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The purpose of this thesis was to investigate by enquiry what kind of information the
parents of special babies have gotten from hospital staff. The objective was to develop
midwife students” readiness to meet the parents of a special baby during a first
information situation. Moreover, an e-Learning material for the Tabula learning
environment at TAMK was created in order to increase midwife students” knowledge of
mental disability and malformations of the skull, face and spinal cord.

A qualitative method was used in the study, and the analysis method used was content
analysis. The material was gathered in the spring of 2012. Five parents of a special child
were answered to the enquiry. The theoretical part of this thesis deals with first
information, meeting the sorrowing parents, growing to parenthood, the observation of
the newborn, crisis theory, mental disability and malformation. The mental disability
syndromes and malformations of the skull, face and spinal cord are described in an
attachment.

The results of the thesis showed that parents have two kinds of experience of first
information. Some of the parents had not got enough information. Doctors and nurses
had been busy and responsible of giving information was transferred from person to
person. The second group of parents had got information, maybe even too much in that
situation. The parents were listened to and supported. The nursing staff were responsive
genuinely present in the situation.

The parents hoped that the nursing staff is truly there for them, gives permision to
parents to show all kinds of feelings, lets parents meet their baby and encourages
parents to tell their family and friends about their special baby. The nursing staff should
approach parents on their own initiative. The parents hoped to get information about
support persons and support family.

Key words: first information, special baby, growing to parenthood, crisis, mental
disability, malformation
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1 JOHDANTO

Lahes kaikkien aitien ensimmainen kysymys on katilolle tai laékéarille synnytyksen
jalkeen “onko lapsi terve?”. Vasta toisena kysytaan lapsen sukupuolta. Ensimmaiseen
kysymykseen myontdva vastaus on kuin musiikkia vanhempien Kkorville, mika j&a
soimaan pitkaksi ajaksi. Vield suuremman painoarvon voivat saada ne sanat, joita
vammaisen vastasyntyneen vanhemmat saavat kuullakseen. Niiden sanojalta vaaditaan

kokemusta ja tietoa, mutta empatiaa ei korvaa mikaan. (Raivio 1995, 87.)

Parantuneista sikidseulonnoista huolimatta vuosittain Suomessa syntyy yllattéaen
erityisia vauvoja. Useat vanhemmat eivat ole osanneet varautua vammaisena syntyvaan
lapseen. Tilanne on vaikea my6s synnytystd hoitavalle kétilolle. Han joutuu
tilanteeseen yllattden. Lapsen tila voi olla kriittinen syntymahetkell&; lapsi saattaa
tarvita nopeasti hoitoa. Epavarmuus siitd, mika lapsen vointi ja diagnoosi on ja kuka
kertoo vanhemmille, aiheuttaa vanhemmissa epatietoisuutta ja pelkoja seka synnytysta
hoitaneessa kétilossé riittamattomyyden tunteita. Lohdutukseksi tarkoitetut vaarat sanat
voivat viedd uskottavuuden hoitohenkilokunnalta ja aiheuttaa suuria pettymyksia

my6hemmin.

Kun perheeseen syntyy vammainen lapsi, vanhemmat tarvitsevat erityisen paljon tukea
ja inhimillistd huolenpitoa heitd hoitavalta henkil6kunnalta. Tavoitteena ensitiedon
antamisella on tiedon antaminen siten, ettd perheet kokevat saavansa asiallista ja toivoa
antavaa ensitietoa seka tukea kriisissdén ettd surutydssadn. Tavoitteena on auttaa seka
aitia ettd perhettd omien voimavarojen loytymiseen ja edistdd sopeutumista nykyiseen
tilanteeseen. Oleellista ensitiedon antamisessa on yksil6llinen, hienotunteinen ja

ihmisl&heinen suhtautuminen perheeseen. (Raussi-Lehto 2009a, 460.)

Epamuodostumatapauksien esiintyvyys syntyvilld lapsilla on pysynyt vuosina 1993—
2008 melko tasaisena, keskimé&arin 336/10 000 vastasyntynyttd. Véahintadn yksi
merkittdvd epamuodostuma todettiin vuosittain keskimdarin 1 993 vastasyntyneell.
(Ritvanen ja Sirkid 2011, 1.) Viimeisen kahdenkymmenen vuoden aikana on

pitkdaikaisesti sairaiden tai vammaisten lasten maara kasvanut. Syynd on tieteen ja



tekniikan sek& hoitomenetelmien huima kehitys; yha vaikeammin vammaiset lapset
jaavat eloon. (Taanila 2009, 91.)

Opinndytetyd syntyi omasta aloitteestani. Kiinnostuin vanhemmille annettavasta
ensitiedosta erityisvauvan syntyessd, kun tutustuin ensimmaisena opiskeluvuotenani
Kaija Hénnisen vditoskirjaan Kohtaamisen kokemuksia epdavarmuuden nadyttamolla.
Halusin tutustua aiheeseen tarkemmin ja Kkehittdd itsedni antamaan ensitietoa
vanhemmille yllattdvéassa tilanteessa. Tiedonhaun aiheeseen suoritin tutustumalla
aikaisempaan Kirjallisuuteen seka tekemalla narratiivisen tutkimuksen erityislasten
vanhemmille. Tyon kirjallinen osuus kaésittelee ensitiedon antamista, vastasyntyneen
tarkkailua, odotusaikana muodostunutta mielikuvaa vauvasta sek& Kkriisiteoriaa ja
surevien vanhempien kohtaamista. Liiteosiossa on kasitelty yleisimpia kehitysvammaoja
seka selkaytimen, kallon ja kasvojen synnynnéisia epdmuodostumia. Opinnaytety6 on

tietopaketti kétilo-, terveydenhoitaja- ja sairaanhoitajaopiskelijoille.

Vastasyntyneelle poikkeavuutta ulkonddssd voivat aiheuttaa lukuisat eri Syyt.
Erityisvauvan madritelméaéd noudattaen kasittelen opinnéytetydssani vammaisuutta ja
kehitysvammaisuutta aiheuttavia oireyhtymia sekd sikionkehityksen aikaisia
selkdaytimen, kallon ja kasvojen epdmuodostumia. Olen rajannut ulkopuolelle raajojen,
sydamen, suoliston, virtsateiden ja sukupuolielinten epdmuodostumat. Opinndytetydssé

késiteltdvat vammat ovat silmin nahtévissa ja estavat lapsen normaalin kehityksen.



2 ENSITIETO

Ensitieto ymmarrettiin 1980 — luvulla joko kapea-alaisena tai laaja-alaisena kasitteend.
Kapeammassa merkityksessa ensitiedon voidaan ajatella olevan lyhytaikainen
tapahtuma, jossa kerrotaan tieto lapsen vammaisuudesta. Ensitiedolla tarkoitetaan
laaja-alaisena kasitteend kokonaisuudessaan sitd tilannetta, jossa tieto lapsen
diagnoosista annetaan ja jonka aikana perhettd ohjataan ja tuetaan. Tavoitteena
ohjauksella on valmentaa vanhempia itse ratkaisemaan ongelmansa. Téall4 tavoin
ymmarrettynd ensitieto ajatellaan kauan kestdvaksi, jolloin ensitieto sisaltaa
vanhemmille lapsen syntymastd ja vammaisuudesta annettavan tiedon liséksi tietoa

kuntoutuksesta, sosiaaliturvasta ja erityishuollosta. (Hanninen 2004, 21.)

Jokainen perhe ja jokaisen lapsen syntyma on ainutlaatuinen tapahtuma, johon liittyy
erityisia kokemuksia. Useimmat vanhemmat Kkuitenkin kokevat raskauden aikana
epamaardisia pelkoja siitd, onko lapsi terve. Pelot muuttuvat todellisiksi, kun lapsi
syntyy vammaisena tai sairaana. Vanhempien kokemukset erityislapsen syntymasté
vaihtelevat, mutta useimmille kokemukseen liittyy hetkellinen jarkytys — kuin hyppy
tuntemattomaan. Kaikkien vanhempien ensimmaisena tehtavana on luopua kuvitellusta
lapsesta ja antaa tilaa todelliselle lapselle. Tama tehtdvd on todennédkoisesti
haasteellisempi silloin, kun lapsi syntyy sairaana tai vammaisena. (Kalland 1998, 58—
59.)

Tieto lapsen vammaisuudesta joudutaan kertomaan yleensa synnytyksen yhteydessa tai
pian sen jalkeen. Ei ole olemassa yksinkertaisia neuvoja niille, jotka tytssdén kohtaavat
vammaisena syntyvien lasten vanhempia. Téllaista ensitietoa kuvataan tiedoksi, jota ei

haluttaisi antaa - eik& vastaanottaa. (Raussi-Lehto 2009a, 459.)
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2.1 Ensitiedon antaminen

Ensitieto on tdrkedd, mutta ensitiedon antajan on hyvéa tietdd, ettd yhta oleellista ja
alussa ehka oleellisempaakin kuin tieto, on tapa, jolla tietoa annetaan. Jokainen perhe,
johon syntyy vammainen lapsi, on ainutkertainen. Tapa, jolla on annettu tietoa yhdelle
aidille ja perheelle, ei ole valttamatta oikea seuraavalle. Yhteistd on kuitenkin se, etta
ensitiedon antajalta edellytetdan fyysista ja psyykkista lasndoloa ja tiedon antamista sen
mukaisesti, miten vanhemmat kykenevét vastaanottamaan tietoa. (Raussi-Lehto 2009a,
460.) Esimerkiksi tyontekijoiden kertomistapa vaikuttaa siihen, mitd vanhemmat
pystyvat vastaanottamaan kerrotusta tiedosta (Hanninen 2004, 65). Vanhemmille tulee
my06s antaa mahdollisuus ja oikeus omien tunteidensa ja epatoivonsa purkamiseen
(Raussi-Lehto 2009a, 460).

Vammaisen lapsen perheelle annetaan ensitietoa lapsen vammaisuudesta ja siihen
liittyvista asioista, kun perhe kohtaa vammaisuuden ensimmadista Kertaa.
Ensitietotilanteessa lapsesta vastuussa oleva henkilokunta kertoo selkeé&sti
vammaisuudesta ja sen vaikutuksista. Ensitieto koostuu tiedon siirrosta, riittdvan tuen
antamisesta, tunteiden huomioimisesta ja toimintaan ohjaamisesta. Lisaksi
ensitietotilanteen tulee olla toiveita herattavaa. (Helminen ja Hanninen 1995, 5-6.)

Ensitietoon kuuluu myos asioiden toistaminen (Hanninen 2004, 22).

Ensisijaisesti ensitiedon antajana on synnytysta hoitanut ladkari tai lastenlaakéari. Myos
synnyttdjda hoitaneen kéatilon on oltava paikalla, jotta hdn on tietoinen, mité
vanhemmille on kerrottu. T&lla tavoin k&tild voi omalta osaltaan varmistaa tiedon
kulkua eteenpdin esimerkiksi eri palvelujarjestelmien valilla. (Raussi-Lehto 2009a,
460.) Kun 13a8kéri, vanhemmat ja perhettd hoitava ké&tiloé ovat yhdessda mukana
ensitiedon antamisessa, syntyy hyva, luottamuksellinen ja turvallinen ilmapiiri (Taanila
2009, 93). Syytd on tarkoin harkita, mitd vanhemmille sanotaan. Vanhemmille on
sanottava asiat niin selkedsti, ettei synny vaarinkasityksid. Kertomisessa keskitytaan
senhetkiseen tilanteeseen ja véltetddn antamasta epdvarmaa tietoa. (Raussi-Lehto
2009a, 460.)
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Pihkon (2010, 109) mukaan vammaisen lapsen syntyessa perheeseen vanhempien
selviytyminen tilanteesta riippuu ensisijaisesti heiddn omista voimavaroistaan.
Hoitohenkilokunta voi menettelytavoillaan vaikuttaa vanhempien kokemukseen.
Vanhempien alkuvaiheen kokemuksilla on puolestaan vaikutusta suhtautumisessa
lapseen ja hanen mahdollisuuksiinsa. Kun vanhemmille Kkerrotaan lapsen
vammaisuudessa, tulisi molempien vanhempien olla lasnd. (Pihko 2010, 109.)
Vanhempien ja koko perheen sopeutumisen ja mydhemman toiminnan kannalta on
tarkedd, ettd vanhemmat vastaanottavat tiedon yhdessd (Taanila 2009, 93). Puolison
valittdma tieto ei ole vélttdmatta juuri laakarin tarkoittamalla tavalla esitetty, silla
kerrontaan on tullut mukaan kertojan oma tulkinta asiasta. Toisen vanhemman kautta
saatu tieto on myods ongelmallista siksi, etteivat vanhemmat voi jalkikateen keskustella
kesken&an siitd, miten kumpikin osapuoli on kuullut ja ymmartanyt valitetyn tiedon.
(H&nninen 2004, 165.)

Valkkilan (2009, 10) mukaan diagnoosin kertominen on perheiden eldméssa
kaénteentekeva hetki, joka muistetaan mydhemmin erityisen hyvin. Tilanne vaatii niin
ladkareilta kuin kétildiltakin suurta ammattitaitoa ja hienotunteisuutta. Perhe saattaa
tarvita myods muuta tukea oikein annetun tiedon lisaksi. Vanhempien kertomuksen
mukaan ensitiedossa on erityisen tarkedd rohkaiseminen ja arjessa tukeminen.
(\Valkkilad 2009, 10.) Keskustelun tulisi tapahtua rauhallisessa huoneessa, jossa eivat
keskeyta ulkopuoliset henkilét tai puhelin. Tieto lapsen vammaisuudesta jarkyttaa
vanhempia ja heidan voi olla jalkeenpdin vaikea muistaa kaikkea heille kerrottua.
(Pihko 2010, 109.) Synnytystd hoitaneen ké&tilon lasndolo keskustelun aikana antaa
vanhemmille mahdollisuuden ké&yda asioita uudelleen 1api ké&tilon kanssa (vrt. Pihko
2010, 109).

Hénnisen (2004, 187) tutkimus osoittaa, ettei synnytyssalissa ole varauduttu
vammaisen lapsen yllatykselliseen syntymdén siten, ettd olisi olemassa yhtendinen tai
selvé ensitiedon toimintakdytantd. Ensitietotilanteisiin liittyvat tekijat riippuvat suurelta
osin kunkin tyontekijan tiedoista ja taidoista, aikaisemmasta kokemuksesta ja
ammatillisesta asemasta. Vammaisen lapsen syntyesséd lapsen ladketieteellisestéd
tutkimuksesta ja hoidosta huolehditaan hyvin, mutta vanhempien huomioiminen on

vahéisempadd ja tiedon saaminen j&& niukaksi varsinkin epdilyvaiheessa eli aivan
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ensimmadisessa ensitietotilanteessa. Isét, jotka eivat ole synnytyksessa tai sairaalassa
mukana, saattavat alussa jadda kokonaan ammattilaisten valittdman ensitiedon
ulkopuolelle. Itsensa ulkopuolisiksi voivat tuntea myos aidit, jotka ovat paikalla, mutta
jaavat keskustelun ulkopuolelle ld&karin keskustellessa vain isdn kanssa. (Hanninen
2004, 187.)

Jotta kaikki ensitietotilanteet olisivat mahdollisimman onnistuneita, tyontekijalla taytyy
olla tehtavén edellyttdmat tiedot ja taidot. Ensitietotilanteissa perheldhtdinen ty0 vaatii
vuorovaikutustaitoja, hyvad ammattitaitoa, vahvaa ammatti-identiteettid ja rohkeutta
kohdata uusia tilanteita sekd avointa suhtautumista vammaisuuteen. Jokaisen
vammaisen lapsen vanhempien kanssa tyoskentelevan tyontekijén tulee saada ndma
taidot jo perusopintojen yhteydessd. Lisaksi toimipaikkakoulutuksena tulisi jarjestaa
katiloille ja ladkareille saannollisin  véliajoin  myods yhteistd perhelahtdista
ensitietokoulutusta. (Hanninen 2004, 203.)

2.1.1 Epailyvaihe

Epadilyvaiheessa terveydenhuollon henkilékunnalle epavarmuutta aiheuttaa se, ettei
vammasta ole kohtaamishetkelld varmaa tietoa, vaan on vain aavistus. Miten toimitaan
silloin, kun ei tiedetd eli kun vammasta ei ole varmaa tietoa? Mikéli vanhemmat
aavistavat, ettei kaikki ole kunnossa ja he kysyvat suoraan, mika lapsella on h&tana,
heille ei valttdmattd vastata. Tastd aiheutuu ristiriitatilanne. Jos vanhemmat itse
nékevat, ettei kaikki ole hyvin, eivéat tyontekijoiden lohdutukseksi tarkoittamat
toteamukset tunnu uskottavilta. Hyvad tarkoittavan lohdutusyrityksen merkitys
muuttuu, koska téllainen lohduttaminen aiheuttaa vanhemmissa kiukkua ja toisaalta
vahentdd tyontekijoiden uskottavuutta. Vanhemmat kaipaavat ja tarvitsevat myos
lohduttavia sanoja, joiden kuitenkin tulisi perustua todelliseen tilanteeseen. (Hanninen
2004, 163-164.)
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2.1.2 Epdvarman tiedon vaihe

Epdvarman tiedon vaiheessa hoitohenkilokunnalla on jo vahvoja epdilyja siitd, ettd
lapsen piirteet viittaavat vammaisuuteen tai lapsella on selvasti nékyvd vamma, jonka
vanhemmatkin pystyvat havaitsemaan. Epévarman tiedon vaihe on tyontekijélle
haasteellista, koska hanen tehtdvanaan on vélittd4 tietoa vammaan liittyvésta epéailysta
vanhemmille, jotka eivét vélttdmattd osaa ollenkaan odottaa tdmantyyppista tietoa.
Toisessa &aripdassd ovat vanhemmat, jotka hatdisind ja peloissaan esittavéat
kysymyksidan. Synnytystd hoitava katilé voi kertoa vanhemmille havaitsemiaan asioita
vauvasta. Katilo voi hyoddyntdd oman aikaisemman kokemuksensa vastaavista
tilanteista sek& hankkia kollegoidensa vahvistuksen vamman tulkinnalle. Tassé
vaiheessa hyvan ensitietotilanteen edellytys ei ole se, etta tyontekijalla on oikea vastaus
kaikkiin kysymyksiin. Hyva ensitietotilanne voi koostua myos siitd, ettd vanhemmille
kerrotaan, etté ei tiedetd. (Hanninen 2004, 164-165.)

Epdvarman tiedon vaihe on erityisesti vaihe, jossa vanhempien tunteet nousevat esiin
heidén kuultuaan lapsensa vammasta. Osa vanhemmista voi joutua sokkiin saatuaan
tiedon lapsen vammaisuudesta, koska eivdt ole osanneet ollenkaan varautua
tilanteeseen. Jos vanhemmat kokevat, ettei heidan kysymyksiinsd anneta vastauksia, he
voivat tulla kiukkuisiksi. Sokissa tai artyneessd mielentilassa vanhempien on vaikea
keskittyd vastaanottamaan tietoa lapsen vammaan liittyvista yksityiskohdista. Tilanne
voi olla tyontekijallekin niin ahdistava, ettd han haluaa itse mahdollisimman nopeasti
pois tilanteesta ja siksi siirtda tehtavén jollekin toiselle tyontekijéalle. (Hanninen 2004,
165.)

2.1.3 Diagnoosivaihe

Diagnoosivaiheessa tiedon kertojaksi vanhemmille voidaan valita kokenut laakéri.
Liséksi diagnoosin kertominen on tyontekijalle helpompi tilanne kuin alustavan tiedon
kertominen, koska t&dhan kohtaamiseen tyontekija voi valmistautua ja hénelld on

varmaa, tutkimuksiin pohjautuvaa tietoa kerrottavanaan. Useat vanhemmat kokevat
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diagnoosin kuulemisen helpottavana asiana, varsinkin silloin, jos sitd on edeltanyt pitka

epétietoisuuden vaihe. (Hanninen 2004, 166.)

2.2 Ensitiedon herattamat tunteet vanhemmissa

Kearneyn ja Griffinin (2001, 582-592) mukaan vammaisen lapsen syntyminen tulee
perheelle lahes aina yllatyksend. Lapsen syntyminen vammaisena vaikuttaa seké lapsen
omaan kehitykseen ettd perheeseen. Kaikkien perheenjasenten on kéytava lapi
monivaiheinen ja vaikea prosessi. Perhe saattaa kokea esimerkiksi jéarkytysté,
pettymystd, vihaa ja huonommuutta. Joskus vanhemmat haluavat hyl&td vammaisen
lapsen. lloakin koetaan kaikesta huolimatta. Jos perheessa ei ole lapsia ennestdén,
saattaa vammaisen lapsen syntyma olla vanhemmille erityisen vaikeaa. Vanhemmat
miettivat monia kysymyksia: miksi juuri meille syntyi vammainen lapsi, mitd olemme
tehneet vadrin, mistd meitd rangaistaan, miten eldm&mme muuttuu, uskallammeko
hankkia en&a lisaa lapsia ja niin edelleen. Niin vanhemmat kuin heidan sukunsakin

saattavat myos syytella toisiaan tapahtuneesta. (Kearney ja Griffin 2001, 528-592.)

Tieto lapsen vammaisuudesta voi herdttdd vanhemmissa voimakkaitakin tunteita.
Vanhemmat voivat tuntea pettymystd ja surua sek&d epévarmuutta tulevaisuuden
suhteen. Tiedon tullessa taytena yllatyksena osa vanhemmista joutuu jopa sokkiin. Kun
vauva on ensitietoa annettaessa paikalla, ei vamma tunnu niin pelottavalta ja etaiselta
asialta. (Hanninen 2004, 188-189.) Térkeinta on, ettd ensitiedon antaja on perehtynyt
suruprosessin olemukseen, hdnella on aikaa ja karsivallisyytta, hédn kunnioittaa &idin
tunnereaktioita eikd jata ditid yksin. Oleellista on isan mukaan ottaminen
ensitietotilanteeseen. Oikein hoidettu ensitiedon antaminen véhentdd tai estéa
poikkeavien puolustusmekanismien syntyd vanhemmissa ja auttaa heitd saamaan

realistisen kuvan omasta lapsestaan. (Amnell 1995, 126.)

Ensitiedon tuoma jarkytys tai epdilys lapsen vammaisuudesta koetaan tilanteessa

kaikkein vaikeimmaksi. Vanhempien tarvitsema tuki on talléin selvésti suurinta.
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Useimmat vanhemmat ovat valmistautuneet huonosti vammaisen lapsen syntymaan.
Tutkimukset osoittavat, ettd useimmat vanhemmat haluavat tietdd lapsensa diagnoosin
heti alusta alkaen; epdvarmuus ja epdily voivat olla stressaavampaa kuin huonot
uutiset. (Seligman ja Darling 2007; 97, 100, 103.)

Vaikeasti sairaan tai vammaisen lapsen syntyminen aiheuttaa perheessa tilanteen, jossa
koko perheen toiminta joudutaan miettimadn uudelleen. Vaikeasti sairaan tai
vammaisen lapsen syntyminen vaikuttaa vanhempien véliseen suhteeseen, sisarusten
asemaan, perheen sisdiseen vuorovaikutukseen seka jokapaivéisiin toimintoihin,
vanhempien ajankayttoon, tyossakayntiin, harrastuksiin ja talouteen. (Taanila,
Kokkonen ja Jarvelin 1995, 2432.)

2.3 Synnytyssalissa annettavan ensitiedon jalkeen

Esimerkiksi Tampereen yliopistollisessa sairaalassa jarjestetddn vanhempien halutessa
ensitukiryhmaéistunto, johon vanhemmat voivat kutsua kaikki haluamansa sukulaiset,
laheiset ja ystavéat. Ensitietotukiryhmaistunnossa koulutetut vetdjat antavat tietoa lapsen
vammasta koko lahipiirille samanaikaisesti. Vammaisuuden hyvéksyminen helpottuu ja
laheiset voivat tukea perhettd. Istunnossa perhetté tuetaan kohti tulevaisuutta. Istuntoon
osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Istunto jarjestetddn yleensa lapsen ollessa vielé
sairaalassa joko perheen kotona tai sairaalassa. Kahdesta kolmeen tuntia kestévéssa
istunnossa on aloitus-, fakta-, ajatus-, reaktio-, normalisointi- ja paatosvaihe. Ladkarin
olisi hyvé olla mukana vain faktavaiheessa, koska vanhemmat ja laheiset uskaltavat
nayttad tunteensa paremmin ilman ladkarin ldsndoloa. Ajatusvaiheessa annetaan tilaa
tunteille ja reaktiovaiheessa tunteita kaydaan lapi. Normalisointivaiheessa vauvan olisi
mahdollisuuksien mukaan hyvé olla paikalla, jotta lasnédolijat nékisivat vauvan hyvat
puolet, eikd vammaisuus ottaisi ylivaltaa. Paatdésvaiheessa on vield mahdollisuus kertoa
omista tunteista ja kysyd asioista. Perheille annetaan tietoa tukipalveluista. (Ojala
2011.)
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Henkilokunnan tulisi jo sairaalassa luoda edellytykset vanhempien ja vammaisen tai
sairaan vastasyntyneen yhdessédololle. Tulisi myds mahdollisuuksien mukaan tukea
sisarusten yhdessdoloa lapsivuodeosastolla, silla vastasyntyneen hoitaminen auttaa
vanhempia ja sisaruksia ottamaan lasta l&helle ja ndin vahvistamaan kiintymysta.
Hoitavan katilon on myds hyva tutustua lapseen, koska ndin vanhempien lahestyminen
sekda heidan surunsa ja tuskansa kohtaaminen helpottuu. Vanhempia vahvistetaan
nédkemddn lapsessaan myonteisid puolia; tdmé& auttaa heitd hyvaksymaan lapsensa
sellaisena kuin han on. Vanhempien vastaanottokyvyn mukaan annetaan lisatietoa
lapsen vamman laadusta ja sen kanssa eldmisestd, sosiaalipalveluista, kunnan
vammaispalveluista, kuntoutuspalveluista, tukiperheistd ja vammaisjarjestoista.
(Raussi-Lehto 2009a, 461.)

Vanhemmille on syyta korostaa, ettd vammainen lapsi on ensisijassa lapsi, jolla on
samat tarpeet kuin kenelld tahansa muulla lapsella ja sama oikeus saada ne
tyydytetyiksi. Han on vasta toissijaisesti vammainen lapsi erityistarpeineen. (Raussi-
Lehto 2009a, 461.)
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3 ERITYISVAUVA

Korhosen (1999, 11) mukaan erityisvauva on aina ensisijaisesti vauva, jolla on samat
turvan, rakkauden ja kehittymisen tarpeet kuin muillakin lapsilla. Han tarvitsee tukea
kehittydkseen tasapainoisesti ja saavuttaakseen eldman ensitaidot, koska hanellda on
elaméan alkuvaiheessa ongelmia ennenaikaisen syntyman, monenlaisten sairauksien tai
kehityshairididen takia. Keskonen on erityisvauva siksi, ettd hdn on syntynyt liian
aikaisin. Erityisvauva on my0s lapsi, jonka kehityspotentiaalien vahvistamiseen
tarvitaan  erityishuomiota  lapsen  kehitysvammaisuuden ja  monenlaisten

kehityshairididen aiheuttamien epdmuodostumien vuoksi. (Korhonen 1999, 11.)

Usein erityisvauvan vaikeuksista puhutaan yleistden. On kuitenkin huomattava, kuinka
suuri  yksilollinen vaihtelevuus on saman potilasryhman sisalla. Vaikka kaikKi
erityisvauvat ovat alttiita monenlaisille erityistilanteen seurauksille, heistd suurin osa
kehittyy normaalisti. (Korhonen 1999, 12.)

3.1 Vammaisuus

Pihkon (2007, 136) mukaan vammaisuuden késite voidaan maarittaa usealla tavalla.
Léadketieteen perinteinen malli tarkastelee vammaisuutta yksilon ongelmana. Vamma
tarkoittaa kehon rajoitusta, jota pyritddn poistamaan kuntoutuksella. Uudempi
madritelmd sitd vastoin ottaa huomioon yksilon ongelman suhteessa elinymparistoon.
(Pihko 2007, 136.) Vammalla tarkoitetaan sellaista fyysisté tai psyykkista vajavuutta,
joka rajoittaa pysyvésti yksilon suorituskykyd. Kyseessd siis ei ole pelkastédan
mekaanisen syyn, esimerkiksi tapaturman, aiheuttama vamma, joten tdssé mielessa
vamma-kasite on laajentunut. (Kaski, Manninen ja Pihko 2009, 16.) Oli vammaisuuden
maéritelma mika tahansa, jokaisen vammaisten kanssa tydskentelevien tulisi tiedostaa,

mitd mielikuvia hdnessd aiheuttavat sanat vammainen, aivovaurio tai
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kehitysvammainen. Vammaisuus ei ole tila, jota kukaan olisi toivonut laheiselleen tai
itselleen. (Pihko 2007, 136.)

Useimmissa ihmisissd, niin vammaisissa itsessddn kuin heidan omaisissaankin,
”vammaisuus” herdttdd monenlaisia tunteita. Vanhemmille mika tahansa lapsen elaméaa
uhkaava vaikea vamma merkitsee suurinta mahdollista hatdd ja uhkaa.
Hoitohenkilokunnan tiedostamattomat asenteet saattavat muodostua asiallisen
toiminnan esteeksi, erityisesti tilanteissa, joissa lapsi tai h&nen perheenséd ei ole
ennestaan henkilokunnalle tuttu. (Pihko 2010, 108-109.)

3.2 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuus tarkoittaa muidenkin elimien kuin hermoston vaurioita ja
vammoja. Kuitenkin merkittavin ryhma ovat hermoston sairaudet, vauriot ja muut
toiminnan puutokset tai poikkeavuudet; niitd nimitetddn hermoston kehityshairidiksi.
Tarkeimpid néistd taas ovat aivojen kehityshairiot. Usein niihin liittyy alyllisten
toimintojen vajavuutta, jota WHO nimittad alylliseksi kehitysvammaisuudeksi. (Kaski
ym. 2009, 16.) Suomessa kehitysvamma — kasite on vakiintunut tarkoittamaan alyllista
kehitysvammaa (Arvio 2011, 13).

Maailman terveysjarjest6 WHO:n tautiluokituksen, 1CD-10:n (International Statistical
Classification of Diseases and Related Healt Problems), mukaan alyllisella
kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on
epataydellinen tai estynyt. Erityisesti kehitysidssd ilmaantuva taidot eli yleiseen
henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset
taidot ovat puutteellisesti kehittyneitd. Alyllinen kehitysvammaisuus voi esiintyd joko
yksindén tai yhdessa minka tahansa psyykkisen tai fyysisen tilan kanssa. (WHO, ICD-
10.)

Kehitysvammaisuus AAIDD:n (The American Association on Intellectual and

Developmental Disabilities, 2011) madritelmdn mukaan tarkoittaa tdmadanhetkisen
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toimintakyvyn huomattavaa rajoitusta. Ominaista tilalle on  merkittavésti
keskiméaardista heikompi alyllinen suorituskyky (alykkyysosamaarad on alle 70-75).
Kehitysvammaisuuteen liittyvat adaptiivisten taitojen rajoitukset voidaan jakaa
kolmeen taitoryhmaén: kasitteelliset, sosiaaliset ja kaytannolliset taidot. Kasitteellisiin
taitoihin kuuluvat puhutun ja kirjoitetun kKielen ymmartaminen, kasitys ajasta, rahasta ja
numeroista sekd omatoimisuus. Sosiaaliset taidot kasittdvat ihmissuhdetaidot,
sosiaalisen vastuullisuuden, omatunnon, varovaisuuden, sosiaalisten ongelmien
ratkaisun sekd kyvyn noudattaa sdant6ja ja lakeja seka valttelyn tulla kaltoin
kohdelluksi. Kaytannéllisia taitoja ovat suoriutuminen paivittaisistd toiminnoista,
omasta itsestd huolehtiminen, ammatilliset taidot, terveydenhoito, matkustaminen ja
selviytyminen liikenteessd, aikataulujen ja rutiinien noudattaminen, turvallisuus sek&
rahan ja puhelimen kayttd. Kehitysvammaisuus ilmenee ennen kuin henkilo tayttaa 18
vuotta. (AAIDD 2011.)

3.2.1 Kehitysvammaisuuden jaottelua

Lievd alyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa koulussa oppimisvaikeuksia. Lapsi
saattaa kyetd opiskelemaan tukitoimenpiteiden avulla normaalissa luokassa, joskin
tarvitsee usein erityisopetusta. Henkilokohtaisissa toimissaan han on yleensé
omatoiminen ja pystyy aikuisena asumaan itsendisesti tai hieman tuettuna, monet
kykenevét tyohon ja yllapitdméan sosiaalisia suhteita. Usein he tarvitsevat kuitenkin
tyossddn jonkinasteista jatkuvaa opastusta ja valvontaa. Henkild tarvitsee usein tukea

kyetédkseen asioimaan ja hankkimaan tarvitsemansa palvelut. (Kaski ym. 2009, 20-21.)

Keskiasteisesta alyllisestd kehitysvammaisuudesta aiheutuu merkittavia viiveita lapsen
kehitykseen. Lapsi tarvitsee kouluidssa erityistd tukea, mutta kykenee saavuttamaan
jonkinasteisen riippumattomuuden itsensd hoidossa ja riittdvan kommunikaatiokyvyn.
Henkilokohtaisista péivittdisistd toimistaan useimmat selviytyvét joko itsendisesti tai
melko itsendisesti. Henkil0 tarvitsee aikuisena vaihtelevanasteista tukea eldakseen ja
tyoskennelldkseen yhteiskunnassa. Asumiseensa henkil¢ tarvitsee valvontaa. (Kaski
ym. 2009, 21.)
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Vaikeasta éalyllisestd kehitysvammaisuudesta aiheutuu yksil6lle jatkuva tuen ja
ohjauksen tarve. Asumisessa, koulussa ja tyotehtavien suorittamisessa henkil0 tarvitsee
huomattavia tukitoimia. Han on riippuvainen muista ihmisistd; hanen kuntoutumisensa
vaatii onnistuakseen paljon tydtd. Kuitenkin h&n voi pitkdn kuntoutuksen avulla
kehittyd melko itsendiseksi henkilokohtaisissa péivittdisissad toimissaan. (Kaski ym.
2009, 21.)

Syvasta alyllisesta kehitysvammaisuudesta aiheutuu yksilolle taydellinen riippuvuus
muista ihmisistd ja jatkuva hoivan tarve. Hanelld on vakavia puutteita liikunnassa,
kommunikaatiossa sekd kyvyssa huolehtia henkilokohtaisista toimista ja kyvyssa
hallita rakon ja suolen toimintaa. H&n voi tulla omatoimiseksi joissakin péivittdisen
elaman toiminnoissa, esimerkiksi syomisessd, ja oppia yksinkertaisia tyotehtévia.
(Kaski ym. 2009, 21-22.)

3.3 Epamuodostumat

Fellmanin ja Luukkaisen (2010, 130) mukaan noin kolmella prosentilla
vastasyntyneista on huomattava synnynndinen epdmuodostuma. Epamuodostumista
suuri osa todetaan jo sikiokaudella sikion kaikututkimuksella. Tavallisimmat heti
syntyman jalkeen todettavat vakavat epdmuodostumat ovat kromosomihairiot (trisomia
21, 18 ja harvemmin trisomia 13), sydanviat ja suoliston alueen epdmuodostumat.
Sairaan vastasyntyneen erotusdiagnostiikassa on muistettava aina epdmuodostuman
mahdollisuus ja tehtdva tarvittavia tutkimuksia. Suurin osa epdmuodostumista voidaan
todeta kaikututkimuksella ja rontgenkuvauksella. Mikali lapsella todetaan
epamuodostuma, on selvitettava, liittyyko siihen muita. (Fellman ja Luukkainen 2010,
130.)
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4 VASTASYNTYNEEN TARKKAILU SYNTYMAN JALKEEN

K&tilo tunnistaa terveen lapsen ulkonddn ja kaytoksen, mutta on opittava myos merkit
ja viestit sairaudesta, mitka voivat olla hiuksenhienoja ja epétieteellisia. Mikali
vastasyntynyt voi huonosti, hénet pitdd identifioida nopeasti ja vanhempia pitaa

informoida tilanteesta niin pian kuin mahdollista. (Bain 2003, 797-798.)

Kétilotyon osaamiseen siséltyy sikion ja vastasyntyneen voinnin seurannan lisaksi
vastasyntyneen ensihoito ja tarkkailu. Erityisosaaminen kohdistuu myds siihen, ettd
katilo pystyy tunnistamaan hdiriét vastasyntyneen voinnissa, antamaan ensiavun ja
ohjaamaan jatkohoitoon sekd kyvyn tukea vanhempia huonokuntoisen lapsen
syntyessé. Vaikeat tilanteet syntyvét silloin, kun onnellinen odotus muuttuu yllattaen
surutyoksi perheeseen syntyneen sairaan tai vammaisen vastasyntyneen vuoksi.
(Raussi-Lehto 2009a, 458.)

4.1 Kétilon tekema vastasyntyneen tarkastus

Kaétilo tarkastaa syntymén jalkeen lapsen paan, suun, seldn, perasuolen ja raajat. Paasta
huomioidaan paan muovautuminen ja synnytyspahka. Pikkusormella kokeillaan suu ja
suulaki ja huomioidaan mahdolliset halkiot ja hampaat. Seldstd havainnoidaan
mahdolliset epdmuodostumat, sormet ja varpaat lasketaan. Lisdksi mahdolliset
syntyméamerkit huomioidaan. (Raussi-Lehto 2009b, 261.)

Syntyesséan lapsi on noin 50 cm (47-55) cm pitkd ja painaa noin 3500 g (2500-4500
g) (Katajaméki 2005, 52). Vastasyntyneen p&an ympdarysmitta on otsan korkeudella
keskimé&arin 34 cm. Mitta merkitddn lapsen papereihin, jotta pdanymparyksen kasvua
voidaan seurata. Synnytyksen voimakkaasti muovaava p&& voi mitoiltaan olla
epanormaali. Parin péivan kuluttua padn muodon muututtua p&d&dnympérys tutkitaan

uudelleen. Normaalia suuremmat aukileet ja ihon pullistuminen niiden kohdalla ovat
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merkki kohonneesta kallonsisédisesta paineesta. Sisddn vetdytyneet aukileet ovat

merkkina lapsen kuivumisesta. (Eskola ja Hytonen 2008, 250.)

Kaikkien vastasyntyneiden vointia tulee jarjestelmallisesti seurata syntyman jélkeen ja
huomioida mahdolliset poikkeavat oireet. Terveelld vastasyntyneelld sydamen
lyontitiheys on noin 120-160 ja hengitysfrekvenssi 35-55 kertaa minuutissa. Terveella
vastasyntyneelld ei esiinny merkittdvia hengitystaukoja. Syntymaéstéd 24 tunnin kuluessa
lapsi virtsaa ja 48 tunnin kuluessa ulostaa. Mikéli ndin ei ole, tulee k&ynnistaa
selvitykset mahdollisten synnynndisten epdmuodostumien toteamiseksi. (Luukkainen ja
Fellman 2010, 43.) Vastasyntyneen vari, hengitys, hengityksen vaivattomuus ja laatu
tarkastetaan. On poikkeavaa, jos lapsi narisee tai valittaa hengittdessdan. Talloin
mitataan happisaturaatiolukema, jonka pitdisi olla vahintddn 95 prosenttia. (Jarvenpaa
2009, 280.)

Vastasyntyneilld olevia oireita, jotka voivat viitata sairauteen tai synnynndiseen
poikkeavuuteen, ovat hengitysvaikeuksista tihed hengitys (yli 60 kertaa minuutissa),
vaikeutunut hengitys ja hengityskatkokset eli apneat tai yleistynyt syanoosi eli
sinistyminen. Artyisyys, jaykkyys, kouristelu, velttous ja vaisu reagointi kasittelyyn
ovat poikkeavaa jantevyyttd. Myo6s petekiat, poikkeavan runsas syljeneritys,
ruokkimisvaikeudet, vihredin mahanesteen oksentelu, yli kymmenen prosentin
painonlasku ensimmaisen elinviikon aikana ja varhainen kellastuminen ennen kahden
vuorokauden ikéa voivat olla merkkejd vastasyntyneen sairaudesta tai synnynndisesté

poikkeavuudesta. (Luukkainen ja Fellman 2010, 43.)

4.2 Vastasyntyneen neurologinen tutkiminen

Taysiaikaista lasta tutkittaessa vastasyntyneisyysvaiheessa eli ennen neljannen
elinviikon paattymista keskeisina arviointikohteina ovat synnytysvauriot, synnynnaiset
rakennepoikkeavuudet, asentotonus (kyky vastustaa painovoimaa eri asennoissa),
liilkkeet ja automatismit, vasteet arsykkeille sek& muut neurologiset toimintahairiot.

Lapsen ennenaikaisuus on huomioitava ainakin imevéisidn loppuun saakka. Aluksi
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erityisesti lihasjantevyys on heikko, asento alustan my®otdinen ja lapsi nukkuu paljon.
Seké ennenaikaisen etta taysiaikaisen lapsen neurologiseen suorituskykyyn vaikuttaa
suuresti lapsen vireystila: virkea lapsi kohdistaa katseensa, on jantevd ja reagoi
nopeasti arsykkeisiin. (Sillanpéaa 2004, 67.)

Rakennepoikkeavuuksiin on syyta Kiinnittdd erityistd huomiota, koska ne ovat
osoittautuneet olevan pienen syntymépainon ja vastasyntyneen neurologisten oireiden
ohella merkittdvd uhka normaalille kehitykselle ja koulumenestykselle. Ruumiin
keskindiset mittasuhteet sekd pdadn muoto ja koko on syyta tarkastaa. Pienetkin
muutokset missa tahansa iholla, mutta erityisesti kasvoilla, korvien seudussa,
hiusrajassa, suuontelossa, sormissa, k&mmenissg, varpaissa, takana vartalon
keskiviivassa seké ulkoisissa sukupuolielimissd, voivat olla merkittavia. (Sillanpaa
2004, 68.)

Sillanpaan (2004, 68) mukaan lihasjantevyys vaihtelee aina ruumiinasentojen mukaan.
Arvioitaessa vastasyntyneen lihasjantevyyttd on otettava huomioon synnytyksen
aikaisuus: ennenaikaisesti syntyneella lapsella on heikompi jantevyys kuin
taysiaikaisena syntyneelld lapsella. Taysiaikaisen lapsen jantevyys voi olla heikentynyt,
voimistunut tai epasymmetrinen. Voimakas lihasjantevyys tuntuu lasta kasiteltdessa.
Ylaraajat pysyvét voimakkaassa koukistusasennossa, mutta alaraajat ja pad voivat olla
ojentuneina. Jaykkyys voi valilla lieventya ja tulla uudelleen esiin erityisesti raajoissa.
Vastaavasti heikot lihakset ndkyvat lapsen veltoissa asennoissa sekd hitaissa ja
heikoissa vasteissa. Helpoimmin poikkeavuus on osoitettavissa, jos toinen puoli on
jantevyydeltd&n voimistunut ja toinen puoli heikentynyt. Moron — heijasteesta on apua

asentojantevyyden monenlaisten poikkeavuuksien toteamisessa. (Sillanpaa 2004, 68).
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5 VANHEMMUUTEEN KASVU

Vanhemmaksi kasvun prosessi alkaa odotusaikana ja jatkuu l&pi eldman —
vanhemmuus ei lopu koskaan. Vanhemmuus syntyy ensimmaisen lapsen myo6td, mutta
uuden lapsen syntyessd vanhemmuus on rakennettava uudelleen. Vanhemmuuteen
vaikuttavat mielikuvat tulevasta lapsesta ja omat lapsuuskokemukset. Lisaksi
yhteiskunta muokkaa kuvaa vanhemmuudesta ja siind tapahtuvista muutoksista. Omaa
aidin ja isan identiteettia muokataan osittain virtuaalimaailman ja median antamien
mallien kautta. Mielta askarruttavat niin oma selviytyminen vanhempana kuin kypsyys
aidiksi ja isaksi ja lapsesta vastuunkantajaksi. (Haapio, Koski, Koski, Paavilainen
2009, 83-84.)

Raskaus on merkittavéa elaméanvaihe molempien vanhempien kasvulle - didiksi kasvulle
yksi merkittadvimmistad. Niin didin omista voimavaroista kuin ympariston tuestakin
riippuu, miten raskauden ja ditiyden mukanaan tuomat muutokset pystytdan
kasittelemaan. Tulevalle isdlle vauvan syntym& on merkittdvd asia. Etenkin
ensimmadisen lapsen kohdalla isa joutuu lapikdymaan ajatuksensa ja tunteensa isana
olemisesta; siitd, mitd myonteistd vauva tuo mukanaan ja mistd kaikesta joutuu

luopumaan. (Katajamaki 2005, 54.)

5.1 Mielikuva lapsesta

Kauan ennen Kkuin lapsi syntyy, hdn syntyy vanhempien mielessa — heidan
ajatuksissaan, mielikuvituksessaan ja tunteissaan. Tassa prosessissa luodaan lapsesta
sisdinen mielikuva; sen myota alkaa suhde vanhempien odottamaan lapseen. Aidilla ja
isalla on vaistomaisesti mielessdén kuvitelmia lapsesta, jota he odottavat. Kun ei ole
tietoa, milta lapsi ndyttad, voi kuvitella. Kuvitelmissaan voi siirtyd tulevaisuuteen ja
ndhdd mielessé&n monenlaisia tilanteita lapsen kanssa — miltd tuntuu pitéé

vastasyntynyttd sylissadn, tai millaista on leikki& kaksivuotiaan kanssa. Kuvitelmat
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voivat kasitella kaikkea alkaen siitd, mité lapsi tekee juuri nyt kohdussa, siihen, miten
lapsella sujuu kavereiden kanssa paivakodissa. Kuvitelmien avulla valmistaudutaan
selviytymé&an monenlaisista tilanteista lapsen kanssa. Tallaiset kuvitelmat ovat
vanhemmuuden henkista harjoittelua. Kuvitelmien tuloksena vahitellen kehittyy suhde
lapseen. (Brodén 2006, 77.)

Raskauden alkaminen, vauvan ensimmaiset liikkeet ja mielikuvat vauvasta kasvattavat
vanhempia ditiyteen ja isyyteen. Mielenkiinto lisddntyy omaa kehittyvdd vauvaa
kohtaan. Tuleva vanhempi alkaa tehdd kysymyksid omasta ditiydestaén ja isyydestaan:
osaanko rakastaa ja hoitaa tatd kasvavaa lasta? (Haapio ym. 2009, 85.)
Haastatteluissaan Paavilainen (2003, 79) havaitsi, ettd lapsesta tulee odotusaikana
vanhemmille kasvoton tuttu. Lapsesta muodostuu l4snd oleva heti, kun tieto
raskaudesta saadaan. (Paavilainen 2003, 80.) Sisdinen mielikuva lapsesta auttaa
vanhempia luomaan yhteenkuuluvuuden tunnetta lapsen kanssa ja mahdollistaa suhteen
rakentamisen jo raskausaikana. Tallainen kehityskulku lahtee todella kayntiin, kun
sikion liikkeet alkavat tuntua; lapsi tekee ndin lasndolonsa tiettavaksi. (Brodén 2006,
81.)

Fantasiat vauvan olemassaolosta ovat myonteinen viesti psykologisesta sopeutumisesta
lapsen tuloon. Tulevat vanhemmat saattavat kuvitella, miltd vauva nayttadd, minka
variset hiukset vauvalla on tai onko vauvalla hiuksia ollenkaan. Fantasiointi jatkuu
koko raskauden ajan; on viitteitd, ettd ensi- ja uudelleensynnyttdjien fantasiat eroavat

toisistaan. (Haapio ym. 2009, 85.)

Usein vatsassa kasvavalle vauvalle annetaan odotusnimi. Nimi saattaa olla
sukupuoleton.  Voidaan k&ydd keskustelua vauvan suvultaan saatavista
ominaisuuksista. Vanhemmat rakentavat mielikuvaa lapsen persoonallisuudesta oman
luonteensa perusteella. (Haapio ym. 2009, 85-86.) Lapsesta muotoutuva mielikuva on
yhdistelmd naisen lapselta saamasta tiedosta, lapsen tavasta liikkua, lapsen koosta,
vuorokausirytmistd ja tavasta vastata ulkopuolelta tuleviin &rsykkeisiin, seka
vanhempien omista kuvitelmista (Brodén 2006, 81). Tuttavapiirin vauvat alkavat
kiinnostaa (Haapio ym. 2009, 86).
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Monet vanhemmat pitdvat lapsen terveyttd tarkedmpéana kuin sukupuolta (Haapio ym.
2009, 85). Vanhemmat mainitsevat odotusaikana lapsen terveyden tarkeimpana
toivomanaan ominaisuutena (Tonttila 2006, 37). Osalla on tapana tehd& suunnitelmia
lapsen tulevaisuuden varalle (Haapio ym. 2009, 85). Ehka lapsen omasta arvosta
johtuen haneen kohdistetaan niin suuria odotuksia. Lisaksi yhteiskunnassa vallitsevat
yleiset asenteet vaikuttavat ihmisten toiveisiin. Taydellisyyden, alykkyyden ja
menestyksen arvostaminen ja niiden tavoittelu on tyypillistd nykyisin. (Tonttila 2006,
37.)

5.2 Kun kaikki ei mene suunnitelmien mukaan

Eritysvauvan syntyminen perheeseen voi jarkyttdd syvasti perhettd — osaksi surun ja
pettymyksen takia, osaksi siksi, ettd se tuo mukanaan monia kdaytdnnon ongelmia.
Tilannetta voi vielda Kkarjistdd se, ettd erityisvauva vaatii paljon yhteistyotad
vanhemmilta. Liséksi vanhemmat saattavat syyttda toisiaan tai itsedan siitd, mita on
tapahtunut. (vrt. Cullberg 1977, 151.)

Saaren (2008, 42) mukaan silloin, kun ihminen saa tietdd jostakin jarkyttavasta asiasta
tai tapahtuu jotakin jarkyttavaa, ensimmainen reaktio on psyykkinen sokki. Cullberg
(1977) jakaa kriisin kulun ja oireet neljadn vaiheeseen: sokkivaihe, reaktiovaihe,

lapityoskentelyvaihe ja uudelleensuuntautumisvaihe.

Cullbergin (1977, 171) mukaan sokkivaihe voi kestdd lyhyesta hetkestd muutamiin
vuorokausiin. Ihminen torjuu todellisuuden ja kielt&dé tapahtuneen, koska hanella ei ole
vield kykyd ymmartdd, mité oikeasti on tapahtunut. Ihminen saattaa usein olla ulospain
hyvinkin rauhallinen, mutta mielesséén kaikki voi olla taytt4 kaaosta. Ihmisen saattaa
jalkeenpéin olla hyvin vaikea muistaa, mit4 tapahtui ja mist4 puhuttiin. Esimerkiksi
hoitohenkilokunnan on hyva tietdd tdma antaessaan ohjeita ja selvitystd tapahtumien
kulusta. Tarkeitd ja olennaisia ohjeita annetaan liian usein valittdémasti tapahtuneen
jalkeen, jolloin ne j&&vat tehottomiksi ja ohjeet unohdetaan. (Cullberg 1977, 171.)

Sokissa olevaan ihmiseen voimakkaan vaikutuksen tekevat myos hénen kohtaamansa
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ihmiset ja se, mitd he sanovat. Muutaman minuutin kontakti on niin tarked, ettd

ihminen muistaa sen koko loppueldménsa. (Saari 2008, 43.)

Sokkivaiheessa tunteiden puuttuminen on ilmid, joka usein hdmmastyttad. Ihmisilla on
usein jalkeenpdin huono omatunto tasta tunteettomuudesta. Tastd syystd on térked
tuntea psyykkinen sokkireaktio, jotta pystyy ymmartdmaan omia ja muiden
tuntemuksia. (Saari 2008, 46—47.)

Kriisin akuutin vaiheen muodostavat yhdessa sokki- ja reaktiovaiheet. Reaktiovaiheen
katsotaan alkavan silloin, kun ihminen ymmartaa, mité on tapahtunut. Miksi —kysymys
toistuu yhd uudelleen. lThminen saattaa pohtia, miksi tdmé& tapahtui juuri minulle.
(Cullberg 1977, 172-173.) Yleensd reaktiovaihe kestdd kahdesta neljadn paivéa.
Reaktiovaiheessa tullaan tietoiseksi tapahtuneesta ja sen merkityksestd omalle
elamalle. Tunteet tulevat tietoisuuden myo6td. Usein reaktiovaihe on melkoista
tunteiden myllerrystd. Ihmiset itkevét paljon, mutta kysyttdessé syytd he eivat pysty
sitd sanomaan. Vililla helpotuksen tunnetta koetaan siitd, ettd olisihan siind voinut
kéayda vielakin pahemmin. Tyypillisida ovat suru, epatoivo, tyhjyyden tunne, ahdistus,
itsesyytokset ja syyllisyydentunnot. (Saari 2008, 59,53.) Ihminen saattaa alkaa syyttaa
yksittdisia tapahtumia nykyhetkeen johtaneesta tilanteestaan (Cullberg 1977, 173).

Ihminen voi tuntea myods vihaa, raivoa ja aggressiota niin, ettd se liittyy osaksi
tunnemyllerrystd, jolloin tavoitteena ei olekaan syyllisten etsiminen. Myds pelko on
ldhes aina lasna traumaattisissa kokemuksissa. Usein traumaattisiin kokemuksiin liittyy
my0s hdpedd. Ulkopuolisista tdma tuntuu tdysin k&sittdmattomalta. Haped liittyy
lievimmillaan ihmisten kohtaamiseen traumaattisen kokemuksen jalkeen. Pelataan, etta

aletaan itked tai ettei kesteté tuttujen ndkemista. (Saari 2008, 53-54.)

Reaktiovaiheelle ominaista on myds voimakkaat somaattiset reaktiot. Yleensa fyysinen
reagointi alkaa vapinalla, joka on ensin selvasti ulkoista ja joka saattaa myéhemmin
jatkua niin sanottuna siséisend vapinana. Muita tyypillisid somaattisia vaivoja ovat
kuvotus, pahoinvointi, sydanvaivat (painon tunne rinnassa, puristava vanne rinnan
ymparill4, rytmih&iriét, nopeutunut pulssi), lihassaryt, jotka johtuvat lihasten

jannityksistd, huimaus ja painostava vasymys, joka ei mene lepddmalld ohi. Jotkut
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voivat nukkua runsaasti, mutta suurimmalla osalla on univaikeuksia. (Saari 2008, 55—
56.)

Lapityoskentelyvaiheen alkaessa on akuuttivaihe péattynyt. Téssd vaiheessa ihminen
alkaa jalleen suuntautua tulevaan oltuaan siihen asti taysin keskittynyt traumaattiseen
tapahtumaan ja menneisyyteen. (Cullberg 1977, 183.) Perheelle, jolle kriisi on
aiheutunut lapsen sairaudesta tai vammaisuudesta, siirtyminen merkitsee sité, ettd
hyvaksytaan lapsen erilaisuus (vrt. Cullberg 1977, 183). Tassa vaiheessa traumaattisen
kokemuksen kasittelyprosessin luonne muuttuu. Yleensa sokki- ja reaktiovaiheessa
ihmiset ~ ovat  halukkaita =~ puhumaan kokemuksestaan. Sitd  vastoin
lapityoskentelyvaiheeseen siirryttdessd he eivat endd haluakaan puhua siitd. He
sanovat, etteivat jaksa enda puhua. On kysymys siitd, ettd ihmisen mieli alkaa
sulkeutua kolmen ensimmaisen vuorokauden jalkeen traumaattisesta tapahtumasta.
Kokemuksen kasittely ei kuitenkaan lopu. Kasittely kaantyy sisadnpdin ja jatkuu
omassa mielessa. Vaiheelle tyypillisié oireita ovat muisti- ja keskittymisvaikeudet. Osa
tarkkaavaisuudesta suuntautuu késittelemaan traumaattista kokemusta. (Saari 2008,
60-61, 63.)

Viimeinen vaihe on uudelleensuuntautumisvaihe. IThminen jatkaa eldmaansa kriisista
huolimatta. Monet kokevat, ettd kriisin aikaansaanut tapahtuma saa tulevissa
elamanvaiheissa myds uusia merkityksia. (Cullberg 1977, 186.) Yleensa traumaattiset
tapahtumat ovat sellaisia, ettd ne aiheuttavat elaméaan paljon muutoksia. Tapahtuman
tuottamiin muutoksiin sopeutuminen alkaa tapahtuneen hyvaksymisen kautta. Surun ja
luopumisen kautta avautuu tilaa uudelle. Kehitys tapahtuu vahitellen, monesti
huomaamatta. Toivottu lopputulos on, ettd traumaattisesta kokemuksesta tulee
levollinen ja tietoinen osa omaa itsed: olen kokenut tallaisen tapahtuman, se on osa
minua. Tavoitteena on, ettd kokemus ei ole torjuttu tai kielletty, vaan lapityostetty.
(Saari 2008, 67-68.)
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5.3 Surevien vanhempien kohtaaminen ja avun tarjoaminen

Hoitohenkilékunnan tulee voida auttaa surevia vanhempia. Tamé vaatii seka
tietoperustaa aidin ja isdn surukokemuksista ettd tietoperustalle rakentuvaa taitoa.
Hoitohenkiloston lasndolo on tarkedd; aidon kuuntelemisen ja kuulemisen taito antaa
vanhemmille tunteen vilittimisesti. Moniin mielessddn risteileviin - ’miksi” -
kysymyksiin vanhemmat eivat odota vastausta, vaan heita helpottaa jo se, etta he voivat
sanoa kaiken tdman daneen ja joku kuuntelee heitd. Yleensa sanatonta surun jakamista
pidetdén tarkeadnd lohduttajana. Jotkut vanhemmat haluavat olla yksin. Heille pitaa
antaa siihen mahdollisuus. Monet vanhemmat ovat toisaalta kokeneet ristiriitaiseksi
sen, ettd he haluavat olla yksin, mutta odottavat kuitenkin ystavia tai laheisid
lohduttamaan ja olemaan lasnd. Pienenkin toivon yllapitdminen on vanhemmille
tarkedd, joten hoitohenkiloston tulisi kuunnella heiddn huoliaan ja auttaa heitéd
I6ytdmadn surusta pientd iloa ja toivoa. (Erjanti ja Paunonen-lmmonen 2004, 141-
142.)

5.3.1 Vertaistuki

Vertaisryhméssd samanlaisuus tuo  kokemuksen normaaliudesta ja uskoa
selviytymisesta: muutkin ovat selvinneet, en ole yksin ndiden asioiden kanssa. Vaikean
kriisin kokenut voi tuntea olevansa erilainen kuin muut. Vertaisryhmassa, jossa
muutkin ovat kokeneet jotakin yhtd vaikeaa, hdn saa tuntea samanlaisuutta. Myds
huumori saattaa vertaisryhmissé olla vapaampaa ja sallitumpaa ja tuoda iloa vaikeissa
elaménvaiheissa. Katilolla tulee olla tietoa vertaisryhmien toiminnasta, jotta hén voi

ohjata kriisin kokeneita vertaisryhmiin. (Kiiltomaki ja Muma 2007, 33.)
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5.3.2 Perhekeskeisyys hoitotydssa

Lapsen kehitys ja hyvinvointi riippuu perheen hyvinvoinnista, erityisesti vanhempien
parisuhteesta ja vanhemmuuden laadusta. Perhekeskeinen tydote korostaa perhetta
itsensd asiantuntijana. Perhettd arvostetaan ja kuunnellaan kaikissa perhettd koskevissa
paatoksissd ja suunnitelmissa. Perheen omien voimavarojen vahvistamisen lisaksi
nédkokulma korostaa sitd, ettd yhdelle jasenelle tapahtunut vaikuttaa kaikkien

perheenjédsenten hyvinvointiin ja toimintakykyyn. (Lindholm 2005, 16.)

Terveydenhuollossa perhekeskeisyys tarkoittaa sitd, ettd lapset ja vanhemmat ovat
asiakkaita, joiden nakdkulma ohjaa toimintaa asiakassuhteissa. Perheen elaméntilanne,
tottumukset, kulttuuritausta ja ymparistd otetaan huomioon. Etusijalla hoidossa on
vaihdellen joko lapsi yksilona tai perhe systeemind. Lisaksi perheen riippuvuutta
ymparistostdan sekd perheen ja ympdriston vélista vuorovaikutusta painotetaan.
Tallaisen toiminnan edellytyksend on perheen ja sen elinympériston riittava
tunteminen, tilanneherkkyys, vanhempien ja lasten oikeuksien ja péatoksenteon

kunnioittaminen seka luottamuksen saavuttaminen. (Lindholm 2005, 16.)
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6 OPINNAYTETYON JA KEHITTAMISTEHTAVAN TAVOITE JA TARKOITUS

Opinnaytetyon tavoitteena on kehittdd kéatiloopiskelijoiden valmiutta kohdata
erityisvauvan vanhemmat ensitietotilanteessa. Tarkoituksena on tehdd kysely
ensitiedosta erityislasten vanhemmille. Kehittdmistehtdvan tarkoituksena on tuottaa
verkko-oppimateriaali oppilaitoksemme Tabula- oppimisympaéristoon.
Kehittdmistehtdvan  tavoitteena  on  lisdtd  katilo-,  sairaanhoitaja-  ja
terveydenhoitajaopiskelijoiden tietoisuutta kehitysvammoista sek& kasvojen, kallon ja

selkaytimen epamuodostumista.

6.1 Kehittdmistehtava

Kehittamistehtdvanani on verkkokurssin luominen Tampereen ammattikorkeakoulun
Tabula -oppimisymparistoon. Verkkokurssini palvelee kéatilo- ja

terveydenhoitajaopiskelijoita seka lapsiin suuntautuvia sairaanhoitajaopiskelijoita.

Tietotekniikka on tuonut mukanaan uuden oppimisen muodon, verkko-oppimisen, josta
usein kaytetddn myods sen englanninkielistd termid e- Learning. Kasitteend verkko-
oppiminen on laaja. Se yhdistetddn useimmiten verkkokursseihin, joilla opiskellaan
itsenaisesti esimerkiksi kotona tai tydpaikalla. Verkkokurssi sijaitsee oppimisalustalla,
joka mahdollistaa opiskelijoiden ja opettajan vélisen vuorovaikutuksen. Verkko-
oppiminen voi yhtélailla olla luokkatilassa opettajan johdolla tapahtuvaa opiskelua.
(Kerénen ja Penttinen 2007, 2.)

Verkkokurssi on koulutuksellinen kokonaisuus, jolle on mééritelty tavoite, sisalto,
laajuus ja arviointi. Verkkokurssi koostuu oppimisalustalla olevasta oppimateriaalista,
tehtévista seké opettajan ja opiskelijoiden valisestd vuorovaikutuksesta. Opettaja vastaa
verkkokurssin jarjestdamisestd. Opettaja suunnittelee ja rakentaa kurssille rungon, joka

ohjaa opiskelijoiden oppimista ja toimintaa. (Keranen ja Penttinen 2007, 3.)
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Tekniikka muuttaa ainoastaan tapoja opiskella, ei sit4, miten opitaan. Verkko-
oppimisessakin oppimisen kannalta keskeisia tekijoitd ovat oppijan motivaatio,
opittujen asioiden muistaminen seka tiedon soveltaminen ja syventdminen. Verkko-
oppiminen vaatii aikaa samalla tavalla kuin muukin opiskelu. Oppiminen ei tapahdu
oppimisalustalla tai verkossa, vaan oppijan padssd. Vastuu oppimisesta on edelleen

opettajalla ja opiskelijalla, ei tekniikalla. (Kerénen ja Penttinen 2007, 3.)

Korhosen (2003, 121) tutkimuksen mukaan verkko-opiskelijoiden tiedon soveltaminen
kéytantoon nahdaan tarkeand, silla verkko-opiskelijat korostavat tutkitun tiedon
hyodyntamistd, teorian ja kéaytdnnon yhdistamista sekd yleisesti uusien ideoiden
saamista ja hyodyntdmistd omassa tyossda. Myos tutkitun tiedon hyddyntaminen
koetaan yleisesti ammatillisena tavoitteena. (Korhonen 2003, 121.)

Korhosen (2003, 133) tutkimuksessa motivaation merkitys ja myodnteinen
asennoituminen  verkko-opiskeluun  ndkyvat  opiskelijoiden  kokemuksissa
oppimisprosessia yllapitaving tekijoind. Asennetta ja motivaatiota verkko-opiskeluun
maarittdvat opiskelijoiden kuvausten perusteella yksilolliset motivaatiotekijat,
tavoitteiden saavuttamisen motivoivuus, oppimisen kokeminen mielekk&dna seké
yleisesti ennakkoluuloton asenne verkko-oppimista ja -ymparist6d kohtaan. (Korhonen
2003, 133.)

Verkkokurssissani  kasittelen  kirjojen  avulla  kasitteet ~vammaisuus ja
kehitysvammaisuus sekd vammat ja kehitysvammat, joista olen etsinyt tietoa
kirjalliseen ty6honi. Kaésittelen my0ds ensitiedon antamisen, Kkriisiteorian, surevien
vanhempien kohtaamisen ja vanhemmuuteen kasvun verkkokurssissani. Laitan joka

osuuden  jalkeen  pohdintatentdvdn  tai  syventdvan  tiedonhakutehtdvan.
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7 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Ehdotin itse opinndytetyoni aihetta. Sain luvan alkaa tehdd opinndytetyota
valitsemastani aiheesta helmikuussa 2011. Teoriaosaa Kirjoitin syksyn 2011.
Tutkimuksen toteutin kevéalla 2012 Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n Internet-sivujen
ja  Tukiviesti-lenden kautta sekd jaoin tutkimuspyynnon ensitietokurssille
osallistuneille. ~ Analysoin  tutkimusvastaukset syksylla 2012 ja kirjoitin
tutkimusraportin ~ valmiiksi.  Valmiin  opinndytetydon luovutin  tarkastettavaksi

joulukuussa 2012.

7.1 Narratiivisen tutkimusmenetelmén valinta

Valitsin opinnaytetyoni tutkimusmenetelméksi narratiivisen tutkimuksen. Heikkisen
(2007, 142) mukaan narratiivisuus tutkimuksessa viittaa l&hestymistapaan, joka
kohdistaa huomionsa kertomuksiin tiedon valittajanéd ja rakentajana. Tutkimuksen ja
kertomusten suhdetta on mahdollista tarkastella pd&nakokulmasta: toisaalta tutkimus
kayttad usein materiaalinaan kertomuksia, toisaalta tutkimus voidaan ymmartaa

kertomuksien tuottamiseksi maailmasta. (Heikkinen 2007, 142.)

Kuten Vuokila-Oikkonen, Janhonen ja Nikkonen (2003, 85-86) toteavat, narratiivi on
kasitteend ongelmallinen. Késite narratiivisuus on peraisin latinasta, minka substantiivi
“narratio” tarkoittaa kertomusta ja verbi “narrate” kertomista. Narratiiville ja
narratiiviselle tutkimukselle tai lahestymistavalle ei ole tutkijoiden mukaan olemassa
selvérajaista ja yleisesti hyvaksyttyd maéritelmdd. Kertomusta voidaan kuvata
prosessiksi, joka siséltdd tapahtumia ja prosesseja kertomuksen kertojan eldamasta.
Kertomus muodostaa ajallisesti etenevan ketjun, josta juoni kuroo yhteen erilliset
tapahtumat sitovaksi kokonaisuudeksi. (Vuokila-Oikkonen ym. 2003, 85-86.)

Vuokila-Oikkosen ym. (2003, 89) mukaan narratiivinen tutkimusprosessi sisaltda

tutkittavan ilmion maarittelyn ja analysoinnin, tutkimuksen tarkoituksen ja
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tutkimusongelmien nimedmisen, aineiston keruun ja analyysin sekd johtopaétdsten
tekemisen. Tarkoituksena narratiivisella tutkimuksella on kuvata ja ymmartaa
tutkimukseen osallistujien tarinoita kertomuksina tai narratiiveina. Koska narratiivinen
tutkimus on tekstiyhteyttd koskeva, tutkimuksen tarkoitus sidotaan johonkin
tekstiyhteyteen. Koska narratiivinen tutkimus on induktiivista eli yksityisesta yleiseen
johtavaa, tutkimuksen tutkimustehtavd tai — tehtdvédt ja tutkimuskysymykset
maéaritelld&n aluksi véljasti. Tutkimusongelmat tarkentuvat tutkimusprosessin aikana.
(Vuokila-Oikkonen ym. 2003, 90.)

Narratiivisen tutkimuksen tyypillisimpid aineistoja ovat Kirjoitetut tekstit ja
haastattelut. Tutkimuksen aineistona voivat myos olla pdivakirjat ja tutkimuksessa
olevien ihmisten muut tuotokset, esimerkiksi runot ja Kirjoitukset, jotka kuvaavat
ihmisen tarinaa. Haastattelututkimuksen osallistujille esitetddn sellaisia kysymyksig,
joiden avulla ihmisen on mahdollista kertoa tarinaansa. (Vuokila-Oikkonen ym. 2003,
91.)

7.2 Tutkimuksen kohderyhma, tutkimusongelmat ja aineistonkeruu

Tutkimukseni kohderyhména ovat erityislasten vanhemmat. Osallistuin syksylla 2011
Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n ja Maliken jarjestdméan infotilaisuuteen Best
Buddies- kaveritoiminnasta. Tilaisuudessa tutustuin Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n
henkil6kuntaan. Tukiliitossa oltiin kiinnostuneita opinndytetydaiheestani. Otin yhteytta
vastaavan projektityontekijan ja perheterapeuttiin. Vastaavan projektityontekijan
kanssa sovimme yhteistydstd. Tutkimuspyyntoni julkaistiin  Kehitysvammaisten
Tukiliitto ry:n Internet-sivuilla 6.3.2012 ja Tukiviesti-lehdessa (1/2012) 23.3.2012.
Jaoin liséksi Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n ensitietokurssin osallistujille

tutkimuspyynnon.

Tutkimuksellani halusin selvittda erityislapsen vanhempien kokemuksia saamastaan

ensitiedosta synnytyssairaalassa. Pyysin vanhempia kertomaan omin sanoin heidén
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tarinansa: millaista ensitietoa vanhemmat olivat saaneet, ketk& tietoa olivat antaneet,
missa tilanteissa seka millaisia tunteita vanhemmille oli herannyt ensitiedon kuultuaan.
Lisaksi pyysin vanhemmilta ideoita, miten ensitiedon antoa voisi kehittd4. Saamistani
vastauksista pystyin muodostamaan uuden tutkimusongelman: onko ensitiedon

antaminen muuttunut vuosien varrella?

Tutkimukseni toteutui kevaan 2012 aikana. Tutkimuspyyntdoni vastasi seitseman
henkiloa. Tutkimukseeni osallistujat lahettivat minulle séhkopostilla katuosoitteensa.
Lahetin  osallistujille tarkemman tutkimusohjeistuksen ja tarinan julkaisun
opinndytetydssd — lupalapun, kaksi tyhjad A4 vastauspapereiksi seka postimerkilla
varustetun vastauskirjekuoren postitse. Tarinat pyysin ldhettdmaan 30.4.2012
mennessa. Ensitietokurssille osallistuneille annoin vastausaikaa 1.6.2012 asti.

Tarinoita sain viisi. L&hetin elokuussa 2012 Kkiitosviestit sahkdpostitse tarinoiden
lahettdjille sekd varmistusviestin heille, jotka eivat olleet lahettdneet tarinoitaan.
Halusin varmistaa, ettei kukaan ole jattdnyt vastaamatta siksi, ettei saanut

vastausmateriaalia postitse.

Tarinoita tuli ympari Suomea. Saamistani tarinoista kaksi oli kirjoitettu k&sin ja kolme
tietokoneella. Tutkimuspyynnossédni en méérittdnyt ensitiedon saannista kulunutta
aikaa enkd erityislasten ikdd. Koin mielekkddksi saada ensitietotarinoita
mahdollisimman kattavasti eri vuosilta. Tarinat ovat vuosilta 1982, 1986, 2001 ja 2011.
Kaksi tarinaa on vuodelta 2011. Tarinat ovat Downin syndrooma — lasten vanhempien

kertomia.

7.3 Aineiston analyysi

Kéytén tarinoiden erittelyssa apuna aineistolahtoista sisallonanalyysia, jossa Tuomen ja
Sarajarven (2006, 113) mukaan yhdistellddn ké&sitteitd ja ndin saadaan vastaus
tutkimustehtavaén. Sisallonanalyysin perustana on tulkinta ja paéattely, jossa edetdan

empiirisesta aineistosta kohti késitteellisemp&é nakemysta tutkittavasta ilmidsta. Ennen
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analyysin aloittamista sisallonanalyysissd on maaritettdva analyysiyksikko, joka voi
olla esimerkiksi yksittdinen sana, mutta keskusteluissa se voi olla myos lause (Tuomi ja
Sarajarvi 2006, 112-113). Valitsin analyysiyksikoksi kokonaiset lauseet, joita lainaten
kokosin analyysin.

Aloitin tarinoihin perehtymisen lukemalla ne huolella. Kirjoitin tarinat puhtaaksi
tietokoneella. Sen jalkeen suoritin aineiston pelkistdmisen. Tuomen ja Sarajarven
(2006, 111) mukaan aineisto pelkistetdan siten, etta aineistosta karsitaan tutkimukselle
epéolennainen pois. Pelkistdiminen voi olla informaation tiivistdmista tai pilkkomista
pienempiin osiin. Pelkistdaminen voi tapahtua niin, ettd aineistosta etsitdan
tutkimustehtavan kysymyksilla niitd kuvaavia ilmaisuja, jotka alleviivataan. (Tuomi ja
Sarajérvi 2006, 111.) Alleviivasin tarinoista tutkimustehtdvaani sopivia kohtia.

Seuraavaksi suoritin aineiston klusteroinnin eli ryhmittelyn, joka Tuomen ja Sarajarven
(2006, 112) mukaan tarkoittaa sita, ettd aineistosta koodatut alkuperéisilmaukset
kaydaan tarkasti lapi. Aineistosta etsitdan samankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia
kuvaavia kasitteitd. Samaa asiaa tarkoittavista asioista muodostetaan ryhmid, jotka
yhdistetdan luokaksi seka nimetaan luokan sisaltéd kuvaavalla kasitteelld. Luokittelun
avulla aineisto tiivistyy, koska yksittéiset tekijat siséllytetadn yleisempiin késitteisiin.
(Tuomi ja Sarajarvi 2006, 112 - 113.)

Ryhmittelyn jalkeen suoritin abstrahoinnin eli kasitteellistdmisen. Tuomen ja
Sarajarven (2006, 114) mukaan abstrahoinnissa edetdan alkuperdisinformaation
kayttamistd kielellisistd ilmauksista teoreettisiin kasitteisiin ja johtop&atoksiin. Sain
kasitteiksi ongelmat raskausaikana ja synnytyksen jalkeen, ladkarien ja hoitajien
kohtaaminen synnytyksen aikana ja synnytyksen jélkeen, ensitiedon antaminen, koetut
tunteet, sijoittelu osastolla, vertaistuki ja ensitiedon kehittdminen. Ker&sin isojen
otsikoiden alle tarinoista sopivia kohtia. Lopuksi kirjoitin yhteenvedon saamistani

tutkimusvastauksista.
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7.4 Opinndytetyon eettisyys

Tuon seuraavaksi esille pohdintaa vammaisten ihmisten oikeudesta hyvaan elaméaan,
koska koen sen tarkeéksi osaksi opinnéytetyoni eettisyyttd. Kuten Vehmas (2005, 163)
toteaa, yhdistavana tekijana vammaisuutta koskevan filosofisen seka ladketieteellisen
kirjallisuuden vélilla on niiden yksilokeskeinen lahestymistapa: vammaisuutta pidetdéan
yksilossé olevana vikana ja tilana, joka aiheuttaa monia ongelmia vammaisen henkilén
toimintakyvylle. Taten vammaisuus on jotakin sellaista, jonka syntya tulee ehkaista
kohdistamalla toimenpiteitd joko vield syntymattémiin tai jo eldviin ihmisiin. Kuhse,
Singer ja monet muut filosofit perustavat useat ajatusrakennelmansa oletuksille
tdysipainoisesta tai normaalista ihmiseldmaistd, jonka kannalta erityisesti “normaali”
alyllinen toimintakyky on vélttdméton tekija. ”Normaalin” ihmisen eldméi katsotaan
olevan léhtokohtaisesti parempi kuin vammaisen, jolloin myds “normaalit” sikiot ja

vauvat ovat arvokkaampia kuin vammaiset. (Vehmas 2005, 163.)

Lansimaisissa  hyvinvointiyhteiskunnissa  pyritddn  jarjestelmallisesti  estdmaan
vammaisuuden syntyd sekd tekemddn vammaisista mahdollisimman normaaleja.
Vditetddn, ettd vammaiset ihmiset itse vaativat heidan eldméstddn tehtavan
mahdollisimman normaalia. Lisaksi raskaudenkeskeytys sikion vammaisuuden
perusteella on lainmukaista ja laajalti hyvéksyttyd. Edella esitetyt kolme nakokohtaa
eivat kuitenkaan tue nakemystd, ettd kehitysvammaisten eldmdstd puuttuisi
ihmiselamalle sen erityisen arvon antavia asioita. Sen sijaan niistd muodostuu kasitys,
ettd elimellisiin vammoihin liittyy usein jotain ei-toivottavaa, jolloin me pyrimme niin
la&ketieteellisesti kuin sosiaalisestikin estdam&an monenlaisten vammojen syntya. Tasta
ei seuraa, ettd vammaiset ihmiset olisivat ei-toivottavia; on taysin eri asia pitdé jotakin
ominaisuutta (elimellistd vammaa) ei-toivottavana kuin sen kantajaa (vammaista
henkil6d) ei-toivottavana. Yleinen vaarinkasitys on, ettd vammaiset henkil6t vaativat
heidédn eldmédnsa tekemistd normaaliksi. Vammaiset henkilét ovat paremminkin
vaatineen yhteiskunnallisten olosuhteiden muuttamista tasavertaisiksi riippumatta

kenenkaan ruumiillisista tai henkisista ominaisuuksista. (Vehmas 2005, 164 - 165.)
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7.4.1 Narratiivisen tutkimuksen eettisyys

Narratiivisen tutkimuksen eettisten kysymysten pohdinta noudattaa tutkimukselle ja
laadulliselle tutkimukselle maariteltyja ohjeita. Tutkimuksen eettiset ndkdkulmat taytyy
ottaa huomioon erityisen tarkasti, koska narrativiisen tutkimuksen aineistot ovat usein
pienid ja tutkimuksen kohteena voivat olla arat ilmi6t tai tutkimusaineiston muodostaa
haavoittuvat ihmiset. (Vuokila-Oikkonen ym. 2003, 93.)

Osallistuminen tutkimukseen on vapaaehtoista, mika on oltava tiedossa osallistujilla.
Tutkimukseen osallistujalla tulee olla my6s tieto siitd, ettd hén voi keskeyttdd
tutkimukseen osallistumisen missa tahansa tutkimusprosessin vaiheessa. Osallistujilta
pyydetéan kirjallinen lupa eli suostumus. Lupa sisaltdd tiedot tutkimuksen nimesta,
tekijésta, tarkoituksesta sek& tiedon siitd, mihin tutkimuksessa tuotettua tietoa
kaytetddn. Tutkimukseen osallistujille kerrotaan edelld mainitut asiat niin hyvin, etta he
ovat tietoisia kaikista tutkimukseen liittyvista asioista. Osallistujien anonymiteetin

tulee séilya koko tutkimusprosessin ajan. (Vuokila-Oikkonen ym. 2003, 93.)

Tutkimuspyynndsséni  ja tutkimusohjeistuksessani ilmoitin, ettd tutkimukseen
osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja aineisto kasitelladn luottamuksellisesti ja
anonyymisti. Tutkimusohjeessani unohdin mainita, etta tutkimukseen osallistuvilla on
oikeus keskeyttdd osallistumisensa missé vaiheessa tahansa. llmoitin tdman kaikille
tutkimukseeni osallistuville vield s&hkdpostitse. Tutkimukseni eettisyytta lisési se, ettéd
osallistujat lahettivat minulle tarinansa postitse. Samoin tutkittavien anonymiteetti
séilyi, koska Suomessa on kirjesalaisuus. Vastauskirjekuoret tulivat postissa ilman
ldhettdjan yhteystietoja. Sailytin saamani tarinat huolellisesti, eikd minun lisdkseni
muilla ollut mahdollisuutta lukea tarinoita nimellisind. Kirjoitin tarinat puhtaaksi

nimettdmina tietokoneella.
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7.5 Opinndytetyon luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuuden arviointi kuuluu osana hyvaan tutkimuskéytantoon seké
maéarallista  ettd  laadullista  tutkimusaineistoa  kayttavissd  tutkimuksissa.
Luotettavuudella voidaan tarkoittaa tutkimustulosten riippumattomuutta satunnaisista
ja epdoleellisista tekijoistd. Luotettavaan ja hyvéaan tutkimuskaytantéon kuuluu, etta
tutkimuksessa pitdisi esittdd ne perusteet, joiden mukaisesti tutkimusta voidaan pitéé
luotettavana. (Aaltio ja Puusa 2011, 153.)

Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelu koostuu monesta osatekijasta. Kohdeilmion
kuvattavuus ja tutkimusmenetelman kyky tuottaa relevanttia ja luotettavaa tietoa ovat
laadullisen tutkimuksen oleellisia tavoitteita. Vaikka laadullinen tutkimus ei paady
yleistettdvaan tietoon, se voi kuitenkin olla osuvaa ja hyodyllista lisaten ymmarrysta
tutkittavasta ilmiosta. (Aaltio ja Puusa 2011, 157.)

Useimmiten  perinteinen  luotettavuuden  arviointi ~ perustuu  realistiseen
luotettavuuskaésitykseen eli ajatukseen siitd, kuinka péatevasti tutkimus onnistuu
kuvaamaan tutkittavaa ilmiotd. Laadullisen tutkimuksen n&kokulmasta hankalaa on
tosin se, ettd késityksille tai tapahtumien kielellisille kuvauksille ei ole 16ydettévissa
yhté oikeaa tulkintaa. Toisaalta ei voida méarittdd, kenen (tulkittuun) todellisuuteen
tuloksia pitéisi verrata. Taman wvuoksi laadullisen tutkimuksen kokonaisuuden
arvioinnissa on kyse ennemminkin kaytetyn aineiston ja siitd tehtyjen havaintojen ja
tulkintojen perusteellisesta kuvaamisesta seka esitettyjen tulkintojen ja johtopaétdsten
sopivuudesta tahén kuvaukseen. (Puusa ja Kuittinen 2011, 167-168.)

Narratiivisen tutkimuksen luotettavuutta on mahdollista arvioida monella tavalla.
Narratiivisessa tutkimuksessa on pohjimmiltaan kysymys siitd, mitd totuudella
ymmarretddn: tulkinta perustuu narratiivien eli kertomuksien ympdrille ja tutkijan
tulkintaviitekehys on sinénsa oleellinen, objektisuuteen sellaisenaan ei ole tarkoitus
pyrkid. Tutkimusraportin kokonaisuutta arvioitaessa kiinnitetddn huomiota esimerkiksi
raportin juonellisuuteen ja tasapainoon tutkijan oman sek& tutkimukseen osallistuvien
aanien vélilla. (Aaltio ja Puusa 2011, 162-163.)
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Tutkimuksen uskottavuus ja tutkijan eettiset ratkaisut ovat taysin riippuvaisia
toisistaan. Tutkimuksen uskottavuus perustuu siihen, ettd tutkija noudattaa tutkimusta
tehdesséan hyvaa tieteellista kdytantod. Hyvén tieteellisen kaytdnnon loukkauksia ovat
muun muassa muiden tutkijoiden osuuden vahattely julkaisuissa, puutteellinen
viittaaminen aikaisempiin tutkimustuloksiin, tutkimustulosten tai kaytettyjen
menetelmien huolimaton ja siten harhaanjohtava raportointi, tulosten puutteellinen
kirjaaminen ja séilyttdminen tai samojen tulosten julkaiseminen monta kertaa

néenndisesti uusina. (Tuomi ja Sarajarvi 2006, 129 — 130.)

Tutkimukseni tarkoituksena oli saada mahdollisimman paljon tietoa vanhempien
saamasta ensitiedosta synnytyssairaalassa: kuka tietoa oli antanut, miten tieto lapsen
vammaisuudesta oli annettu, kuinka vanhempia oli kohdeltu sairaalan tyontekijoiden
taholta, mitd tunteita lapsen vammaisuus heratti vanhemmissa, mitd vanhemmat
olisivat toivoneet tehtdvan toisin. Aikaisempia tutkimuksia lukiessani havaitsin paljon
puutteita ensitiedon annossa. Tutkimukseni avulla halusin selvittdd, miten vanhemmat

ovat kokeneet saamansa ensitiedon ja kuinka ensitiedon antoa voisi kehittaa.

Alkuoletukseni ensitiedon annosta olivat hyvin kielteiset. Lukemani aineisto kasitteli
vammaisen lapsen syntymén lahes poikkeuksetta olevan vanhemmille ja perheelle
kriisi. Saamani tutkimusvastaukset tukivat véitettd osittain, mutta kertomuksista
kuvastui myos helpotusta siitd, etta lapsi on ylipaataan elossa. Aiteja oli helpottanut
tieto, ettd lapsi pystyy elamaan lahes tavallista arkea. Erés &iti kertoi, ettei lapsen
vammaisuus ollut hénelle jarkytys, mutta aviomiehelle ja suvulle kyll&d. Mita pidempi
aika ensitiedon saannista oli kulunut, sitd enemmén se tuki alkuoletustani ensitiedon

puutteellisesta antamisesta. Uusimmissa tarinoissa ensitietoa on jo annettu melko

hyvin.

Sain tutkimusvastauksia eli tarinoita viisi. Maaraltdan se on melko vahan, mutta tarinat
kuvasivat laajasti tutkimaani aihetta. Sain vastauksia eri vuosikymmeniltg, jolloin
pystyin tekemdédn vertailua eri vuosina annettujen ensitietojen valilla. Kehitystd on

tapahtunut vuosien aikana: vanhin ensitietotarina kuvaa karulla tavalla sitd, kuinka
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vanhemmille ei kerrottu mitaan, vastuuta siirrettiin henkil6lta toiselle, tietoa piti vaatia,

eika silti valttdmatta saanut.

Koen, etta sain tarinoista hyvin vastauksia tutkimusongelmiini. Tutkimukseni tarkentui
vastauksien myota. Tutkimus mittasi mielestdni hyvin sitd, mitd sen pitikin: sain
tarinoita ensitiedosta ja tavoista, joilla ensitietoa oli perheille annettu. Tarinoissa oli
my06s paljon tietoa, jota en omassa tutkimuksessani pystynyt hyodyntdmaan, mutta
taydensi tarinoita ja antoi lisdymmarrysta perheiden kokemuksiin. Kaikki tarinat olivat
Downin syndrooma- lasten vanhempien Kkirjoittamia. Olisi ollut mielenkiintoista
verrata eri oireyhtymien vaikutusta ensitietoon. Tarinoista kuitenkin kuvastuu hyvin

tapa, jolla ensitietoa on vanhemmille annettu.

Voisi ajatella, ettd mitd pidempi aika lapsen syntyméstd on, sitd huonommin
vanhemmat muistavat yksityiskohtia tapahtumista. Tutkimukseni kuitenkin osoitti, etta
1980-luvulla saadut ensitietokokemukset olivat sdilyneet muistoissa tarkasti. Vuosien
1982 ja 1986 tarinoissa on kuvattu huolellisesti hoitajien ja ladkarien kaytosta,
vanhempien tuntemuksia ja ensitiedon antoa. Ikavét asiat olivat jadneet mieleen, mutta
molemmissa tarinoissa kerrottiin myds onnistuneista vuorovaikutustilanteista hoitajien

ja laékéarien kanssa.

En maéarittanyt tutkimuspyynnéssani, kuinka pitka aika ensitiedon annosta sai olla.
Myonteisena yllatyksena sain vastauksia eri vuosikymmeniltd, jolloin tutkimukseni sai
uuden tutkimusongelman: onko ensitiedon anto muuttunut vuosien varrella? En voinut
kuitenkaan tehd& syvéllisia paatelmia ensitiedon annon parantumisesta, koska tarinat

olivat ympari Suomea; uusin ja vanhin tarina olivat taysin eri puolilta Suomea.

Tutkimukseni luotettavuutta lisasi tutkimuspyynnon julkaiseminen Kehitysvammaisten
Tukiliitto ry:n Internet-sivulla, Tukiviesti-lehdessa ja ensitietokurssilla. Tutkimukseeni
osallistuminen edellytti, ettd osallistuja laittaa oman Kkotiosoitteensa minulle
sdhkopostiin. Oman kotiosoitteen antaminen vieraalle henkil6lle todenndkdisesti karsii
tutkimuksesta pois henkil6t, joilla ei ole todellista kokemusta tutkittavasta aiheesta.
Myos yhteistyd Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n kanssa auttoi minua l6ytaméaan

tutkimukseni kohderyhman.
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Opinnaytetyossani kayttamistani lahteistd osa on vanhoja. Ensitietoa ei ole viime
vuosina juuri tutkittu. Tutkijat lainailevat toistensa teksteja. Olen etsinyt
alkuperdisteokset kayttooni, jolloin osa lahteistd on julkaistu 1990 — luvulla. Cullbergin
kriisiteoria on vanha, mutta se on kriisien kasittelyn perusmalli, joten olen halunnut
kayttaa sita.
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8 TARINOITA ERITYISVAUVAN SYNTYMASTA

Esittelen seuraavaksi esille nousseet tutkimukseni kannalta oleellisimmat teemat.
Lopussa on vield yhteenveto tarinoista saadusta aineistosta. Vuoden 2011 tarinat on
erotettu toisistaan Kirjaimilla a ja b. Kirjaimet on annettu tarinoiden

saapumisjarjestyksessa niin, etta a -tarina saapui ensimmaisena.

8.1 Raskausaikana ja synnytyksen jalkeen ilmenneet ongelmat

Vuoden 1982 tarinassa vanhemmat ovat tienneet etukateen, ettd heidan vauvallaan on
25 prosentin todennédkodisyydelld Downin syndrooma. Vanhemmat eivat kuitenkaan

halua uskoa, etta heidan lapsensa olisi kehitysvammainen.

Joulukuussa poliklinikalla tutkimuksen tehnyt laakéri tokaisee, etta:
“tdssd on nyt 25%:n mahdollisuus, ettd lapsenne on down, saatte

hoitajalta asiaa koskevia esitteitd ldhtiessdnne”. - - ... ja mahdollisuus
kehitysvammaisen lapsen saamiseen oli vain 25%.... (Tarina vuodelta
1982.)

Samaisen tarinan &iti on joutunut olemaan sairaalassa kolme viikkoa, koska
ultradgénitutkimuksessa on havaittu runsas lapsiveden maara, sikiolla poikkeavat paan ja
raajojen mitat sekd ohutsuolen kehityshidirid. “Osastolla olemisen perusteluna oli
napanuoran ulos luiskahtaminen, jos lapsivettd tulee ryopsahtamélld ja se, ettd
vastasyntynyt joutuisi leikkaukseen heti eldmidnsd ensimmadisind pdivind.” (Tarina

vuodelta 1982.)

Tarinassa 2011b 4&iti kokee raskautensa olevan kovin erilainen kuin aikaisemmat
raskaudet. Han joutuu kdymé&én sairaalassa usein verenvuodon takia. ”Raskausaikani
on kovin erilainen verrattuna aikaisempiin raskauksiin. Vuodan verta vuodelevossa
raskausviikolta 17. Mielesséni kay, etta lapsi saattaa olla erilainen, koska raskauskin on

erilainen.” (Tarina 2011b.)
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Saman tarinan diti joutuu sairaalaan raskausviikolla 34, koska kohdussa ollut
hematooma tulee ulos. ”Viikolla 34 joudun taas sairaalaan. En ldhde vuotavana, kuten
aiemmilla kerroilla. Kohdussani vuotoa aiheuttanut hematooma, verenpurkauma, -
hyytymé, mika lie, tulee ulos. Ihmettelen sitd hetken, vuotoa ei ole, mutta pelottaa.
Mika juttu timé nyt on?” (Tarina 2011b.)

Kahdessa tarinassa tuodaan esille vauvan sydéndénten heikkeneminen ja napanuoran

huono verenkierto. Molemmissa tarinoissa lapsi syntyy sektiolla.

”Ultrassa k&vi ilmi, ettd napanuoran virtauksissa on totaalinen katkos ja minut on

leikattava heti, ettei lapsi kuole” (Tarina vuodelta 2001).

Y6 meni kylked kéantdessd, valilla supistukset haipyivat miltei
olemattomiin. - - Kuulin itsekin vauvan syddmensykkeen harvenevan,
eikd se alkanut korjautua. Silloin katilot paattivat, etta ryhdytaan
hatasektioon, taisi siind osastolla ollut ladkarikin pyorahtédd paatoksen
vahvistamassa. - - Rauhallisesti he minulle selvittivat miksi l&hdet&déan
hatasektioon. (Tarina vuodelta 1986.)

Kaikissa viidessa tarinassa vastasyntynyt siirtyy lastenosastolle. Tarinat ovat

jarjestyksessa vanhimmasta uusimpaan.

Saamme  viettdd  vastasyntyneen  kanssa  normaalin  ajan
synnytyshuoneessa ja sen jalkeen hanet vied&an suoraan lastenosastolle.
- - Lastenosastolla meidat ohjataan tehohoitohuoneeseen, jossa
poikamme nukkuu letkujen ja piuhojen keskell& keskoskaapissa. (Tarina
vuodelta 1982.)

“Minulle tilattiin avustaja, joka tydnsi minut pyordtuolissa kellarikdytidvien kautta

lastenosastolle. Minut ohjattiin vauvani happikaapin luokse - - .” (Tarina vuodelta
1986.)

”Poikani joutui vauvateholle bilirubiini”arvojen vuoksi. Myos hénen syddmessdin

todettiin reika sekd keuhkovaltimoissa ahtauma.” (Tarina vuodelta 2001.)

Vauvan punnituksen ym ohessa kl6 (katilo) huomasi, ettd tyttdremme on
aika sinertdvd edelleen ja vdhan veltto, joten vauvamme vietiin
lastenosastolle. Lastenlaakari arveli tdssa vaiheessa, ettd kysymyksessa



45

voisi olla jokin tulehdus, joka “helposti hoidettaisiin antibiooteilla”.
(Tarina 2011a.)
”Synnytyksen loppuvaiheessa kétilo soittaa lasten teholle ja ilmoittaa, ettd
pieniviikkoinen (syntynyt raskausviikolla 34) ihminen on kohta tulossa” (Tarina
2011b).

8.2 Ladkarien ja hoitohenkilokunnan kohtaaminen synnytyksen aikana ja synnytyksen

jalkeen

Vuoden 1982 tarinassa laakarin kaytds on hyvin tokerdd: han ei puhu mitdan
synnytyksen yhteydessd, takeltelee puheessaan ensitietoa antaessaan, on vaivaantuneen
oloinen ja kiireinen. ”Laékari ei puhu mitdén, katsoo - - . Ladkarilla on kuulemma Kiire.
Menen kansliaan. Istun vaivaantuneen oloista 148kérid vastapéatd ja odotan pitkaén,
ettd hin aloittaisi keskustelun. Jostain syystd hdn ei saa sanaa suustaan.” (Tarina

vuodelta 1982.)

Samaisessa tarinassa aiti haluaisi keskustella lapsensa voinnista ja tietdd, minkéalaisesta
ohutsuolen korjausleikkauksesta on kyse. Laéakari on jalleen Kiireinen, eikd kukaan
muukaan tunnu tietivdn asiasta mitddn. “Pyydén, ettd lddkdri kdvisi kertomassa
lapsemme tilanteesta. Ladkari ei ehdi, eikd kukaan oikein tunnu tietdvén asiasta, vaan
vastuuta tiedonantamisesta siirretddn henkiloltd toiselle. Ketddn ei ndy.” (Tarina

vuodelta 1982.)

Vuoden 1986 tarinassa lddkéri sitd vastoin on hyvin ystévéllinen. "Hén onnitteli vauvan
syntyman johdosta - -. En juuri muista l&&kdrin sanoja, mutta han oli hyvin

ystivillinen, my6tituntoinen ja asiallinen.” (Tarina vuodelta 1986.)

Synnytyksen jélkeen aiti hammastyy, kun synnytyssaliin saapuu lastenlaakari.
Kaikenhan piti olla kunnossa. Aiti huolestuu ja tiedustelee lastenlaakarilta, onko vauva
kuollut.
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Tilanne on normaali. Vauva on syntynyt, min& olen kunnossa, kétilo
tekee toimiaan. Kaikki on ihan tavallista. En muista mitadén ajatuksia tai
tunteita. Yksi vaihe on ohitse. Olen vésynyt ja janoinen, en huolissani
tai hatdantynyt. Saan katiloltd vesilasin, ihanaa, raikasta vettd — ja
huoneeseen astuu lastenladkari. Lastenl&dakari? Miksei gynekologi,
sehin tdnne kuuluu? Huoli tdyttdd minut ja kysyn nopeasti: ”Kuoliko
meidédn vauva?!” (Tarina 2011b.)

Lastenl&é&kari on ihmeissadn, miksi &iti pelkdd vauvan olevan kuollut. Lastenlaakari

kertoo vauvan Apgar — pisteista ja tehohoidosta.

Ladkéri katsoo minua hdmmaéstyneend. “Ei, ei kuollut” hin vastaa
ihmettelyd adnessadn. Sitten hdn kertoo vauvan ensiminuuteista, kuinka
alun kuusi Apgar-pistettd olivat vaihtuneet kahdeksi, mutta virvoittelun
jalkeen kymmenen minuutin ik&inen vauva sai yhdeksén pistetta.
Pikkuinen mies on nyt kytkettyna hengityslaitteeseen, mutta muuta
haté4 ei ole. (Tarina 2011b.)

Katilot keskustelevat keskenddn lapsessa havaitsemistaan erityispiirteistd. - - kuulen

29 9

kétilon mainitsevan hiljaisella dénelld kollegalleen, ettd: “selvdt merkit on”.” (Tarina

vuodelta 1982).

Kétild kertoo vaisusti vauvan voinnista ja siirtdd vastuun laakarille. Syy lapsen

siirtymisessa lastenosastolle on katilén sanojen mukaan rutiinia hatasektion jalkeen.

Yollinen katilo seisoo vieresséni, hanelld on laukku olkap&alla ja hén
sanoo vuoronsa jo paattyneen ja tulleensa katsomaan vield minua.
Kysyn tietysti heti vauvaa. H&n sanoo jotenkin vaisusti, etta tytt6han
sieltd tuli eikd silla nayttdisi olevan isompaa hataa, mutta téllaisessa
tapauksessa on rutiinia, ettd vauva vieddan lasten osastolle. Hoitava
laékari kertoisi tarkemmin vauvan voinnista. (Tarina vuodelta 1986.)

Aidin verenmyrkytyksen takia vauvan tiytyy syntyd raskausviikolla 34. Vauvan
syntyman jalkeen katilo nayttad vauvaa didille ikkunasta tulevaa valoa vasten. Aidilla
ei ole silmélaseja, joten h&n ei nde vauvaa kunnolla. Lastenhoitaja vie vauvan

lastenosastolle ennen kuin &iti on ndhnyt vauvan tai saanut pitda hanté sylissaan.

Vauva syntyy, kiitilo nostaa hiintii ilmaan: “Aiti, katsopa tinne, tiilld on
pieni poika!” Sitten lastenhoitaja kdédrii vauvan lakanaan ja ldhtee
kiitdmé&an teho-osastolle. Olen ilman silmélaseja, niitd kun on hankala
kéayttdd yhtad aikaa ilokaasumaskin kanssa. Sangyn jalkopadsséd on
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ikkuna, on haméra, aikainen kevataamu. Mind ndin vauvasta ikkunaa
vasten vain h&maran, harmaan hahmon, en tiedd kuka se oli ja
minké&lainen. (Tarina 2011b.)

Vuoden 1982 tarinassa hoitajien kuvataan toimivan rutiinilla. Aidille vilittyy tunne,
ettei kukaan vilitd tai ole kiinnostunut héanestd. “Hoitajat kéviisevét

rutiinikdynneillddn, eivdt onnittele, eikd kukaan kysy synnytyksestdni, lapsestani.”

(Tarina vuodelta 1982.)

Hoitajien aitoon lasndoloon ollaan tyytyvéisid. Hoitohenkilokunnan rohkaisevat sanat
antavat turvaa ja lohdutusta. Myos hoitajan vélittama tieto siitd, etta tallaiset tunteet

ovat normaaleja, helpottaa oloa.

Hén (hoitaja) ottaa tuolin vuoteeni viereen, tarttuu kéteeni ja kuuntelee.
Silittelee ja sanoo, etté: itke vapaasti ja anna huolen purkautua, tdllaiset
tunteet kuuluvat asiaan.” Hénell ei ole kiire ja aistin hénen olevan ldsni
aidoin tuntein. Tunnen suurta kiitollisuutta. (Tarina vuodelta 1982.)

Hoitaja antaa turvaa ja aikaa miettia asioita ilmaisemalla, ettei diagnoosi ole vield
varmistunut. “Tédssd vaiheessa jotenkin helpotti, ettd asiaa vield epadiltiin, ja olin
kiitollinen hoitajalle, joka monessa lauseessa muisti lisdtd ’jos diagnoosi varmistuu”.
Tuo Jos-sana antoi jotenkin turvaa ja saimme pikku hiljaa sulatella diagnoosia.”
(Tarina 2011a.)

8.2.1 Lastenhoitajan ja sosiaalitydntekijan kohtaaminen

Lastenhoitajan tekemé&én Kkotikédyntiin &iti on tyytyvéinen. Kuitenkin diti on joutunut
itse etsiméan paljon tietoa ja selvittdmé&an asioita. ”Elokuun alussa tuli synnytysosaston
lastenhoitaja kdymaan meill&d kotona. Han oli poikani syntyessa kesédlomalla. Hanelta

saimme asiallista tietoa. Ldhinna tiedon haun teimme itse.” (Tarina vuodelta 2001.)

Sosiaalityontekijat ja sosiaalihoitajat mainitaan tarinoissa erikseen.
Sosiaalitydntekijoihin ~ ollaan  tarinoissa  pettyneitd. “Yhtend pdivdnd tuli

sosiaalityontekija, joka ensimmaisend ilmoitti, ettei tiedd ndistd vammaisasioista
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mitddn, kun on sijaisena vaan” (Tarina vuodelta 2001). ”Tadnéddn tapaan kuulemma
sosiaalihoitajan. Menen tapaamiseen ja istuudun vélttelevdkatseisen naisen edessa.
Ensimmaiseksi hén sanoo, ettd voimme luovuttaa lapsen kehitysvammalaitokseen!”

(Tarina vuodelta 1982.)

8.3 Ensitiedon antaminen

Vuoden 2001 tarinassa ladkari ilmoittaa lapsen diagnoosiepdilyn selin ditiin. ”Hén oli

koko ajan selin minuun ja ilmoitti downsyndrooma-epdilystd” (Tarina vuodelta 2001).

Tarinassa 2011a laakéri ilmoittaa Downin syndrooma -diagnoosin suoraan, mutta

keskustelee pitk&dan vanhempien kanssa.

Kun laakari tuli paikalle, han aika suoraan kertoi, ettd jotain muutakin
on vialla ja he haluavat ottaa kromosomitestit uudestaan - -. Puhuimme
aika pitkaan ja en oikein edes muista keskustelun sisaltod, koska DS-
epéilyn jalkeen kaikki tuntui sumenevan silmissa. (Tarina 2011a.)

Synnytyksen jalkeen lastenldékéri saapuu synnytyssaliin. H&n on ensin kertonut aidille
vauvan Apgar — pisteistd. Lastenlaakari on hetken hiljaa ja alkaa sitten kertoa Downin

syndrooma — epailystéa.

Ladkari on hetken hiljaa, nojaa seindd. En ajatellut mitdan. Tama on
kylla aika erilaista, kaikki ne wvuodot, ambulanssikyydit ja
sairaalareissut. Vauvani on hyvéssad hoidossa ja mind myds. Sitten
ladkdari puhuu. “Yksi juttu kuitenkin on, mikd vaatii tarkempia
tutkimuksia ja verikokeita. Meille herasi sellainen ajatus, ettd vauvalla
saattaa olla Downin syndrooma. Hanessa on sellaisia ulkoisia merkkeja,
jotka viittaavat siihen, mutta t&td ei voi sanoa varmaksi ennen
verikoetuloksia. Kromosomimuutokset tidytyy aina tutkia verikokeilla.” .
(Tarina 2011b.)

Vuonna 1986 laakéri onnittelee vauvan syntymén johdosta ja alkaa sen jalkeen kertoa,
miksi on syytd epdilld, ettd lapsella on Downin syndrooma. "Hén (laékari) onnitteli
vauvan syntyman johdosta ja alkoi kertoa, ettd on muutamia syitd, miksi on aihetta

uskoa, ettd vauvallani on Downin syndrooma” (Tarina vuodelta 1986).
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Vuoden 1982 tarinassa vanhemmat ovat saaneet etukateen tiedon, ettad lapsella saattaa
olla Downin syndrooma. He saavat mukaansa Downin syndroomasta kertovia esitteita.
He tutustuvat esitteisiin, mutta kokevat, etteivdt ymmarra niistd juuri mitaan.
”Tutkimme kotona micheni kanssa esitteitd, ymmaértdmattd niistd oikeastaan mitdén... -

kehitysvammaisuus, mitdhin se on... -” (Tarina vuodelta 1982).

Samaisessa tarinassa synnytyksen jalkeen laékari ei puhu mitdan ja kéatilot kuiskivat
keskenddan. Vanhemmat eivat kuitenkaan koe olevansa epatietietoisia tai tuntevansa
ahdistusta. ”Emme koe tietimittomyyttd emmeka ahdistusta, vaikka kukaan ei mitiin
kerrokaan. Olemme lapsestamme vain onnellisia ja iloisia, vaikka molemmat osaamme

jo aavistaa lapsemme poikkeavuuden.” (Tarina vuodelta 1982.)

Vuosien 1982 ja 1986 tarinoissa on hoitohenkilokunnan toimesta vaadittu, ettd isdn on
oltava paikalla, ennen kuin &iti padsee katsomaan lastaan lastenosastolle. “Illalla haluan

lahted katsomaan poikaani lastenosastolle ja joudun odottelemaan mieheni saapumista”

(Tarina vuodelta 1982).

Kyselin, miten padsen vauvan luokse. Osastonhoitaja tuli kertomaan,
ettd pitdd odottaa, ettd mieheni ehtii tulla paikalle, sitten meidat
vietéisiin lasten osastolle. Silloin aloin aavistella, ett4d vauvalla on
jotakin. - - Olin lujana, ettd minun pitdd paasta lastenosastolle ja
hoitajan oli annettava periksi. (Tarina vuodelta 1986.)

Aiti tietaa, ettei lapsen isd oikein kestd jarkytyksid. Han haluaa itse kertoa miehelleen
lapsen voinnista ja diagnoosiepdilystd. “Pian isdkin tuli osastolle ja ldhdimme
uudestaan katsomaan vauvaa. En muista sanoja, miten lienen hanelle asiasta kertonut,
mutta mitdan suurta jarkytystd en muista hanen nayttdneen. Ensimmaiset paivat

menivét tietysti itselldnikin asiaa pyoritellessd.” (Tarina vuodelta 1986.)

Tarinan 2011b &iti joutuu kertomaan puolisolleen puhelimessa vauvan downin
syndrooma — epdilystd, koska puoliso ei ole ollut mukana synnytyksessd eika

kuulemassa lastenladkarin sanoja.
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Kohta puolisoni soittaa ja kysyy kuulumisia. Kylpyhuoneessa on viile&a,
palelen. Jatan suihkun valumaan selkaani ja varjelen hoitajan tuomaa
puhelinta vesiroiskeilta. Kerron kilot ja sentit ja kellonmé&arét. Ei auta.
Minun on pakko. ”’Se lddkari sanoi, ettd se taitaa olla down, mutta se
taytyy varmistaa kromosomitestilld.” (Tarina 2011b.)

Vuoden 1982 tarinassa diti haluaisi p&astad katsomaan lastaan lastenosastolle. Hanelle
ilmoitetaan, ettd lasta valmistellaan leikkaukseen. Hanelle ei sen tarkemmin kerrota,
mistid leikkauksesta on kyse. Aiti joutuu itse arvaamaan. “Maanantaiaamuna soitan
hoitajaa paikalle ja ilmoitan, ettd haluan péa&sté lastenosastolle. Minulle ilmoitetaan,
ettd lastamme valmistellaan leikkaukseen. Enempéé tietoa en saa, mutta oletan, etté

kyseessd on ohutsuolen korjausleikkaus.” (Tarina vuodelta 1982.)

Lastenosaston henkilokunta ei ota kontaktia oma-aloitteisesti. Vanhemmille vain
todetaan, ettd 144kari keskustelee vanhempien kanssa my6hemmin. “Henkil6kunta ei
ota kontaktia oma-aloitteisesti, lapsen voinnista kysyessaimme he ilmoittavat, etta:

’ladkéri kertoo sitten™.” (Tarina vuodelta 1982.)

8.4 Koetut tunteet

Ensitiedon annon jalkeen tarinassa 2011a diti tuntee olevansa hysteerinen ja haluaa
miehensd takaisin sairaalaan. ”Soitin michelleni ja pyysin héntd tulemaan takaisin

sairaalaan, tunsin olevani hysteerinen tilanteesta ja koko tilanne tuntui kaoottiselta”

(Tarina 2011a).

Aiti ei halua uskoa kuulemaansa lapsensa Downin syndrooma — epailysta. Puoliso ei
ole paassyt mukaan synnytykseen kotitilanteen takia. Aiti olisi toivonut, etta lapsen isé
olisi ollut paikalla kuulemassa tiedon. H&n ei haluaisi joutua kertomaan tietoa

puolisolleen.

Ei ole tosi. Min& jouduin kuulemaan tdmén ilman puolisoa. Nyt se
tapahtui, mit4 aavistelin, ai jaa, siis meille on syntynyt vammainen
vauva, en ala, miten kerron tdman iskalle, en osaa, en halua, voi itku,
miksei se voinut olla mukana téssa synnytyksessa tai miksei tuo ladkari
voinut tulla kertomaan asiaa joskus myéhemmin, silloin kun isékin olisi
ollut vierella.... (Tarina 2011b.)
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Samaisen tarinan &iti pohtii, miksi Taivaan Isa antoi heille vammaisen lapsen.

Nyt se Taivaan Isd sitten antoi meille vammaisen vauvan. Miksi?
Olenhan aina ajatellut, etten halua vammaista lasta. En tieda
vammaisuudesta mitédan, vaikka olen nahnyt vammaisia ihmisié.
Sukulaisiakin. Ne vain ovat olemassa, ihan tavallisesti, omissa
perheisséén. (Tarina 2011b.)

Lapsen vointi huolestuttaa. My0s jatkuva tunne huomiotta jattdmisestd ahdistaa.
Molempia vanhempia itkettdd. He ovat huolissaan ja epitietoisia. “Lapsen vointi
huolestuttaa ja alituinen tunne huomiotta jattdmisesta tuntuu ahdistavalta. Soitan viela
miehelleni heréttden hanet ja keskustelemme tuntemuksistamme. Molempia itkettas,

huoli ja epatietoisuus tuntuvat ottavan otteen.” (Tarina vuodelta 1982.)

Epétietoisuus lapsen voinnista ja perheen tulevaisuudesta ahdistaa. Aiti toivoo
ahdistuksessaan lapsensa kuolevan. ”Puolenyon jédlkeen soitan kutsukelloa ja hoitaja
saapuu. Kerron ahdistuksestani ja siitd, ettd toivoisin lapseni kuolevan ja paastavan

meidit tuntemattomasta tulevaisuudesta.” (Tarina vuodelta 1982.)

Vuoden 1982 tarinassa diti on juuri saanut tiedon, ettd lapsi saattaa kuolla leikkauksen
jalkeiseen Kipuun. Hénet viedaan Kiireesti lastenosastolle, mies on myds tulossa

paikalle. Aiti pelkaa menettavinsa lapsensa.

- - sill& lapsemme saattaa menehtya leikkauksen jalkeiseen Kipuun, jota
ei kyetd ladkitsemaan riittdvasti. Minut Kiidatetddn pyoratuolilla
lastenosastolle, miehenikin on tulossa. Lapselle annetaan hatékaste. Itku
ja suru, menettamisenpelko, rohkaisevat kuiskaukset ja silitykset
lapselle; selviydy, taistele, &l& anna periksi. (Tarina vuodelta 1982.)

Vauvan oleminen keskoskaapissa on outoa ja pelottavaa. Huoli lapsen voinnista on

suuri.

Kaapissa letkujen seassa makaa minun pieni poikani. Minua pelottaa.
Jos joku letku irtoaa ja vauva kuolee. - - Yritan tehda k&skyn mukaan,
katson vélill4 vauvaani, valilla uteliaana ja peloissani pitkin piippaavaa
ja surisevaa tehohoitohuonetta. Olo on heikko. (Tarina 2011b.)
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Keskustelu puolison kanssa puhelimessa vauvan ulkonddstd saa didin surulliseksi ja
suuttuneeksi. Uusi tilanne hammentad. Aitid harmittaa oma itkuisuutensa. Puoliso

kehottaa &iti& olemaan murehtimatta ennen diagnoosin varmistumista.

Mieheni soittaa ja kysyy kuulumisia. Synnytyksen jélkeinen herkkyys ja
tunteiden vuoristorata saa aikaan sen, etta yrittdesséni kertoa vauvan
kylla hiukan nayttdvan downilta, &aneni sarkyy. Itkettdd. Suututtaa.
Tama ei ole katastrofi, on vain toisenlaisia mutkia elaméan tuova asia —
mind tyhmé itken. Uusi tilanne h&mmentdd. Puoliso sanoo, etta ei
murehdita sitd asiaa eika tehda sen suhteen mitdadn, kunnes meilld on
varma tieto. (Tarina 2011b.)

Hoitoalalla tydskentelevé diti pohtii tulevaisuuteen sopeutumista. ”Tietoahan minulla
jo oli, nyt piti vain sopeutua siihen, etta kehitysvammaisesta lapsesta tulisi osa meidén

perheemme arkea” (Tarina vuodelta 1986).

Aitia mietittyttad, kuinka han selviia arjesta vammaisen lapsen kanssa. ”Vammaisen
arkeen kuuluu varmasti jotain, misté en tiedd. Kéyntejd, huolehtimista, terapioita,
kontrolleja, voi mitd kaikkea ja monenlaista. Jaksanko? Osaanko? Tied&ankd?

Ymmarrdnk6? Muistanko?”” (Tarina 2011b.)

Usko antaa voimaa ja luottamusta, etta kaikesta selvitaan.

Vaikka sen kylla tiedan, etta ei tdima vauva meille vahingossa syntynyt.
Taivaassa tiedettiin, ettd meidan perheeseen tarvitaan vammainen lapsi.
Miksi? Se ei ikind meille selvid, tutkimattomat ovat Herran tiet. Mutta
mitéan virhetta tdssa ei ole tapahtunut. Ihan varmasti Taivaan Isa antaa
meille voimat ja taitoa hoitaa tdma toisenlainen lapsi. (Tarina 2011b.)

8.5 Sijoittelu osastolla

Kolmessa tarinassa tuodaan esille, kuinka &idit on sijoitettu osastolla. Heille on annettu
yksityisyyttéd selvittdmattd, haluaako &iti olla yksin vai ei. Huonejarjestelyita tehtdessa
ei ole kerrottu, miksei diti pd&dse muiden synnyttdjien kanssa samaan huoneeseen.

2

Hoitohenkilokunta on olettanut huonetovereiden antavan vertaistukea &ideille. - - ja

jotenkin oli sellainen olo, ettd jotakin on tapahtunut, kun huoneeseen haettiin sermia ja
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minulle annettiin omaa yksityisyyttd” (Tarina 2011a). "Huomasin huonekavereideni
edustavan alueellista uskonnollista suuntautumista, ehk& hoitohenkilokunta ajatteli
heiddn hoitavan minuakin” (Tarina vuodelta 1986). "Minut viedd4dn kahden hengen
huoneeseen, jossa tapaan huonetoverini, vield synnytystd odottavan. Olen tietysti
hieman ihmeissani siitd, miksen padssyt jakamaan kokemuksiani muiden synnyttéjien
kanssa.” (Tarina vuodelta 1982.)

8.6 Vertaistuki seka perheeltd ja ystavilta saatu tuki

Tarinoissa &idit ovat saaneet tukea niin omilta puolisoiltaan ja ystaviltddn kuin
huonetovereiltaankin. Huonetovereilta on saatu myos vertaistukea. “Mieheni sai minut
rauhoiteltua  kysymélld “onko lapsemme hengenvaarassa ja jadkd hén
litkuntakyvyttomaiksi” ja kun vastasin kumpaankin ei”, hidn sanoi “no, eihén sitten ole
mitddn héitdd”.”  (Tarina 2011a.) ”Viimeisen rohkaisun sinetin antaa iséni.
Isovanhemmat saapuvat katsomaan lastenlastaan ja kaikesta mielenliikutuksesta

huolimatta hén sanoo: onpas komea poika.”.” (Tarina vuodelta 1982.)

Mutta voihan olla, ettei se ookkaan (Downin syndrooma)” vastaa
puoliso. ”Niin, ei kai se valttdméttd, mutta kun niitd vauvoja syntyy ja
syntyy ja syntyy, niin kai ne jotain jo oppii nakemadan
ruttunaamoistakin.” ”Ootetaan ne testit ja jos se on, niin sitten se on.
Mutta voi olla, ettei se olekaan.” . (Tarina 2011b.)

Huonetoverini  koettaa lohduttaa ja saatuaan tiedon lapsemme
kehitysvammaisuudesta kertoo, ettd myos heidan perheessaan on down-
lapsi. Han kertoo perheensd selviytymisestda ja pyrkii lohduttamaan
hauskoilla tarinoilla. Nyt ymmaérran, miksi minut sijoitettiin hanen
kanssaan samaan huoneeseen. (Tarina vuodelta 1982.)

Seuraavana péivana lapsuudenystdvani  soittaa  onnitellakseen.
Laheisiamme lukuun ottamatta hdn on ainut, joka onnittelee
“vammaisen” lapsen syntymin johdosta. Han iloitsee ja sanoo: ”On se
ihanaa, ettd lapsi syntyi teille, te pystytte ja osaatte rakastaa hénta
tasavertaisesti”. Ndmai sanat antoivat uskomattoman méairan voimaa - -.
(Tarina vuodelta 1982.)
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8.7 Ensitiedon kehittdminen

Pyysin tutkimukseeni osallistuvilta ideoita ensitiedon kehittdmiseksi. Kasittelen

seuraavaksi vastaajien esille tuomia ehdotuksia.

Vastaajat toivoivat normaalia kohtelua. Ensitiedon toivottiin olevan asiallista. Padasia
on, ettd perheeseen on syntynyt lapsi, joka tuottaa vanhemmilleen iloa. Hyvia asioita
tulisi korostaa enemman. Lapsi tuo mukanaan myos paljon rakkautta ja onnea. Lapsen

mukana syntyy uusi, ihmeellinen elama.

Omaa rauhaa osastolla toivottiin annettavan vain siind tapauksessa, jos diti ja perhe niin
haluavat. Hoitohenkilékunnalta toivottiin  rohkaisua kertomaan tapahtuneesta
sukulaisille, ystaville ja huonetovereille.

Henkilokunnan tulisi rohkeasti kohdata vanhemmat. Hoitohenkilokunnalta toivottiin
lasndoloa sekd aikaa keskusteluille ja tunteiden purkamiselle. Vastaajat korostivat
my0s luvan antoa ja tunteiden normalisointia: on lupa itked, raivota ja tuntea

epamiellyttavia tunteita.

Hoitohenkilékunnan tulisi kannustaa keskittym&an lapseen ja tutustumaan héneen.
Myo6s koko perheen seka sukulaisten ja ystavien tukeminen lapseen tutustumisessa
koettiin tarkeand hoitohenkilokunnan tehtdvana. Asenteen tulisi olla kannustava, ei

latistava.

Vastaajat kokivat tarkedksi tukihenkilon tarjoamisen perheille. Vanhemmille voisi
tarjota tapaamista tukihenkilon kanssa. Tukihenkilo voisi tulla tapaamaan perhetté jo
sairaalaan. Pelkka tukihenkilon puhelinnumeron anto ei vélttdmatta riitd, koska harva
uskaltaa tai jaksaa ottaa itse yhteyttd tukihenkil6on. ”Téadllakin sairaalassa annetaan
vanhemmille puhelinnumero tukihenkil6lle”. Harva kuitenkaan soittaa. IThmiset

yrittdvét péarjatd.” (Tarina vuodelta 2001.)
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8.8 Yhteenveto

Neljassd tarinassa diti on joutunut sairaalaan raskausaikana tai lapsi on syntynyt
keisarileikkauksella. Varsinkin synnytystd edeltavéat pdivat ja hetket ovat antaneet
aavistuksen, ettei lapsella ole kaikki hyvin. Kaikissa viidessa tarinassa lapsi joutuu heti
syntyman jalkeen lastenosastolle tarkkailuun tai hoitoon. Vanhemmat toivovat, etté he
saisivat viettdd vastasyntyneen kanssa hetken aikaa rauhassa, jos lapsella ei ole

hengenvaaraa. Lapseen haluttaisiin tutustua, ennen kuin lapsi vied&an lastenosastolle.

Ladkarien ja hoitohenkilokunnan kohtaamiset jakautuvat kahteen ryhmaan: toisessa
la&karit ja hoitohenkilokunta ovat ystavéllisig, ottavat vanhempien tarpeet hyvin
huomioon ja antavat asiallista tietoa, kun taas toisessa ryhmassa vanhempia kohdellaan
tylysti, tietoa ei anneta, vedotaan kiireeseen ja vastuuta siirretddn henkil6lta toiselle.
Epéonnistunein kohtaaminen henkilékunnan kanssa kuvataan vuoden 1982 tarinassa.
Aiti on joutunut puolustamaan seka itseadn ettd lastaan ja vaatimaan kohtuuttoman

paljon saadakseen edes vahén tietoa.

Vanhimmissa tarinoissa hoitohenkilokunta on vaatinut, ettd lapsen is&n on oltava
mukana, ennen kuin &iti padsee vauvan luokse lastenosastolle. Vuoden 2011
molemmissa tarinoissa ensitiedon antanut laékéari on kertonut asiallisesti, miksi lapsella
epailladn Downin syndroomaa. Tosin tarinassa 2011b lapsen isa ei ole ollut paikalla,
joten diti on kokenut ensitietotilanteen turhauttavaksi, koska joutuu itse kertomaan
puolisolleen lapsen diagnoosiepéilyn. Ensitiedon annon on koettu epdonnistuneen, kun
laékarilla on ollut kiire, hédn on ollut selin ditiin tai han on kdyttanyt ammattisanastoa,

josta vanhemmat eivat ole ymmarténeet mitaan. Tietoa on myos annettu liikaa kerralla.

Laakareiltd ja hoitohenkilokunnalta toivotaan aitoa lasnéoloa ja empatiakykyd. Myos
oma-aloitteista kontaktin ottoa henkilokunnalta toivotaan. Kiireeseen vetoaminen
koetaan turhauttavaksi ja saa aikaan tunteen, ettei kukaan valitd. Hoitajien keskustelu
kuiskaten lapsen poikkeavista piirteistd kummastuttaa. Kaikkea tietoa ei voi omaksua
kerralla, joten tietoa pitdd antaa pienissa osissa ja kerrata aina, kun vanhemmat kokevat
siihen tarvetta. Vanhemmat toivovat, ettd tietoa osattaisiin antaa kullekin perheelle

sopivalla tavalla ja senhetkiseen tilanteeseen néhden vain oleellisimmat asiat. Pelkét
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esitteet eivat riitd tiedon antamiseen, vaan vanhemmat tarvitsevat myods suullista

ohjausta.

Epéily lapsen vammaisuudesta heréttadd pelkoa, ahdistusta, toivottomuutta ja tunnetta
epaoikeudenmukaisesta kohtelusta: miksi juuri meille syntyi vammainen lapsi? Pelko
lapsen menettdmisesta on suuri. Vanhemmilla on myds huoli lapsensa voinnista. Jos
kukaan ei kerro mitddn, koetaan tulleensa téysin hylatyksi; kukaan ei vélita.
Tuntematon tulevaisuus ahdistaa. Kun lapsen vammaisuutta on miettinyt ja saanut
aikaa hyvaksya tilanne, vanhemmille on muodostunut tunne, ettd he selvidvat lapsen

kanssa, tapahtui mita tahansa. Lapsesta ollaan hyvin kiitollisia ja onnellisia.

Aideille on annettu omaa tilaa ja rauhaa osastoilla. Tilanne on aiheuttanut &ideissa
hdmmennysté ja epétietoisuutta. Henkilokunnan kéytds on saanut didit uskomaan, ettéa
kaikki ei ole kunnossa ja lapsessa olevan jotakin vikaa. Aiti on myos sijoitettu
huoneeseen, jossa muiden aitien on mahdollisesti ajateltu pitdvan huolta h&nesta.

Tukea didit ovat saaneet omilta puolisoiltaan, vanhemmiltaan, ystaviltadn ja
huonetovereiltaan. Puolison tuki on koettu kaikkein merkittdvimmaéksi. Myds
huonetoverin omat kokemukset vammaisen lapsen vanhempana ovat antaneet toivoa
tulevaisuudesta. Vanhempien antama esimerkki on auttanut perheenjasenid, sukulaisia

ja ystavia suhtautumaan vammaiseen lapseen.
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9 POHDINTA

Pohdintaosuudessa kasittelen vammaisuuden vaikutusta perheen eldmddn seka

tarkastelen syvemmin tutkimuksessani saamiani vastauksia.

9.1 Vammainen lapsi on perheelleen taakka?

Usein elimellisten vammojen ajatellaan olevan ei-toivottuja asioita sekd ihmisen
itsensd ettd muiden ihmisten nakdkulmasta. Vammaisten lasten katsotaan helposti
olevan taakkana heiddn vanhemmilleen ja perheilleen sek& yhteiskunnalle yleensa.
Taakan ajatellaan olevan sekd laadultaan ettd maaraltdan raskaampi kuin mita lapset
yleensé tuottavat. Vammaisten lasten perheita koskevista tutkimustuloksista voidaan
yleisesti ottaen todeta, ettd perheiden kokemukset eivdt eroa merkittavasti sen
perusteella, onko niissd vammaisia lapsia vai ei. Useissa perheissd vammainen lapsi on
toki koettu taakkana, mutta samanaikaisesti monissa muissa perheissé lapsen on nahty
edistdvan perheen hyvinvointia. Suurimmassa osassa perheitd vammaisen lapsen
syntymaan liittyvat katkeruuden ja surun tunteet kehittyvét ajan kuluessa myonteisiksi.
On syytd myo6s panna merkille, ettd elimellinen vamma on yksi ominaispiirre monien
muiden joukossa. Esimerkiksi kehitysvammaisuudesta ei seuraa automaattisesti samoja
asioita kaikille lapsille ja perheille. Virheellista on siis samastaa lapsi vammaansa.
Usein vammaisen lapsen mukanaan tuomat ongelmat ovat vain hieman erilaisia kuin

vanhemmat ovat tottuneet odottamaan. (Vehmas 2005, 182-183.)

Ollessani junassa en voinut vélttyd kuulemasta erddn vanhemman naishenkilon
puhelinkeskustelua. Nainen kertoi tuttavaperheensd pojasta, jolla naisen mukaan oli
”jannd” kehitysvamma. Poika sai useita epilepsiakohtauksia minuutin aikana. Poika ei
pystynyt puhumaan, mutta kommunikoi vanhempiensa kanssa omalla tavallaan. Poika
sai selittdmattomid raivokohtauksia, joiden aikana han paiskoi ja rikkoi tavaroita. Poika
kuoli 14-vuotiaana. Nainen totesi puhelimeen: “Luojan kiitos perhe ehti adoptoida
Kiinasta terveen tytdn ennen pojan kuolemaa, ettd saivat elamélleen jonkin
tarkoituksen”. Olin kuulemastani hyvin jarkyttynyt. Ajatteliko nainen todella, ettd

terveen lapsen saanti perheeseen antoi vanhemmille tarkoituksen eldméan? Eiko
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”janndsti” vammaisen pojan eldmélld ollut mitdén tarkoitusta?  Nainen jatkoi:
”Varmasti vanhemmat kokivat syyllisyyttd helpotuksesta, jota tunsivat pojan kuoltua™.
Mistd nainen tiesi, ettd vanhemmat olivat helpottuneita oman poikansa kuolemasta?

Minulle tuli tunne, ettei nainen ymmartanyt yhtadan, mista puhui.

Tonttilan (2006, 39) mukaan vammaisten lasten perheisiin kohdistunut tutkimus on
tuottanut paljon ristiriitaista tietoa. Useimmat tutkimukset ovat Kkeskittyneet
tarkastelemaan kielteisia vaikutuksia, joita vammaisen lapsen syntyma vanhemmille
aiheuttaa. Yleistden voidaan tutkimuksista todeta, ettd kehitysvammaisen lapsen
syntyminen perheeseen lisdd vanhempien kokemaa stressida ja vaikuttaa Kielteisesti
perheen toimintaan. (Tonttila 2006, 39.)

Helposti voidaan ajatella, ettd vammaisen lapsen eldmé on huonompaa kuin terveiden
lasten elamd. Vanhempia saalitdén ja oletetaan heidén toivovan lapsensa kuolemaa,
kuten junassa ollut nainen toteaa. Luullaan, ettd vammaisten lasten takia eldmd on
kurjaa ja tdynné ongelmia. Vammaisten lasten oletetaan huonontavan vanhempiensa ja
perheensd elamaa. Jos vanhemmat itse eivat syyta toisiaan, muut ihmiset helposti
miettivat, kenen syytd lapsen vammaisuus on. Lapsi ndhdaan helposti vammansa
kautta. Harva miettii, mitd hyvdd vammainen lapsi tuo vanhemmilleen ja

sukulaisilleen.

9.2 Opinndytetydn taustaa

Tutustuessani eri oireyhtymiin havaitsin, ettd en ole pohtinut omaa suhtautumistani
vammaisuuteen ja kehitysvammaisuuteen juurikaan. Olen ollut kehitysvammaisen
pojan henkilokohtaisena avustajana. Hoitotydssd muualla kuin ikdantyneiden parissa
on hyvin védhan esimerkiksi liikuntarajoitteisia potilaita. Halusin syventdd omaa
ymmarrystdni ja pohtia omia asenteitani. Olen ollut liikuntarajoitteisen henkilon
avustajana harrastuksissa ja kaupassa kéynnissa. Joka kerta, kun ndimme, opin uusia

asioita niin itsestani kuin muidenkin ihmisten asenteista ja ennakkoluuloista.
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Osallistuin koulullamme 13.10.2011 jarjestettyyn ensitietopdivaan. Tilaisuudessa oli
my6s mukana eri vammaisjarjestdjen edustajia ja asiantuntijoita. Tilaisuudessa toimi
elavd kirjasto, josta sai lainata “kirjoiksi” ihmisid, jotka kertoivat eldmadstaan
vammaisina tai vammaisten henkildiden omaisina. Keskustellessani ihmisten kanssa

oma ymmarrykseni syventyi ja sain uusia nakékulmia opinnédytety6honi.

Olen tehnyt opinndytetyotani varten yhteisty6td Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n
kanssa. Sain osallistua huhtikuussa 2012 Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n
jarjestamalle ensitietokurssille, joka oli tarkoitettu perheille, joihin on syntynyt
kehitysvammainen lapsi. Lahetin kurssille osallistuville perheille Kehitysvammaisten
Tukiliitto ry:n kautta kirjeen, jossa kerroin tekemastani opinndytetyosté ja pyysin saada
luvan perheiltd osallistua kurssille. Kaikki perheet antoivat minun osallistua. Kurssi
kesti nelja pdivaa, mutta osallistuin yhden péivan ajan. Osallistumispaivani kurssilla oli
puhumassa  Kehitysvammaisten  Tukiliitto  ry:n  asianajaja, joka Kertoi
kehitysvammaisten lasten oikeuksista ja rahallisista avustuksista. Iltapéivalla oli
musiikkiterapeutin  pitdama musiikkitunti, jossa harjoiteltiin  musiikin  kayttoa
liilkkumiseen, rentoutumiseen ja yhdessa oloon kehitysvammaisten lasten kanssa.
Musiikkiterapian jalkeen vanhemmille oli jarjestetty tilaisuus keskustella ryhmassa
perheterapeutin johdolla kehitysvammaisuuden aiheuttamista tunteita. En osallistunut
keskustelutilaisuuteen, koska arvelimme perheterapeutin kanssa, ettd lasn&oloni voi

vaikuttaa kielteisesti vanhempien halukkuuteen keskustella asioista.

Opinnaytety6td tehdesséni olen syventdnyt omaa ymmarrystdni vammaisten lasten
vanhempien kokemuksista ja tunteista. Tieto lapsen vammaisuudesta on aluksi
jarkyttanyt, mutta lopulta lapsesta ollaan oltu hyvin Kiitollisia ja onnellisia. Alun
’miksi juuri meille” — Kysymykset ovat unohtuneet, kun vanhemmat ovat tutustuneet ja

kiintyneet lapseensa.
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9.3 Tutkimustulosten analysointia

Saamistani tutkimusvastauksista voi péatelld, ettd ensitiedon annossa on kehitytty
vuosien aikana. Kovin suurta yleistystd ei voi tehdd, koska aineisto oli niin pieni.
Koska vastauksia tuli ympari Suomea, ei voi verrata, onko tietyll& alueella ensitiedon

annossa tapahtunut muutosta vuosien aikana.

9.3.1 Vuorovaikutus hoitohenkilokunnan kanssa

Tarinoissa kuvataan tarkasti hoitohenkilokunnan ja ladkérien kanssa tapahtuneita
kohtaamisia. Onnistuneiksi kohtaamisiksi koetaan tilanteet, joissa hoitaja tai laakari on
ollut aidosti 1&sné ja kaytettavissd, kuunnellut, ollut tukena ja antanut luvan kaikille
tunteille. Kuten Makisalo-Ropponen (2011, 7) toteaa, kohtaamisen taito on kaikkien
terveysalan ammattien tarkeimpid osaamisvaatimuksia. Se on niin térkead, etta siitd on
tullut jopa itsestadnselvyys. Kuitenkin aito kohtaaminen on asia, jossa kukaan ei voi
olla taysin valmis. Jokainen tilanne on uusi, eikd sitd voi harjoitella etukateen.

Tilanteeseen on mentéva avoimesti ja kaikki aistit auki. (Mékisalo-Ropponen 2011, 7.)

Epdonnistuneet vuorovaikutustilanteet tarinoissa ovat olleet hoitajista ja ladkareista
valittynyt kiire ja vastuun siirto henkil6ltd toiselle. Totuutta on kierrelty ja muuteltu.
Koska vastuu vanhemmille kertomisesta on ollut kaikilla, se ei ollut oikeastaan
kenelldkdan, kuten vuoden 1982 tarinasta voidaan havaita. Vuosien 1982 ja 1986
tarinoiden &itien on pitanyt vaatia, ettd he paédsevat katsomaan lastaan lastenosastolle.
Hoitajat eivat ole ottaneet kontaktia oma-aloitteisesti, vaan kysyttédessé ovat vastanneet,

etta ladkari kertoo sitten.
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9.3.2 Ensitiedon anto

Tutkimuksestani voisi paatella, etta ensitiedon annossa on kehitytty. Aidin toteamus
vuoden 1982 tarinasta kiteyttdd asian hyvin: Ajan kuluessa kylld ymmaérsimme, ettei
siithen aikaan henkilokuntaa koulutettu antamaan ensitietoa ja tukea, vaan vammaisen

lapsen syntymaé oli aina perheen sisdinen katastrofi”.

Isdn mukana olo ensitietotilanteessa on koettu tarkedksi. Ainoastaan yksi &iti vaati, etta
hé&n saa kertoa itse puolisolleen. Toinen diti koki hyvin ahdistavaksi tilanteen, jossa
puoliso ei ollut mukana kuulemassa lapsen diagnoosiepailya. Aidin mielesta laakarin
olisi pitanyt kertoa vasta sitten, kun lapsen isa olisi ollut paikalla. Aiti joutui vasten

omaa tahtoaan kertomaan tiedon puolisolleen puhelimessa.

9.3.3 Puolison antama tuki

Tarinoissa kuvataan, kuinka &idit saavat omilta puolisoiltaan tukea. Puolisot koetaan
tarkeiksi, koska he rauhoittavat aiteja lasndolollaan ja kysymyksilladn lapsen
tulevaisuudesta. Aiti on saattanut mielessadn suurennella asioita, mutta puolison
rauhallinen toteamus “Eihdn tdssd sitten ole mitddn h&tda”, on saanut didinkin
ajattelemaan, ettd asiat jarjestyvat. Puoliso on ainoa henkild, joka &idin liséksi
ymmartad lapsen vammaisuuden merkityksen juuri heidédn perheelleen. Puoliso on

jakanut samat tunteet seka itkenyt ja iloinnut &idin kanssa yhdessa.

9.3.4 Kehittamisideoita

Mitd voisi tehdd paremmin? Vaikka tiedon lapsen vammaisuudesta antaa laakaéri,
katilon tulee olla aidosti tilanteessa l&snd ja tukea vanhempia. Keskustelu tydtoverin
kanssa hiljaisella &&nelld lapsen poikkeavista piirteistd ei ole sopivaa. Tutkimukseni
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perusteella vanhemmat toivovat katiléiltd avointa vuorovaikutusta, jossa he rehellisesti
kertoisivat omista havainnoistaan vanhemmille, vaikka ensitiedon antaakin l&&kari.
Avoin keskustelu vanhempien kanssa poistaisi turhan epétietoisuuden vanhemmilta.

Katilon tulisi perustella vanhemmille, miksi han haluaa ladkarin tulevan paikalle.

Ensitieto vanhemmille tulisi antaa rauhallisessa tilanteessa. Ainaiseen Kiireeseen
vetoaminen huonontaa vuorovaikutusta ja antaa vanhemmille tunteen, ettei heille ole
aikaa eik& heidan lapsensa asiat kiinnosta ketd&n. Katsekontakti vanhempien ja
tyontekijoiden valilla on tarkeé. Ensitieto tulisi antaa molempien vanhempien ollessa
lasna. Tietysti perheen omia toiveita tulee kuunnella ja noudattaa mahdollisuuksien
mukaan. Tietoa pitdd antaa vahan kerrallaan ja kerrata aina tarvittaessa. Vanhempia on

myo0s tarked onnitella vauvan syntymén johdosta.

Jos lapsen vointi sallii, vanhempien tulisi saada pitda lasta sylissd syntyman jéalkeen ja
tutustua haneen. Tarke&& on, ettd vanhemmat saisivat edes nahdé lapsensa kunnolla,
ennen kuin hénet vied&&n lastenosastolle. Is& voisi tilanteen salliessa lahted lapsen
mukaan lastenosastolle ja kertoa lapsen kuulumiset aidille. Aidin olisi hyva paasta

lapsen luo mahdollisimman pian synnytyksen jalkeen.

Jokaisen hoitotyGtd tekevan tulisi miettid omia asenteitaan vammaisia henkilQita
kohtaan. Jokainen vuorovaikutustilanne on aina uusi ja erilainen kuin aikaisemmat,
mutta omia vuorovaikutustaitojaan voi silti kehittdd. Kun on jo etukateen pohtinut omia
asenteitaan, eivat ne paljastu vuorovaikutustilanteessa. Vanhempia tulee rohkaista
nayttaméan omat tunteensa. Hoitotyon ammattilaisen vastuulla on antaa tietoa
perheelle, jotta perheenjdsenet voivat kasitelld omia tunteitaan. Apua tulee tarjota;

jokainen paattaa itse, ottaako sitd vastaan.

Vammaisen lapsen syntyminen tarkoittaa jokaiselle eri asiaa. Toiset hyvaksyvat asian
heti, toiset pitkdn ajan kuluttua, muutamat eivat hyvaksy asiaa taysin koskaan.
Vanhemmille tulee antaa tilaa surra menetettyd mielikuvavauvaa. Vammainen lapsi tuo
perheelleen iloa ennemmin tai myohemmin. Lapsi voi vammastaan huolimatta el&&

taysipainoista elamaa.
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LITE 1

SAIRAUKSIA JA VAMMOIJA, JOTKA TEKEVAT VAUVASTA
ERITYISVAUVAN

Trisomiat

Trisomialla tarkoitetaan kromosomipoikkeavuutta, jossa sukusolun muodostumisen
yhteydessa sukusoluun ja siten uuden yksilon jokaiseen soluun tulee yksi ylimaaréinen
kromosomi. Siten kussakin solussa on tatd kromosomia normaalin kahden sijasta
kolme. Yleisimpi& ovat kromosomien 21, 13 ja 18 trisomiat. (Autti-R&mo ym. 2006,
18.)

Downin syndrooma

Downin syndrooma eli 21-trisomia on suurin yksittdinen kehitysvammaisuuden syy.
Tiedossa olevista alyllisesti kehitysvammaisista ihmisistd 21-trisomian aiheuttama
oireyhtyma on noin kymmenella prosentilla. Suomessa syntyy vuosittain arviolta 60-70
lasta, joilla on 21-trisomia. Mahdollisuus saada lapsi, jolla on 21-trisomia, lisddntyy
aidin ian myota. Downin oireyhtymd on alle 25-vuotiaiden ditien lapsista yhdella
lapsella 2000:sta, 35-vuotiaiden yhdelld 200:sta ja 45-vuotiaiden yhdelld 25:st4. (Kaski
ym. 2009, 70.) Vuonna 2008 Downin syndroomaa sairastavista lapsista 39,5 prosenttia
syntyi dideille, jotka olivat tayttaneet 35 vuotta (Ritvanen ja Sirkid 2011, 8).

Downin syndroomaan liittyy joukko tyypillisia piirteitd. Kallo on matala ja pieni,
kasvonpiirteissd on tyypillistd leved nendnselkd, ylospdin vinot luomiraot ja
nendnpuoleisissa silmakulmissa poimut, epikantukset. Suu ja nielu ovat pienet. Tasta
syysta kieli pyrkii ulos suusta. Kieli voi olla my6s normaalia suurikokoisempi. Usein
silmissa on taittovika ja linssisamentumia, silman mukautumiskyky (akkomodaatio) on
jo lapsuudessa puutteellinen, hampaat ovat epasadannolliset ja kasvavat hitaasti, &ani on
matala ja karhea. Downin syndroomalle on tyypillista lyhytkasvuisuus. Sormet ovat
lyhyet ja kimmenen poikki kulkee vaakasuora vako eli nelisormipoimu. Synnynndinen
sydanvika on noin neljakymmenta kertaa yleisempi kuin muilla lapsilla. Jonkinasteinen
syddmen kehityshairid on noin joka kolmannella. (Kaski ym. 2009, 70.) Downin
oireyhtymassa lapsella todetaan myods lyhyt kaula, leved isovarpaan varvasvéli,
yliliikkuvat nivelet ja lihasten heikkous (Jalanko 2009).

21-trisomialapsista  suurin  osa on &lyllisesti lievasti tai  keskitasoisesti
kehitysvammaisia, aikuiset ovat keskivaikeasti tai vaikeasti vammaisia ja vanhimmat
(yli 45-vuotiaat) ovat usein vaikeasti tai syvésti kehitysvammaisia ennenaikaisen
dementian johdosta. (Kaski ym. 2009, 71.)

Varhaislapsuudessa ndma lapset saattavat olla tavallista veltompia. He saavat myos
helposti esimerkiksi hengitysteiden ja valikorvan tulehduksia. Sairaalatutkimusten
avulla selvitetddn mahdollisten synnynnéisen sydéanvian leikkaus- ja muut
hoitomahdollisuudet. Monet tarvitsevat silmélasit huonon n&on vuoksi. (Kaski ym.
2009, 71.)
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13-trisomia

Rantalan, Simolan, L&hdetien ja Poyhodsen (2004, 91) mukaan 13 kromosomin
trisomiaan kuuluu sikiokaudella alkanut vaikea kehityshdirio. Vastasyntyneelld
todetaan useimmiten pienisilméisyys eli mikroftalmia, huuli-suulakihalkio,
yliméardisia sormia ja varpaita, sydanvikoja ja aivojen malformaatiota eli
epdmuodostumia. 13-trisomisista lapsista suuri osa menehtyy pian syntymén jalkeen.
Oireyhtymaén yleisyys on 1/10 000 lasta. Vain yksittéiset potilaat saattavat elda syvasti
kehitysvammaisina jopa kymmenenvuotiaiksi. (Rantala ym. 2004, 91.)

18-trisomia

18-trisomia on jonkin verran yleisempi kuin 13-trisomia (1/5000 synnytystd). 18-
trisomia aiheuttaa vaikean kehityshairion. Vastasyntyneet ovat pienikokoisia, heilld on
sydanvikoja ja usein aivojen takaosien, muun muassa pikkuaivojen, epdmuodostumia.
Késissa on tyypillinen kontraktuura- eli koukistusasento ja jalkaterissa kantaluun
poikkeavasta asennosta johtuva keinutuolijalkaepdmuodostuma. Oireyhtyméan liittyy
syvéa kehitysvammaisuus; harvat potilaat elavéat yli vuoden ikéisiksi. (Rantala ym.
2004, 91.) Aidin ian myota sikion 18-trisomiariski kasvaa (Autti-Ramo ym. 2006, 133).

Kehitysvammaisuutta aiheuttavia deleetio- ja mikrodeleetio-oireyhtymia

Kasken ym. (2009, 64) mukaan parantuneiden tutkimusmenetelmien myotd yha
useamman kehitysvammaisuutta aiheuttavan oireyhtymén takaa paljastuu pieni
mikroskooppisesti havaittava hdviaméa, deleetio, kromosomissa. Niin sanotut
mikrodeleetiot eli geenijonosairaudet voidaan havaita vain erityisten fluoresoivien
varjasymenetelmien avulla. Deleetioille on tyypillistd, ettd yleensa ne eivat periydy.
Jokaiseen deleetioon liittyy sille ominaisia oireita. (Kaski ym. 2009, 64.) Kasittelen
nama oireyhtymat, koska ne mainitaan halkioiden yhteydessa tai halkiot ovat osana
kyseessa olevia oireyhtymia.

Wolf-Hirschhornin oireyhtyma

Wolf-Hirschhornin oireyhtymalle tyypillistd on korkea nenanselkd. Kasvonpiirteet
muistuttavat kreikkalaisen sotilaan naamiota. Oireyhtymén tyypilliset piirteet ovat
huuli-suulakihalkio, pienikasvuisuus ja vaikea kehitysvammaisuus. (Kaski ym. 2009,
64.) Oireryhmaan kuuluvat myos epileptiset kohtaukset, synnynnéiset sydanviat seké
suku- ja virtsaelinten kehityshairiot. Voidaan havaita sikiodiagnostiikassa. Arvioitu
esiintyvyys on 1/50 000. (Laakarin késikirja 2010.)

CATCH 22- oireyhtyma eli velokardiofasiaalinen (VCF) oireyhtyma

CATCH 22 - oireyhtym&a sairastavilla lapsilla on sydanvika, osalla vaihteleva
kehitysviive, puhevika ja immuunivajaus (Kaski ym. 2009, 65). CATCH tulee sanoista
Cardiac  (syddamen rakennepoikkeavuus), Abnormal facies (tunnusomaiset
kasvonpiirteet), Thymus (kateenkorvan vajaakehitys), Cleft (halkio) ja
Hypoparathyreosis (lisékilpirauhasen vajaatoiminta). Oireyhtymdd voidaan epailla



71

vastasyntyneelld, jolla todetaan synnynnéinen sydanvika ja sen lisdksi suulakihalkio,
matalia veren kalsiumarvoja tai tyypillisia piirteitd ulkonaossa. Tyypillisia piirteita ovat
pieni leuka, pienet ulkonevat korvalehdet, yldspéin vinot luomiraot, isohko nené sekéa
pitkat ja karikidadn kohden kapenevat sormet. (Sommer 2006.) Oireyhtymaan liittyy
lisdantynyt riski psyykkisille hairidille. Kommunikaatio on poikkeavaa: puheessa on
nasaalinen sointu ja puhedani on monotoninen. Lasten kdytdstd on havaittu leimaavan
tietty jaykkyys ja sopeutumattomuus ympdriston muutoksiin. Tunneilmaisut ovat
suoraviivaisia ja epésopivia tilanteeseen nédhden. (Aaltonen 2011, 160.)

Alkion kehitys

Gastrulaatio eli alkiokerroksen muodostuminen tapahtuu kolmannen, neljannen ja
viidennen alkiokehitysviikon aikana. Gastrulaatiosta seuraa epiblastisolukon
erilaistuminen kolmeksi alkiokerrokseksi, jotka ovat ektodermi, mesodermi ja
endodermi. Ektodermista syntyy esimerkiksi ihon epidermi karvoineen ja kynsineen,
keskus- ja &areishermosto, nendn aistinepiteeli, sisdkorvan kuuloepiteeli (Cortin elin)
sekd silmén verkkokalvo. Mesodermista kehittyy luusto, siledd lihasta, sidekudosta,
poikkijuovainen lihas, lisdéantymiselimistd, rauhasia, suurin osa kardiovaskulaarisesta
elimistéstd ja verta muodostava kudos. Endotermista puolestaan muodostuu
epiteeliverho  esimerkiksi  virtsarakkoon,  virtsateihin ~ sekd  hengitys- ja
ruuansulatuselimistoon. Lisaksi siita rakentuvat ndihin liittyvat rauhaset, kuten haima.
(Litmanen 2009, 118-119.)

Neuraaliputken kehitys

Timosen (2004, 120) mukaan keskushermosto (aivot ja selkdydin) muodostuu alkion
uloimmasta solukerroksesta, ektodermista, joka muotoutuu aluksi notokordan
aiheuttamana neuraaliseksi solulevyksi; tdma alkaa erilaistua rostraaliseksi ja
kaudaaliseksi paaksi ja sulkeutuu pitkittdin neuraaliputkeksi raskauden neljannelld
viikolla (22.-26. paivand). Tata kutsutaan primaarikseksi neurulaatioksi. Mydhemmin
rostraaliseen paahan poimuuntuvat aivot. Primaarisessa neurulaatiossa neuraaliputki
muodostuu lannerangan yldosaan saakka. Neuraaliputken sulkeutuminen voi héiriintya
neuraaliputken missé kohdassa tahansa. Sulkeutumish&irion kohta ei paéase peittymaan
normaalisti; talta alueelta puuttuu luu seka siind ilmenee ihon ja lihaksiston kehityksen
hairioitd. Keskushermoston kehityshéirid ei rajoitu ainoastaan varsinaisen kohjun
seutuun. Selkédydinkohjulapsista 80-90 prosentilla on hydrokefalia, joka ilmenee pian
kohjun sulkuleikkauksen jélkeen tai jo sikiovaiheessa, jos kohju on ehyt eikd vuoda
aivo-selkdydinnestettd. (Timonen 2004, 120.)

Selkaydinkohju

Timosen (2004, 123-124) mukaan selkdydinkohjun sijainnin mukaan siihen liittyy
eriasteisia alaraajojen, lantion ja vartalolihasten halvausoireita, suolen ja rakon
toiminnan hairigitd sekd hydrokefalia. Vaikka padosin oireiden laajuus ja sijainti
maéraytyvat kohjun sijainnista, tunto- ja halvausoireet saattavat olla eri tasoilla,
epasymmetrisia tai vain osittaisia. Sikion liikkeet ovat jo kohdussa rajoittuneita ja eri
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lihasryhmien vélilld on toiminnan epatasapainoa. Tastd syystd sikio hakeutuu
poikkeaviin asentoihin jo kohdussa. Vastasyntyneelld voidaan todeta monenlaisia
niveljaykistymid, skolioosia, koyryselkéisyyttd tai kyttyrd ja usein eriasteisia
lonkkaluksaatioita. (Timonen 2004, 123-124.)

Anenkefalia

Timosen (2004, 120) mukaan mikéli koko aivojen alue ja& sulkeutumatta, kyseessa on
anenkefalia, jolloin péaakallo (cranium) ja aivot puuttuvat tai ovat vajavaisesti
kehittyneet. Téllaiset sikiot eivat ole elinkykyisid. (Timonen 2004, 120.) Vuosina
1993-2008 anenkefalian esiintyvyys syntyneilld lapsilla oli keskimaarin 0,3/10 000
(Ritvanen ja Sirkia 2011, 5).

Spina bifida

Timosen (2004, 120) mukaan spina bifida tarkoittaa selkaytimen alueella yhden tai
useamman nikamakaaren sulkeutumispuutosta. Spina bifida voi esiintyd missa tahansa
selkarangan alueella, mutta yleisemmin kuitenkin lanne- tai ristirangassa tai
kummassakin. (Timonen 2004, 120.) Vuosina 1993-2008 spina bifidan esiintyvyys
syntyneilld lapsilla oli keskimaarin 2,8/10 000 (Ritvanen ja Sirkia 2011, 5). Spina
bifida occultassa on vain sulkeutumishairio nikamakaaressa ilman muuta
rakennepoikkeavuutta. Mikali iholla on ylimadraistd karvoitusta, painumia tai
verisuonikuvioitusta, myos selkdytimen alueella on usein epdmuodostumia. (Timonen
2004, 120.)

Enkefaloseele

Enkefaloseele on hermostoputken etuosan sulkeutumishairié, joka ilmenee noin
kahdeksallakymmenelld  prosentilla  potilaista aivojen takaraivoalueella eli
okkipitaalialueella (livanainen ja Soinila 2004, 76). Enkefaloseelea kutsutaan myos
aivotyraksi, joka on usein ihon peittdméd (Autti-Ra&moé ym. 2006, 125). Takaraivon
aivokudosta tyontyy luunpuutosaukosta pintaan. Usein tilaan liittyy pikkuaivojen ja
valiaivojen dysrafisia muutoksia. Noin puolella tapauksista on hydrokefalia.
(livanainen ja Soinila 2004, 76.) Enkefaloseelen syyna on hermostoputken
sulkeutumish&irio kolmannen ja neljannen raskausviikon aikana (Autti-R&mo ym.
2006, 125).

Meningoseele

Timosen (2004, 120) mukaan meningoseelesta puhutaan silloin, kun nikamakaaren
aukosta voi tyontya aivokalvoa ja aivo-selkdydinnestettd. Siind voi myods edellisten
liséksi olla kasvainmaista rasvakudosta, jolloin puhutaan lipomeningoseelesta. Jos
mukana on selkdydintd tai selkdydinhermoja, kyseessd on meningomyeloseele.
Neuraalinen kudos voi olla my6s avoimena ilman varsinaista kohjua. Talléin iho on
kiinnittynyt epdmuodostuman laidalle. (Timonen 2004, 120.)

Hydrokefalia
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Padosin aivo-selkdydinneste muodostuu aivojen sivukammioissa, mutta myos I1l:ssa ja
IV:ssa aivokammioissa, josta se kiertad subaraknoidaalitilaan. Jatkuvaa nesteen eritysté
ja imeytymista aivo-selkdydintiloja ympardivien kalvojen lapi tapahtuu kierron aikana.
Subaraknoidaalitilasta imeytyakseen aivo-selkdydinnesteen on pdadstavd aivojen
pinnalle. Aivo-selkdydinnesteen tuotannossa, virtauksessa tai imeytymisessa pienetkin
héiriot aiheuttavat nesteen kertymista aivokammioihin. (Rautio ja Serlo 2010, 1095.)

Serlon (2004, 109-110) mukaan hydrokefalia on méaritelty kirjallisuudessa huonosti.
Silla tarkoitetaan yleensd tilaa, jossa aivo-selkdydinnesteen maaré on lisdéntynyt ja
ennen kaikkea aivokammioiden paine on noussut. Suomessa hydrokefaliaa
diagnosoidaan noin joka tuhannella eldvana syntyneeltd lapselta. Lisaksi esiintyy
tapauksia, jotka johtavat kuolemaan jo sikiokaudella. (Serlo 2004, 109-110.)

Serlon (2004, 110-111) mukaan hydrokefalia voi syntya pre- tai perinataalikaudella,
lapsuuden aikana tai aikuisena. Syynéd on esimerkiksi synnynnédinen epdmuodostuma,
verenvuoto aivokammioon, aivokudokseen tai lukinkalvo-onteloon, kasvaimen
aiheuttama aivo-selkdydinnesteen liikatuotanto, virtaushdirid, keskushermoston
sulkeutumishéiriot tai kallonsisdiset kystat. Hydrokefalian oireita pienilla lapsilla ovat
paan liitkakasvu, pullottava aukile ja laajat kallon saumat. (Serlo 2004, 110-111.)

Kallon epdmuodostumat

Paa ja kasvot kehittyvat monimutkaisen tapahtumaketjun tuloksena. Ne muodostuvat
ulokkeista, jotka reunustavat primitiivista suuta eli stomodeumia ja suolen etupaata.
(Thesleff 2001, 1709.)

Raution ja Serlon (2010, 1097) mukaan aivojen kasvua saatelee kallon kasvu. Aivojen
normaali kasvu johtaa pd&n muotoutumiseen paaltapéin katsottuna ellipsin malliseksi.
Sauman ennenaikaisessa luutumisessa tapahtuu kompensatorista kasvua siten, etta
luutuneen sauman “jatkeena” oleva sauman kasvu kiihtyy molempiin suuntiin. (Rautio
ja Serlo 2010, 1097.)

Huuli- ja suulakihalkioiden jélkeen vyleisempid paan ja kasvojen synnynndisia
epamuodostumia ovat kallon saumojen luutumishairiét. Piirteet voidaan tunnistaa
kliinisesti jo vastasyntyneeltd. Jo yhden sauman ennenaikaiseen umpeutumiseen on
todettu liittyvan neuropsykologisia kehityshairidita. (Hukki, Saarinen, Kangasniemi ja
Niemeld 2007, 969.) Kallon epamuodostumat johtuvat joko kallon saumojen
ennenaikaisesta luutumisesta eli  kraniosynostoosista, kallonpohjan saumojen
kasvuhairiostd, kallon ja kasvojen  fuusiohdiridista (kasvohalkiot), kallon
luutumisdefekteistd (esimerkiksi enkefaloseele) seka kallon luiden hypertrofiasta eli
lilkakasvusta (fibroottinen dysplasia). Kraniosynostoosia tavataan noin joka tuhannella
eldvana syntyneellé. (Rautio ja Serlo 2010, 1097.)

Kraniosynostoosi

Kraniosynostoosi on tila, jossa kallon sauma tai saumoja on luutunut ennenaikaisesti,
mika aiheuttaa havaittavan epamuodostuman eli deformiteetin. Syy kallon saumojen
ennenaikaiseen luutumiseen on edelleen epéselva. Yleisin kraniosynostoosi johtuu
lakisauman eli sagittaalisauman ennenaikaisesta luutumisesta. Kallo ei pysty téallgin
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kasvamaan leveyssuunnassa, vaan siitd tulee pitkd ja kapea niin sanottu venekallo.
Samalla otsasta tulee huomattava: otsa kasvaa seka eteenpdin ettd leveyssuunnassa.
Toiseksi yleisin ennenaikaisesti luutuva sauma on kietosauma eli koronaalisauma. Otsa
on vino, silmékuoppa vajaasti kehittynyt ja kasvot ovat kierot. (Rautio ja Serlo 2010,
1097-1098.)

Kasvojen epdmuodostumat

Raution ja Serlon (2010, 1094) mukaan kasvojen ja kallon anomaliat ovat yleisimpia
epamuodostumiamme. Potilaita on kuitenkin alle kaksisataa uutta tapausta vuosittain.
Kasvojen epdmuodostumat vaikuttavat lapsen ulkondon liséksi puheeseen, purentaan ja
kuuloon. (Rautio ja Serlo 2010, 1094.)

Hemifakiaalinen mikrosomia

Hemifakiaalinen ~mikrosomia on epamuodostuma, joka aiheuttaa kasvojen
epasymmetriaa. Se johtuu sikiokauden aikaisesta kiduskaarten kehityshairiosta. (Rautio
ja Serlo 2010, 1094.) Alkion ensimmaéisesta ja toisesta kiduskaaresta muodostuvat
korvalehti, korvakaytava ja vélikorva. Lisdksi ensimmaisestd kiduskaaresta kehittyy
alaleuka ja toisesta kiduskaaresta kehittyvat posken pehmytkudokset ja kasvolihakset,
joita hermottaa kasvohermo. Hemifakiaalisessa mikrosomiassa ensimmaisesta ja
toisesta Kkiduskaaresta kehittyvien rakenteiden erilaistuminen voi olla laajasti
hairiintynytta. (Sommer, Hukki ja Saarinen 1998, 208.)

Tyypillisimméat ilmenemismuodot ovat korvalehden, korvakéytavan ja valikorvan
epamuodostumat, alaleuan vinous ja kasvojen pehmytkudospuutokset (Sommer ym.
1998, 208). Tavallista on, ettd alaleuan toinen puolisko kehittyy hitaammin ja
nivelnasta on epamuotoinen tai jopa osa leukaluun haarasta puuttuu. Samoin posken
pehmytkudosmassa jaa pieneksi. Usein ulkokorva on surkastunut (mikrotia). Potilailla
on usein lateraalinen huulihalkio eli makrostooma. Vaikeissa tapauksissa tavataan jopa
silmékuopan tai silman kehityshéirioitd. (Rautio ja Serlo 2010, 1094.) Potilaalla voi
olla taydellinen tai osittainen kasvohermohalvaus. Kallonsisaiset epamuodostuvat ovat
harvinaisia ja lapsen niin henkinen kuin muukin kehitys on tavallisesti normaali.
(Sommer ym. 1998, 209.)

Huuli- ja suulakihalkiot

Suulaki muodostuu kolmesta osasta sikionkehityksen aikana. Niiden saumat kohtaavat
foramen incisivumissa (pieni reikd suulaen etuosassa). Suulakihalkiot ja huuli-
suulakihalkiot muodostuvat kohtiin, joissa ndmé& fuusiolinjat jaavéat yhtymatté
sikiokauden aikana. (Hukki ja Rautio 1998, 39.) Halkiot voivat olla seurausta usean eri
kehitystapahtuman héiridistd alkaen hermostopienan solujen jakaantumisesta ja
vaeltamisesta saumaepiteelin tarttumishdirioihin. Lisdksi kasvuhairiot ja ilmeisesti
vahéisetkin ajoituksen virheet kallonpohjan tai muiden pé&an rakenteiden kehityksessa
saattavat aiheuttaa sen, ettd huulen ja suulaen muodostumiseen osallistuvat ulokkeet
jadvat liian kauaksi toisistaan kriittisend aikana, jolloin niiden pitéisi sulautua yhteen.
(Thesleff 2001, 1711.)
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Huuli- ja suulakihalkiot voidaan ryhmitelld monella tavalla (Hukki ja Rautio 1998, 38).
Tavallisesti halkiot jaetaan huuli(-suulaki)halkioihin ja pelkkiin suulakihalkioihin
(Rautio ja Serlo 2010, 1092). Huuli-suulakihalkioita ja suulakihalkioita pidetd4n saman
sukuisina, mutta silti erillisind epdmuodostumina. Kumpaankin halkiotyyppiin liittyy
erityispiirteitd, jotka poikkeavat toisistaan. (Hukki ja Rautio 1998, 38). Ne eroavat
toisistaan sekd sijaintinsa ettda sikidnkehityksen aikaisen syntymekanisminsa ja —
aikansa suhteen (Ritvanen 1998, 45). Huuli-suulakihalkion vaikutus lapsen kasvojen
luuston kasvuun, ulkondkdon, puheeseen ja kehitykseen poikkeaa usein selvésti pelkén
suulakihalkion vaikutuksista (Hukki ja Rautio 1998, 38).

Tytoilla yleisempid ovat suulakihalkiot ja pojilla tavallisempia ovat huuli- ja
suulakihalkiot. Suomessa on kaksi kertaa enemman suulakihalkioita kuin muualla.
Halkioiden kokonaismaarastda meilld 60 prosenttia on suulakihalkioita, 15 prosenttia
huulihalkioita ja 25 prosenttia huuli- ja suulakihalkioita. Useimmiten halkioiden
periytyvyys on monitekijainen, mutta tunnetaan myos useita monenlaisia halkioihin
liittyvia oireyhtymid, kuten CATCH-22 tai van der Wouden oireyhtymd. (Rautio ja
Serlo 2010, 1092-1093.)

Toispuoleinen huulihalkio

Saarisen (1998, 35) mukaan toispuolisessa huulihalkiossa ylahuulen lihasrengas on
katkennut ja lihassaikeet kiinnittyvét virheellisesti halkion reunoihin. Suulaen ja
hammaskaaren keskiosa, premaksilla, on luutunut toisesta reunastaan, mutta toiselta
puolelta liitos on auki. Lihaskaaren tuoman tuen puuttuessa hammaskaaren keskiosan
halkiopuolen reuna pyrkii kdantymaan ulospéin ja kKiertyméan ylospéin. Huulen puna
seuraa halkion reunaa kaventuen kohti nendn pohjaa. Koska suupieliin Kiinnittyvilta
poskilihaksilta puuttuu vastavetovoima, halkiolapsen hymy on usein valloittavan levea.
(Saarinen 1998, 35.)

Molemminpuolinen huulihalkio

Molemminpuolisessa huulihalkiossa ylaleuan keskikappaleen, jota kutsutaan
premaksillaksi, liitokset ovat molemmilta puolilta auki ja premaksilla kiinnittyy
ainoastaan yldosastaan nendn valiseindn etuosaan. Ylahuulen lihakset ovat kiinnittyneet
suupieliin ja sierainten alle, eivatkd ulotu premaksillaan asti, mista ne usein puuttuvat
kokonaan. Lapsen hymyillessd lihakset supistuvat ja nakyvat pallukkamaisina
kohoumina huulen halkionpuoleisessa reunassa. Koska premaksillalta puuttuu
lihaksiston tuoma tuki, se péésee tyontyméan esteettomaésti eteenpdin ja ylospéin.
Premaksillaa peittavat ainoastaan pieni kaistale huulipunaa, iho ja ihonalainen
sidekudos. Sierainten véliseind, columella, on lyhyt, nendnkérki on matala ja
sierainrustot ovat molemmilta puolilta painuneet litteiksi. (Saarinen 1998, 35-36.)

Suulaen normaali rakenne ja suulakihalkio

Kova suulaki, suulaen etuosa, muodostuu hovimaisesta, ohuesta, mutta silti hyvin
tukevasta luusta. Kova suulaki on yldleuan osa. Pehmed suulaki muodostaa suulaen
takaosan. Pehmedn suulaen sisalla ovat suulakea liikuttavat lihakset. Pehmeéé ja kovaa
suulakea peittdd yhtendinen limakalvo. Pehmeén suulaen takaosassa on kitakieleke eli
uvula. Nielun ja pehmedn suulaen lihakset muodostavat renkaan, joka supistuessaan
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nostaa suulaen kiinni nendnielun takaseinddn. Nend- ja suuontelon vélisen
ilmayhteyden sulkeutuminen on valttdaméaton edellytys muun muassa selkeélle puheelle
ja imemiselle. Imemiseen tarvitaan alipaineen syntyminen suuonteloon. Mikéli ilma
karkaa nendan esimerkiksi suulaen halkion kautta, ei tarvittavaa imuvoimaa synny.
Talloin vauva ei pysty imemaan rintaa, vaikka imurefleksi olisikin normaali. (Saarinen
1998, 36.)

Tarked rakennepoikkeavuus suulaen halkiossa on halkion tyypistd riippumatta
pehmeé&n suulaen lihasten kiinnittyminen véaréan kohtaan kovan suulaen takareunassa.
Lihakset eivét ole halkion vuoksi padsseet kiinnittymaan keskelld toisiinsa, jolloin
lihasrengas on poikki, eikd pysty toimimaan normaaliin tapaan. Taydellisessa
molemminpuolisessa halkiossa nenan véliseind nékyy palkkimaisena rakenteena, mika
edessa liittyy premaksillaan. Toispuolisessa halkiossa nenén valiseind tavallisesti
kiinnittyy ei-halkiopuolen kovan suulaen reunaan. (Saarinen 1998, 37.)

Toispuoleinen huuli-suulakihalkio

Tavallisesti tdma halkiotyyppi on téydellinen, jolloin ei ole todettavissa
halkiopuoliskoja yhdistdvéa kudossiltaa huulen, ikenen tai suulaen alueella. Tasta
syysté halkio on leved ja nendn epamuotoisuudet ovat huomattavan korostuneet. Nenan
valiseind on kallellaan voimakkaasti. Usein hammaskaaren puoliskot ovat kiertyneet
toisiinsa nahden, jolloin halkion puoleinen osa nayttaa sijaitsevan melko takana. Joskus
huulen yldosassa on yhdistdvd kannas, joka estdd halkion puoliskojen loitontumisen
toisistaan. (Hukki ja Rautio 1998, 41.)

Molemminpuolinen huuli-suulakihalkio

Taméa halkiotyyppi on yleensd taydellinen. Ylédleuan ja hammaskaaren keskiosa,
premaksilla, pdasee kasvojen lihaksiston ja muiden rakenteiden estamatta kasvamaan ja
kiertymaén seka eteenpdin ettd ylospdin. Usein hammaskaaren keskiosa sijaitsee toista
senttid suulaen sivukappaleiden etupuolella. Nenan karki on erittdin leved ja littea.
Sierainten valiseind, columella, ndyttda ulospéin kutistuneen ladhes olemattomaksi.
Sieraimen pielet ovat vetdytyneet sivuille ja taaksepdin. Nenan valiseind nakyy koko
mitaltaan suulaen puoliskojen valissa selvasti. (Hukki ja Rautio 1998, 41.)

Van der Wouden oireyhtyma

Toiseksi yleisin perinnéllisistd halkio-oireyhtymistd on Van der Wouden oireyhtymé
(Sommer ym. 1998, 199). Kaikista suulakihalkiotapauksista vain muutama prosentti
johtuu van der Wouden oireyhtymdstd. Suomessa néité lapsia syntyy arviolta muutama
vuosittain. Siihen liittyy joko molemminpuolinen tai toispuoleinen huuli- ja/tai
suulakihalkio. (Salokorpi 2010, 1.) Epaily oireyhtymdstd herdd, kun samassa suvussa
todetaan runsaasti erityyppisid huuli-suulakihalkioita seka pelkkid suulakihalkioita
liittyneen& hampaiden puutoksiin (Sommer ym. 1998, 199).

Oireyhtymé& voidaan tunnistaa helposti alahuulessa keskiviivan molemmin puolin
olevista nystyroista tai kuopista, joita on useimmilla van der Wouden oireyhtyméa
sairastavilla. Ne ovat ylim&éardisid sylkirauhasia, jotka erittavat joskus limaa siiné
maéarin, ettd kirurginen poisto on aiheellista. Oireyhtyma johtuu poikkeavuudesta
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geenissd, joka sijaitsee kromosomissa numero yksi pitkéssa kasivarressa. Geenivirhe
periytyy vallitsevasti, jolla tarkoitetaan sitd, kun isélla tai &idilla on geenivirhe, virheen
periytymisen todenndkoisyys on kussakin hedelmdityksessa viisikymmenta prosentia.
(Sommer ym. 1998, 199-200.)



