seka taito
tehda naista havainnoista johtopaatoksia.

e Ongelmien ratkaisu - kyky ymmartaa, mista kulloisessakin tilanteessa on kyse ja mita
siita selviytymiseksi pitaa tehda.

e Monimutkaisten asiayhteyksien ymmartaminen ja kokemuksesta oppiminen - edellyt-
taa kykya pitaa mielessaan montaa asiaa samanaikaisesti ja kykya painaa mieleen tar-
keita oppimiskokemuksia.

e Oman toiminnan suunnittelu - vaatii keskittymiskykya, olennaisen ja epaolennaisen
erottamista toisistaan, tehtavien osittamista ja kykya pysya asiassa.
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Seppala (2010) kuvaa adaptiivisia taitoja seuraavasti:

e Kasitteelliset taidot, joita ovat puhuminen ja puheen ymmartaminen, lukeminen ja
kirjoittaminen, rahan ymmartaminen ja ajankasitteen hallinta.

e Sosiaaliset taidot - kyky muodostaa ja yllapitaa ihmissuhteita, kyky kayttaytya tilan-
teen vaatimalla tavalla, vastuullisuus, lakien ja normien noudattaminen ja omasta
turvallisuudesta huolehtiminen.

e Kaytannolliset taidot - mm. omasta hygieniasta huolehtiminen, asumiseen, liikkumi-
seen, tyontekoon ja vapaa-aikaan liittyvat toiminnalliset taidot.

Seppala (2009) maarittelee toimintakykya seuraavasti: toimintakyky on kyky toimia tilantei-
den ja olosuhteiden vaatimalla tavalla. Kehitysvammaisuuteen liittyvia haittoja ja rajoituksia
tulee aina tarkastella suhteessa henkilon kulloiseenkin ikavaiheeseen. Toimintakyky merkitsee
aina suhdetta ihmisen ja hanen ymparistonsa valilla. lhmisen toimintakyky nayttaytyy erilai-
sena eri ymparistossa. Kehitysvammainen henkilo voi olla hyvinkin toimintakykyinen tutussa
ymparistossa ja tuttujen ihmisten parissa. Jo pelkka muutos toimintaymparistossa voi rajoit-
taa kehitysvammaisen henkilon toimintaa. Kehitysvammaisen ihmisen kohtaamat vaikeudet
johtuvat paaasiassa siita, etta hanen oma toimintakykynsa ja tilanteista nousevat vaatimukset
ovat ristiriidassa keskenaan. Naissa tilanteissa kehitysvammainen henkilo tarvitsee ohjausta,
auttamista tai hoitoa. Lisavammat, motoriikassa ja kommunikaatiossa ilmenevat vaikeudet
voivat heikentaa toimintakykya entisestaan. Erityisesti nako- ja kuulovammat saattavat jaada
tunnistamatta ja nain ollen vaikeuttaa entisestaan selviytymista. Yksilollisten tukitoimien ja
pitkajanteisen kuntoutuksen avulla voidaan vaikuttaa kehitysvammaisen henkilon toimintaky-

vyn paranemiseen.

Henkista suorituskykya tai sen puutetta on perinteisesti arvioitu standardoitujen psykologisten
testien avulla. Kehitysvammaisuuden vaikeusasteen luokittelua kaytetaan kun arvioidaan ke-
hitysvammaiselle henkilolle sopivaa opetusmuotoa, tai Kelan myontamia taloudellisia ja laa-
kinnalliseen kuntoutukseen liittyvia etuuksia. Lieva alyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa
oppimisvaikeuksia koulussa, aikuisena nama henkilot voivat asua itsenaisesti tai tuettuna, he
kykenevat myos tyohon ja yllapitamaan sosiaalisia suhteita. Keskiasteinen alyllinen kehitys-
vammaisuus aiheuttaa jo merkittavia viiveita lapsen kehityksessa. Lapset tarvitsevat erityis-
taan, tyo- ja paivatoiminnan seka asumisen suhteen he tarvitsevat ohjausta ja tukea. Vaikea
alyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa yksilolle jatkuvan tuen ja ohjauksen tarpeen - koulus-
sa, tyo- ja paivatoiminnassa seka asumisessa. Syva alyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa
henkilolle tayden riippuvuuden muista ihmisista ja jatkuvan hoivan tarpeen. (Kaski 2009, 19 -
21.)

Suomessa on noin 30 000 kehitysvammaista henkiloa (Kehitysvammaisten tukiliitto 2010). Ke-
hitysvammaisuus voidaan todeta joissain tapauksissa heti lapsen syntyman jalkeen, esimerkik-
si Syndrooma Down - lasten osalta. Paasaantoisesti kehitysvammaisuus tulee ilmi kuitenkin

vasta varhaislapsuudessa tai kouluidssa, kun lapsen kehitys ei etene odotetulla tavalla. Laake-
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tieteellinen diagnostinen malli kehitysvammaisuuden toteamisessa, syyn selvittamisessa ja
lisavammaisuuden kartoittamisessa pysyy ensisijaisena, koska kyseessa on pohjimmiltaan bio-
loginen hairio. Kehitysvammaisuus tulee ilmi ennen 18 vuoden ikaa. Kehitysvammaiset henki-
(ot elavat nykyisin lapsuuden kodeissaan, omissa asunnoissaan, asuntoloissa tai yksityiskodeis-
sa jarjestetyssa perhehoidossa. Vain alle 5 % heista asuu laitoksissa (kuntoutus- ja palvelukes-
kukset). Kehitysvammaiset elavat ja viettavat vapaa-aikaansa paasaantoisesti muun vaeston
joukossa. (Kaski 2009, 17, 350, 352.)

Maki (2010) maarittelee kehitysvammaisuuden syyluokituksen jakautuvan prenataalisiin, pe-
rinataalisiin, postnataalisiin seka tuntemattomiksi jaaneisiin syyluokituksiin. Prenataaliset
syyt tarkoittavat raskaudenaikaisia syita. Naita voivat olla perintotekijoista johtuvat syyt
(esim. kromosomimuutokset), tuntemattomista syista johtuvat epamuodostumat tai muut ras-
kauden aikaiset syyt esimerkiksi sikion kasvun ja kehityksen hairiot. Perinataaliset eli synny-
tykseen ja syntymaan liittyvat keskushermoston vauriot. Postnataaliset syyt ovat synnytyksen
jalkeisia syita; infektiot, psykoosit, psykososiaaliset syyt ja onnettomuuksien jalkitilat. Jopa
25 % kehitysvammaisuutta aiheuttavista syista jaa tuntemattomaksi. Alylliseen kehitysvam-
maisuuteen voivat liittyvat myos muut kehityshairiot, lisavammat ja sairaudet. Naita ovat
autismi, mielenterveyden hairiot, haastava kayttaytyminen, aisti-, puhe- ja liikuntavammat
seka epilepsia (Kaski 2009, 19).

Kaski (2010, 19) painottaa, etta diagnostiset luokittelut eivat ole ihmisten luokittelua, vaan
ihmisten terveydentilan ja siihen laheisesti liittyvien aiheiden, piirteiden ja tarpeiden kuvaa-
mista. Yksilon kannalta on keskeista tietaa, mika osaamattomuus johtuu vammaisuudesta ja
mika ei. Tata tietoa tarvitaan tulkittaessa suunniteltaessa yksilollista hoitoa, kuntoutusta ja

opetusta seka sosiaaliturvan jarjestamisessa ja tieteellisessa tutkimustyossa.

hyva hoito pienentavat syntyvien ikaluokkien vammaisuuden ilmaantumista. Samoin vaikuttaa
keskushermoston infektioiden hyva hoito ja tapaturmien ehkaisy myohemmassa lapsuudessa.
Vammaisuuden esiintyvyys koko vaestossa ei vahene tai vahenee vain hyvin hitaasti, silla kehi-
tysvammaisten odotettavissa oleva elinika pitenee enemman kuin koko vaeston. Tehostuneen
terveyden- ja sairaanhoidon vaikutuksesta yha vaikeimmin vammautuneet elavat pidempaan
ja parempikuntoisina. Laaketieteellisen toiminnan alueella tapahtuu koko ajan muutoksia,
joiden ansiosta osa vammaisuuden syista voidaan ehkaista. Hoitomahdollisuuksien kehittymi-
sen lisatessa eloon jaaneiden ja vammoitta selvinneiden maaraa se voi lisata myos eloon jaa-
vien vammautuneiden maaraa. Tulevaisuudessa yha suurempi osa myos lievan kehitysvammai-
suuden biologisista syista selviaa. Epavarmuutta koko vaestokehityksesta johtuviin muutoksiin
kehitysvammaisten henkiloiden maarissa tuo mahdollisten siirtolaisten ja pakolaisten tulo
maahamme. Erilaisten kehitysvammaisuuden syiden jakaumassa on odotettavissa muutoksia,

mutta kaytannossa yksittaiset syyt eivat kokonaan havia. (Kaski 2009, 350 - 352.)



12

Kehitysvammaisen lapsen tai aikuisen hyvinvoinnin perustana on siis hanen toimintakykynsa ja
sita taydentavat tarpeen mukaiset palvelut ja tukitoimet, mahdollisuus toteuttaa omia pyrki-
myksia, toimivat ihmissuhteet ja esteeton elinymparisto. Tavoitteet saavutetaan kehitys-
vammaisen ihmisen, hanen huoltajansa ja monien eri ammattihenkiloiden yhteistyon, palvelu-
jen huolellisen suunnittelun ja yhteensovittamisen tuloksena. Keskeisia valineita onnistumi-
selle ovat kuntoutus- ja palveluohjaus, yksilollinen palvelusuunnitelma ja sen vastuuhenkilo
seka moniammatillinen, kehitysvammaisen ihmisen kulloisetkin roolit hyvaksyva tyoote. (Kaski
2009, 368).

2.3 Vammaisten oikeudet

Vammaiskysymys on ihmisoikeuskysymys. Yhdistyneet Kansakunnat hyvaksyi vuoden 2006 lo-
pussa vammaisten henkiloiden ihmisoikeuksia koskevan yleissopimuksen. Sopimus vahvistaa
taloudellisten, sosiaalisten ja sivistyksellisten oikeuksien merkitysta ja asemaa seka laajentaa
ihmisoikeusajattelua alueille, joita Suomessa on perinteisesti pidetty sosiaalispoliittisina ja
harkinnanvaraisina oikeuksina (YK 2008, HE 166/2008).

Vammaisten henkiloiden yleissopimuksen yleisina periaatteina ovat:

e synnynnaisen arvon, yksilollisen itsemaaraamisoikeuden ja riippumattomuuden kunni-
oittaminen

e yhdenvertaisuus
e taysmaarainen ja tehokas osallistuminen ja osallisuus yhteiskuntaan

e erilaisuuden kunnioittaminen ja vammaisten henkiloiden hyvaksyminen osana ihmis-
ten monimuotoisuutta ja ihmiskuntaa

¢ mahdollisuuksien yhdenvertaisuus

o esteettomyys ja yhdenvertaisuus

e miesten ja naisten valinen tasa-arvo

e vammaisten lasten kehittyvien kykyjen ja identiteetin kunnioittaminen

(YK 2008, 3 artikla)

Vammaispoliittisessa selonteossa todetaan keskeisiksi vammaispoliittisiksi periaatteiksi vam-
maisten henkiloiden oikeus yhdenvertaisuuteen, vammaisten oikeus osallisuuteen ja vammais-
ten henkiloiden oikeus tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin (Sosiaali- ja Terveysministerio
2006). Tutkimuksen mukaan vammaiset henkilot eivat ole kaytannossa useinkaan yhdenvertai-
sessa asemassa muiden kansalaisten kanssa. Vammainen henkilo kohtaa edelleen elamassaan

monenlaisia esteita, jotka nayttavat vievan osan mahdollisuuksista ja tuottavat syrjayttamis-
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ta. Maahanmuuttajiin kuuluvat vammaiset henkilot muodostavat vahemmiston vahemmiston
joukossa ja heilla on muihin vammaisiin verrattuna kaksinkertainen syrjaytymisriski. (Haarni
2006, 28 - 48.) Vammaisuuden perusteella tapahtuvasta syrjinnasta ei tiettavasti ole saatavil-

la tutkimusta tai tilastotietoa (Makkonen 2003, 36).

2.4 Ensitieto

Kehitysvammaisuus voidaan joskus todeta jo syntymahetkella, mutta usein se havaitaan vasta
myohemmin imevaisiassa, leikki-iassa tai kouluiassa. Se todetaan synnytyssairaalassa, neuvo-
lassa, laakarin vastaanotolla, lastentautien, lastenneurologian tai lastenpsykiatrian poliklini-
kalla. Tieto lapsen vammaisuudesta vaikuttaa voimakkaasti perheen tunneilmapiiriin, joskin
perheet ja samankin perheen jasenet kokevat tilanteen eri tavoin (Kaski 2009, 248). Ensitie-
don antaminen luo pohjan vanhempien kasitykselle lapsestaan ja odotuksille lapsen mahdolli-
suuksista (Maatta 1999, 55). Hoitohenkilokunta voi menettelytavoillaan vaikuttaa vanhempien
kokemuksiin. Vanhempien alkuvaiheen kokemuksilla puolestaan on vaikutus suhtautumisessa
lapseen ja hanen mahdollisuuksiinsa. Kun vanhemmille kerrotaan lapsen vammaisuudesta,
molempien vanhempien tulisi olla lasna. Keskustelun tulisi tapahtua rauhassa ja keskeytykset-
ta. Vanhempien keskeiset kysymykset koskettavat yleensa lapsen tulevaisuutta ja odotettavis-
sa olevaa elamankaarta. Vanhempien suhtautumista leimaa usein suru menetetysta terveesta
lapsesta, pelko tulevista ongelmista, tunnetilojen vaihteleminen epailysta ja epauskosta ma-
sennukseen ja vihaan.(Pihko 2004, 137.)

Vammaisen lapsen syntyman jalkeen tapahtuva vanhempien ja laakarin kohtaaminen poikkeaa
tavanomaisesta vastaanotolla tapahtuvasta potilaan ja laakarin kohtaamisesta. Vanhemmat
eivat voi tassa tilanteessa valita laakaria. Heilla ei ole myoskaan ennakolta tietoa lapsensa
vammasta, joten heilla ei ole mahdollisuuksia eika valmiuksia osallistua keskusteluun samalla
tavalla kuin vanhemmilla yleensa. Tilanteessa vallitsee siksi ainakin ensimmaisella tapaamis-

kerralla, laakarin ja vanhempien tietamyksen epasymmetria. (Hanninen 2004, 68.)

Kallandin ja Maliniemi-Pispasen (1999) mukaan tieto lapsen vammasta tai sairaudesta on ym-
marrettava menetyksena, jolla on monta kerrosta. Ensimmainen kerros on vanhempien luo-
puminen kuvitellusta lapsesta - terveesta pienokaisesta. Seuraavaan kerrokseen liittyy lapsen
tulevaisuus. Vanhemmat joutuvat muokkaamaan kuvaa lapsestaan aikuisena. Kysymys ei ole
vain menetetysta kuvitellusta vauvasta, vaan kokonaisesta elaman kaaresta. Oma mina siirtyy
sivuun ja suru koskee lapsen kohtaloa. Taman surun kanssa on opittava elamaan ja siita voi
tulla hiljainen seuralainen, joka aktivoituu uudelleen elaman eri vaiheissa. Kolmas luopumi-
sen kerros kasittelee vanhempien omaa elamaa, tavoitteineen ja projekteineen. Molemmat
vammaisen lapsen vanhemmat tarvitsevat tilaa myos kodin ulkopuolisille projekteille ja mo-

lempien vanhempien tulee osallistua kodin ja lasten hoitoon. Riskeina voi muussa tapauksessa
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olla aidin omistautuminen vammaisen lapsen hoitoon, omista tavoitteistaan luopuminen seka
aidin alentunut itsetunto. Vammainen tai sairas lapsi on myos hoidollisesti paljon enemman
aikaa ja paneutumista vaativa. Vammaisen tai sairaan lapsen syntyminen vaikuttaa merkitta-
vasti perheen arkeen ja siina selviytymiseen ja siihen etta juuri tassa perhe tarvitsee apua.
(Kalland & Maliniemi-Piispanen 1999, 40 - 41.)

Vanhemmat toivovat tervetta, iloista ja ikansa edellytysten mukaisesti selviytyvaa lasta. Kun
tama ei toteudukaan, on koko elama arvioitava uudelleen, ei vain lapsen tulevaisuuden, vaan
myos vanhempien ja koko perheen oman elamanhallinnan ja sopeutumisen nakokulmista.
Ammattilaisten verkosto astuu mukaan lapsen ja perheen elamaan. Lapsen perhe ja lahipiiri
tarvitsevat tietoa, rohkaisua ja ohjausta kyetakseen tukemaan lapsensa kokonaisvaltaista
kuntoutumista. (Melamies, Parna, Heino & Miller 2004, 103.)

2.5 Vertaistuki Internetissa

Kun perheeseen syntyy vammainen lapsi tai aikaisemmin terve lapsi vammautuu pysyvasti,
vanhempien selviytyminen tilanteesta riippuu ensisijaisesti heidan omista voimavaroistaan.
Vanhempien alkuvaiheen kokemuksilla puolestaan on vaikutusta suhtautumisessa lapseen ja
hanen mahdollisuuksiinsa. Alkuvaiheen jalkeen perheet yleensa toivovat saavansa kontaktin
muihin samanlaisessa tilanteessa oleviin ihmisiin. Vertaisryhman voi muodostaa toinen perhe,
jossa on esimerkiksi samaa tautia sairastava lapsi, vanhempien muodostamat yhdistykset ja
vammaisjarjestot. (Pihko 2004, 137.)

Limio ja Karnell (2010, 13) lainaavat Marianne Nylundin (2005) maarittelya vertaisryhmasta
seuraavasti "samankaltaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten halua jakaa kokemuksia ja
tietoa toisia kunnioittavassa ilmapiirissa”. Vahtivaara (2010, 21-23) kayttaa kasitteita koke-
mustieto ja kokemustiedon jakaminen. Kokemustiedolla han tarkoittaa tietoja ja taitoja, jot-
ka syntyvat vuorovaikutuksessa ympariston kanssa. Tata tietoa ei voi opiskella. Kokemustieto
on hyvin henkilokohtaista, ihmiset voivat kokea samat tapahtumat hyvin eri tavalla. Kokemus-
tiedon jakamista Vahtivaara pitaa yhtena vertaistuen muotona. Tama tiedon jakaminen on
ensiarvoisen tarkeaa niin tukea tarvitsevalle kuin myos tiedon jakajalle. Kokemustiedon ja-
kaminen vahentaa yksinaisyyden ja avuttomuuden tunnetta uudessa elamantilanteessa. Ko-
kemustiedonjakajan tulisi muistaa vastuunsa - han jakaa vain henkilokohtaista kokemustaan.

Kokemuksiaan ei saisi myoskaan jakaa oman yksityisyytensa kustannuksella.

Vertaistoiminta perustuu kokemukselliseen asiantuntijuuteen ja toiveeseen hyvinvoinnin li-
saantymiseen vertaistoiminnan avulla. Vertaistuki voi toteutua kahdenkeskisissa tai ryhma-
muotoisissa tapaamisissa, Internetin keskustelupalstoilla. Tukea voi kokea saavansa myos leh-

tiartikkeleista, fiktiivisista hahmoista seka elaman kerroista. Ihmiset osallistuvat vertaistoi-
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mintaan, koska kokevat tulevansa kuulluiksi, ymmarretyiksi seka hyvaksytyiksi. Kaikille ihmi-
sille on tarkeaa kokea itsensa merkityksellisiksi ja tasa-arvoisiksi. Motiivit osallistumiselle syn-
tyvat omista sisaisista tarpeista. Toimintaan sitoutumista lisaavat kokemus saavutetuista
eduista ja hyodyista, kuten esimerkiksi rahalliset etuudet tai palvelut ja uudet ihmissuhteet.
Toisten samassa elamantilanteessa olevien tapaaminen auttaa nakemaan ja ymmartamaan
omia tunteita ja reaktioita, normaaleina prosessiin kuuluvina reaktioina. Vertaistyhmissa jae-
taan myos kokemukseen perustuvaa ja tuoreinta tietoa. (Karnell & Limio 2010, 13-19.) Holmin
(2010) mukaan vertaistoiminta perustuu aina ihmisten valiseen vuorovaikutuksen. Vuorovaiku-
tuksen saavuttamiseksi tarvitaan aitoa lasnaoloa, toisten ihmisten arvostamista, avoimuutta,
sallivuutta ja kuuntelemisen taitoa. Onnistunut vuorovaikutus on prosessi, jossa yhdistyvat
seka sanalliset etta sanattomat prosessit. Toimiva vuorovaikutus on ryhman tarkein voimava-
ra. (Holm 2010, 52.)

Vertaistuen tarve tai jaettujen kokemuksien merkitys ei kosketa ainoastaan aikuisia. Kehitys-
vammaiselle tai vammaiselle lapselle vertaisten kohtaaminen ja heidan kanssaan toimiminen
on vahintaankin yhta tarkeaa. Vammaisen lapsen elama poikkeaa vammattoman lapsen arki-
paivasta. Jokaisessa lapsen kehitysvaiheessa ja kehityksen eri osa-alueilla korostuu ymparis-
ton merkitys: lapsi harjaannuttaa taitojaan vertaisryhmissaan, jotka ovat lapsen kannalta
haastavia ymparistoja tuoda esiin orastavia ja jo olemassa olevia taitoja. Vammaisen lapsen
vertaisryhmilla voidaan tarkoittaa esimerkiksi paivakotiryhmaa tai koululuokkaa. (Melamies,
ym. 2004, 108 - 110.) Vammaisten lasten sisarukset ovat ryhma, jotka tulisi myos huomioida

vertaistukitoimintaa suunniteltaessa.

Internet on suomalaisille tarkea tiedonhankinnan ja kommunikoinnin valine. Verkon kautta
haetaan tietoa, viestitetaan ja kaytetaan erilaisia palveluita. Suuri osa julkisista ja yksityisis-
ta palveluista toimii ja tiedottaa toiminnastaan verkossa. Suomalaisista kotitalouksista 70 %

on kaytettavissaan laajakaista. (Huuskonen 2010, 71.)

Huuskosen (2010) mukaan Internet on mahdollistanut myos yhteisollisen median (sosiaalinen
media) syntymisen. Yhteisollisessa mediassa kayttajat osallistuvat verkon sisallon tuottami-
seen ja muodostavat yhteisoja. Yhteisollista mediaa ovat esimerkiksi blogit (nettipaivakirjat)
seka erilaiset nettiyhteisot ja yhteisopalvelut. Verkkoyhteisojen kautta vaikutetaan yhteis-
kunnallisiin asioihin, niissa viihdytaan, jaetaan kokemuksia, vaihdetaan kokemuksia ja tietoa,
opitaan uutta ja yllapidetaan olemassa olevia suhteita ja luodaan uusia suhteita. Internetissa
toimivat vertaistukiryhmat ovat osa yhteisollista mediaa. Verkon kautta on mahdollista tavoit-
taa vertaistuen piiriin ihmisia, jotka eivat ehka muuten hakeutuisi vertaisryhmiin. Internetin
vertaistukitoimintaan osallistuville merkittavaa on mahdollisuus osallistua nimettomana ja
matala osallistumiskynnys. Vammaisuuteen tai sairauteen perustuvaa verkkovertaistukea ovat

esimerkiksi potilas- ja vammaisjarjestojen yllapitamat keskusteluryhmat. Ryhmissa vaihde-
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taan tietoa ja kokemuksia seka saadaan neuvoja muun muassa edunvalvontaan liittyvissa ky-

symyksissa.

Huuskonen (2010) tuo esille verkon kautta tapahtuvan vertaistuen vahvuuden, kayttajalahtoi-
syyden. Tuen saaminen ei ole sidottu paikkaan, aikaan tai sosiaaliseen kyvykkyyteen. Verkko-
vertaistuki voi palvella erinomaisesti esimerkiksi pienia, harvinaisia vamma- tai sairausryhmia,
joiden edustajat saattavat olla yksin eri puolella Suomea tai maailmaa. Avoimelle palstalle
jatetty viesti tavoittaa suuren joukon ihmisia, palautteen voi saada pian valimatkoista tai
vuorokaudenajoista huolimatta. Nimettomyys madaltaa kynnysta osallistua ja se suojaa henki-
lollisyytta. Verkossa ei ole merkitysta sosioekonomisella asemalla, ulkonaolla tai ammatilla.
Kehittyva tietotekniikka on mahdollistanut enenevassa maarin myos vaikeavammaisten ihmis-
ten osallistumisen. Sosiaalisen median merkityksen kasvu on haastanut sosiaali- ja terveysalan

yritykset ja jarjestot kehittamaan omia verkkopalveluitaan laadukkaimmiksi.

Suurimmat vertaistuen ongelmat verkkoymparistossa liittyvat Huuskosen mukaan turvatto-
muuteen. Avoimessa Internet-ryhmassa ei ole varmuutta keskustelukumppanin henkilollisyy-
desta eika siita, kuinka moni lukee viesteja osallistumatta keskusteluun. Internet mahdollis-
taa myos toisen henkilon verkkopersoonallisuuden varastamisen. Toteutuakseen vertaistuki
tarvitsee luottamusta. Kayty keskustelu perustuu kirjoitettuun tekstiin, vuorovaikutuksesta
jaavat pois ilmeet, eleet ja aanensavyt, mika vaikeuttaa viestin tulkintaa. (Huuskonen 2010,
71-76.)

2.6 Perhe, palveluohjaus ja jaettu asiantuntijuus

Pietilaisen (2003) mukaan kaikkia perheita ei voi kohdella saman kaavan mukaisesti esimer-
kiksi lapsen vamman mukaan, vaan kullakin perheella tulisi olla mahdollisuus yksilolliseen ti-
lanteeseen, tarpeiden ja arjessa selviytymisen tarkasteluun. Tama asettaa vaatimuksia seka
perheille ja viranomaisille. Viranomaisten tulee olla herkempia ymmartamaan kunkin perheen
elaman kontekstia ja perheiden tulee viranomaisten avustuksella keskittya oman elamantilan-
teensa tarkasteluun ja pohdintaan ilman muihin perheisiin liittyvaa vertailua. (Pietilainen
2003, 12.) Kokonaistilannetta ja tuen ja palvelujen tarvetta arvioitaessa olisikin otettava
huomioon koko perhe. Kun vanhemmat jaksavat hoitaa arkiset askareensa, selviytyvat he mo-
nien tahojen kanssa kaytavasta yhteistyosta ja erilaisten hakemusten ja tukien viidakosta. kun
he jaksavat jakaa aikaansa parisuhteelleen ja muille perheen jasenille, voidaan olettaa, etta
myos vammainen lapsi voi hyvin. Tama edellyttaa tuen ja palveluiden perhekohtaista koko-

naisvaltaista jarjestamista. (Pietilainen & Seppala 2003, 60.)

Nykyinen pyrkimys on turvata kehitysvammaiselle palvelut kansanterveyslain nojalla peruster-

veydenhuollossa. Kaytannossa tilanne on usein hyvin sekava, silla perusterveydenhuollossa ei
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toistaiseksi ole aina riittavaa ammattitaitoa ottamaan kantaa kehitysvammaisten erityistar-
peisiin. Tyonjako eri palveluntuottajien kesken on valilla useilla paikkakunnilla valitettavan
epaselva ja asettaa vammaiset lapset ja heidan perheensa vaikeaan tilanteeseen. Erilaisten
etuisuuksien anominen eri paikoista on tyolasta ja aikaa vievaa. Onkin esitetty, etta jokaisella
vammaisella tulisi olla palveluohjaaja, joka huolehtisi asioiden koordinoinnista eri jarjestel-
mien kesken. (Pihko 2004, 139.)

Palveluohjauksella tarkoitetaan toimintatapaa, jossa hyodynnetaan asiakkaan koko verkostoa
palvelun jatkuvuuden takaamiseksi. Palveluohjaaja on henkilo joka koordinoi verkostoa, joka
koostuu asiakkaan laheisista etta ammattilaisista. Palveluohjaus on asiakkaan kanssa tehtavaa
tyota asiakkaan saamien palvelujen ja tukimuotojen yhteensovittamista. Tyontekijan tulee
olla koko ajan tiiviissa yhteistyossa asiakkaan kanssa seka olla hyvin perilla asiakkaan ja hanen

laheistensa kokemuksista asiakassuhteen edistyessa. (Monkkonen 2007, 137 - 138.)

Palveluohjaus voi olla pitkaankin kestava yhteistyosuhde silloin, kun asiakkaan avun ja tuen
tarve on pitkaaikainen ja hanen elamaansa sisaltyy monia vaiheita, joissa tarvitaan intensii-
vista yhteistyota ja paljon asioiden jarjestelya (Pietila & Seppanen 2003,57). Palveluohjauk-
sen soveltaminen kaytannossa vaatii toimivaa moniammatillista yhteistyota. Mikali yhteistyo
ei ole toimivaa ja sujuvaa, sita ei palveluohjauksella voi kehittaa. (Ala-Nikkola & Valokivi
1997, 156.) Moniammatillisella yhteistyolla tarkoitetaan eri ammattiryhmiin kuuluvien asian-
tuntijoiden yhteistyota ja yhdessa tyoskentelya. Moniammatillisessa yhteistyossa pyritaan tie-
tojen, taitojen, tehtavien, kokemusten ja toimivallan jakamisella jonkin yhteisen paamaaran

saavuttamiseen. (Forssen, Nyqvist & Raitanen 2009, 3.)

Seikkulan ja Arnkilln (2009, 170) mukaan asiakkaan lahiverkostojen ja tyontekijaverkostojen
dialogeissa muotoutuu tietynlaista jaettua asiantuntijuutta. Ammatillinen tieto ei haihdu eika
tule verkoston kaappaamaksi. Uusi haaste on saattaa ammatillinen tieto ja kokemus hyoty-
kayttoon jaetun ymmarryksen ja yhteistoiminnallisten ratkaisujen luomiseksi. Monkkosen mu-
kaan (2007) taydellisesta yhteista ymmarrysta vuorovaikutuksessa voidaan tuskin koskaan saa-
vuttaa, silla vuorovaikutuksen osapuolet tulkitsevat asioita aina myos oman henkilohistorian-
sa, kokemustensa ja tilanteiden luomien edellytysten kautta. Seka asiakastyossa, etta mo-
niammatillisessa vuorovaikutuksessa, onkin syyta puhua riittavan yhteisymmarryksen syntymi-
sesta. Ihmisten valisessa vuorovaikutuksessa on yhtenevaisyytta, puhutaan asiakastyosta, mo-
niammatillisesta tyosta tai tyoyhteisojen kehittamisesta. Dialoginen vuorovaikutus rakentuu
olettamukselle, etta tieto rakentuu vuorovaikutuksessa ja ihminen on oman elamansa tapah-
tumiin aktiivisesti vaikuttava toimija. Liika tietaminen ja tai liilka ymmartaminen saattavat
asettua dialogisen suhteen esteeksi. Asiakaslahtoisyys on kaiken palvelun tarkea lahtokohta
eli jokainen ammattilainen pyrkii mahdollisimman pitkalle huomioimaan asiakkaan tarpeet,
lahtokohdat ja kunnioittaa hanen yksilollisyyttaan. (Monkkonen 2007, 94, 179, 185.)
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Asiakkaan ja hanen omaistensa tarvitsema tuki voi siis olla hyvin monenlaista. Tuen antajia
tulee monesta suunnasta, saadokset hajautuvat ja useimmat niista edellyttavat suunnitelmia.
Hajanaisuus syntyy siita, etta kukin suunnitelma kohdistuu eri saadoksen mukaan eika tuki-
toimia koota yhteen. Eras ongelma yksilollisten suunnitelmien laatimisessa on paradoksaali-

sesti - riittavan yksilollisyyden sailyttaminen. (Koivikko & Sipari 2006, 58 - 59.)

2.7 Oman elaman hallinta - voimaantuminen

Raivola (2000, 187) lainaa Hyttisen maarittelya voimaantumisesta. Hyttisen oimaantumisen
(empowerment) - kasitteella on suomen kielessa monia eri merkityksia. Valtautumisen lisaksi
se voidaan maaritella vahvistumiseksi ja voimaantumiseksi, jolloin kasite liittyy itseohjautu-
vuuteen seka itsemaaraamisoikeuden ja itsekunnioituksen hankkimiseen. Juha Siitosen (1999)
mukaan voimaantumisteorian keskeisena ajatuksena on se, etta voimaantuminen lahtee ihmi-
sesta itsestaan. Han esittaa tutkimuksessaan toteamuksen, jonka mukaan toisen voimannut-
taminen on erittain ongelmallista ja se saattaa olla lahes mahdotonta. Kyseessa on henkilo-
kohtainen ja sosiaalinen prosessi, eika voimaa voi antaa toiselle. Voimaantumisprosessissa
merkityksellisia ovat vapaus, vastuu, arvostus, luottamus, konteksti, ilmapiiri ja myonteisyys.
Voidaan luoda tilanteita, jotka myonteisyydessaan ja kannustavuudessaan edesauttavat voi-
maantumista. Voimaantuminen vaikuttaa katalyytin tavoin sitoutumisprosessiin. Se ei ole
pysyva tila. Voimaantumista voidaan yrittaa tukea hienovaraisilla ja mahdollistavilla toimen-
piteilla, esimerkiksi avoimuudella, toimintavapaudella ja rohkaisemisella seka turvallisuu-
teen, luottamukseen ja tasa-arvoisuuteen pyrkimisella. Voimaantuminen on yhteydessa ihmi-
sen hyvinvointiin. (Siitonen 1999, 161 -165, 181.)

Helena Palojarvi (2010) on tutkinut vertaistuen merkitysta voimaantumisen valineena. Palo-
jarven mukaan ryhmassa syntyva me-henki ja kokemus tasa-arvoisuudesta kaynnistavat voi-
maantumisen prosessin. Vertaisryhma tuottaa kokemuksia osallisuudesta ja ongelman hallin-
nasta. Tutkimuksen mukaan ryhmalaisten kokema vallan tunne suhteessa oman elaman hallin-
taan lisaantyy. Karnellin ja Limion mukaan vertaistukiryhmissa toteutuva vastavuoroinen aut-
taminen luo tasa-arvoisuutta ryhman jasenten kesken. Ryhmat tarjoavat mahdollisuuden muu-
tokseen - passiivisesta avun ja tuen tarvitsijasta aktiiviseksi osallistujaksi (Karnell & Limio
2010, 19).

Sosiaali- ja terveydenhuoltoalalla ohjauksen ja kuntoutuksen paamaarat ovat viime vuosi-
kymmenen aikana suuntautuneet yksilon valtaistumiseen ja toimintakyvyn lisaantymiseen.
Tyossa painotetaan toimintakykya ja valtaistumista, ohjaus ja neuvonta voidaan nahda yksiloa
tai yhteisoa tukevana keinona saavuttaa tavoitteita. Sosiaalialalla tavoitellaan maaritelman

mukaan ihmisten hyvinvoinnin lisaamista edistamalla sosiaalista muutosta, ihmissuhdeongel-
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mien ratkaisuja ja itsenaisen elaman hallintaa. Tyon kohteena on ihmisen ja hanen ymparis-
tonsa vuorovaikutus. (Onnismaa 2007, 20 - 21.) Ohjauksen kasitteeseen liitetaan usein myos
ajatus vuorovaikutuksellisesta tukemisesta, jolloin tavoitteena on kokemus voimaantumisesta.
Voimaantuminen on sisaista voimantunnetta, joka syntyy ihmisen omien oivallusten ja koke-
musten kautta. (Vilen, Leppamaki & Ekstrom 2002, 26.)

2.8 Lainsaadanto

Kehitysvammaisten henkiloiden palveluja ja oikeusturvaa maarittavat monet eri lait ja ase-
tukset. Peruspalvelut tai oikeusturva ohjautuvat muun muassa Suomen perustuslain, sosiaali-
huolto-, kansanterveys-, perusopetus- ja henkilotietolain perusteella. Vammaisten ja kehitys-
vammaisten erityistarpeisiin vastaavat seuraavat lait: laki vammaisuuden perusteella jarjes-
tettavista palveluista ja tukitoimista (380/1987) seka laki kehitysvammaisten erityishuollosta
(519/1977).

Vammaispalvelulain muutokset astuivat voimaan 1.9.2009. Tama laki on edelleen toissijainen
suhteessa muuhun lainsaadantoon. Poikkeuksena vammaispalvelulaki on ensisijainen suhtees-
sa kehitysvammalakiin. Kehitysvammaisten henkiloiden erityispalvelut jarjestetaan ensisijai-
sesti vammaispalvelulain nojalla. Kehitysvammalain nojalla palveluja on jarjestettava silloin,
jos vammaispalvelulain mukaiset palvelut ja tukitoimet eivat ole asiakkaalle riittavia tai sopi-
via. (Huhta 2009, 3 - 4.) Kehitysvammalain mukainen palvelu voi olla ensisijainen myos silloin,
kun se on esimerkiksi asiakasmaksusaannokset huomioon ottaen asiakkaalle merkittavasti
edullisempaa kuin vastaava vammaispalvelulain mukainen palvelu (Ahola & Konttinen 2009,
20). Kun puhutaan kehitysvammalain mukaisista palveluista, kaytetaan termia erityishuolto-

palvelut. Naista palveluista tehdaan aina kirjallinen Erityishuolto-ohjelmapaatos.

Kehitysvammahuollon palvelujen jarjestamisvastuu on lain mukaan kunnilla. Erityishuolto-
ohjelmapaatos perustuu asiakkaan palvelutarpeeseen, joka on maaritelty yhdessa asiakkaan
kanssa. Paatoksen valmisteluun kuuluu myos selvitys siita, onko palvelu tarpeen mukaista ja
oikea aikaista seka onko kyseista palvelua saatavilla. Valmisteluun liittyvia selvityksia voidaan

tehda myos moniammatillisena yhteistyona.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519:2§

Erityishuoltoon kuuluvia palveluksia ovat, sen mukaan kuin asetuksella tai taman lain nojalla
muutoin saadetaan tai maarataan:

1) tutkimus, joka kasittaa erityishuollon yksilollisen suunnittelun ja toteuttamisen edellyttamat laake-
tieteelliset, psykologiset ja sosiaaliset selvitykset seka soveltuvuuskokeet;

2) terveydenhuolto;

3) tarpeellinen ohjaus, kuntoutus seka toiminnallinen valmennus; (30.12.1996/1369)



http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1977/19770519#a30.12.1996-1369
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4) tyotoiminnan ja asumisen jarjestaminen seka muu vastaava yhteiskunnallista sopeutumista edistava

toiminta; (13.1.1984/26)

5) henkilokohtaisten apuneuvojen ja apuvalineiden jarjestaminen;

6) yksilollinen hoito ja muu huolenpito;

7) henkilon aviopuolison, vanhempien ja muiden perheenjasenten, muun huoltajan tai hanelle muuten
laheisen henkilon ohjaus ja neuvonta;

8) tiedotustoiminnan harjoittaminen erityishuoltopalveluksista;

9) kehityshairioiden ehkaisy; seka

10) muu vastaava erityishuollon toteuttamiseksi tarpeellinen toiminta

Kehitysvammalain tarkoitus on poistaa niita esteita, jotka estavat kehitysvammaista henkiloa
liittymasta yhteiskunnan elamaan tai vaikeuttavat liittymista. Tukitoimenpiteilla pyritaan siis
turvaamaan kehitysvammaisen henkilon mahdollisuudet elaa mahdollisimman taysipainoista

elamaa muiden ihmisten rinnalla. (Kaski 2009, 326.) Erityishuoltona voidaan tarjota seuraavia
palveluja: avohuollon ohjausta, kuntoutussuunnittelua, palveluohjausta, koululaisten iltapai-
vatoimintaa, tyo- ja paivatoimintaa, tilapaista hoitoa, asumispalveluja, laitoshoitoa ja perhe-
hoitoa. Erityishuoltopalvelujen kayttaminen on vapaaehtoista ja maksutonta. Asumisesta, lai-

toshoidosta ja tilapaisesta hoidosta peritaan yllapitomaksu, joka perustuu asiakasmaksulakiin.

3 Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyoni on lahestymistavaltaan laadullinen eli kvalitatiivien tutkimus, lahtokohtana oli
todellisen elaman kuvaaminen. Olen valinnut opinnaytetyoni aiheeksi vanhempien kirjoitta-
mat tarinat. Tavoitteenani on selvittaa, mita kehitysvammaisten lasten vanhemmat haluavat
vertaisilleen kertoa, miten he ovat ensitiedon kokeneet, miten sopeutuminen kehitysvammai-
sen lapsen vanhemmuuteen on tapahtunut, mita odotuksia heilla on tulevaisuuden suhteen,
mitka asiat tai tekijat ovat olleet voimaannuttavia (vai ovatko) ja mita kokemuksia he halua-

vat uusille perheille lohduksi ja tueksi jakaa.

Minulla on ollut ilo kulkea tyourani aikana lukuisten perheiden vierella. Naista perheista mo-
nen kanssa yhteistyo on kaynnistynyt heti siita hetkesta alkaen, kun vastasyntyneen lapsen
diagnoosi on varmistunut. Nuorin asiakkaani on ollut kolmen paivan ikainen. Olen tavannut
vanhemmat ja Down-vauvat, joko sairaalassa tai kotikaynnilla, heti kun vanhemmat ovat sita
toivoneet. Tyossani vierella kulkijana, olen saanut osallistua seka perheen iloihin, etta surui-
hin. Raskainta yhteistyossa on ollut lapsen kuolema, yhteisen tyon paattaminen surevien van-

hempien kanssa.

Olen tyossani saanut nahda, miten suuri merkitys vertaistuella seka vertaisten kertomuksilla
on uusille perheille. Kiinnostukseni perheiden jaettuihin kokemuksiin on siis syntynyt oman

kokemuksen kautta. Hirsjarven, Remeksen & Sajavaaran (2008) mukaan tutkimuksen tekemi-
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nen on kiinnostavaa liittyessaan tutkimuksen tekijan arkeen ja havaintoihin. Arkitiedolla ja
kaytannon tyolla on merkityksensa ideoiden lahteena. Kuten Hakala (2001, 17.) on todennut,
laadullisen tutkimuksen ensisijainen tavoite on usein tutkimuksen kohteena olevien toimijoi-
den omien tulkintojen esille nostamisessa. Laadullinen tutkimus voi antaa aanen sellaiselle

toimijoiden ryhmalle, jolla sita perinteisesti ei ole ollut.

Mita kehitysvammaisten lasten vanhemmat kertovat tarinoissaan?

Teemakysymykset

Ensitieto

- milloin tieto lapsen kehitysvammaisuudesta on saatu
- kuka antoi ensitiedon lapsen kehitysvammaisuudesta
- millaisia ajatuksia ja tunteita se heratti

- millaista tukea vanhemmat saivat

Oman elaman hallinta, voimaantuminen

- mitka tekijat auttavat vanhempia jaksamaan
- mitka tekijat vievat vanhempien voimavaroja
- mitka tekijat tuottavat iloa

- milta tulevaisuus nayttaa? Odotukset ja toiveet

Naiden teemakysymyksien avulla pyrin l0oytamaan vastauksia. Seuraavaksi minun tuli valita,

mista lahteista tai miten keraan aineistoa.

4 Menetelmalliset valinnat

Maariteltyani aihevalintani - mista aiheesta ja milla tavoin haluan opinnaytetyoni tehda, tein
paatokseni aineiston hankkimisesta ja siita miten sita analysoin. Aineiston keraamisessa paa-
dyin samaan tiedonhankintatapaan kuin kehitysvammaisten lasten vanhemmatkin. Etsin ko-

kemusperaista tietoa Internetista. En tieda, etta vastaavaa aineistoa olisi kaytetty aikaisem-
min opinnaytetyon tekemiseen. Olin aluksi epavarma siita, onko tama aineiston keruumene-
telma hyvaksyttava. Vahvistuksen valinnalleni sain kuitenkin ohjauskeskustelussa seka luke-

mastani kirjallisuudesta. Uskon etta, vanhempien kirjoitukset Internetissa ovat autenttisia.

Hirsjarven ym. mukaan (2008, 212) kvalitatiivisen tutkimuksen myota ovat yleistyneet monet
sellaiset tiedonkeruutavat, joissa pyritaan ymmartamaan toimijoita heidan itsensa tuottamien
kertomusten, tarinoiden tai muistelujen avulla. Tassa yhteydessa puhutaan elamankerrallisis-

ta lahestymistavoista ja persoonallisiin dokumentteihin perustuvasta tutkimuksesta. Aineisto-
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na voi olla monenlaisia dokumentteja: omaelamankerrat, paivakirjat, kirjeet, muistelmat ja
viralliset dokumentit. (Hirsjarvi, ym. 2008, 212.) Eskolan (1975) mukaan tutkimusaineistona
kaytettava kirjallinen materiaali on jaettavissa kahteen luokkaan, yksityisiin dokumentteihin
ja joukkotiedotuksen tuotteisiin. Naiden kaikkien dokumenttien analyysissa voidaan kayttaa
sisallonanalyysia. Yksityisten dokumenttien kaytto tutkimusaineistona sisaltaa oletuksen, etta
kirjoittaja kykenee ilmaisemaan itseaan kirjallisesti. (Eskola 1975; Tuomi & Sarajarvi 2009,
84) Opinnaytetyoni aineiston kasittelyssa kaytan aineistolahtoista sisallon analyysia (Tuomi &
Sarajarvi 2009,95). Luotettavuutta ja luottamuksellisuutta kasittelen viela tarkemmin pohdin-

nassani.

4.1 Vanhempien tarinat aineistona

Olen etsinyt kirjoituksia Internetista, vanhempien yllapitamilta keskustelupalstoilta, Internet
paivakirjoista seka jarjestojen sivustoilta. Perehtyessani aineistoon olen lukenut myos van-

hempien kokemuksistaan kirjoittamia kirjoja. Materiaalia loytyi hyvin.

Varsinaiseen analysointiin valitsin kuusi kertomusta. Useamman tarinan kayttaminen ei mie-
lestani tuonut lisaarvoa opinnaytetyolleni. Opinnaytetyo on tekijansa harjoitustyo, jonka tar-
koitus on osoittaa oppineisuutta omalta alalta. Aineiston kokoa ei tule pitaa opinnaytetyon
merkittavimpana kriteerina (Tuomi & Sarajarvi 2009, 85). Naista yksi kertomus on vanhempi-
en yllapitamalta Downiaiset-sivustolta, yksi Veijola.net sivustolta, kaksi Verneri.net kehitys-
vamma-alan verkkopalvelusta, yksi kertomus on Kehitysvammaisten tukiliiton sivustolta ja
yksi kertomus Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry:n sahkoisesta julkaisusta. Linkit kyseisille

sivustoille loytyvat lahdeluettelosta.

Downiaiset-sivusto syntyi vuonna 2009. Keskustelupalstalla toisensa kohdanneet Down vauvo-
jen aidit kokivat ensitiedon ja vertaistuen riittamattomaksi. He perustivat yhdistyksen, Dow-
niaiset - Suomen Down yhdistys ry. vuonna 2010. Yhdistyksen tavoitteena on tarjota ensitieto-
vertaistuki- ja ystavatoimintaa seka vahentaa ennakkoluuloja. Yhdistys haluaa edistaa Down
ihmisten ja heidan perheidensa tasa-arvoista kohtelua. Veijola.net sivusto on yksityisen hen-

kilon yllapitama sivusto.

Verneri.net on Kehitysvammaliiton yllapitama valtakunnallinen verkkopalvelu. Yleisena ta-
voitteena on tukea kehitysvamma-alan erityisosaamisen sailymista. Sivustojen kohderyhmana
ovat kehitysvammaisten henkilot, omaiset, alan tyontekijat, opiskelijat seka lasta odottavat.

Toiminnan yllapitoa ja kehittamista tukee Raha-automaattiyhdistys.

Kehitysvammaisten tukiliitto ry on valtakunnallinen kansalaisjarjesto, se on syntynyt jo vuon-

na 1961. Liiton tavoitteena on edistaa kehitysvammaisen henkilon ja hanen omaistensa hyvaa
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elamaa. Kehitysvammaisten tukiliitto ry jarjestaa ensitieto- ja perhekursseja seka erilaisia
tapahtumia ja koulutustilaisuuksia. Verkkosivuilla on paivitettya tietoa muun muassa kehitys-
vammaisuuteen ja erityishuoltoon liittyvissa asioissa. Sivustolta loytyy lakineuvontaa seka ver-

taistukea. Toimintaa tukee myos Raha-automaattiyhdistys.

Helsingin kehitysvamma tuki 57 ry on helsinkilaisten kehitysvammaisten ja heidan perheidensa
tukiyhdistys, se on perustettu vuonna 1957. Yhdistyksen tarkoituksena on toimia kehitysvam-
maisten henkiloiden ja heidan laheistensa edunvalvonta- ja tukiyhdistyksena. Yhdistyksen si-
vustolta loytyy uusille perheille tietopaketti seka vertaistukeen ja toimintaan liittyvat yhteys-
tiedot. Helsingin kehitysvammatuki ry yllapitaa myos tyo - ja asumispalveluyksikoita, seka

jarjestaa vapaa-ajantoimintaa kehitysvammaisille ja heidan perheilleen.

Valitsin aineistoksi kertomukset, joissa ensitieto lapsen kehitysvammaisuudesta oli saatu hy-
vin pian lapsen syntyman jalkeen. Kaikki nama kertomuksista kasittelevat Down-lapsen syn-
tymaa. Naiden lasten osalta kehitysvammaisuus tuli ilmi lahes heti syntyman jalkeen. Alkupe-
raisessa suunnitelmassani tavoitteenani oli ottaa mukaan myos vaikeasti kehitysvammaisten
lasten vanhempien kertomuksia. Naita kertomuksia oli kuitenkin saatavilla kovin vahan, joten
pitaydyin Down-lasten vanhempien tarinoissa. Mikali olisin ottanut mukaan moni- ja vaikea-
vammaisten lasten vanhempien tarinat, olisi minun pitanyt avata lisaa erilaisia kasitteita.
Down -lapset ovat ainutlaatuisuudestaan huolimatta yhteneva ryhma, jota voi tarkastella jol-
lakin yleistyksilla. Moni- ja vaikeavammaiset lapset ovat osaltaan ainutlaatuisuudessaan ai-
nutlaatuisia. Heidan lisavammansa ja sairautensa, diagnoosin saanti ikansa seka vanhempien
kokemukset erilaisista hoitavista tahoista ja tukimuodoista olisivat laajuudeltaan toisen opin-

naytetyon aihe.

Kaikki tarinoiden kirjoittajat olivat minulle vieraita, en ole ollut kontaktissa heihin tai heidan
kanssaan tyoskentelevien henkiloiden kanssa. En ole hakenut lupaa materiaalin kayttoon, silla

aineisto on ollut julkisesti saatavilla Internetista.

Pohdin myos, ovatko tekemani rajaukset oikeita. Olen vahvasti tietoinen siita, etta kayttamis-
sani tarinoissa, vanhemmat olivat kertoneet kokemuksistaan ollakseen tueksi ja lohduksi muil-
le vastaavassa tilanteessa oleville. Nain ollen teksteissa nakyi vanhempien kyky ja halu kir-
joittaa selviytymisen kokemuksistaan seka halu tuoda esille positiivinen nakokulma uuteen ja
haastavaan elamantilanteeseen. Tyoni luotettavuutta ja luottamuksellisuutta kasittelen viela

tarkemmin pohdinnassani.
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4.2 Tarinoiden analysointi

Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita tilastollisiin yleistyksiin. Niissa pyritaan kuvaamaan jo-
tain ilmiota tai tapahtumaa, ymmartamaan tiettya toimintaa, antamaan teoreettisesti miele-
kas tulkinta jollekin ilmidlle. Taten laadullisessa tutkimuksessa on tarkeaa, etta henkilot joil-
ta tietoa kerataan, tietavat tutkittavasta ilmiosta mahdollisimman paljon tai heilla on koke-
musta asiasta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 85.) Ymmartamiseen pyrkivassa lahestymistavassa
kaytetaan tavallisesti laadullista analyysia ja paatelmien tekoa. Laadullisessa aineiston ana-
lyysissa on keskeista luokittelujen tekeminen. Lukijalle on kerrottava luokittelun syntymisen
alkujuuret ja luokittelujen perusteet. Tulosten tulkintaan patee sama tarkkuuden vaatimus:
on kerrottava, milla perusteella tutkija esittaa tulkintoja ja mihin han paatelmansa perustaa.
Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta kohentaa tutkijan tarkka selostus tutkimuksen toteut-
tamisesta. Tarkkuus koskee tutkimuksen kaikkia vaiheita. Aineiston tuottamisen olosuhteet

olisi kerrottava selvasti ja totuudenmukaisesti. (Hirsjarvi, ym. 2008, 219, 226 - 228.)

Aineistolahtoisessa analyysissa pyritaan luomaan tutkimusaineistosta teoreettinen kokonai-
suus. Tama on kolmivaiheinen prosessi, jossa aineisto ensin pelkistetaan (redusointi), sitten
ryhmitellaan (klusterointi) ja lopuksi luodaan teoreettiset kasitteet (abstrahointi) (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 95, 108).

Aineiston analysointi noudattaa Tuomi & Sarajarven (2009, 109) kuvausta aineistolahtoisen
sisallonanalyysin etenemisesta:

e aineiston lukeminen useampaan kertaan ja sisaltoon perehtyminen

e pelkistettyjen ilmaisujen etsiminen ja yliviivaaminen eri varein

e samankaltaisuuksien ja eroavuuksien etsiminen pelkistetyista ilmauksista

e pelkistettyjen ilmausten yhdistaminen ja alaluokkien muodostaminen

¢ alaluokkien yhdistaminen ja ylaluokkien muodostaminen niista

¢ ylaluokkien yhdistaminen ja kokoavan kasitteen muodostaminen

Analysoitavista kertomuksista valitsin esimerkiksi yhden, Eija Pensasmaan kirjoittaman teks-
tin. Tama kertomus ” Teo Sebastian” lOoytyy liitteista (Liite 1). Eijan kertomus on esimerkki
niista kirjoituksista, joita olen kayttanyt tata opinnaytetyota tehdessani. Valitsin taman teks-
tin, koska siina on kuvastuu hyvin lahtoajatukseni perheen kokemuksista epatoivosta toivoon
ja vaikeuksista voittoon. En ole muuttanut kertomuksen tekstia ja sisaltoa. Ulkoasuun olen
puuttunut muokkaamalla fontin koon, seka istuttamalla kappalejaon sopimaan taman tyon

teksti- ja sivuasetuksiin.
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4.3 Analyysi

Rajattuani aineistoni aloin analysoida teksteja. Kopion ja tallensin kaikki kuusi kertomusta
omaan tiedostooni. Tulostin kertomukset. Luin kertomukset useaan otteeseen. Poimin alkupe-
raiset ilmaukset vanhempien kertomuksista ensin paperitulosteista yliviivaamalla, sitten leik-
kaamalla ja liittamalla tiedostoversiosta uudeksi koosteeksi. Paatin varmuuden vuoksi koodata
kayttamani kertomukset. Tarvittaessa voisin palata alkuperaiseen lahteeseen. Sivustojen sah-

koiset lahteet seka koodaukset ovat ohessa.

Vanhempien kertomukset on koodattu seuraavasti:

T1 http://www.veijola.net/down/

T2 http://www.kvtl.fi/sivu/aidin_kertomus_terveesta_Down_vauvasta

T3 http://www.kvtuki57.fi/julkaisut / Ruusun ensimmainen vuosi

T4 http://www.downiaiset.com/Downiaiset/Tarinoita.html /Petra ja Ella

T5 http://verneri.net/yleis/fileadmin/tiedostot/muut/aurinkopoika.pdf

T6 http://verneri.net/yleis/tietoa-odottajille/kokemuksia/vammaisen-lapsen-

kanssa/elamaa.html

Kokosin alkuperaisilmaukset koodattuna teemakysymyksien alle. Naista alkuperaisilmauksista
tiivistin pelkistetyn ilmauksen. Pelkistaminen (redusointi) voi olla joko informaation tiivista-
mista tai pilkkomista osiin. Pelkistaminen voidaan tehda siten, etta alkuperaisesta aineistosta
voidaan etsia tutkimustehtavan kysymyksilla niita kuvaavia ilmaisuja (Tuomi, Sarajarvi 2009,
109-110.). Alkuperaiset vanhempien kirjoituksissaan kayttamat ilmaukset ja niista muodoste-

tut pelkistetyt ilmaukset ovat liitteessa (Liite 2).

Kokosin pelkistetyt ilmaukset kahteen taulukkoon. Taulukossa 1 olen ryhmitellyt (klusterointi)
ja luokitellut samaa asiaa tarkoittavat kasitteet alaluokiksi. Alaluokkien muodostaminen oli
vaivatonta, koska pelkistetyt ilmaukset olivat selkeita. Taulukossa 2 olen jakanut aineiston eri
luokkiin.


http://www.veijola.net/down/
http://www.kvtl.fi/sivu/aidin_kertomus_terveesta_Down_vauvasta
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http://verneri.net/yleis/tietoa-odottajille/kokemuksia/vammaisen-lapsen-kanssa/elamaa.html
http://verneri.net/yleis/tietoa-odottajille/kokemuksia/vammaisen-lapsen-kanssa/elamaa.html
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Pelkistettyjen ilmauksien ryhmittely seka luokittelu tutkimuskysymyksien mukaan.

1. Milloin ensitieto on saatu?

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Pian synnytyksen jalkeen
Seuraavana paivana

Melko pian synnytyksen jalkeen
Pian syntyman jalkeen x 3

Samana paivana
Seuraavana paivana

2. Kuka antoi ensitiedon lapsen kehitysvammaisuudesta?

Pelkistetty ilmaus Alaluokka
Laakari kertoi epailysta x 2 Laakari
Erikoislaakari toteaa, etta kyseessa

voi olla Downin syndrooma

Laakari katsoo loytyvatko ne Downin piir-

teet

Ammattilaiset

3. Millaisia ajatuksia se heratti?

Pelkistetty ilmaus Alaluokka
Tuntui niin lohduttomalta

Olimme shokissa Shokki
Valtava suru ja tuska Suru
Hirvea epatietoisuus Epavarmuus
Shokki, voipumus Yksinaisyys
Kohdeltiin valttelevasti

4. Minkalaista tukea vanhemmat saivat?

Pelkistetty ilmaus Alaluokka

Ystavallinen, ammattitaitoinen henkilokun-
ta x2

Isa sai olla yota sairaalassa

Perhehuone x3

Ystavien myotatunto ja tuki x2
Lohduttava katilo

Yksityishuone

Yhteinen tapaaminen tukihenkilon ja iso-
vanhempien kanssa

Materiaalia luettavaksi x 3
Sosiaalityontekijoista ei ollut apua
Toisten vanhempien kertomukset

Ei ensitietoa

Jatettiin yksin

Perheen ja laheisten huomioiminen
Ystavien tuki
Ammattitaitoinen henkilokunta

Oma rauha
Yksinaisyys

Kirjallinen materiaali
Vertaistuki

Ammattilaisista ei ollut apua
Ei tukea
Ei materiaalia
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5. Mitka tekijat auttavat vanhempia jaksamaan?

Pelkistetty ilmaus Alaluokka
Lapsi Lapsi
Terve lapsi Parisuhde

Vanhempien keskinainen suhde
Asiantuntijat x 4

Ystavat ja sukulaiset x2
Vertaisryhmat

Ensitietokurssi

Ystavat ja sukulaiset
Asiantuntijat
Vertaistuki

Tieto

6. Mitka tekijat vievat vanhempien voimavaroja?

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Muiden negatiiviset asenteet

Huoli lapsen tulevaisuudesta x 2

Tyon ja perhe-elaman yhteensovittaminen
Pelko sairaudesta

Pelko lapsen joutumisesta syrjityksi

Pelko lapsen jaamisesta yksinaiseksi

Pelko oman yksityisyyden menettamisesta

Asenteet

Lapsen tulevaisuus
Arjen sujuminen
Syrjaytyminen
Yksityisyyden menetys

7. Mitka tekijat tuottavat iloa?

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Ilo lapsen kasvusta

Ylpeys ainutlaatuisesta lapsesta
Lapsi

Lapsi jai henkiin

Nautimme lapsesta

Ylpeys lapsesta x 2

Lapsen kasvu ja kehitys
Lapsi on elossa
Ylpeys erilaisuudesta

8. Milta tulevaisuus nayttaa? Mita vanhemmat

odottavat ja toivovat?

Pelkistetty ilmaus Alaluokka
Terveena pysyminen Terveys
Omatoiminen onnellinen elama Itsenaisyys
Lapselle toivotaan ammatillista koulutusta, | Onnellisuus

itsenaista turvallista elamaa
Lapselle toivotaan asuntoa ja parisuhdetta

Seuraavassa vaiheessa tavoitteenani oli kasitteellistaa (abstrahointi) alkuperaiset kielelliset

ilmaukset teoreettisiin kasitteisiin ja johtopaatoksiin. Jaottelin klusteroidun eli ryhmitellyn

aineiston ylaluokkiin ja paaluokkiin. Pyrin loytamaan kasitteita yhdistavat luokat. Paaluokat

nimesin kuvaamaan alempia luokkia. Olen paaluokkia nimetessani pyrkinyt tuomaan esiin

vanhempien aanen.
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Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Samana paivana
Seuraavana paivana

Laakari

Shokki

Suru
Epavarmuus
Yksinaisyys

Syntyma

Diagnoosi

Kriisi

Kromosominayte toi var-

muuden oireyhtymasta

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Perheen ja laheisten huo-
mioiminen

Ystavien tuki

Oma rauha

Ammattitaitoinen henkilo-

Laheisten antama tuki

kunta Ammattilaisten ja vertaisten Ei yksin, vaan yhdessa
Kirjallinen materiaali antama tuki

Vertaistuki

Ammattilaisista ei ollut Ei tukea

apua

Ei tukea

Ei materiaalia

Yksinaisyys

Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
Lapsi

Parisuhde Perhelahtoisyys

Ystavat ja sukulaiset Vuorovaikutus Uhmakas ylpeys
Asiantuntijat Kuntoutus

Tieto

Alaluokka Ylaluokka Paaluokka

Lapsen kasvu ja kehitys
Lapsi on elossa
Terveys

Itsenaisyys
Onnellisuus
Ylpeys erilaisuudesta

Perheen arki

Tasa-arvo

Epatoivosta toivoon
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5 Tulokset

Vanhempien kokemukset olivat ehdottoman yksilollisia. Kahta samanlaista kokemusta ei ollut,
kuten ei ole kahta samanlaista lasta tai perhetta. Vaikka lapsia yhdistavana tekijana oli Dow-
nin oireyhtyma, lapset olivat kuitenkin ainutlaatuisia, eika heidan tarpeitaan voinut verrata.
Vanhempia yhdistavana tekijana oli kehitysvammaisen lapsen vanhemmuus, heidan suruaan

tai sopeutumistaan ensitiedon jalkeen ei voinut myoskaan verrata.

Kaikissa kertomuksissa kertojana oli aiti. Kertomukset oli kirjoitettu paasaantoisesti mina
muodossa. Yhdessa kertomuksessa kertojina olivat molemmat vanhemmat ja teksti oli me
muodossa. Vaikka aiti oli kertojana aanessa, oli kaikissa teksteissa lapsen isa ja sisarukset

vahvasti lasna. Tasta syysta olen kayttanyt myos omassa tekstissani kasitetta vanhemmat.

Kaikissa vanhempien kertomuksissa esille nousivat vahvasti yksilolliset kokemukset. Tuki ja
apu, jonka toiset vanhemmat kokivat ensiarvoisen tarkeaksi, ei ollutkaan sita toiselle paris-
kunnalle. Kertomuksissa yhdistavana tekijana oli yksi vahva tekija - rakkaus lapseen. Van-
hemmat kuvasivat kiintymyksen syntymista ja lapsen tuottamaa iloa. Kehitysvammainen lapsi

itsessaan oli perheen voimavara, voimaannuttava tekija.

5.1 Kromosominayte toi varmuuden oireyhtymasta

”Asian kertomista henkilokunnan kannalta varmaan helpotti se, ettd mind huomasin
asian jo itsekin ja sanonut sen ddneen. He my0s esittivdt asian suoraan jattamdttd
meille ”jossittelun” varaa ja niin saatoimme heti alkaa kdsitelld asiaa ja sen muka-
naan tuomia tunteita.”

Kaikki vanhemmat saivat tiedon kehitysvammaepailyista, joko heti lapsen syntyman jalkeen,
tai viimeistaan seuraavana paivana. Kehitysvammaepailysta kertoi laakari, samoin tiedon
diagnoosin varmistumisesta vahvisti laakari. Varmuus Downin oireyhtymasta saatiin kro-
mosomitutkimuksen jalkeen. Downin oireyhtyma varmistuu verinaytteesta tehtavassa kro-

mosomiviljelyssa. Down-lapsella on 46 kromosomin sijalla 47 kromosomia.

Kaikilla kuudella perheella kokemus ensitietotilanteesta oli erilainen. Epaily lapsen vammai-
suudesta herasi neljan perheen osalta jo heti lapsen syntyman jalkeen, kahden lapsen osalta
epailys herasi vasta myohemmin. Yhden lapsen kehitysvammaisuusepailysta kerrottiin ensin

vain aidille. Isa oli ehtinyt jo lahtea kotiin.

”Osastolle pddstydni, hieman itkin ja olin sekavin miettein. Sitten ryhdistdydyin ja soi-
tin miehelleni, jotta hén tulisi takaisin sairaalaan. Jonkun ajan pddstd mieheni saapui-
kin ja "ratkesi” siihen paikkaan, kun ndki minut. Se mieheni avuton ja onneton ilme,
sekd reaktio tuntui niin pahalle, ettd en haluaisi kokea sitd uudelleen. Tuntui niin loh-
duttomalta olla kun ei pystynyt tekemddn asian eteen mitddn.”
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Ammattihenkilot eivat myoskaan toimineet samalla tavalla. Kertomuksissa henkilokuntaa ku-
vataan sydamellisiksi, empaattisiksi ja lampimiksi seka toykeiksi, valtteleviksi ja epaasiallisik-
si. Syyna tahan saattaa olla se, etta vammaisen lapsen syntyma oli myos henkilokuntaa kos-
kettava tapahtuma. Tama saattoi vaikuttaa henkilokunnan kykyyn toimia yhteistyossa van-

hempien kanssa.

Vanhemmat kertoivat kokeneensa valtavaa surua ja tuskaa. He kokivat tilanteensa lohdutto-
maksi. Kaksi vanhemmista kuvasi olleensa shokissa. Vanhemmat kuvasivat suruansa hyvin eri-
laisina tunteina. Pariskunnat eivat myoskaan surreet samoja asioita ja vanhempien suru ei
tullut esiin samanaikaisesti. Toinen vanhemmista saattoi kestaa oman surunsa, mutta puolison
tuskan nakeminen saattoi olla vaikeaa ja lohdutonta. Merkittavaa oli se, miten vanhemmille
tarjottiin mahdollisuus yhdessaoloon ja tunteidensa jakamiseen. Pelkka fyysinen laheisyys toi
lohtua ja turvaa. Taman mahdollisti se, etta isa saattoi jaada sairaalaan. Kaikille perheille
tata mahdollisuutta ei ollut tarjolla, joko sairaalassa ei ollut tilaa tai isaa tarvittiin kotona

sisarusten hoitamiseen.

”Olemme surreet mielikuvissamme odottamamme lapsen pois ja opetelleet kertomaan
lapsemme kehitysvammaisuudesta sekd vastaanottamaan kanssaihmisten erilaisia re-
aktioita.”

Vanhemmat kertoivat, ettei mikaan ole kuin ennen ja mikaan ei palaa ennalleen. He surivat
aivan kuin lapsi olisi kuollut. Niinhan tavallaan oli tapahtunutkin - heidan mielikuvansa ter-
veesta lapsesta oli kuollut. Suru tuli surra pois, jotta saatiin tilaa sille uudelle, vammaiselle

lapselle.

5.2 Ei yksin, vaan yhdessa

”Ystdvdt ja sukulaiset soittelevat joka pdivé ja ovat aidosti kiinnostuneita voinnis-
tamme. Joka suunnalta tarjotaan apua kaupassa kdyntiin, Veran ulkoiluttamiseen, sii-
voamiseen ruuanlaittoon. Emme osaa ottaa apua vastaan. Kyllahdn tdssd pdrjdatdan...”

Vanhempien mukaan heita auttoi ystavilta ja laheisilta saatu myotatunto ja tuki. Nelja per-
hetta kertoi saaneensa myos ammatti-ihmisilta tukea, neuvoja ja ohjausta. Kaksi perhetta
koki jaaneensa ilman riittavaa ensitietoa. Yksi aiti koki jaaneensa kaiken tuen ulkopuolelle,

han koki olleensa sairaalassa aivan yksin, vailla mahdollisuutta edes keskusteluun.

Kaikki vanhemmat eivat olleet kiinnostuneita ulkopuolisesta tuesta. Neljalla perheella kiin-
nostus vertaisiin ja vertaistukeen herasi jo sairaalassa. Yhdella naista perheista oli mahdolli-
suus tavata ensitukiryhma sairaalassa, jo ennen kotiin paasya. Kaikki vanhemmat kaipasivat

runsaasti ajantasaista tietoa kehitysvammaisuudesta.
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”"Tukea saimme myds vertaisryhmistd. Otimme heti yhteyttd Internetistd kautta muu-
tamaan muuhun Down-lapsen perheeseen ja liityimme yhdistyksiin. Ensitietokurssi oli
hyddyllinen ja oli tietysti hyvd tavata muita perheitd, joiden eldmdntilanne oli hyvin
omamme kaltainen.”

Sopeutuminen arkeen kaynnistyi eri tavoin. Kahden perheen lapset olivat terveita, jolloin ar-
jen ryhmittyminen muotoutui kuten muillakin vauvaperheilla, yovalvomisen ja syottojen
rytmittamana. Ystavien ja laheisten tapaamiset ja lapsen vammaisuudesta puhuminen koet-
tiin helpottavana. Yksi perhe kertoi kohdanneensa myos laheistensa epavarmuutta ja varovai-
suutta sen suhteen, kuinka lahestya heita ja vammaista lasta. Vanhemmat saivat kuulla Down-
lapsiin liittyvia yleistyksia iloisuudesta, sosiaalisuudesta ja muista luonteenpiirteista. Lohdu-

tukseksi tarkoitetut kommentit tuntuivat toistuessaan arsyttavilta.

Arkeen kiinni paaseminen oli vaikeaa sairaan lapsen perheille. Huoli lapsen terveydentilasta,

riittamattomyyden tunne ja vasymys olivat kuluttavia kokemuksia.

”Parisuhteelle tdmd oli kuluttavaa aikaa. Kaiken sen huolen ja tyontdyteisten pdivien
keskelld ei ollut voimia huoltaa avioliittoamme. Tdllaista tilannetta ei aiemmin ollut
tiellemme tullut ja se toi uusia puolia meistd molemmista. Katselin miestdni rakkau-
della ja kiitollisuudella - onneksi hdn oli rinnallani vaikka en silloin sitd jaksanut hd-
nelle kertoakkaan!”
Vanhemmat kohtasivat monia tunteita. Neljalla lapsella oli vakava sairaus Lapsen vammaisuu-
teen ja sairauteen liittyi pelkoa siita, jaako lapsi henkiin. Sairaalajaksot, tutkimukset ja leik-
kaukseen paasyn odottaminen veivat perheilta paljon voimavaroja. Vanhemmat kokivat syylli-
syytta siita, ettei heilla ollut riittavasti aikaa sisaruksille. Sopeutuminen arkeen ja lapsen ke-
hitysvammaisuuteen alkoi vasta kun lapsen terveydentila oli parempi. Kuolemanpelko ohitti
kaiken muun.

”llmoitimme saman tien sairaalan pihasta ldheisillemme leikkauksen onnistuneen -
tuntui kun poika olisi syntynyt uudelleen. Ja uuden eldmdn hdn tavallaan saikin.”

Sopeutuminen lapsen kehitysvammaisuuteen ja lapsesta iloitseminen saattoivat alkaa vasta

sitten, kun oli varmistunut etta lapsi selviaa hengissa.

5.3 Uhmakas ylpeys

”Olemme tunteneet valtavaa suojelemisen halua ja uhmakasta ylpeyttd kohdatessam-
me uteliaita katseita.”

Kaikissa kertomuksissa esille nousi ylpeys lapsesta. Lapsi on tuottanut vanhemmilleen iloa ja

vanhemmat ovat kokeneet vanhempina onnistumisen kokemuksia. Eras aideista kuvaa valta-
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van surun ja jarkytyksen vaihtuneen iloksi ja ylpeydeksi. Ylpeydeksi siita, etta saa olla ainut-

laatuisen lapsen vanhempi.

Vanhemmat kokivat velvollisuudekseen osallistua aktiivisesti lapsensa kuntoutukseen, samalla
osa heista koki menettaneensa yksityisyytensa, kun kehitysvammaisen lapsen myota arkeen

tuli monta ammattilasta.

”Kotipaikkakunnallamme on tukiverkosto hyvin toimiva ja tukipddtokset tulevat kohta-
laisessa ajassa. Asiantuntijuus tuntuu olevan tdlld vammaispalveluissa korkeaa luok-
kaa. Tdma asia vaihtelee valitettavasti suuresti kuntakohtaisesti.”

Vanhempien tunteet olivat ristiriitaisia suhteessa erilaisiin palvelu- ja tukimuotoihin. Tukiha-
kemukset, kuntoutussuunnitelmat, lausunnot ja suositukset olivat hammentavia. Sairaan lap-
senhoitoon liittyvat toimenpiteet tuntuivat erityiselta lisarasitteelta tilanteessa, jossa van-

hempien voimavarat olivat vahaiset. Toisaalta, ammattilaisilta saatu kokemukseen perustuva

tieto ja tuki seka erilaiset kurssit ja vertaisryhmat toivat turvallisuuden tunnetta.

”Iloitsemme jokaisesta uudesta opitusta asiasta aivan yhtd innolla kuin muidenkin las-
temme kanssa. Sddnnét ovat samat kaikilla meidédn perheessd niin kieltojen kuin kehu-
jenkin suhteen.”

Vanhemmat kertoivat arkensa sujuvan paaasiallisesti kuten muissakin lapsiperheissa. Neljalla
lapsella oli elamansa alkutaipaleellaan vaikeuksia - leikkausta tai sairaalahoitoa vaativa saira-
us. Naihin sairauksiin liittyneen kuolemanpelon vaistyttya, vanhemmat kertoivat arjen suju-

van hyvin. Haasteet ovat lapsiperheiden haasteita.

“Eldmdmme ei todellakaan aina ole mitddn valtavaa taistelu tai kriisid, vain tavallis-
ten ihmisten eldmdd jossa on aamunsa, iltansa, arkensa ja juhlansa, ilonsa ja harmin-
sa. Vammaisen lapsen myétd eldn tétd eldmddni enemmdn tunteella. Koen eldmdn jo-
tenkin vdkevdnd, voimakkaana ja valtavan mielenkiintoisena, ehkd senkin takia, koska
tiedostan, ettei eldmd itsessdkddn ole mikddn itsestddnselvyys.”

5.4 Epatoivosta toivoon

Vanhemmat toivat monessa yhteydessa esille rakkautensa lapseen. Lapsen hitaammin karttu-

vat taidot, arjen haasteet, seka lapsen erilaisuus nahtiin myos rikkautena.

”Huomasin yhtend pdivdnd, ettd olen oikein ylped siitd, kuinka hieno poika meilld on.
Isosisko sanoo jatkuvasti, ettd vauva on todella s6pd ja mieheni silmdt loistavat kun
hdn katsoo poikaamme.”

Koska lapsen hengissa sailyminen oli ollut haaste, kuntoutukseen liittyvat tavoitteet ja niiden
saavuttaminen olivat tyolaita ja vanhempien rohkeus, jaksaminen seka voimavarat olivat koe-

tuksella, vanhemmat kokivat elamanarvojensa muuttuneen - parempaan suuntaan.
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”Vammaisen lapsen kanssa eldminen on eldmistd tdysilld silloinkin, kun itsestd tuntuu,
ettei samassa tahdissa ihan jaksaisi. Olen ajatellut omalta kohdaltani asian niin, ettei
tarvitsekaan jaksaa kuin hetken tai pdivén kerrallaan. Nautitaan elémdstd - juuri tdstd
hetkesta!”

Vanhemmat suhtautuivat tulevaisuuteen luottavaisesti, mutta realistisesti. Vanhemmat toi-
hemmat uskoivat myos lastensa muuttavan pois kotoa. Odotukset olivat samanlaisia kuin muil-
lakin vanhemmilla. Erotuksena oli se, etta kehitysvammaisten lasten vanhemmat tietavat tu-
kitoimien tarpeellisuuden myos tulevaisuudessa. Vanhempia huoletti myos se, tuleeko lapsi
hyvaksytyksi omana itsenaan. Uhkana koettiin se etta, lapsi voi jaada yksinaiseksi ja tulla kiu-
satuksi. Vaikka vanhemmat saivat erilaisen lapsen ja erilaisen vanhemmuuden, he kokivat iloa
seka onnistumisen kokemuksia erilaisessa vanhemmuudessaan. Kehitysvammaisen lapsen ko-

ettiin myos vahvistaneen parisuhdetta.

6 Keskeiset tulokset

Tassa yhteydessa kuvaan keskeiset tulokset, johtopaatokseni ja pohdin samalla tyoni luotet-
tavuutta seka eettisyytta. Vaikka aineistoni oli suppea ja perheiden kokemukset olivat yksilol-
lisia, olivat opinnaytetyoni tulokset paasaantoisesti yhtenevia Hannisen (2004), Waldenin
(2006) ja Paanasen (2007) tutkimustuloksien kanssa. Aineistoni kertomuksissa vanhemmat
toivat esille ensitiedon kertomistavan ja - paikan tarkeyden. Vanhemmat joutuivat kertomaan
ensitiedon lahipiirilleen. Osa vanhemmista koki taman erittain vaativaksi tehtavaksi. Hannisen
(2004, 50-52) tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kertoivat vastaavista kokemuksista.
Aidit toivoivat mahdollisuutta olla yhteydessi ulkomaailmaan ystaviin ja sukulaisiin, silloin

kun tarvitsivat eniten keskustelukumppania.

Vanhemmat kertoivat myos tyontekijoiden ilmaisemista tunteista. Osa vanhemmista totesi
masentuneensa, osa joutuneensa sokkiin kuultuaan, etta lapsella on vamma. Osa kertoi, etta
oli vaikea uskoa mita kerrottiin. Mukana oli myos onnea siita, etta lapsi oli syntynyt. Waldenin
(2006, 134-135) mukaan vanhempien ensitietokokemukset olivat hyvin yksilollisia. Waldenia
huolestutti se, etta joka seitsemas perhe koki, ettei ollut saanut tukea ensitietovaiheessa

lainkaan.

Ensitietoon liittyivat erittain voimakkaat tunteet. Vanhemmat kertoivat joutuneensa shokkiin.
Sairaus ja vammaisuus ovat shokki, omat seka laheisten reaktiot pelottavat, tulevaisuus huo-
lestuttaa, lapsen kehitysmahdollisuuksien oivaltaminen ja uudenlaisen tasapainon lOytaminen
askarruttavat (Walden 2006, 133). Shokkivaiheessa ihmiset kayttaytyvat hyvin yksilollisesti.

Shokkivaiheessa mieli ikaan kuin suojautuu asioilta, joita se ei pysty viela ottamaan vastaan,
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ja tiedostaa tapahtuneen todella tapahtuneeksi vasta vahitellen. Kun tapahtuneen merkityk-
sen pystyy ottamaan vastaan, alkaa tapahtuneen kasittely ja sureminen. Tunteet paasevat
esiin, ne voivat olla tuskallisen voimakkaita. Henkilo voi masentua, suhde ja itseen ja ympa-
ristoon joutuu koetukselle, elaman merkitys saattaa kadota. Myos keho reagoi jarkytykseen
fyysisin oirein. Kriisiin liittyy surua ja luopumista entisesta. Tunteista puhuminen, tapahtumi-
ne kuvailu ja pohtiminen voivat edistaa toipumista. Elama kriisin jalkeen on yleensa perutta-
mattomasti erilaista. Kipeiden tunteiden kasittely on tarpeellista, jotta lohduttavat ja paran-

tavat surun tunteet voisivat paasta esille (Ruishalme & Saaristo 2007,64-65).

Hannisen (2004, 50-52) tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kokivat tarkeiksi keskustelut
mm. ystavien, sukulaisten, muiden vanhempien ja henkilokunnan kanssa. Ystavat ja laheiset
lupasivat antaa myos konkreettista apua. Osa vanhemmista esitti huolensa myos puolisonsa
jaksamisesta ja selviamisesta. Taman huolen piiriin kuului myos huoli isovanhemmista. Ysta-
vat ja laheiset olivat lohduttamassa ja kuuntelemassa seka antamassa konkreettista apua
esimerkiksi ruuanlaitossa tai lastenhoidossa. Ystavat ja laheiset ovat myos avainasemassa, kun
on haettava ammatti- tai vertaisapua kriisissa oleville. Selviytymiseen voidaan tarvita ammat-
tiapua, kun surijan omat fyysiset ja henkiset voimavarat eivat riita kipeiden tunteiden ja su-
run kasittelemiseen. Suru ja sureminen ovat yksilollista, eika ole olemassa oikeaa tapaa surra.
Olemalla lasna ja tarjoamalla hienotunteisesti tukea auttaja valittaa kunnioitusta autettavan
kokemuksille ja uskoa hanen sisdisiin voimavaroihinsa (Ruishalme & Saaristo
2007,65,103,112).

Jotkut vanhemmat eivat halunneet kayttaa vammainen nimitysta lapsestaan, heista se leimasi
lilkaa. Useimmat vanhemmat pohtivat miksi-kysymyksia: miksi tama tapahtui meille, miksi
lapselle. Muutamat vanhemmat pohtivat syyllisyyskysymyksia. Kaikki vanhemmat olivat onnel-
lisia, etta olivat saaneet kauan toivotun lapsen. He pitivat vanhemmuutta isona asiana ja
haasteena elamassaan. He tunsivat vastuun kasvaneen. Jotkut vanhemmat olivat alussa huo-
lissaan siita, miten he vanhempina selviavat vammaisen lapsen kanssa. Toisaalta he hyvin no-
peasti totesivat aaneen, etta kylla he parjaavat, olivatpa haasteet sitten mita tahansa (Han-
ninen 2004, 50-52).

Wldenin tutkimuksessa (2006,148) vanhemmat antoivat kiitettavan arvosanan kuntoutukselle.
Vastaavia kokemuksia tuli esille Paanasen tutkimuksessa (2006,38). Keskeisiksi tuen antajiksi
vanhemmat kokevat ne, joita perhe saannollisimmin tapaa: terapeutit ja kuntoutusohjaajat.
Kehitysvammaisen kuntoutus on Heiskalan (2002) mukaan moniulotteinen kokonaisuus. Sen
suunnittelu on vaativaa ja kokonaisuus haastavaa. Se ei ole yksittaisten oireita ”poistavien”
toimenpiteiden sarja. Kuntoutus on nahtava arkeen sujuvasti liittyvana yksilon mahdollisuudet
ja rajoitukset huomioivana kokonaisuutena. Yksilollisten ohjeiden ja arkisen harjoittelun

suunnitteluun ja toteutukseen tarvitaan yleensa moniammatillista yhteistyota.
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Down-lapsen kehitys on kaikilla osa-alueilla viivastynyt muihin lapsiin verrattuna. Erityisesti
lapsen motorista ja kielellista kehitysta on hyva tukea jo mahdollisimman varhaisessa vaihees-
sa. Lapsen kuntoutuksesta voi vastata yhdessa vanhempien kanssa moniammatillinen, varhais-
kuntoutustiimi. Down-lapset sijoittuvat normaaliin paivakotiin, he hyotyvat normaalin lapsen
mallista ja aktiivisesta arjesta. Down-lapset opiskelevat peruskoulussa joko erityisopetuksessa
tai integroituina yleisopetukseen. Aikuisena he voivat asua joko itsenaisesti tai asumisyksi-
koissa. He voivat tyollistya vapaille markkinoille tai osallistua erityishuoltona jarjestettyyn
tyo- ja paivatoimintaan. Henkilokohtaisen avun ja tuen tarpeet ovat hyvin yksilollisia. Down -

henkiloilla on hyvat mahdollisuudet elaa tasapainoista ja onnellista elamaa (Wilska 2006).

Paanasen (2006,37) tutkimuksen mukaan kuntakohtaiset erot paasyssa sopeutumisvalmennus-
tai ensitietokursseille olivat suuria. Perheet joutuvat eriarvoiseen asemaan asuinpaikkansa
mukaan. Pienilla paikkakunnilla asuville esimerkiksi ensitietokurssi voi olla ensimmainen tilai-
suus tavata muita kehitysvammaisia. Erityisesti vertaisten tuki ja kannustus seka ajatusten

vaihto auttavat lapsiperhetta jaksamaan arjen keskella (Walden 2006,274).

Waldenin (2006,162, 241) tutkimuksessa laheisista tarkein tukija oli oma puoliso. Isat ovat
jaaneet tutkimuksissa Waldenin mukaan huonolle huomiolle. Tiedetaan, etta isien osallistu-
minen lastenhoitoon on kasvanut koko ajan. Osassa perheita alkuvaiheessa isan rooli on olla
perheen huoltaja. Isan hoitovastuu kasvaa vastaavasti aidin palatessa takaisin tyoelamaan.
Kayttamissani tarinoissa isat olivat vahvasti lasna ja osallisina perheen arjessa, vaikka kerto-

jan aanta kayttikin aiti.

Kaikkine ongelmineen ja hankaluuksineen perhe voi kokea elavansa tasapainoista, tavallista
elamaa. Vammaisen lapsen perheessa perheen arki muuttuu. Ty, harrastukset ja vapaa-aika
on jarjestettava uudelleen. Joillekin nama muutokset voivat olla myos positiivinen kokemus.
Myos terveyden ja ihmissuhteiden arvostus lisaantyy (Walden 2006,209,210). Nama tekijat

nousivat myos esille analysoimissani kertomuksissa.

Loysin tutkimuksista eroavaisuuksia, kun etsin tulevaisuuteen liittyvat odotuksia ja toiveita.
Hannisen (2004, 52) tutkimuksen mukaan tulevaisuus vammaisen lapsen kanssa ei erityisem-
min vanhempia pelottanut. Vanhemmat toivat esiin ajatuksen siita, etta nyt heilla on lapsi,

joka olemassaolollaan auttaa heita. Nama kokemukset vastasivat aineistoanalyysini tuloksia.

Eroja loytyi kun vertailin tuloksiani Waldenin tutkimukseen. Waldenin (2006 127, 131,132)
mukaan suurimmat huolenaiheet liittyvat perheen tulevaisuuteen ja selviytymiseen. Huolet
liittyivat omaan jaksamiseen, tyohon, toimeentuloon, lapsen paivahoitoon ja sosiaaliseen

elamaan liittyviin ongelmiin seka huoleen lapsen tulevaisuudesta. Walden toteaa, etta lapsen
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vammaisuus koettelee puolisoiden valista suhdetta. Kommunikaatioon ja parisuhteeseen liit-
tyvat ongelmat ovat yleisia. lapsen vammaisuus saattaa vaikuttaa myos perheen roolijakoon.
Myos sisaruksille tilanne on uusi. Vanhemmilla on huoli perheen kaikista lapsista, myos siita,
riittaako terveille sisaruksille tarpeeksi aikaa. Waldenin tutkimuksessa ylivoimaisesti eniten

iloa tuottavaksi asiaksi nousivat lapsi tai lapset seka lapsen hoito- ja kuntoutusasioiden kun-

nossa oleminen.

Analysoimani aineisto, vertaistueksi kirjoitetut kertomukset saattoivat olla positiivisempia,

koska niiden tarkoitus oli luoda uusille vanhemmille uskoa tulevaisuuteen.

7 Pohdinta

Tata tyota tehdessani huomasin usein tarkastelevani omia kokemuksiani yhteistyossa perhei-
den kanssa. Tassa opinnaytetyossa esille tulleet tunteet ja tapahtumien kuvaukset olivat mi-
nulle hyvin tuttuja. Pohdin opinnaytetyoni aineistoa ja sen kayttoa - onko se luottamuksellis-
ta, olisiko minun pitanyt huolehtia tarinan kertojien yksityisyydesta? Periaatteessa ei, koska
tarinoiden kertojat olivat itse kirjoittaneet tarinansa, perheen yhteystiedot ja muut hyvinkin
henkilokohtaiset tietonsa Internetiin, kaikkien saavutettavaksi. Olen kuitenkin pyrkinyt yllapi-
tamaan omalta osaltani tarinan kertojien anonymiteettia. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 114 -116).
Olen pyrkinyt vilpittomasti kayttamaan vanhempien tarinoita kunnioittavasti. Asiakkaan ih-
misarvon ja yksilollisyyden ehdoton kunnioittaminen on ainoa mahdollinen perusta eettisesti
ja moraalisesti kestavalle toiminnalle. Jokainen ihminen on arvokas ja oikeutettu moraalisesti
arvokkaaseen kohteluun (Talentia 2005,6, 21).

Pohdin myos opinnaytetyoni validiutta ja realibiliteettia. Heikkisen (2001, 126 - 127) mukaan
validiteetilla tarkoitetaan yleisesti sita, milla tavalla tutkimustulos vastaa tosiasioiden tilaa
todellisuudessa. Reliabiliteetilla puolestaan tarkoitetaan sita, missa maarin satunnaiset teki-
jat ovat mahdollisesti vaikuttaneet tutkimustulokseen. Tassa opinnaytetyossa tarkastelun
kohteena on ollut vanhempien julkaisemat kokemukset ja minun tulkintani niista. Verrattuani
johtopaatoksiani, ne olivat selkeasti linjassa tutkijoiden nakemyksen kanssa. Olen luottanut
kirjoittajien kertomuksiin seka niiden vilpittomaan tarkoitukseen toimia vertaistukena. Asiak-
kaan omiin tietoihin pyritaan luottamaan ja ennen kaikkea hanta pyritaan kuulemaan haasta-
vissakin tilanteissa. Tassa on koko sosiaalialan tyon ydin. Kuunteleminen ja kuuleminen mer-

kitsevat ihmisen aitoa hyvaksymista.(Talentia ry, 2005,14-15).

Olen mielestani loytanyt ja kayttanyt lahdemateriaalia monipuolisesti seka tarkoituksenmu-
kaisesti. Lahteet ovat olleet paasaantoisesti tuoreita. Olen pyrkinyt viittaamaan asianmukai-
sesti kayttamiini lahteisiin ja olen tietoinen tekijanoikeuslaista (1961/404) § 22, jonka mu-

kaan julkistetusta teoksesta on lupa hyvan tavan mukaisesti ottaa lainauksia tarkoituksen
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edellyttamassa laajuudessa. Lainauksien kaytossa olen kayttanyt oikeita lahdeviitteita seka
noudattanut alkuperaisen tekstin henkea. (Makinen 2006, 130-131.)

Tehdessani tata tyota pohdin, miksi juuri aidit jakavat kokemuksiaan Internetissa. En loytanyt
virallista vastausta, mutta oletan aitien olevan sosiaalisesti aktiivisempia kuin puolisonsa. Nai-
sille tunteista puhuminen ja niiden jakaminen saattaa olla helpompaa. Internet mahdollistaa
keskustelun, viestittelyn ja kokemusten vaihtamisen mihin vuorokauden aikaan tahansa ja
mihin maailmankolkkaan tahansa. Aidit ovat usein my®os niita henkildita, jotka hoitavat pienia
lapsia kotona. Oletan myos, etta tyossakayville isille jaa rajallisemmin vapaata aikaa. Inter-
netista ei silloin valttamatta etsita keskusteluseuraa vaan tietoa. Kirjoittavia isia on toki. Mo-
lemmat sukupuolet ovat hyvin edustettuina, kun tarkastellaan vanhempien kirjoittamia lapsen

vammaisuudesta kertovia kirjoja.

Kokemukseni mukaan on perheita, jotka ovat erittain aktiivisia kaikkeen vertaistukeen liitty-
vissa asioissa huolimatta siita, oliko lapsi lievemmin tai vaikeammin kehitysvammainen. Aktii-
viset vanhemmat osallistuvat Internetissa, yhteisissa vertaisryhman tapaamissa ja mahdolli-
sesti viela tukiyhdistyksen toiminnassakin. He kokevat voimaantuvansa jaettujen kokemuksien
kautta. Sisaruksille voi olla suurikin hyoty toisten vastaavassa tilanteessa olevien lasten ta-
paamisesta. On myos perheita, jotka eivat missaan tapauksessa halua tavata muita tai keskus-
tella samassa elamantilanteessa olevien kanssa. Tassakin patee yksilollisten tarpeiden saanto
- kaikki ei sovi kaikille. Omaan tyohoni kuuluu muistutella vanhempia vertaistuen mahdolli-
suudesta. Joskus kay niin, etta tieto esimerkiksi vertaistapaamisesta ei ole tavoittanut van-

hempia. Minulla ei ole kuitenkaan minkaanlaista oikeutta painostaa ketaan tapaamisiin.

Tata tyota tehdessani esille nousi kaksi aihetta, joista voisi tehda jatkotutkimuksen. Aiheina
voisivat olla joko, moni- ja vaikeavammaisten lasten perheiden vertaistuki tai minkalaisia ker-
tomuksia kertoisivat ne vanhemmat, jotka tietavat saavansa kehitysvammaisen lapsen. Inter-
netissa oli tata tyota tehdessani jo muutama aiti, joka kirjoitti joko odottavansa kehitysvam-
maista lasta, tai vanhemmat kertoivat kokemuksestaan paatettyaan ottaa vastaan kehitys-
vammainen lapsi. Olisi mielenkiintoista tarkastella, poikkeaako heidan tarinansa taman opin-

naytetyon tarinoista? Mita yhteisia ja mita erilaisia asioita nousee esille?

Tata tyota tehdessani ja etsiessani Internetista kertomuksia, kohdalleni ei sattunut negatiivi-
sia kertomuksia. Joissakin keskustelupalstoilla oli aitien lohduttomia tai katkeria kommentte-
ja tai arjen kuvauksia. Niiden irrottaminen omasta asiayhteydestaan ja kayttaminen tassa yh-

teydessa ei ollut mielestani sopivaa, saatikka hyvaksyttavaa.

En loytanyt vastausta kysymykselle, voimaantuivatko kertomusten perheet. He elivat kerto-

muksissaan viela voimaakasti ensitiedon tunnelmissa, mutta olivat vahvasti suuntautumassa
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kohti uutta ja erilaista elamaa. Kertomukset olivat positiivisia, niista loytyi kuvauksia tavalli-
sesta arjesta, kasvamisesta, kehittymisesta, oppimisesta, kiintymyksesta, ylpeydesta ja rak-
kaudesta. Nama kertomukset toimivat sankaritarinoina - kertomuksina, jotka kuvaavat lasta

oman elamansa sankarina ja taman tulevaa elamaa hyvana ihmisena.

ILTALAULU RIKALLE

Me isasi kanssa seisottiin
kasi kadessa tassa

ja juteltiin ihan hiljaksiin:
”No nyt se on elamassa.”

Sina olit ihan pikkuinen

ehka viikon vanha vasta.
Mina sanoin: ”Pilvi kukkasten
kai ymparoi tata lasta,

ja perhoset, lintuset untuvapaat
tuntuu lentavan korin ylla.”
Isa kysyi: ”Nakyjakos sina naat?”
Ja mina: ”No ihmeita kylla.”

Sina olit se ihme tietysti
vaikka poruun puhkesitkin.
Imit minusta maitoa nalkaasi.
Mina ilosta nauroin ja itkin.

"Sill” oli ripsissa tahden sakenet”,

isas naurahti ja keksi:

”Sen varpaat ovat puolukan raakileet.”
Ja han puki sinut puhtoiseksi.

Sina nukuit. Oli talo hiljainen.
Loi kolmisin sydamemme.
”Tasta tulee kai hyva ihminen”,
me puhuttiin toisillemme.

(-Kaarina Helakisa-)
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Liite 1

Liitteet
1.1 Liite 1

TEO SEBASTIAN, pikkuveijari 1,5-vuotiaana
"Jokainen ihminen on laulun arvoinen..", ndin lauletaan laulussa, ja sehdn on aivan totta.
Ndmd laulun sanat lukivat erddssd onnittelukortissa, jonka saimme Teo-poikamme syntymdn

jdlkeen.

Aika kuluu kuin huomaamatta. Tuntuu, kuin vasta jokin aika sitten pieni palleromme olisi
syntynyt. Olin ollut sairaalassa vuodeosastolla ennenaikaisten supistelujen takia toista kuu-
kautta, mutta en nadhnyt siinG mitddn outoa, silld niin olin ollut edellisenkin raskauden aika-
na. Synnytys kdynnistettiin kolme viikkoa ennen laskettua aikaa, ja meille syntyi pieni poika-
vauva. Olimme onnesta sanattomia. Voi, miten pieni vastasyntynyt onkaan.

Sain pitdd vauvaa vahdn aikaa sylissdni, ja sitten hénet vietiin keskolaan, koska hédn oli kovin

pieni, sinertdvd ja oli vdhdn hapensaanti vaikeuksiakin.

Mieheni ldhti onnellisena jonkin ajan pddstd toihin, ja mind jdin odottelemaan osastolle siir-
tymistd. Kohta hoitaja tulikin siirtdmddn minua, ja kysyi haluaisinko kdydd katsomassa vau-
vaa keskolassa? Tietysti halusin, joten menimme keskolaan ja lddkdri oli juuri tutkimassa
vauvaamme. Lddkdri kdéntyi puoleeni ja sanoi epdilevinsd vahvasti, ettd vauvallamme on
Downin oireyhtymd."Voi ei", sanoin hiljaa, mutta en osannut juuri muuten reakoida asiaan.

Samalla ajattelin jossain sisdlléni, ettd onneksi ei ole pahempaa.

Tiesin kylld, mitd Downin oireyhtymd tarkoittaa, ja kdvin salaman nopeasti mielikuvissani jo
Rinnekodissa. (Hoitokoti Espoossa, jossa siskoni tyoskenteli, joten olin monet kerrat ndhnyt
"Downeja” asuntoalueella, vieraillessani siskoni luona.) Vauva vietiin keskolaan, ja katselin
hdnen piirteitddn, ja nyt erotin selvdsti itsekin silmistd downin piirteet.

Osastolle pddstydni, hieman itkin ja olin sekavin miettein. Sitten ryhdistdydyin ja soitin mie-
helleni, jotta hdn tulisi takaisin sairaalaan. Mieheni halusi valttdmdattd kuulla puhelimessa,
mikd oli hdténd, ja niinpd sitten kerroin hdnelle asiasta.

Minulle oli tullut jo ensimmdinen onnittelija, enkd ymmdrrd, mistd sain kaikki voimani, ja
pystyin olemaan ylldattdvdn rauhallinen, vaikka olin kertonut hédnelle, ettd vauvamme on ke-

hitysvammainen.

Jonkun ajan pddstd mieheni saapuikin, ja hdn "ratkesi” siihen paikkaan, kun ndki minut, ja
juoksi syliini. Se hetki olikin sitten koko asian ainut tosi kamala paikka. Se mieheni avuton ja
onneton ilme, sekd reaktio, tuntui niin pahalta, ettd sitd en haluaisi kokea uudelleen, Tuntui

niin lohduttomalta olla, kun ei pystynyt tekemddn asian eteen mitddn.
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Siind me itkimme hetken aikaa molemmat, ja sitten mind "Giti Teresa", kokosin itseni. Ajat-
telin, ettd jonkunhan tdssd on oltava vahva, ja rupesin selittdmddn, ettd ei tdmd nyt niin

kamala juttu olekaan, kun luulet.

Mieheni ei ollut kuullut koskaan koko downin syndrooma -sanaa, joten se ei sanonut hdnelle
yhtddn mitddn. Samoin sana kehitysvammainen herdttdd jokaisessa ihmisessd aluksi hdm-

mennystd ja epdtoivoisuutta.

Sairaalan henkilokunta oli ystdvallistd, ja he ehdottivat, ettd mieheni saisi jdddd yoksi luok-
seni, koska uni ei varmasti tulisi helposti. Selailimme yhdessd kirjoja, joita olimme saaneet
osastolta lainaksi, joten saimme kdsityksen "taudin kuvasta”. Viililld kdvimme keskolassa kat-
somassa pientd nyyttidmme ja saimme Teon syliimme. Voi, miten pieni ja suloinen vauvam-
me oli. Siitd hetkestd ldhtien toimin taas, kuin kuka tahansa kunnon kanaemo, lapsi oli mi-
nulle tdrkein ja rakastin hdntd niin paljon, ettd tuntuu halkeavansa. Ei paljon haitannut, jos
oli yksi kromosomi sinne tdnne, silld vauva oli ihana, suloinen ja rakastettava, meiddn vauva.
Menimme takaisin yldkerran osastolle ja taisimme siind jo vdlilld nauraakin joitain juttu-
jamme. Miestdni helpotti valtavasti, kun sai kuulla mikd on homman nimi. Olo oli huomatta-
vasti rauhoittunut ja saimme jopa nukuttua. Niin, ettd sellainen oli meiddn ensishokkimme

asiasta.

Teo jdi keskolaan viikoksi, koska ei jaksanut imed rintaa, joten hdnelld oli nendletku, josta
sai lisdravintoa. Vauva tuli pdivd pdivdltd suloisemmaksi, kun turvotus naamassa laski, ja hén
oli kuin pieni nukke. Kdvimme nelja kertaa pdivdssd Teon luona, ja siskotkin olivat aivan hal-
tioissaan pikkuveljestddn. Koska Teolla ei todettu mitédn syddnvikaa, eikd muutakaan hd-
lyyttavdd, pdadsimme lopulta onnellisina vauvan kanssa kotiin ja kesén viettoon.

Kotona kaikki sujui hyvin, ja ainut ongelma olikin, kuka sai milloinkin pitdéd kullanmuruamme
sylissddn. Tytot ja isd kinastelivat asiasta tietysti eniten, koska minulla oli véhintddn neljdn
tunnin vdliajoin etuoikeus kdyttdd vauva ruokameijerilld.

Hissukseen Teo jaksoi jo hyvin syodd rinnasta, kunhan vain minulta olisi maitoa tullut riittd-
vasti. Lapsi nimittdin nukkui kolmen viikon jdlkeen koko yot, joten meikdldisen meijerituo-
tanto meni aivan sekaisin, ja siitd seurasi, ettd maito loppui ldhes kokonaan 3 kk:n imettdmi-
sen jdlkeen. Pddtin, ettd en ota asiasta stressid, silld Tuttelia oli kaupan hyllyt tdynnd ja
lapsen ei tarvitsisi olla ndlissédn. Ndin siis siirryimme Tutteliin, ja lapsi sai tyytyvdisend ruo-

ka-annoksensa.

Vauva oli oikea pikkuenkeli. Hdn nukkui yét hyvin, séi hyvin, eikd itkenyt juuri koskaan. Rei-
lun kuukauden ikdisestd ldhtien vauva valvoi pdivisin pitkid jaksoja, kuten muutkin vauvam-
me, ja tarkkaili kaikkea ympdrilléddn. Koska Teo oli syntymdstddn ldhtien sylissd ollessaan

vhta jdntevdn oloinen, kuin kuka tahansa vauva, oli kuin olisi kdsitellyt aivan normaalia vas-
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tasyntynyttd. Syéminen sujui hyvin ja vatsa toimi. Lapsi oli hymyilevd ja terhakka. Ndin mei-

ddn kesd sujui kuin tanssien.

Sitten tuli syksy ja Teo sairastui neljdkuukautisena ensimmdisen kerran. Hdnelld oli keuhko-
kuume ja oli muutenkin kovin rdkdinen ja rohiseva. Ndin lapsi joutui jdGmddn sairaalan osas-
tolle hoitoon. Voi, pientd reppanaa sielld rautaséingyssd, tippaneula pddssd ja kaikki kummal-
liset vekottimet ympdirilld. Pieni potilas oli niin sddlittdavdn nakdéinen. Siitd se Teon sairaala-

rumba sitten alkoikin.

Teo oli kolme kertaa, noin kuukauden vilein, jatkuvasti viikon hoitojaksoja osastolla. Aina
kysymyksessd oli jokin hengitystieinfektio ja lapsi oli valtavan rdkdinen. Sairaalassa imettiin
rékdd pois ja anneettiin lddkettd ns. spiralla. Joulukuussa saimme tdllaisen spira-laitteen
(laitteen avulla lapsi hengittdd annettavan lddkkeen ohuena sumuna nendn ja suun kautta)
kotiimme. Laite helpotti valtavasti Teon hoidossa tulevaisuudessa. Joulukuussa alkoi Teolla
kdydd myos jumppari kotona ja hdn auttaa Teon liikunnallisessa kehityksessd edelleen kaksi

kertaa viikossa.

Tosin Teolla oli reilun puolen vuoden aikana niin paljon jatkuvia infektioita, ettd se tietysti
rokotti osansa niin kasvussa, painossa ja kaiken muunkin kehityksen suhteen. Teo oli koko-
ajan sellainen pikkupirpana, ettd ensimmdinen rokotuskin oli mahdollista vasta puolen vuo-

den ikdisend, koska silloin meni 5 kg:n painoraja rikki.

Infektiot ovat jatkuneet kokoajan noin kerran kuussa. Lukuunottamatta kesdaikaa, jolloin
infektioita ei ole ollut. Kuitenkin nyt on paljon helpompaa, kun spira-laite on kotona, ja pys-
tymme itse lddkitsemddn Teoa kotona, eikd aina tarvitse jdddd osastolle hoitoon. Muutenkin
itsestd on tullut paljon rohkeampi kaiken suhteen, eikd endd huolestu jokaisesta vingahduk-
sesta keuhkoissa, kuin aikaisemmin. Teon jatkuvaan rohinaan on jo itse aika hyvin tottunut,
mutta jos vieraampi henkilé kuulee, niin on ihmeissddn, miten kiped lapsi on. (Teon kurkun-
pdd on vield kovin pehmed, ja kun on rékdinen ja varsinkin maidonjuonnin jdlkeen, rohina on
kova). Tosin nykyddn Teolla on jo pdivid, ettei rohise lainkaan ja silloin se tuntuu itsestdkin

tosi ihanalta.

Teon kehityksestd sanoisin, ettd se on aina kulkenut hyvin paljon kdsi kddessd hdnen kokonsa
suhteen. Toinen vaikuttava tekijé on tietysti ollut tuo sairastelu. Toisin sanoen, kun Teo oli
puolen vuoden idissd noin 3-kuukautisen kokoinen, hdn helisteli leluja ja tutki kdsiddn. Heti
kevddilld ja kesédn aikana kun Teo oli hyvdssd kunnossa, hdn oppi vaikka mitd uutta. Siis noin
vuoden ikdisend tulivat kddntymiset ja kdsiin tukeutumiset, sekd heijaaminen kdsiin nojaten,
ja silloin Teo vastasi olemukseltaan noin puolivuotiasta. Kesdlld tuli myos jokeltelut ja pdr-

rayttelyt, niin ettd vdlilld sai pyytdd pikkuherraa pitdmddn véhdn pienempdd édntd. Tark-
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kaavainen pieni miehemme on ollut aina kaiken ympdrilld tapahtuvan suhteen. Toisaalta
taas, jos on jokin asia, johon Teo on keskittynyt, niin silloin hdn ei kuule eikd nde mitddn.
Nyt Teon ollessa noin yksi ja puolivuotias, hdn istuu terhakkaasti ja leikkii omia leikkejddn.
Hetkuu konttausasennossa, mutta ei vield konttaa ihan oikeaoppisesti, vaan ryémii eteenpdin
ja sitten istahtaa jonnekin kummastelemaan. Maailman hauskin juttu on talla hetkelld sei-
sominen tukea vasten ja hetkua siind. Kovasti pikkumies yrittdd nousta itsekin ylds, mutta ei
ihan vield onnistu ilman apua. Tdtdttely ja papattelu sekd muukin ddntely, on Teolle jo pit-
kddn ollut hauskaa. Mitd kaikkea ddntd sitd saakaan itse aikaiseksi? Vililld Teo apinoi jo ai-

van selvid sanojakin, mutta itse niitd tuskin vield sanoiksi ymmadrtdd.

Tdssd vaiheessa on lapselle suositeltu opeteltavaksi viittomia, jotta olisi jokin kieli, milld
ilmaista itseddn. Emme ole kuitenkaan olleet kovin innostuneita vield toistaiseksi asiasta

mieheni kanssa, koska lapsi on niin nuori.

Syéminen on aina ollut Teolle helppoa ja mieluisaa, joten ruoka-annokset menevidt yleensd
mukisematta alas. Teo onkin aina syényt samoja ruokia, kuin ikdisensdkin lapset, ja nyt hdn
onkin samoissa ruuissa perheemme kanssa. Tosin Teolla pienen ongelman muodostaa joskus
se, kun hdnelld on olemassa vain etuhampaat, niin niilld ei vield paljon pihvid pureskella,
joten ruoka tdytyy tietysti haarukalla hienontaa.

Vatsa toimii yleensd hyvin, ja herra on kesdstd lédhtien tehnyt isommat asiat melkein joka
pdivd pottaan. Voi, miten suloinen ndky hdn onkaan, kun istuu potalla ja keskittyy tekemddn

asioitaan.

Suhtaudumme kaikin puolin Teoon, kuin kehen tahansa hénen kokoiseensa pikkuvesseliin. En
osaa odottaa Teon kokoiselta "pikku-ukolta” vield ikdisensd saavutuksia, enkd présséd hantd
mitenkddn. Onhan hdnelldkin oikeus nauttia vauvavaiheesta ja sisdistdd asiat rauhassa mie-
leensd. Kylld ne kaikki asiat sieltd aikanaan tulevat, joskin myohdssd.

Kotona leikimme pallon pyérittdmistd, piiloleikkid, rakennamme palikoilla, luemme ja katse-
lemme kirjoja sekd laulamme lauluja. Toisin sanoen, teemme samoja leikkejd, joita ns. nor-

maalit Teon kokoiset, ei ikdiset, tekevit.

Pddasia, ettd Teo nauttii eldmdstddn ja me saamme nauttia ihanasta, nauravasta ja hyvén-
tuulisesta pikkupojastamme. lloitsemme jokaisesta uudesta opitusta asiasta aivan yhtd innol-
la kuin muidenkin lastemme kanssa. Emme ajattele, ettd Teo on mitenkddn erilainen, kuin
toiset lapset, eikd hdn ndin ollen ole mitenkddn erikoisasemassakaan. Sddnnoét ovat samat
kaikilla meiddn perheessd niin kieltojen kun kehujenkin suhteen.

Useat ovat ihmetelleet, kuinka jaksamme vammaisen lapsen kanssa jne., mutta mielestdni
hoito ei ole sen raskaampaa Teon kanssa, kuin tavallisen pienen kanssa. Ainahan pientd lasta

joutuu opettamaan, kieltdmddn ja vahtimaan, sekd antamaan lapselle mydskin seuraa. Sai-
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rastelu on ehkd ainut, jolloin on ilman muuta enemmdn huolissaan ja tuntee itsensd riittd-

mdttdémdksi, mutta niinhdn se on kaikkien kohdalla.

Joka tapauksessa, me olemme nauttineet joka pdivd tdysilld Teosta, ja niin aiomme tehdd
tulevaisuudessakin. Sitten kun ongelmia ilmaantuu, niin se on sen ajan murhe ja surraan sit-
ten, jos on aihetta. Sanoisinkin, kuin monet vieraatkin Teon nédhtyddn, ettd "Sehén on tosi
suloinen, eikd siitd ndy mitenkddn, ettd se on jotenkin vammainen." Siis mahdollisimman
normaali suhtautuminen on kaikkein OK.

Ylld oleva kertomus on kirjoitettu Teon ollessa 1,5 -vuotias, ja halusin kirjoittaa jutun muil-
le vanhemmille, jotka joutuvat vastaavaan tilanteeseen lapsen synnyttyd. Muistan kuinka
miestdni ja minua kiinnosti ensimmdisend iltana valtavasti kaikki tieto downin syndroomasta.
Kuitenkin kirjat, jotka saimme kdytté6mme, olivat niin vanhoja, ettd antoivat aika synkdn
kuvan asiasta pelkdstddn jo kuvia selailtuamme. Itsedni kiinnosti tietysti koko lapsen tulevai-
suuden ndkymd, mutta eniten kuitenkin ensimmdiset elinvuodet.

Mikali haluat ottaa yhteyttd minuun tai mieheeni asian suhteen, niin keskustelemme mielel-

l[dmme omista kokemuksistamme.

Iloisin terveisin
Eija Pensasmaa puh. 044 580 3957
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1.2 Liite 2

Alkuperaiset vanhempien kirjoituksissaan kayttamat ilmaukset ja niista muodostetut pelkiste-
tyt ilmaukset.

1 Milloin ensitieto on saatu?

T1 Sain pitdd vauvaa vidhdn aikaa sylisséni, ja sitten hénet vietiin keskolaan, koska hdn oli
kovin pieni, sinertdvd ja oli vdhdn hapensaanti vaikeuksiakin. Menimme keskolaan ja ldékdri
oli juuri tutkimassa vauvaamme. Lddkdri kddntyi puoleeni ja sanoi epdilevinsd vahvasti,
ettd vauvallamme on Downin oireyhtymad.

o Pelkistetty ilmaus: Pian synnytyksen jalkeen

T2 Seuraavana pdivdnd meiddt kutsutaankin lddkdrin tarkastukseen. Paikalla oleva lddkdri ja
hoitaja ovat jotenkin oudon hiljaisia. Mind istun ja mieheni seisoo vieressdni, kun ldakdri
tutkii poikaamme. Lopulta lddkdri kysyy, onko suvussamme todettu syndroomia.

o Pelkistetty ilmaus: Seuraavana paivana

T3 Melko pian synnytyksen jdlkeen saimme kuitenkin kuulla, ettd Ruusulla on Dow-
nin syndroomaan viittaavia piirteitd. Vahva epdily varmistettaisiin kromosomitut-
kimuksella.

o Pelkistetty ilmaus: Melko pian synnytyksen jalkeen

T4 Lddkdri tutkii sinua. Palat takaisin didin rinnalle. Barbro jéttdd meiddt hetkeksi nautti-
maan toisistamme. Katson sinua ja mietin ketd muistutat. Sitten totean isille: ”Tdd ndyttdd
ihan downlapselta.” Isi lohduttelee, ettd kai ne aina ndyttdd tuollaselta kun on turvoksissa
vield. Vointisi heikkenee. Kun pddsen takaisin osastolle lastenlddkdri tulee luoksemme. Ker-
too, ettd sinulla on erikoiset kasvonpiirteet, ettd saisiko ottaa kromosomikokeita.

o Pelkistetty ilmaus: Pian syntyman jalkeen

T5 Katselin onnellisena pientd poikaani, mutta imemddn hdn ei alkanut. Silloin huomasin
pojan silmdt; niissd oli jotain outoa - toinen oli ihmeen vinossa. Peruutin kauemmaksi vau-
vasta, jotta ndin katsoa tarkemmin. ”Nyt on jotain vialla, noin vinossa ei silmdn kuulu olla”
ajattelin. Kauhistuin, veri alkoi kohista pddsséni ja silloin tajusin, ettd lapsella on Down.

o Pelkistetty ilmaus: Pian syntyman jalkeen

T6 Alkushokki oli aivan hirved, kun kuulimme illalla lasten teho-osastolla epdilyn downin
sydroomasta. Eihdn ndin voinut kdydd, kun oli ne testitkin tehty ja kaikki...

o Pelkistetty ilmaus: Pian syntyman jalkeen
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2 Kuka antoi ensitiedon lapsen kehitysvammaisuudesta?

T1 Menimme keskolaan ja lddkdri oli juuri tutkimassa vauvaamme. Lddkdri kddntyi puoleeni
Jja sanoi epdilevdnsd vahvasti, ettd vauvallamme on Downin oireyhtymd.

o Pelkistetty ilmaus: Laakari kertoi epailysta

T2 Paikalle pyydetddn lasten erikoislddkdri, joka lasta katsottuaan toteaa, ettd kyseessd voi
olla Downin-syndrooma. Kdsien lievd velttous ja matala nenédn kohta

silmien viilissd ovat kuulemma merkkejd tdstd. Meille kerrotaan myds, ettd vdlittomdsti
aloitetaan tutkimukset, joilla pois suljetaan asioita. Verikokeella saadaan varmistettua
kromosomit ja sitd kautta, onko kyseessd Down. Testin tuloksia joudumme odottamaan vii-
konlopun yli seuraavaan maanantaihin. Ajatus siitd, ettd meiddn pitdisi eldé koko viikonlop-
pu epdtietoisuudessa kauhistuttaa ja ahdistaa.

o Pelkistetty ilmaus: Erikoislaakari toteaa

T3 Ei mainintaa

o Pelkistetty ilmaus: Ei mainintaa

T4 Lddkdri tulee tutkimaan sinut. Katsoo [6ytyykd ne downin piirteet. Vieressd seisoo uteli-
as kandi. Lddkdri kertoo heti, ettd downeilla esiintyy sitten vaikeaa epilepsiaa ja leukemi-
aa. Ja kehottaa meitd pysymddn perheend vahvana, koska isosiskoa tullaan kiusaamaan kou-
lussa, koska hdnelld on kehitysvammainen sisko. Kertoo heti myds, ettei sitten kannata lait-
taa tdllaista lasta tavalliseen kouluun. Siitd koituu vain ongelmia. Illalla ldékdri kertoo
epdilevdnsd kuitenkin syddnvikaa.

o Pelkistetty ilmaus: Laakari katsoo loytyvatko ne Downin piirteet

T5 Katilo sanoi kuitenkin ystdvidllisesti, ettd kylld hdn huomasi saman ja ldékdri tulee pian
katsomaan. Lddkdri kavi katsomassa poikaa jo synnytyssalissa ja vahvisti edelleen epdilyk-
sidmme. Vauvasta otettiin kromosomindyte, joka kertoi kolmantena pdivénd pojan synty-
mdstd varmuuden Downin oireyhtymdstd. Pojan syddnviasta kertoi ldékdri seuraavana pdi-
vand syntymdstd tehtyddn hdnelle ultraddnitutkimuksen.

o Pelkistetty ilmaus: Laakari

T6 Tuntui vaikealta kohdata maallikkona eri alojen ammattilaiset, joiden kanssa pienen lap-
sen eldmdd vietiin eteenpdin, silloin kun et itsekddn vield hahmottanut tilannetta.

o Pelkistetty ilmaus: Ammattilaiset
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3 Millaisia ajatuksia se heratti?

T1 Osastolle pddstydni, hieman itkin ja olin sekavin miettein. Sitten ryhdistéydyin ja soitin
miehelleni, jotta hdn tulisi takaisin sairaalaan. Jonkun ajan pddstd mieheni saapuikin, ja
hdn "ratkesi"” sithen paikkaan, kun ndki minut, ja juoksi syliini. Se hetki olikin sitten koko
asian ainut tosi kamala paikka. Se mieheni avuton ja onneton ilme, sekd reaktio, tuntui niin
pahalta, ettd sitd en haluaisi kokea uudelleen, Tuntui niin lohduttomalta olla, kun ei pysty-
nyt tekemddn asian eteen mitddn.

e Pelkistetty ilmaus: Tuntui niin lohduttomalta

T2 Tulee pieni hiljainen hetki, ihan kuin meitd olisi lyoty polkylld pddhdn. Sitten kuulen
mieheni sanovan, ettd nyt heikottaa ja hdn kyykistyy viereeni. Pikku hiljaa paniikki alkaa
hiipid ajatuksiin. Itku tulee védhdn vdlid tai sitten vain istumme mieheni kanssa hiljaa.
Olemme shokissa. Tuntuu, kuin leijuisin jossain oman itseni ulkopuolella ja katselisin koko
hullunmyllyd sivusta ulkopuolisena. Ensimmdisend mietin, kuinka kertoisin uutisen kaikille.
Ajatus kertomisesta ahdisti ja halusin tehdd tilanteelle heti jotakin.

e Pelkistetty ilmaus: Olimme shokissa

T3 Meiddn, tuoreiden vanhempien, onni ja hdmmennys vaihtuivat suunnattomaksi
epduskoksi: Ruusu ei ollut se tavallinen lapsi, jota olimme mielikuvissamme odotta-
neet. Vasta jdlkeenpdin ymmdrsimme alkushokin olleen melkoinen. Tuska ja suru
tuntuivat valtavilta, emmeka olisi jaksaneet kohdata tapahtunutta. Ensimmdisend tai-
simme pohtia, millaisen tekstiviestin ldhetdmme perheille ja ystdville lapsemme syntymds-
ta.

o Pelkistetty ilmaus: Valtava suru ja tuska

T4 Itkemme isin kanssa ja vakuutan ettd kylld me pdrjdamme. Isi lGhtee ajamaan visyneend
Jja varmaan myds shokissa kotiin Veeran luokse. Viikonloppu kuluu ndissd kuvioissa hirvedn
epdtietoisuuden keskelld. Jddn yksin kaikkien niiden ihmisten keskelle. Kddnndn selkdni
heille. Itken. Kukaan ei ehdi lohduttaa.

e Pelkistetty ilmaus: Hirvea epatietoisuus

T5 Ndin kaikki toiveeni romuttuneina ja suuri pala oli noussut kurkkuuni. Meille syntyi sairas
lapsi. Tdhdn kaikkeen oli kulunut aikaa vain muutama minuutti, mutta silti tunsin, ettd olin
jo ehtinyt kdydd pilvissd, pudota syvddn mustaan kuoppaan ja palata taas maan pinnalle
pdivdnvaloon. Olin voipunut. Shokki, jonka tuolloin pojan kehitysvammaisuudesta johtuen
koin, on jddnyt minulle ainoaksi. Viesti pojan syntymdstd ldhti tekstiviestilld yhtd aikaa kai-
kille ldheisillemme. Vastaukset olivat tdynnd onnitteluja. Toisaalta jossain vaiheessa alkoi
kuitenkin tuntua, ettd miksi eivdt kaikki sitten oikein haluaisi erityislasta jos ne nyt niin
ihania ovat. Ajattelin, ettd ymmdrtdvdtkohdn ihmiset oikein kuitenkaan mistd tdssd on ky-
se.

o Pelkistetty ilmaus: Shokki, voipumus

Té Tilannetta ei helpottanut sairaalan suhtautuminen asiaan: kukaan ei oikein tiennyt, mitd
tdmd todella tarkoittaa, saimme vddrid tietoja syddnviasta. Tuntui, ettd meitd kohdeltiin
valttelevdsti: hoitaja kddntyi kdytdvdlld kannoillaan nédhtyddn kuka tuli vastaan, ldékdri to-
kaisi asiattomia...

o Pelkistetty ilmaus: Kohdeltiin valttelevasti
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4 Millaista tukea vanhemmat saivat?

T1 Sairaalan henkilékunta oli ystavillistd, ja he ehdottivat, ettd mieheni saisi jaddd yoksi
luokseni. Selailimme yhdessd kirjoja, joita olimme saaneet osastolta lainaksi, joten saimme
kdsityksen "taudin kuvasta”. Saimme Teon syliimme. Voi, miten pieni ja suloinen vauvamme
oli. Siitd hetkestd ldhtien toimin taas, kuin kuka tahansa kunnon kanaemo, lapsi oli minulle
tdrkein ja rakastin hdntd niin paljon, ettd tuntuu halkeavansa. Ei paljon haitannut, jos oli
yksi kromosomi sinne tdnne, silld vauva oli ihana, suloinen ja rakastettava, meiddn vauva.

o Pelkistetty ilmaus: Ystavallinen henkilokunta, isa sai olla yota sairaalassa, materiaa-
lia luettavaksi

T2 Meidadit siirretddn yksityishuoneeseen ja huoneessa kdy jatkuvalla syotélld lddkdreitd,
erikoislddkdreitd, hoitajia ja kdtilditd. Meille tuodaan huoneeseen Downia kdsittelevd lehti.
Muutaman tunnin pddstd pienessd sairaalahuoneessamme istuu vanhempiemme lisdksi tuki-
henkilomme Miia sekd terapeutti. Vanhempamme ndkevdt pojan ensimmdisen kerran ja
kaikki saavat pitdd hdntd sylissd ja todeta, kuinka suloinen hén on. Tilaisuudessa itketddn ja
nauretaan ja jutellaan Downista sekd muista eldmdn kipeistd asioista. Jdlkeenpdin olo tun-
tuu paljon kevyemmiiltd, pahin jdrkytys on ohi.

e Pelkistetty ilmaus: Yksityishuone, materiaalia luettavaksi, tukihenkilon ja isovan-
hempien kanssa yhteinen tapaaminen

T3 Saimme perhehuoneen, jossa nukahdimme unilddkkeen avulla. Ruusu on Ruusu,
meiddn lapsemme. Ruusu oli kaiken kaaoksen keskelld tdrkein voimanldhteemme. Sairaala-
vierailuilla vastaanotimme lohduttavia sanoja, myétdtuntoisia halauksia ja voimientoivo-
tuksia, mutta myos onnitteluja ja ihasteluja, silld Ruusu oli kuin ruusu, ddrettomdn suloi-
nen tytto. Kohtasimme myos ldheistemme epdvarmuutta ja varovaisuutta sen suhteen, kuin-
ka ldhestyd meitd ja lastamme.

o Pelkistetty ilmaus: Perhehuone, ystavien myotatunto

T 4 Barbro tulee ja halaa ja itkee myds. Alan taas itked ja ihana Riitta-kdtilo kaappaa minut
syliinsd. Huoneesta tulee perhehuone. Veerallekin kannetaan sinne matkasdnky. Tapaamme
kaksi sosiaalityontekijdd. Kokemukset eivdt jdrin ldmmitd. Toinen ihmettelee, ettd vieldkin
mind itken, toinen kategorioi meiddt vammaisten leireille. Ystavdt ja sukulaiset soittelevat
joka pdivd ja ovat aidosti kiinnostuneita voinnistamme.

o Pelkistetty ilmaus: Lohduttava katilo, perhehuone, ystavien tuki. Sosiaalityonteki-
joista ei ollut apua

T5 Synnytyssairaalan henkilokunta toimi mielestédni ammattitaitoisesti ja hienovaraisesti
asian suhteen ja tunsimme saavamme tarpeeksi tietoa ja tukea. Asian kertomista henkilo-
kunnan kannalta varmasti helpotti se, ettd mind huomasin asian itsekin ja sanoin sen en-
simmdisend ddneen. He myos esittivdt asian suoraan jattamdttd meille yhtddn “jossittelun”
varaa ja niin saatoimme heti alkaa kdsitelld asiaa ja sen mukanaan tuomia tunteita. Saimme
perhehuoneen kdyttéomme ja sielld mind ja mieheni tutustuimme sairaalan jakamaan tuo-
reeseen materiaaliin Downista.

e Pelkistetty ilmaus: Perhehuone, materiaalia luettavaksi, toisten vanhempien kerto-
mukset, ammattitaitoinen tukeva henkilokunta

Té Henkilokunta varmasti yritti, mutta mieleen jdi tunne, ettd jotain todella kamalaa on
tapahtunut. Ensihoitoa ei ollut jdrjestetty ollenkaan ja mielestdmme jdimme hyvin pitkdlle
oman onnemme varaan.

o Pelkistetty ilmaus: Ei ensitietoa, jatettiin yksin
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5 Mitka tekijat auttavat vanhempia jaksamaan?

T1 Me olemme nauttineet joka pdivd tdysilld Teosta.

o Pelkistetty ilmaus: Lapsi

murehdittavaa tulee vastaan. Nyt kuitenkin poikamme on terve ja nautin vauvastamme ja
ditiydestd tdysin siemauksin.

o Pelkistetty ilmaus: Terve lapsi

T3 Olemme ihmetelleet kiitollisina, mutta myos vaivaantuneina erilaisten asiantuntijoiden
ldsndoloa ympdrilldmme.

o Pelkistetty ilmaus: Asiantuntijat

T4 Olemme saaneet valtavan hyvidd tukea ja palvelua tddlld kotikunnassamme Kirkkonum-
mella. Sosiaalitydntekijdn kdynnit, terapiat jne. ovat hoituneet kuin itsestddn. Minulle on
vain ilmoitettu, koska voin varailla aikaa sinne ja tdnne. Neuvolan Maija-Liisa terveydenhoi-
tajan tuki on ollut mahtavaa! Hidn on jaksanut kannustaa ja tsempata sekd kuunnella! Myés
ystdvdt ja sukulaiset ovat jaksaneet olla tukenamme koko tdmdn vuoden.

o Pelkistetty ilmaus: Sosiaalityontekijan kaynnit, terapiat, terveydenhoitajan tuki, ys-
tavat ja sukulaiset

T5 Tukea saimme my0ds vertaisryhmistd. Ensitietokurssi oli hyddyllinen. Tukea oli tarjolla
paljon, mutta sen léytdmiseen tarvittiin omaa aktiivisuutta. Voimia kuluttivat myds pape-
riasiat; oli haettava rahallista tukea, tdytettdvd kaavakkeita ja selattava vanhoja mappeja,
josko niistd loytyisi vield vanhoja kuitteja. Kuntoutusohjaajalta saimme neuvoja. Ajatuksiini
hiipi kuolemanpelko. Selvidisikd hdn ja jos ei, niin selvidisinké mind silloin?

o Pelkistetty ilmaus: Vertaisryhmat, ensitietokurssi, kuntoutusohjaaja

Té Selviytymiseen varmasti vaikuttaa eldmdnasenne ja -kokemus ja ehkd myos se sisdltd
pdin tuleva leijonaemon vietti huolehtia kynsin ja hampain pennustaan. Perheen jaksami-
seen ja selviytymiseen varmasti vaikuttaa vanhempien keskindisen suhteen tila, ympdristén
- ldhinnd sukulaisten, ystdvien ja tuttujen - tuki ja se miten yleensd uusiin asioihin suhtau-
dutaan. Eikd meilld ole mitddn paikkaa tai tilannetta, mihin emme olisi voineet osallistua
sen vuoksi, ettd meilld on vammainen lapsi. Emme tunne eldvdmme mitenkddn syrjéytynyt-
td eldmdd. Asioiden hoitaminen vaatii tiettyd sitkeyttd, jaksamista ja omaa aktiivisuutta-
kin. Vuosien myétd olemme oppineet kysymddn, kyseenalaistamaan ja vaatimaankin, mikd
tuntuu ehkd rajulta, varsinkin kun meiddt on pdéosin kasvatettu maltillisemmiksi

e Pelkistetty ilmaus: Vanhempien keskinainen suhde, ystavat ja sukulaiset
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6 Mitka tekijat vievat vanhempien voimavaroja?

T1 Olen kuullut muilta asennevammaisista ihmisistd. Jonkun pitdisi kertoa Downista ndille
ihmisille.

o Pelkistetty ilmaus: Muiden negatiiviset asenteet

T2 Huoli tulevaisuudestasi on ollut jatkuvasti mielessdni. Olen vain koittanut opetella ajat-
telemaan asioita hieman lyhytndkoisemmin. Eihdn sitd kukaan tiedd muutenkaan eldmdstd
minne se vie.

e Pelkistetty ilmaus: Huoli tulevaisuudesta

T3 Tdlla hetkelld perheemme eldmd on vahvasti keskittynyt tdhdn hetkeen, kuten varmasti-
kin useissa lapsiperheissd. Se on tyon ja perhe-eldmdn yhteensovittamista.

o Pelkistetty ilmaus: Tyon ja perhe-elaman yhteensovittaminen

T4 Pelottelivat kuitenkin mahdollisella enterokoliitilla (suolitulehdus) niin, ettd en pysty
rentoutumaan. Seuraan sinua joka hetki.

o Pelkistetty ilmaus: Pelko sairaudesta

T5 Poika pulautteli paljon ja vdlilld suorastaan oksensi syémdnsd maidot. Hén sdikdhti nditd
tapauksia ja alkoi itked niin kovasti, ettd lakkasi hetkeksi hengittdmdstd ja meni aivan sini-
punaiseksi. Pelkdsin todella nditd kohtauksia ja sitd, kuinka vauvan syddn kestdisi moiset
hermostumiset. En oikein meinannut jaksaa pojan itkua vaan minut valtasi suunnaton pa-
hanolon tunne ja mieleni teki itked itsekin. Kaiken sen huolen ja tyontdyteisten pdivien kes-
kelld ei ollut voimia huoltaa avioliittoamme. Huomasin sulkeutuvani itseeni vaikean asian
edessd, hoidin pojan hyvin mutta itselleni en suostunut ottamaan apua vastaan - pdrjdsin
parhaiten omillani. Suren vain sitd, ettd jos poika joskus suree itseddn (miksi hdn on erilai-
nen) tai tulee kiusatuksi ja syrjityksi tai joutuu eldmddn yksindistd eldmdad.

o Pelkistetty ilmaus: Pelko lapsen joutumisesta syrjityksi ja pelko lapsen jaamisesta
yksinaiseksi

Té6 Alkuun minusta tuntui hankalalta kaikki ne viranomaisyhteydet. Ikddn kuin joutuisin luo-
pumaan perheeni ja kotini yksityisyydestd. Kaikki viranomaiset eri tahoilta olivat tietenkin
auttamassa ja viemdssd tyton asiaa eteenpdin, mutta valilld tuntui raskaalta selvitelld ta-
vallaan koko eldmdd vieraille ihmisille. Joskus tunnen myds pelkoa siitd, miten tyttémme
pdrjdd sitten kun meitd ei endd ole. Tdssd vaiheessa on toisaalta turha liikoja murehtia tu-
levia ja sekin on yksi asia, jonka on edes himpun verran oppinut hdnen myédtd: eletddn tdssd
ja nyt, huominen pitdd huolen itsestddn.

o Pelkistetty ilmaus: Huoli lapsen tulevaisuudesta, pelko oman yksityisyyden menetta-
misesta
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7 Mitka tekijat tuottavat iloa?

T1 Pddasia, ettd Teo nauttii eldmdstddn ja me saamme nauttia ihanasta, nauravasta ja hy-
vantuulisesta pikkupojastamme. Iloitsemme jokaisesta uudesta opitusta asiasta aivan yhtd
innolla kuin muidenkin lastemme kanssa.

e Pelkistetty ilmaus: Ilo lapsen kehityksesta

T2 Huomasinkin yhtend pdivénd, ettd olen oikein ylped siitd, kuinka hieno poika meilld on.
Isosisko sanoo jatkuvasti, ettd vauva on todella sopd ja mieheni silmdt loistavat, kun hdn
katsoo poikaamme. Valtava suru ja jdrkytys on vaihtunut iloksi ja ylpeydeksi, ylpeydeksi
siitd, ettd saamme olla ndin ainutlaatuisen lapsen vanhempia. Rakastamme pientd vau-
vaamme tédydestd syddmestdmme ja tuo rakkaus vain kasvaa ja kehittyy koko ajan.

o Pelkistetty ilmaus: Ylpeys ainutlaatuisesta lapsesta

T3 Lapsemme ensimmdisen ikdvuoden aikana olemme tutustuneet ja rakastuneet hdneen
sellaisena tyttond kuin hdn on.

e Pelkistetty ilmaus: Lapsi

T4 Valaiset pdividni valloittavalla hymylldsi! Ihanaa, ettd olet olemassa!

o Pelkistetty ilmaus: Lapsi

T5 Tunsin kuitenkin suurta hellyyttd ja rakkautta poikaa kohtaan sekd iloa siitd, ettd tdssda
hdn nyt on - kotona meiddn kanssamme, ja se seikka auttoi minua jaksamaan mitd vain. Il-
moitimme saman tien sairaalan pihasta ldheisillemme leikkauksen onnistuneen - tuntui,
kuin poika olisi syntynyt uudelleen. Ja uuden eldmdn hdn tavallaan saikin.

o Pelkistetty ilmaus: Lapsi jai henkiin

T6 Meilld on ollut suunnaton onni saada sellainen ldhipiiri, joka ei koskaan ole hyljeksinyt
tyttédmme millddn tavoin. Hdn on ollut aivan samassa asemassa isovanhemmilleen kuin ku-
ka tahansa muukin lapsenlapsi. Tyopaikoilla on suhtauduttu todella ymmdrtavdisesti alusta
lahtien, ehkd vain tiedustellaan useammin kuinka meilld jaksetaan.

e Pelkistetty ilmaus: Lapsi
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8 Milta tulevaisuus nayttada?

T1 Me olemme nauttineet joka pdivd tdysilld Teosta, ja niin aiomme tehdd tulevaisuudessa-
kin. Siis mahdollisimman normaali suhtautuminen on kaikkein OK.

o Pelkistetty ilmaus: Nautimme lapsesta

T2 Kaikki, mikd ei tapa, vahvistaa. Olen nyt yvhden kokemuksen vahvempi ja rikkaampi. Olen
terveen Down-pojan diti ja ylped siitd.

o Pelkistetty ilmaus: Ylpeys lapsesta

T3 Olemme surreet mielikuvissamme odottamamme lapsen pois ja opetelleet kertomaan
lapsemme kehitysvammaisuudesta sekd vastaanottamaan kanssaihmisten erilaisia reaktioi-
ta. Olemme tunteneet valtavaa suojelemisen halua ja uhmakasta ylpeyttd kohdatessamme
uteliaita katseita.

o Pelkistetty ilmaus: Uhmakas ylpeys lapsesta

T4 Toivon, ettd saat kasvaa ja kehittyd omaan tahtiisi ja pysyd terveend.

e Pelkistetty ilmaus: Terveena pysyminen

T5 Toivon, ettd poika ei koskaan joutuisi mihinkddn laitokseen hoitoon vaan saisi eldd mah-
dollisimman omatoimista ja onnellista eldmdd. Kehitysvamman astetta on kuitenkin mahdo-
tonta etukdteen ennustaa ja tulevaisuudesta ja mahdollisuuksista hdnelle ei vield tiedetd.
Haluan eldd ja nauttia joka hetkestd pojan kanssa, painaa ne syvdlle muistiini ja sdilyttdd
sielld. Vain tdlld hetkelld on merkitystd ja mihinkddn en nditd pdivid vaihtaisi. Uskon oleva-
ni hyvd diti vaikka en kaikkeen siihen yltdnytkddn, mitd etukdteen suunnittelin.

e Pelkistetty ilmaus: Omatoiminen onnellinen elama

T6 Vammaisen lapsen kanssa eldminen on eldmistd tdysilld silloinkin, kun itsestd tuntuu
ettei samassa tahdissa ihan jaksaisi. Olen ajatellut omalta kohdaltani asian niin, ettei tar-
vitsekaan jaksaa kuin hetken tai pdivédn kerrallaan. Ja jostain kummasta sitd saa aina uutta
voimaa eldd juuri sen hetken. Meiddn vanhempien haaveena on, ettd tytélldmme on joskus
tulevaisuudessa ammatillinen koulutus ja ettd hdn voi eldd omaa itsendistd nuoren naisen
eldmdd turvallisessa tuetussa asumismuodossa eldmdnkumppaninsa kanssa. Sama haave nuo-
ren itsendistymisestd ja omasta eldmdstd on varmaankin kaikilla vanhemmilla. Asiaa tulee
varmasti pohdittua enemmdn kuin tavallisen lapsen kanssa, varmasti vield enemmdin silloin,
kun oma eldmd alkaa olla ehtoopuolella. Nautitaan eldmdstd - juuri tdstd hetkesta!

o Pelkistetty ilmaus: Ammatillinen koulutus, itsenainen, turvallinen elama. Asunto ja
parisuhde




