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Tassa tutkimuksessa tarkasteltiin laadullisen tutkimuksen keinoin kahden suomalaisen
aikakauslehden, Kaks Plus ja Vauva -lehden, vammaisuudesta valittamaa kuvaa. Tarkoi-
tuksena oli selvittdd, millaisena ominaisuutena sikion tai lapsen vammaisuus esitetaian

odottaville- ja pienten lasten dideille suunnattujen lehtien artikkeleissa.

Tutkimusaineistona kaytettiin dokumenttiaineistoa, joka koostui 90:sti sikion tai lapsen
vammaisuutta kasittelevasta artikkelista. Artikkelien nakokulma vaihteli toimittajan
kayttaman tietoldhteen perusteella. Artikkeleita varten toimittajat olivat haastatelleet joko
ladketieteen, opetuksen tai kuntoutuksen ammattilaisia tai lasten vanhempia. Tutkimus-
menetelmé perustui aineistoldhtoiseen analyysiin ja analyysimenetelminé olivat rikas

kuvailu ja sisidllonanalyysi.

Tukimuksen perusteella Kaks Plus ja Vauva-lehdesta valittyva kuva vammaisuudesta oli
monipuolinen ja ristiriitainen. Suurimmat yksittéiset atheet, joiden yhteydessd vammai-
suutta kasiteltiin, olivat sikiotutkimukset ja vammaisten lasten perheiden haastattelut.
Sikiotutkimuksissa vammaisuus esiintyi ominaisuutena, jonka ymmarrettiin tekevan
sikiostd vanhemmilleen ei-toivotun. Toisaalta artikkeleissa joissa vanhemmat kertoivat
lapsistaan, vammaisuus ei tehnyt lapsesta vanhemmilleen vahemmén arvokasta. Perheen
vammainen lapsi, vammaisuuden vanhemmissa herattamat tunteet ja lapsen vammaisuu-
desta perheelle aiheutuvat seuraukset olivat artikkelien keskeisid teemoja. Vammaisuus

ymmarrettiin lasta ja perhettd kohdanneeksi yksilolliseksi tragediaksi.
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1 JOHDANTO

Yhteiskunnan ulkopuolisten - syrjaytyneiden ja syrjaytettyjen - ihmisryhmien elamankoh-
taloiden tutkimuksesta on kéytetty kasitettd marginaalihistoria (Peltola & Markkola 1996).
Ulkopuolisuus ja poikkeavuus ovat historiallisesti muuttuvia ilmioitd, samoin yhteiskun-
nan kaytannot sallia ja kasitelld poikkeavuutta. Aikojen kuluessa yhteiskunnan kannalta ei-
toivottuja ovat olleet oman toimintansa perusteella esimerkiksi rikolliset, kauppiaat,
pankkiirit ja vithdetaiteilijat. Ilman omaa valintaansa yhteiskunnan ulkopuolelle ovat
joutuneet sairaat, koyhét ja vammaiset. Nama yhteiskunnan reuna-alueet ovat 1970 -
luvulta alkaen kiinnostaneet historiantutkijoita. Marginaalisessa asemassa olevilla henki-
16illa on usein ollut kiinnostavia tarinoita kerrottavanaan ja myos oikeus saada ne kuul-
luiksi. Lisédksi poikkeavuutta tutkimalla selvida myos se, mika kulloisessakin yhteiskun-
nassa on katsottu ei- poikkeavaksi, normaaliksi. (Markkola 1996, 7-18.) Perinteisesti
vammaisia ihmisid on kohdeltu séilin ja pelon objekteina - yksiléing, jotka ovat kyvytto-
mid eivatkd enempaa toivottuja kuin halukkaitakaan osallistumaan ja hyodyttimain

jarjestynytta yhteisod (Funk 1984, 9).

Vammaiset ovat ihmisryhma, jonka osana on ollut paatya yhteiskunnan marginaaliin myos
siind historiassa, jota maailmassa joka paiva kirjoitetaan. Vaikka sanoma- ja aikakausleh-
tien mielletdian kuvaavan nykyaikaa, on timan piivan tuore sanomalehtiuutinen jo huo-
menna paitsi kalakauppiaan kddrepaperi, myos ldhdemateriaalia vammaisten ihmisten
asemaa tutkiville tulevaisuuden historiankirjoittajille. Sen lisaksi, etta joukkoviestimet
kertovat millainen maailmamme on tandan, ne myos muokkaavat sitda, millainen se on
tulevaisuudessa. Kun vammaisuudesta kirjoitetaan lehdissa, joiden lukijoilla ei ole
henkilokohtaista kosketuspintaa vammaisten ihmisten elaméaén, vaikuttaa luettu heidan

kasityksiinsd vammaisuudesta ja vammaisista thmisista.

Oma elamini kahden pienen lapsen ditind ja erityispedagogiikan opiskelijana vaikutti
sithen, mink4 joukkoviestimen valitsin tutkimustyoni materiaaliksi. Paadyin tutkimaan

Kaks'Plus ja Vauva -lehtien lukijoilleen vammaisuudesta valittdimaa kuvaa. Jyviskyldn
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yliopiston erityispedagogiikan laitokselle on tehty pro gradu -tutkielmia lasten- ja nuorten-
kirjojen sekd nuortenpalstojen asennoitumisesta poikkeavuuteen ja vammaisuuteen
(Paukkunen 1983; Kaasinen & Leskinen 1987; Vehkakoski 1997), mutta kaikenkaikkiaan
erityispedagogiikan alalla on tehty varsin vahén joukkoviestimien ja muiden kulttuuristen

tuotteiden vammaisuuskuvaan kohdistuvaa tutkimusta.

Tutkimukseni tarkoitus on selvittad, miten Kaks Plus ja Vauva -lehden artikkeleissa

kuvataan vammaista sikiotd ja vammaista lasta ja ndiden vaikutuksia perheeseen. Artikke-
lien ndkokulma vammaisuuteen on joko sikion tai lapsen vanhempien tai vammaisuuden
ammattilaisten: ladkareiden, erityigkasvattajien tai terapeuttien. Vammaisuudesta niista
muodostuva kuva on varikés ja osin ristiriitainen. Niissd puhutaan sekd vanhemmilleen
rakkaista lapsista ettd tutkimuksista, joiden avulla vammaiset yksilot on mahdollista karsia

jo sikidaikana syntyvien joukosta.

Tutkimuskohteena kiinnostavaksi ja merkitykselliseksi Kaks Plus ja Vauva -lehden tekee
niiden arkipaivaisyys ja kohderyhma. Aikakausilehdet ovat niin jokapaivaisi, ettd niiti e
tule kriittisesti tarkastelleeksi. Kuitenkin niita luetaan paljon, joten ne paitsi kertovat
jotakin vammaisten yksiloiden ja heidan perheidensi todellisuudesta, ne myos vaikuttavat
sithen millaiseksi tuo todellisuus tulevaisuudessa muodostuu. Vaikka naistenlehtien
lukijakuntaa ei yleensa mielletd yhteiskunnallisesti merkittavaksi toimijaksi, ei lapsen
kannalta voi olla tarkeampaa henkil6d kuin hinen aitinsd. Vammaisen lapsen kannalta
naisten ja ditien vammaisuudesta saama kuva on muuttunut entistakin merkityksellisem-
miksi kun sikidtutkimusmenetelmien yleistymisen my6ta aideilla on joskus mahdollisuus

paattaa vammaisen lapsen syntymésta.



2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Keskeisena taman tutkimuksen teoreettisena lahtokohtana on ajatus vammaisuudesta
sosiaalisesti luotuna ilmiona. Perinteisesti vammaisuutta on selitetty YK:n terveysjarjesto
WHO:n 1980 julkaiseman vammojen ja sairauksien luokitusjarjestelman - ICIDH:n -
pohjalta (Oliver 1990, 4 - 6; Jarvikoski, Harkapaa & Pattikangas 1999, 105). Luokitusjér-
jestelmin mukaan yksilon sairauden tai vamman seuraukset voidaan kuvata kolmena eri
tasona: 1) Vaurio (impairment) tarkoittaa potkkeamista ihmisen psykofyysisté tilaa
koskevasta normista. Vaurion seurauksena voi olla 2) toiminnanvajavuus (disability),
jolloin kehon toiminnat poikkeavat niille maaritellyistad normeista. Edellisten seurauksena
voi syntya 3) sosiaalinen haitta (handicap), joka rajoittaa tai estaa arjen toimintojen

sujumista. (WHO 1980).

Erityisesti vammaiset ihmiset ja vammaisjarjestot ovat arvostelleet WHO:n luokittelujér-
jestelmidd vammaisuuden ymmartamisestd yksilolliseksi tragediaksi (Oliver 1990, 2).
WHO:n mallia on kritisoitu siitd, ettd se perustuu ladketieteelliseen ajatteluun, normaali-
suuden ja poikkeavuuden erottamiseen ja vertaamiseen seka kayttaytymisen mallintami-
seen. Vammaisuuden aiheuttamien ongelmien katsotaan mallissa aiheutuvan poikkeavan
yksilon ominaisuuksista ja toiminnasta. Sosiaalinen ymparisto ja yhteiskunta nidhdééan
ainoastaan staattisena normien maarittdjind, ei muuttuvana ja muutettavissa olevana
olosuhteina. Vammaisuus esiintyy mallissa kielteisend ominaisuutena ja sen katsotaan
vaajaamatta johtavan yksilon kannalta rajoittaviin seuraamuksiin. (Jarvikoski ym. 1999,

103-108; Pfeiffer 1998, 505 - 523.)

Vammojen ja sairauksien luokitusjarjestelméaan kohdistettu kritiikki johti uuden version
kehittelyn aloittamiseen verrattain pian ensimmaisen ilmestymisen jilkeen (Jarvikoski ym.
1999, 103-108). ICIDH-2 rakentuu vammaisuuden (disability) ja toiminnan (funktioning)
kisitteiden pohjalle. Luokittelujarjestelmassa on sailynyt ICIDH:n ensimmaéisen version
kolmiportainen jako, jolla viitataan sairauksista, hairioistd ja vammoista aiheutuvien
seurausten eri tasoihin: 1) Keho (body functions and structure,) viittaa vammaisuuden

kokemiseen kehon tai sen osien rakenteiden ja toimintojen tasolla. 2) Toiminta (activities)
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edustaa seurausten kokemista yksilon henkilokohtaisen elamén tasolla. 3) osallistuminen
(participation) viittaa seurausten kokemiseen yhteiskunnallisella tasolla seka yksilon ja

yhteiskunnan valisissa suhteissa (WHO 1999, Vehkakosken 2000, 11 - 12 mukaan).

ICIDH-2 nikee vammautumisen luokittelujarjestelmén ensimmadisti versiota selvemmin
vuorovaikutukseksi yksilon terveydentilan ja ympariston asettamien vaatimuksien valilld
ja leimaava kielenk&yttd on siind korvattu posititvisimmilla termeilld. Kuitenkaan
vammaisliikkeen ja sosiaalitieteellisen vammaistutkimuksen WHO:n tuottamaan luokitte-
lujarjestelmaéan kohdistama kritiikki et ole vaiennut. Mallia on arvosteltu esimerkiksi siité,
ettd se edelleen edustaa valkoisen, keskiluokkaisen linsimaisen miehen arvoja siitd, mika
on normaalia (Pfeiffer 1998, 519 - 1520). Vammaista henkilod ei ymmarretd omia mahdol-
lisuuksiaan arvioivaksi, elamadnsa suunnittelevaksi subjektiksi, vaan objektiksi, jonka

tilanteessa tapahtuvia muutoksia arvioi asiantuntija (Jarvikoski ym. 1999).

Vammaisuuden sosiaalisessa mallissa yksilon vauriosta aiheutuva toiminnanvajavuus
sijoitetaan WHO:n luokitusjérjestelmistd poiketen kokonaisuudessaan yhteiskuntaan, ei
yksiloon. Vajaakykyisyytta ei aiheuta yksilon vaurio, vaan toiminnanmahdollisuuksia
rajoittava (disabling) ymparist6 (Oliver 1990, 1 - 9). Vammaisuuden sosiaalista mallia
kehitelleista tutkijoista keskeisin on Michael Oliver, joka maarittelee vammaisuuden
koostuvan: 1) fyysisesté tai psyykkisestd erilaisuudesta, 2) kokemuksesta ulkoisesti
asetetuista rajoituksista sekd 3) itsensd tunnistamisesta vammaiseksi thmiseksi (Oliver

1996, Vehkakosken 1998, 91 mukaan).

Kun vammaisuus ymmarretaan sosiaalisesti rakentuneeksi ilmioksi, siirtyy huomion
keskipiste vammaisesta yksilosté ja hanen puutteistaan niihin yhteiskunnan rakenteisiin ja
kaytantoihin, jotka estdvat vammaisen ithmisen tayden osallistumisen. Sosiaalisen mallin
mukaan vammaisuutta voidaan vahentad muuttamalla yhteiskuntaa kohtaamaan paremmin
fyysisesti ja psyykkisesti erilaisten ihmisten tarpeet ja oikeudet. Malliin nojaavassa
tutkimuksessa pyritaan tarkastelemaan, miten yhteiskunta marginalisoi vammaisia ihmisié
ja miten sitd voisi kehittdad erilaiset ihmiset paremmin huomioon ottavaan suuntaan.

(Vehkakakoski1998, 91 - 92).
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Yksi vammaisuutta rakentavista sosiaalisen todellisuuden alueista on kielenkéytto.
Erilaiset puhetavat rakentavat méarittelevat vammaiset ihmiset eri tavoilla sosiaalisiksi
subjekteiksi. Heille luodaan ihmisten valisessa vuorovaikutuksessa erilaisia identiteetteja,
joihin perustuvat kuvaukset vammaisille ithmisille kuuluvista ominaisuuksista, oikeuksista
ja velvollisuuksista. Diskurssianalyyttisin menetelmin on mahdollista tarkastella, miten

vammaisuutta tuotetaan kielenkayton avulla. (Vehkakoski 1998, 88 - 94.)

Barnes (1992) analysoi tutkimuksessaan Disabling Imagery & the Media joukkoviestimien
kiyttimad esineellistivid ja leimaavaa tapaa puhua vammaisista henkiloistd, jota han
nimitt4d vammaisuuden kieleksi. Joukkoviestimissd puhutaan esimerkiksi "epilektikoista".
Jos vammaan ylipa4taan on tarve viitata, tulisi mieluummin sanoa henkilolld "olevan
epilepsian”. Vammattomat toimittajat myos tuovat esiin omia arvostuksiaan kuvatessaan
vammaisten ihmisten elimia puhumalla esimerkiksi MS-taudin uhrista tai pyoratuoliin
sidotusta; henkilo, jolla on MS-tauti ei valttamattd koe olevansa avuton uhri ja pyoratuoli

ennemmin vapauttaa kuin sitoo hinet, joka sita kdyttaa. (Barnes 1992, 16 - 43.)

2.1 Vammaisuus kulttuurin marginaaleissa

Vammaisuus ja vammaiset ihmiset esitetadn erilaisissa kulttuurisissa tuotteissa tavalla,
joka usein on stereotyyppinen ja leimaava. Perinne on jatkunut tallennetun historian
alkuajoista nykypaivaan. Raamatun kirjoituksien pahuudestaan vammaisuudella rangaistu
ihminen on saanut realistisemman muodon. Kuitenkin yha edelleen vammaiset ihmiset
esiintyvit joukkoviestimissa joko saalia herattavina avun tarvitsijoina tai karsimyksensa

voittavina, ldhes yliluonnollisina sankareina. (Shakespeare 1997, 285; Sirni¢ 1992.)

Barnes (1992), Kriegel (1987) ja Longmore (1987) ovat listanneet vammaisiin ihmisiin
joukkoviestimissd, kirjallisuudessa ja muissa kulttuurisissa yhteyksissa liitettavia stere-
otyyppisid mielikuvia ja ominaisuuksia. Barnesin (1992) mukaan vammaiset ihmiset
esitetddn toistuvasti samojen rajoitettujen stereotypioiden kautta. Tamén han liittda osaksi

heihin yhteiskunnassa kohdistuvaa sortoa. Vammaiset ihmiset kuvataan usein pahoina,
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seksuaalisesti epanormaaleina, jonkinlaisina "superrampoina”, oman itsensi ainoina
vihollisina, séélin, vakivallan, tai pilkan kohteina, kyvyttominé osallistumaan téaysipainoi-
sesti yhteiskunnassa tai pelkkina taakkoina lahimmaisilleen. Ndiden enemmain tai vdhem-
méin kérjistettyjen roolien lisaksi vammaiset, joskus harvoin, kuvataan ldhes normaaleiksi
ihmisiksi. (Barnes 1992, 15 - 38; ks. myos Kriegel 1987, 31 - 46; Longmore 1987, 65 -
78.)

Vammaisuus kirjallisuudessa ja viihteessi. Vanhoissa myyteissi ja uskomuksissa
vammaisuus on merkki pahuudesta tai rangaistus tehdyista pahoista teoista. Erityisesti
epileptikot, lyhytkasvuiset, aistivammaiset ja rammat ovat omanneet téllaistd symbolista
ja metaforista kdyttoarvoa. (Shakespeare 1994, 285.) Paitsi pahan edustajina vammaiset
ovat esiintyneet myos armeliaimmissa yhteyksissa: Davidson, Woodill ja Bredberg (1994)
antavat lukuisia esimerkkeja 1800 -luvun englantilaisesta lastenkirjallisuudesta, jossa
vammaiset lapset kuvattiin usein viattomiksi, siunatuiksi tai jopa "epamuodostuneeseen
ruumiiseen vangituiksi enkeleiksi". Vammaiset esitettiin herttaisina ja sankarillisina
olentoina, jotka saavat taivaassa palkinnon hyvyydestdan. Tarkoituksena oli opettaa
vammattomille lapsille kristillisia hyveitd, kuten karsivallisyyttd ja auttavaisuutta. Vaikka
vammaiset ndin asetettiin esimerkilliseen asemaan, on kuvaustapa holhoava, epérealistinen

ja jopa loukkaava. (Davidson ym. 1994.)

Kirjallisuudessa, naytelmissa ja elokuvissa pahoilla ja roistomaisilla henkil6illa usein on
jokin vamma. Vamma on joko ylimaariinen tehokeino, joka korostaa henkiloén vastenmie-
lisyyttd, seuraus pahuudesta tai seikka, joka katkeroittaa tarinan konnan niin, etta hanesta
tulee paha. (Barnes 1992, 22 - 23.) Hyvantekeviisyysjarjestojen rahankeruukampanjat taas
ovat tyypillisid saélittavien vammaisten forumeja, mutta myos TV:n uutisldhetykset,
dokumenttiohjelmat ja lehdisto esittdvat vammaiset henkilot sairaalassa tai hoitolaitoksis-

sa antaen heistd kuvan sairaina ja karsivina yksiloina (Barnes 1992, 15 - 20).

Paitsi ettd vammaiset henkilot kuvataan pahoiksi tai saalittaviksi, kuvataan heidat usein
myds poikkeuksellisen hyvasydamisiksi, kérsivillisiksi ja herttaisiksi (Longmore 1987, 70
-72; Davidson ym. 1994, 39 - 40). Vammaiset lapset joutuvat seka todellisuudessa ettd

joukkoviestimissd vammattomia useammin hylatyiksi ja vakivallan kohteiksi (Barnes
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1992, 20 - 22). Kirjallisuudessa, elokuvissa ja TV -ohjelmissa esiintyy myos ominaisuuk-
siltaan ylivertaisia "superrampoja”, jotka tahdonvoimallaan ja vammaa kompensoivilla
erityiskyvyillaan saavuttavat yleison ja vammattomien kanssahahmojensa ihailun. Vam-
mainen fiktiosankari ei kuitenkaan ole pelkastdédn ilonaihe todellisille vammaisille
ihmisille: se harhauttaa vammattoman enemmiston uskomaan, ettd nakovammaisilla aina
on ylivertainen kuulo ja ettd tahdonvoimalla liikkuntavammainen voi ylittaa kohtaamansa
esteet. Vammaisista ihmisistd muodostuva kuva uskomattomina ihmeolentoina ei auta

kyvyiltaan tavallisia vammaisia thmisid. (Barnes 1992, 25 - 27; Longmore 1987, 65 - 78.)

Perinne esittdd vammaisuus pahuuden tunnusmerkkina tai rangaistuksena on sailynyt
nykypdivédan satuina, joissa pahat vammautuvat (Tuhkimon ilkeat sisarpuolet sokaistaan).
Sarjakuvissa ja elokuvissa tarinan konnan voi yha tunnistaa puuttuvista raajoista (Peter
Panin Kapteeni Koukku) tai poikkeavasta ulkonaosta (James Bond -elokuvan albiinoroisto
"Kaninsilma"). Vaikka viihdettd on siistitty vammaispoliittisesti korrektimmakst, esimer-
kiksi vaihtamalla Mikki Hiiren arkkivihollisen Jopi Jalkapuolen nimi toisen maailmanso-
dan jilkeen Mustaksi Pekaksi, ei poikkeavuus ja vammaisuus ole silti viihdemaailman
roistojen ominaisuusluettelosta kadonnut. Tuoreimmaksi esimerkiksi voi nostaa vaikka
arki-iltojen suosikkisarja Kauniiden ja rohkeiden psykiatrin konnamaisen kaépidapurin.
Stereotypiaa, jossa vammainen ihminen on itsensa pahin vihollinen edustaa vaikka Forrest
Gump -elokuvan jalaton sotasankari, jonka eldman pilaa hanen katkeroitunut ryyppaami-
sensd. Tyylilajiin kuuluu, etta tarinan katkera vammainen alkaa menesty4, kun joku toinen
tulee ja osoittaa, miten hinen tulisi omaan vammaisuuteensa suhtautua. "Superrampa" taas
on esimerkiksi elokuvan Sademies autistisankari, joka liki yliluonnollisten kykyjensi

avulla auttaa veljeadn voittamaan kasinossa tukuittain rahaa.

Vammaisuus joukkoviestimissi. Shakespearen (1994) mukaan kaksi keskeistd piirretta
joukkoviestinnén tavassa kasitella vammaisuutta on vammaisuuden esittdminen epapoliit-
tisena henkilokohtaisena tragediana sekd vammaisten ihmisten esittdminen objekteina
(Shakespeare 1994, 287 - 288). Joukkoviestimet suosivat vammaisuutta késitellesséan
tiettyja rajauksia ja nakokulmia. Douglas Biklen (1987) kuvaa miten amerikkalaisten
tiedotusvilineiden reportit vammaisten urheilukilpailuista eroavat tavallisista urheilu-

uutisista. Kilpailijoiden henkilokohtainen sankaruus ja "kaikkeen ne pystyvatkin" -
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nikokulma korostuu varsinaisten urheilusaavutusten sijaan. Toisen esimerkin joukkovies-
timien tavasta alleviivata jotain ndkokulmaa vammaisuuteen Biklen antaa analysoidessaan
tapaa jolla amerikkalaiset joukkoviestimet raportoivat kahdesta traagisesta tapauksesta
1980 -luvun alussa. Baby Jane Doe oli vastasyntynyt, jolta vanhemmat vaativat oikeutta
eviti taimin tarvitseman kirurgisen hoidon sekéd ravinnon. Elizabet Bouvia taas oli nuori
nainen, joka "valitsi kuoleman kivuliaan elamén sijaan” ja vaati, ettd ladkarin olisi maérat-
tdava hinelle kipulaakeita auttaakseen hanta surmaamaan itsensé nilkdian naannyttamalla

(Biklen 1987).

Pikku Doella oli hydrocepfalus ja spina bifida, Bouvialla oli cp-vamma; molempien
tapauksissa joukkoviestimet hyvéaksyivat kyseenalaistamatta pessimistiset kuvaukset
heididn eliménsa menneesta ja tulevasta laadusta. Uutisraporteissa toistuivat Jane Doen
isdn ja laakarin arviot siitd, miten lapsi kuolisi joka tapauksessa alle kaksikymmenvuotiaa-
na, olisi pysyvisti vuoteenoma ja kykenematon tuntemaan rakkautta. Toimittajat jattivat
etsimatta, huomiotta tai tulkitsivat véaarin arviot, jotka olisivat eronneet mediatodellisuu-
deksi muodostuneesta kisityksesta vauva Doesta parantumattomasti sairaana ("hopelessty
ill"). Kertomatta jatettiin myos keinoista, joilla vaikeastikin vammaisen henkilon elamén-
laatua on mahdollista kohottaa, sekd miten vaikeaa on antaa luotettavaa ennustetta
vastasyntyneen lapsen tulevasta kehityksestd. (Biklen 1987, 79 - 95.) Colin Barnes (1992)
viittaa tutkimuksiin, joiden mukaan suurin osa TV:n uutislahetysten ja dokumenttiohjelmi-
en vammaisuutta kasittelevista aiheista kertoo ladketieteellisistd hoidoista ja keinoista
parantaa vaurio. Myos lehdistossd vammaiset henkilot, useimmin lapset, ovat sairaalassa
tai hoitolaitoksissa. Tdma vahvistaa myyttia vammaisista ihmisisté sairaina. (Barnes 1992,

16 -43.)

Barnesin mukaan vammaiset ihmiset esitetdan joukkoviestimissa harvoin osallistuvina ja
tuottavina yhteiskunnan jasenind. Heidat esitetddn useimmin tyottomind kuin ammattilaisi-
na. Vammaisen yksilén alhaisen sosiaalinen aseman aiheuttajaksi esitetdan hanen vaurion-
sa ja sen ratkaisuksi yksiloon, ei epétasa-arvoistavaan yhteiskuntaan kohdistuvat toimet.
Vammaiset esitetddn usein myos pelkkidna taakkana lahimmaisilleen. Joukkoviestimet
jattdvdan mainitsematta, ettd vaikka henkilolla on vamma, on hénen siitd huolimatta

mahdollisuus usein saavuttaa tuen avulla sama maéra itsendisyytta kuin vammattomankin.
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Se, ettd vammaiset henkilot vaativat paljon huolenpitoa palkattomilta laheisiltd4n johtuu

yhteiskunnan tarjoaman virallisen tuen puutteista. (Barnes 1992, 34 - 36.)

Barnes pitaa positiivisena, ettd joukkoviestimissa esiintyvat vammaiset henkil6t on
hiljattain alettu kuvamaan tavallisina henkiloind, joilla vain sattuu olemaan jokin vamma.
Naiden henkildiden roolit ovat toistaiseksi olleet vihaisia ja niiden tarjoama vastapaino
poikkeavuutta korostaville vammaisuuden representaatioille riittdmaton, mutta yleistyes-
sadn ne voisivat omalta osalta helpottaa vammaisten ihmisten hyvéksymista osaksi

yhteiskuntaa. (Barnes 1992, 36 - 38.)

Suomalaisten joukkoviestimien vammaisuudesta ja vammaisista ihmisistd vélittdmaa
kuvaa ei juuri ole tutkittu. Kynnys ry:n koulutussihteeri Gunilla Sjovall esittda, etta
joukkoviestimissd vammaisista esiintyvat jutut voi jakaa kahteen ryhmain: toisessa
vammainen on saalittava olento ja toisessa ihailua herattdva sankari. Vamma nayttaytyy
aina vammaisen koko eldmai leimaavana ominaisuutena, koska vammaiset ihmiset eivit
paase daneen ellei kasitelld juuri heidan vammaisuuttaan. Vammaisten ihmisten elamén
ongelmat korostuvat joukkoviestimissa liiaksi, kun he paasevat puhumaan vain vaikeuk-
sistaan ja asioista, jotka yhteiskunnassa on heidan kannaltaan huonosti hoidettu. (Sirnio

1992.)

2.2 Aikakauslehdet ja joukkoviestinti

Aikakauslehdet, joihin Kaks Plus 'a Vauva -lehti luetaan, kuuluvat joukkoviestimiin.
Kunelius (1997) maarittelee joukkoviestinndn sanomien véalittdmiseksi suhteellisen
suurelle ja ennalta rajaamattomalle yleisolle. Talloin viestinndssd kaytetadn teknistd
apuvalinetti ja viestinta on ainakin lyhyelld aikavalilla yksisuuntaista. Jako joukkoviestin-
nén ja kohdeviestinnén vélilla on ajoittain ongelmallista; aikakauslehden voi periaatteessa
poimia kaupan lehtihyllystd ostoskarryynsa kuka tahansa, mutta yleensa saman lehden

lukijakunnan valilla vallitsee tiukahko yhteisyys. (Kunelius 1997, 16-18.)
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Joukkoviestinnin tehtiiviit. Viestinndssa on kyse sanomien vaihdannasta lahettsjén ja
vastaanottajan vililla. Sen tehtdva on my0s tuottaa ja yllapitad yhteisyytta sekd vahvistaa
ja muokata viestijoiden identiteettid ja arvoja. Joukkoviestimia kaytetaan myos siksi, etta
ne tarjoavat huvia ja irtioton arjen rutiineista sekd auttavat yllapitaimaan henkilokohtaisia
suhteita. Joukkoviestinté ei ole pelkédstadn joukoille viestimistd vaan myos niiden luomis-
ta: joukkoviestinté joko yhdista todellisia ryhmié tai joukkoja tai se luo uusia, kuvitteelli-
sia ryhmid. Kumpaa viestinnin aspektia tiedon siirtoa vai yhteisollisyytta pidetain olennai-
sempana, riippuu kasityksesta tiedon luonteesta. Onko olemassa ihmisen kasityksista
riippumaton todellisuus ja onko siitd mahdollista saavuttaa oikeaa tietoa? Vai onko
ihmisen todellisuutta koskeva tieto aina jostakin nakokulmasta jotakin kaytantoa varten

rakentunutta ja siten kulttuurisidonnaista? (Kunelius 1997, 105.)

Kun viestinnan yhteisollinen luonne ymmarretaan pelkkaa tiedon siirtoa merkityksellisem-
maksi, ei viestin vilittamisessa kaytetty merkkijirjestelma, puhuttu tai kirjoitettu kieli, ole
vain avainsanojen ja niiden viittauskohteiden valisiin suhteisiin, vaan keino osoittaa
yhteis6on kuulumista ja sithen kuulumattomuutta. Uudistaessaan ja muokatessaan identi-
teettejamme merkkijarjestelma myos uusintaa vallitsevassa kulttuurissa kulloinkin olevia
valtasuhteita. Se kenen kannalta viestintd todellisuutta esittdd ja millaisiin rooleihin
erilaisissa viestintatilanteissa joudumme tai pdasemme, kertoo kenen kisissa on valta

yhteisossd. (Kunelius 1997, 9-18.)

Kielen avulla maailmassa nostetaan esiin ja korostetaan joitakin asioita toisten asioiden
jaddessa varjoon. Yhteiskunnassa eri asemassa olevat ihmiset kamppailevat siita, kenen
nakokulmasta kéasin asiat esitetddn. Kielenkdytolld ihmiset voidaan saada ajattelemaan
asioita halutulla tavalla. Kun he ajattelevat asioita tietyssa suhteessa, he ovat myos
taipuvaisia toimimaan ajattelutapansa mukaisesti. Joukkotiedotusvalineet ovat nykyaikana
keskeinen areena, jolla eri tahot kamppailevat oikeudesta maaritella todellisuus omista
lahtokohdistaan kasin. Jos joku todellisuusmaaritelmi saavuttaa yhteisdssd aseman, jossa
se maaritellddn itsestadnselvaksi, se on saavuttanut yhteisossa ylivallan. Tietyt nakemykset
voivat saavuttaa joukkotiedotusvilineissa hallitsevan aseman niin, ettéd niita toistellaan

jatkuvasti samalla kun toiset nakemykset jaavat unohduksiin. (Karvonen 1998, 29 -39.)
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Joukkoviestinniin vaikutukset. Joukkoviestinnin vaikutuksia on Kuneliuksen (1997)
mukaan tutkittu paljon. Joukkoviestimien mahdolliset vaikutukset ihmisten kayttaytymi-
seen ja asenteisiin ovat heréttaneet sekd suurta pelkoa ettd suurta toivoa. Kuitenkin
vuosina 1930 -1960 tehdyissa tutkimuksissa osoitettiin, etta joukkoviestimien vaikutukset
mielipiteisiin ja kayttaytymiseen olivat varsin véihaiset. Joukkoviestimet tuntuivat lahinna
vahvistavan ihmisten aiempia mielipiteitd. Vaikuttamisessa ei ollut ldheskéan niin tirkeds
se, mitd sanottiin, tai miten ajatuksia perusteltiin, kuin sanoman lahteen uskottavuus.
Esimerkiksi eraan yhdysvaltalaisen tutkimuksen mukaan ydinsukellusveneista kertova
artikkeli vaikutti lukijoiden mielipiteisiin enemman, kun sen lahteeksi nimettiin R.J
Oppenheimer, ydinpommin kehittelijd. Kun saman artikkelin lahteeksi mainittiin Pravda,

vaikutus jai pienemmaksi. (Howland & Weis 1954, Kuneliuksen 1997 mukaan.)

Kuvatun kaltaisissa tutkimuksissa havaittiin, etta lukijan aiemmat uskomukset toimivat
puskurina vaikutuksia vastaan. Thmiset tuntuivat valttavian tietoja, jotka ovat heidén
aiempien kisitystensa kanssa ristiriidassa. Ristiriita tuntuu epamiellyttavalta, joten sen
poistamiseksi eroavaa tietoa viahatelldédn, se jatetaan lukematta, aiempia kasityksia
vahvistetaan tai mielipiteitd muutetaan. Sanoman retorinen muoto vaikutti sanoman
tehoon: yksipuolinen artikkeli vahvisti lukijan aiempaa kantaa, monipuolinen muutti sita.
Osittain ndihin tutkimustuloksiin ovat vaikuttaneet tutkimusasetelmalliset ongelmat: on
tutkittu vaikutuksia lyhyella aikavalilla yksittaisissa ihmisissa; toisaalta tuloksista on
syytetty poliittisia tekijoitd: tutkimuksia on teettanyt lahinna joukkoviestintéteollisuus.

(Kunelius 1997, 112 - 126.)

Kunelius (1997) tuo esiin toisia lahtokohtia, joista kéasin joukkoviestinnin vaikutuksia voi
tarkastella. Vaikka osoittautui, etteivat joukkoviestimet maaraa sitd, mita ihmiset ajattele-
vat, on niilld suuri vaikutus sithen, mista ihmiset ajattelevat. Joukkoviestintd suuntaa
yleison huomion joihinkin erityisiin kysymyksiin ja ongelmiin, nostaa jotkut asiat nakyvil-
le ja jattda toiset huomiotta. Joukkoviestinta ei kuitenkaan luo téta asialistaa tyhjasta, vaan
sen sisaltoon vaikuttavat muun muassa toimittajien tietoldhteet: viranomaiset, poliitikot,
tutkijat jne. (Kunelius 1997, 127-132.) Tekstin tuottajat luovat todellisuudesta omia
muunnelmiaan, jotka vaihtelevat heidan yhteiskunnallisen asemansa, etujensa ja padmaa-

riensd mukaan. Tekstin tuottaja tekee valintoja siitd, mitd kuvaukseen siséllyttaa, mitka
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jattaa pois, mitka asiat nostetaan ensi- ja mitka jatetaan toissijaisiksi. Tata prosessia

kutsutaan representaatioksi (Fairglough. 1997).

Kuneliuksen (1997) mukaan joukkoviestimet suosivat tiettyja rajauksia ja ndakokulmia
kasiteltaviin asioihin. Téta vaikuttamisen keinoa kutsutaan kehystamiseksi. Vertauskuvien
kaytté median kielenkaytdssa on kehystdmista tyypillisimmilladn: esimerkiksi Suomen
EU-jasenyyden yhteydessé puhuttiin Lurooppaan menemisestd, jolloin ne, jotka halusivat
pysya unionin ulkopuolella halusivat jadda paikalleen. Kehystamisen tekee merkitykselli-
seksi se, ettd usein joukkoviestintd toistaa samoja jasennyksia valineesta toiseen. Kun
samat nikokulmat toistuvat joukkoviestimissi, niista alkaa muodostua todellisuutta.
Lukijat ja toimittajat ovat haluttomia poikkeamaan "yleisestd mielipiteestd", joten riippuu
tiedotusvilineiden mielipiteiden kirjosta antaman kuvan edustavuudesta, millaisia kantoja
ihmiset uskaltavat mielipidekysymyksiin ottaa. Joukkoviestimien valttamien nakokohtien
ympdérille muodostuu "hiljaisuuden kehd." Erdan pisimpaan joukkoviestinnan vaikutuksia
selvitelleen suuntauksen, ns. kultivaatioteorian, mukaan joukkoviestinnan, erityisesti
television vakivaltaohjelmison, vaikutukset ovat pitkdaikaisia, kasautuvia, kiistaméattomia
ja yhteiskunnallisesti merkittdvid (mm.Gerbner et al 1994, Morgan & signorelli 1990,
Kuneliuksen 1997, mukaan). Kultivaatioteorian paatelméat ovat tiaysin vastakkaisia
aiemmille paitelmille joukkoviestinndn vaikutuksettomuudesta. (Kunelius 1997, 127-

132.)

Kaks Plus ja Vauva -lehti joukkoviestimenid. Suomessa lasta odottaville ja pikkulapsi-
perheille suunnattuja aikakausilehtia edustavat KaksPlus ja Vauva -lehti. Niiden lukija-
kunnaksi on nimetty koko perhe, mutta tosiasiassa artikkelit ovat suunnattu perheen
aideille, joten lehdet voidaan lukea kuuluvaksi naistenlehtiin. Koska niiden kohderyhména
on vield naisiakin valikoidumpi joukko, &didit, kaytdan niistd jatkossa itse muovaamaani

kasitetta ditienlehdet.

Aitienlehtien artikkelit ovat valtaosaltaan naisten kirjoittamia ja nithin haastatellaan naisia.
Artikkelit kasittelevat paitsi lapsen odotusta, synnytysta ja imetystd, myos muita perintei-
sesti naisille kuuluvia perheen ja kodin alueita. Perheesta puhuttaessa on ditien aani

KaksPlus ja Vauva -lehdessa vallitseva. Toimittajan haastatellessa vanhempia puhumaan
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paisee lahes aina 4iti; isien mukanaolo nakyy vain haastattelutilanteesta otetuista valoku-
vista. Jatkossa puhun kuitenkin &itien nakokulman sijaan vanhempien niakokulmasta,
koska osa siteeraamistani lausunnoista on peraisin myos isien suusta. Aidit myos esittavit

vanhempien yhteisia nakemyksid, jolloin alkuperaista tietoldhdettd on mahdoton tunnistaa.

Aitienlehdet voidaan katsoa joukkoviestimeksi, joka luo odottavien ja pienten lasten itien
joukon. Vaikka dideilld on elimantilanteen mukana tuomia yhteisia tarpeita ja kiinnostuk-
sen kohteita, on kyseessi tosiasiassa varsin heterogeenisen ryhmé, jonka vilille aitienleh-
det ovat rakentamassa yhteisyyttd. Tutkija Eeva Jokinen (1996) yhdistaa Kaks Plus -
lehden neuvoja antavan kirjoitustyylin vuosisadan alkupuolelta alkaneeseen kansanvalis-
tusaatteeseen. Kansanvalistukseen kuului sivistyneiston pyrkimys valistaa kansannaisia
taloudenhoidossa ja lasten kasvatuksessa, joista heiltd oletettiin puuttuvan tietoa ja taitoja.
Aitienlehdet vahvistavat myos diti-identiteettia ja valittavat ditiyteen liittyvid arvoja.
(Jokinen 1996, 106 - 111.) Seuraava katkelma Eeva Jokisen kirjasta kuvaa mielesténi
hyvin tapaa, jolla iitienlehdet liittyvat ensimmadista lastaan odottavan nuoren naisen

identiteetin rakentumiseen.

Laakari oli juuri kertonut, ettd olen raskaana, ja kirjoittanut ensimmaiset merkinnat
pieneen vihkoseen, jossa luki aitiyskortti. Ikaan kuin jo se, ettd minusta tulisi &iti,
ei olisi ollut tarpeeksi ristiriitaista, seurasin vield itseani sivusta huvittuneena ja
huomautin, ettd nyt kuuluu soittaa miehelle ja sitten menna kaupunginkirjastoon
lukemaan Kaksplus-lehtia. ... Uusin kaksplus oli marraskuun 1984 numero.
Lehdessé on jutut odottavan &idin hivenainetarpeesta, epilepsiasta, rintojen tutki-
misesta, selostus tutkimuksesta, jonka mukaan suomalainen isd haluaa kolme lasta,
ja ihonhoito-ohjeita. En muista niista mitdan, mutta sen muistan kirkkaasti ja
kovaa, ettd ahdistuin numeron syo6ttotuoliesittelystd. Siind esiteltiin 21 erilaista
sybttotuolia. Ahdistuin, koska luulin, etten ikina tule selvidméaan mistaan niin
moniulotteisesta ja -mutkaisesta asiasta kuin parhaimman mahdollisen sy6ttotuolin
valinnasta lapselleni, sitten kun sen aika koittaa. - Kylld kai tajusin, ettd sen aika
koittaa ehkd noin kahden vuoden péistid. Mutta avuttomuuden voin muistaa
ruumiissani vielakin. (Jokinen 1996, 106.)

Tiedon hankinnan ja identiteetin ja arvojen muokkaamisen lisaksi ditienlehtid luetaan
huvin vuoksi. Aitienlehdet ovat lukemistona viihteellisid, niitd luetaan esimerkiksi

neuvoloiden odotushuoneissa, joissa lehtien tarkoitus on tarjota ajankulua.
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3 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Pertti Alasuutari (1994) pahoittelee, etta tyypilliset metodioppaiden esitykset tutkimus-
prosessin etenemisestd "ovat eraanlaista voittajien historiaa, josta harha-askeleet, ongelma-
kohdat ja umpikujat ovat karsiutuneet pois.” Tutkimusprosessin eri osat esitetdan perak-
kaising, selvirajaisina jaksoina, vaikka ne laadullisessa tutkimuksessa lomittuvat monella
tapaa toisiinsa. (Alasuutari 1994, 223.) Oman tutkimusprosessini kuvaan mahdollisimman
pitkélle juuri niin kuin kaikki tapahtui, pyrkimatta antamaan vaikutelmaa tutkimuksen

johdonmukaisesta, méaérétietoisesta etenemisesta.

Laadullisen tutkimuksen tyypillisid aineistonkeruumenetelmia ovat haastattelu, havain-
nointi ja erilaisten dokumenttien, kuten paivakirjojen tai kirjeiden kerddminen. Kirjalliset
dokumentit voivat olla joko julkisia tai yksityisid ja ne ovat voineet syntyéd joko spon-
taanisti tai tutkijan vaikutuksesta, kuten silloin jos tutkija pyytaa henkil6itd pitamaan
tutkimustaan varten paivakirjaa. (Bogdan & Biklen 1992, 106 - 137.) Aikakausilehtien
artikkelit tutkimuksen aineistona ovat julkisia dokumenttejé, joiden syntyyn tutkijalla ei
ole ollut vaikutusta. Tekstin lisdksi aineistooni kuuluvat myos artikkeliin sisaltyvat
valokuvat. Kuvat saattavat joko tukea tekstin vilittdmai sanomaa tai lisaté sithen riitasoin-
nun, joka ei sovi teoriaan, joka tutkijalle on muun aineiston perusteella ilmiostd muodostu-

massa (Bogdan & Biklen 1992, 137 - 147).

3.1 Tutkimusaineiston keriiminen ja rajaus sekii tutkimustehtivien muotou-

tuminen

Laadulliselle tutkimukselle on ominaista <2, etteivit tutkimuksen vaiheet erotu selvisti
toisistaan, vaan ovat keskenain jatkuvassa vuorovaikutuksessa (Alasuutari 1994, 224-225;
Tynjald 1991, 394-395). Omat tutkimustehtavani muotoutuivat aineistonkeruun ja vield
analyysiprosessinkin edetessd. Koska aitienlehtien vammaisuuskirjoittelua ei ole aiemmin

tutkittu, oli ensimmadinen tehtavani selvittaa, mitd vammaisuudesta niissa kirjoitetaan.
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Aineiston keraamisessa turvauduin alussa mahdollisimman suuren variaation strategiaan,
joka Pattonin (1990) mukaan on kayttokelpoinen etsittiessa ja kuvattaessa jonkin ilmién
keskeisid esiintymismuotoja suuressa aineistossa. (Patton 1990, 172). Etsin 4itienlehdista
kaikki artikkelit ja tekstit, jotka jollain tavalla kiasittelivat vammaisuutta. Méaarittelin
vammaisuutta kasitteleviksi teksteiksi kaikki kirjoitukset, joissa vammaisuus tai vammai-
set henkilot ovat olleet artikkelin aihe, tai joissa vammaisuutta sivuttiin jonkin muun

aiheen, esimerkiksi keskosuuden yhteydessa.

Tutkimusaineiston keruun suoritin kahdessa vaiheessa. Alustavan aineistonkeruun suoritin
Keski-Suomen maakuntakirjaston aikakausilehtien kokoelmista, mutta koska kirjaston
kokoelmat osoittautuivat puutteelliseksi, té;densin aineistoani KaksPlus ja Vauva -lehtien
toimitusten sisdisistd arkistoista. Kaytin tahin kaksi tyopaivai, yhden kumpaakin lehtea
kohti. Haravoin lehtien vuosikerrat lapi vuodesta 1998 taaksepiin: paédstyani vuoteen 1990
(Vauva -lehden osalta perustamisvuoteen 1992) minulla oli koottuna 143 tekstid, joista
113:ssa vammaisuus oli tekstin padasiana ja 30:ssa sitd sivuttiin jonkun toisen aiheen
yhteydessa. Taulukko 1. kuvaa ditienlehdista kokoamaani vammaisuutta kasitteleva
tekstimassaa, joka oli sisalloltaan laaja ja hajanainen. Sithen sisaltyi mm. vammaisperhei-
den haastatteluja, sikiodiagnostisten tutkimusten esittelyja, yleisonosastokirjoituksia ja
pikku-uutisia, jotka kertoivat vaikkapa cp-vammaisesta tytosté, joka oli tavannut olym-
piavoittaja Toni Niemisen. Uusia tekstityyppejé ei enad ilmaantunut ja asiayhteydet ja
ilmiot, joiden yhteydessd vammaisuus nousi esiin alkoivat toistua. Uudet artikkelit eivit
tuoneet enaa tutkimustehtavan kannalta uutta tietoa. Téstd aineiston kattavuuden kriteeris-
td kdytetadn saturaation tai kylladntymisen kasitetta (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997,

181).
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TAULUKKO 1. Vammaisuutta kasittelevit tekstit: ilmestymisvuosi ja aihepiiri

Vuosi ladketiede sikid-tutki- | kuntoutus ja | vammais- yleison- muu

1990 1 0 1 0 0 2
1991 0 0 2 5 0 1
1992%* 2 4 3 3 0 1
1993 6 5 2 3 3 0
1994 3 2 1 4 4 1
1995 3 4 0 1 2 7
1996 2 3 0 2 3 1
1997 6 5 4 6 8 2
1998 1 7 5 4 4 4
vhteensi 24 30 18 28 24 19

N=143

* 1992 on Vauva -lehden perustamisvuosi

Jotta saisin tarkemman kuvan siitd, mitd vammaisuudesta on naissa lehdisséd eri vuosina
kirjoitettu, tyypittelin aineistoni tekstin ilmestymisvuoden ja tekstin keskeisen siséllon
perusteella (ks taulukko 1.) Ensimmaiseksi halusin selvittda, kuinka paljon vammaisuu-
desta kirjoitetaan, minka tyyppisissa teksteissa se esiintyy, ketkd vammaisuudesta kertovat
ja millaisena vammaisuus ylipaataan niissa lehdissa nayttaytyy. Tamaén alustavan aineisto-

analyysin myéta alkoivat muotoutua tutkimustehtavani.

Pattonin (1990) mukaan aineisto, joka sisiltaa hyvin erilaisia ndytteitd, paitsi antaa laajan
kuvan tutkittavasta ilmidsta, saattaa myOs osoittautua ongelmalliseksi, koska yksittéiset
naytteet eroavat niin paljon toisistaan (Patton 1990, 172). Tunnistin timan ongelman myos
oman aineistoni kohdalla: yhteisten tekijoiden l6ytaminen mainostekstista, yleisonosasto-
kirjoituksesta ja vammaisen lapsen perheusta kertovasta artikkelista oli vaikeaa. Sisil-
l6nanalyysi uhkasi jaada pinnalliseksi. Vaikka kaikki aineistoni tekstityypit, joissa
vammaisuudesta puhuttiin olivat omalla tavallaan kiinnostavia, totesin ettd minun oli
rajattava aineistoani. Mahdollisimman suuren variaation strategialle vastakkainen on
pyrkimys valita aineistoksi pieni, homogeeninen joukko tutkimusmateriaalia (Patton 1990,

172 - 173). Koska tarkoitukseni oli tutkia, miten kahdessa suomalaisessa lehdessi kirjoite-
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taan vammaisuudesta valitsin analyysia varten kaytosséni olevista tekstityypeista toimitta-
jan kirjoittamat artikkelit. Pidin tarkoitutksenmukaisimpana valita aineistosta se osa, johon

lehden toimittajakunta eniten padsee vaikuttamaan.

Jaljelle jadneita tekstejd lukiessani havaiisin, ettd toimittajat olivat usein perustaneet
artikkelinsa jonkun "asiantuntijan" haastattelulle. Toimittajat olivat haastattelun pohjalta
valinneet, mitka nakokulmat aiheesta nostetaan esiin, mitka jatetaan taustalle ja mitka
jatetadn pois. Lukijalla ei ole mahdollisuutta arvioida, miten pitkalle kirjoitettu perustuu
toimittajan luomaan representaatioon haastatellun henkilon kertomuksesta. Artikkelien
asiantuntijat olivat suhteessaan vammaisuuteen jaettavissa kahteen ryhmaén: joko he
olivat tekemisissd vammaisuuden kanssa henkilokohtaisessa elaméissdan (olivat itse
vammaisia tai vammaisen lapsen vanhempia) tai sitten heidan suhteensa vammaisuuteen
oli ammatillinen. Tdma sai minut kiinnostumaan, miten vammaisuudesta kirjoitetaan, kun
siitd puhuvat ammatilliset asiantuntijat tai kun siitd puhuvat vammaiset itse ja heiddn
vanhempansa. Toimittajan vallassa oli myos se, kumman osapuolen edustajan nakemykset

korostuivat tekstissd ja padstettiinko "vastapuolta” ylipdiataan daneen.

Tutkimustehtiviit. Aitienlehdissa vaihteli artikkelissa haastateltujen asiantuntijoiden
lisdksi se, kenen ominaisuutena vammaisuutta kéasiteltiin. Lahes kaikissa artikkeleissa
vammaisuus oli sikion tai lapsen ominaisuus ja siitd puhuivat sikion tai lapsen vanhemmat
tai vammaisuuden ammatilliset asiantuntijat, et lapsi itse. Viidessa artikkelissa haastatel-
tiin vammaisia aikuisia heidan omasta elaméstaan. Rajasin tutkimusaineistoni ulkopuolelle
atkuisia vammaisia kasittelevat artikkelit, koska vammaisista aikuisista kertovien artikke-
lien maard oli vahainen, ja koska halusin sisallyttaa tutkimuksessani kahtiajaon ammatti-
laisten ja asianosaisten valilla. Koska aitienlehdissd puhutaan sikion ja lapsen vammaisuu-
den merkityksestd enemmain vanhempien ja perheen, kuin yksilon itsensi kannalta, oli
perhendkokulmaa mahdoton sulkea pois tarkasteltaessa naiden lehtien valittamai kuvaa

vammaisuudesta. Lopullisiksi tutkimustehtaviksi siis muotoituivat:

1) Millaisia kuvia ammattilaiset tai vanhemmat esittavat vammaisesta sikiosta ja vammai-

sesta lapsesta aitienlehdissa?
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2) Millaisia merkityksid ammattilaiset tai vanhemmat antavat lapsen tai sikién vammai-

suudelle vanhempien ja perheen kannalta?

3.2 Analyysiprosessini ja tutkimusraportin eteneminen

Laadulliseen aineiston analyysiin kuuluu aineiston hajoittaminen pieniin osiin ja sitten sen
yhdistdminen synteesin avulla (Gronfors 1982, 145). Taulukossa 2. kuvaan lopulliseksi
aineistoksi rajaamaani 90 artikkelia, joiden aiheet vaihtelivat kromosomihiirididen
aiheuttamista keskenmenoista ja kohtukuolemista perheisiin, joihin kuului vammaisia

lapsia.

Koska aineistooni sisiltyi edelleen varsin heterogeeninen joukko vammaisuutta késittele-
vid artikkeleita, oli yhdistivien havaintojen 16ytdminen ty6lasta. Analyysid varten tyypitte-
lin tekstit haastatellun asiantuntijan mukaan ensin vanhempiin ja ammattilaisiin, sitten
ammattilaiset ryhmiin 14dkérit ja muut. Muihin kuului psykologian, erityisopetuksen ja
kuntoutuksen eri ammattien edustajia: jatkossa kaytan tasta ryhmasta nimitysta kuntoutuk-
sen ammattilaiset tai kuntoutuksen niakékulma. Niiden artikkeleiden osalta joissa ldhde oli
tarkemmin mairittelemiton, olen kdyttanyt omaa harkintaani olenko tulkinnut ldhteen
laaketieteen vai kuntoutuksen niakokulmaa edustavaksi. Tekstin nakokulma ei aina saily
lapi artikkelin yhtendisend. Usein vanhempien tai ammattilaisten kannalta kirjoitetun
artikkelin loppuun toimittaja oli liittanyt tekstinosan, joka tarjosi aiheeseen sen toisen
osapuolen nikokulman. Télloin kyseessé oli usein esimerkiksi pahkinankuoressa kerrotut

tiedot vammasta, jota edelld oleva artikkeli vanhempien nakékulmasta esitteli.
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TAULUKKO 2. Lopullinen aineisto artikkelin aiheen mukaan luokiteltuna

Siki6tutkimukset 23
Keskenmeno tai kohtukuolema 9
Raskaudenaikainen piihteidenkiytté 4
Keskosuus 8
Eri vammalajien esittely 7
Vammaisten lasten kuntoutus tai opetus 6
Vammaisten lasten perheiden tuki 9
Vammaisten lasten perheet 24
Yhteensi 90

Analysoin tekstien siséllot yksi kerrallaan, aloittaen ladketieteen nakokulmasta kirjoitetuis-
ta artikkeleista. Pyrin 16ytdméaan havainnot, jotka toistuivat samaa aihetta samasta nako-
kulmasta kasittelevissa artikkeleissa tai olisivat kaikille tekstityypeille yhteisid. Alasuutari
(1994) kuvaa laadullisen analyysin koostuvan kahdesta vaiheesta, havaintojen pelkistami-
sestd ja arvoituksen ratkaisemisesta. Havaintojen pelkistdmisen tarkoitus on 10ytaa yksi
havainto, tai ainakin mahdollisimman pieni joukko havaintoja, jotka patisivét koko
aineistoon. Tarkoituksena on yksittaisiin tapauksia analysoimalla 10ytaa saantojé tai
sadntorakennelmia, jotka ilman ainoatakaan poikkeusta kuvaisivat koko aineistoa. Mikali
laadullisessa aineistossa esiintyy poikkeus, joka kumoaisi saannon, tulee tutkijan kyeta

muotoilemaan se hahmotellun saannén lisaehdoksi. (Alasuutari 1994, 30 - 34.)

Sisdllonanalyysia syvensin kiinnittdmalld huomiota sithen tapaan, jolla vammaisuutta
kielen kayton keinoilla rakennettiin kulloisessakin kayttokontekstissaan. Tallaista kielen
kayton tutkimusta, jossa analysoidaan yksityiskohtaisesti sosiaalisen todellisuuden
tuottamista erilaisissa sosiaalisissa kaytannoissd nimitetdan diskurssianalyysiksi (Jokinen,
Juhila & Suoninen 1993. 9 -10). Vaikka diskurssianalyysi on enemmin vélja teoreettinen
viitekehys kuin tarkkarajainen menetelma, on tutkimukseni kuitenkin lahempéana perinteis-
ta laadullista sisdllonanalyysid kuin varsinaista diskurssianalyysid. Halusin kuitenkin
perehtyi tapaan, jolla vammaisen lapsen samanlaisuutta, poikkeavuutta tai vammattomaan

nihden ei-toivottua asemaa kielen ja artikkelien kuvituksen avulla kulloinkin rakennettiin.
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Raportin eteneminen. Aitienlehdista kokoamaani aineistoa yhdistivit puhujasta ja
puheen kohteesta riippumatta artikkelien tyyli luoda kuva toimittajan tietoldhteeni
toimineesta asiantuntijasta, vammaisuuden esittaiminen sairautena seki se, miten kuvituk-
sen avulla vammaista yksiloa tarpeenmukaan lahennetdan tai etddnnytetaan lukijasta.
Nim4i koko aineistoa yhdistavat havainnot esittelen Loydot luvun alussa. Loydot luvun
alalukujen pohjana ovat ne puhujasta ja puheen kohteesta riippuvat lisdehdot, joiden
pohjalta ditienlehtien vammaisuudesta kirjoitettuja artikkeleita oli mahdollista kuvata.
Koska asema, jossa vammaisuudesta ja vammaisesta yksilosta puhutaan vaihtelee teksti-
tyyppien sisilld, olen jakanut alaluvut numeroiduin véliotsikoin. Tekstityyppien sisdin
olen lihavoinnilla osoittanut kussakin tyypissa esiin nousevat teemat. Jokaisen viiden
alaluvun loppuun olen kirjoittanut vield yhteenvedon, jossa kokoan luvussa esiin nousseet
havainnot seka vertaan niita edellisten lukujen 10ytoihin. Kuvatakseni aineistoani olen
kayttanyt verrattaen paljon suoria lainauksia. Aineistosta poimimani sanat, lauseenosat tai
lauseet olen osoittanut kursivoinnilla. Pidemmissi lainauksissa oleva lahdeviite viittaa

tutkimusraportin liitteend olevaan aineistoluetteloon.

Pattonin (1990, 375) mukaan laadullisessa tutkimuksessa on tirkeaa erottaa aineiston
kuvailu sen tulkitsemisesta; toisaalta Cuba & Lincoln pitavat tata tutkimuksen eri vaihei-
den yhteensulautumista laadulliselle tutkimukselle ominaisena (1988, Tynjalan 1991, 394
mukaan). Minun tutkimusprosessisani 16ytojen kuvailu, niiden tarkastelu ja pohdinta
etenividt samanaikaisesti. Lopulliseen tutkimusraportiin olen kuitenkin sijoittanut ne
toisistaan erilleen, jotta lukijan olist helpompi muodostaa 16ytojeni pohjalta oma késityk-

sensid kuvailemastani ilmiosta.

3.3 Tutkimuksen luotettavuus

Oma suhteeni aitienlehdiksi nimeamiini aikakausilehtiin oli varsinkin tutkimuksen
alkuvaiheessa kriittinen. Kuulun kahden pienen lapsen aitina lehtien kohderyhméaéan
kykenemitta kuitenkaan tunnistamaan niiden raskauden, vauvuuden ja aitiyden ymparille

kietoutunutta maailmankuvaa omakseni. Laadullinen tutkimus sisaltaa perusoletuksen
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kaiken tiedon vaistamattomasta jonkinasteisesta subjektiivisuudesta. Tutkimuksella ei
kyeta tavoittamaan totuutta, vain erilaisia nakokulmia. Tutkijan tulee olla tietoinen omasta

viitekehyksestaén ja tuotava se lukijan tietoon. (Tynjala 1991, 391-392))

Tynjaldan (1991, 390-392) mukaan laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida
kasitteilld vastaavuus, siirrettavyys, tutkimustilanteen arviointi ja vahvistettavuus; Lincoln
ja Cuba (1985, 290) puhuvat samassa yhteydessa totuusarvosta, sovellettavuudesta,

pysyvyydesti ja neutraalisuudesta.

Vastaavuus, josta Lincoln ja Cuba (1985) kayttivat termid totuusarvo, tarkoittaa erilaisten
tutkimustapojen kayttdmistd sekd mahdollisimman hyvaa tutkimuksen tekemista eli
tutkijan huolellisuutta, rehellisyyttd seké riittavéin ajan kdyttamista tutkimuksen tekemi-
seen. Tutkijan on osoitettava, ettd tutkijan wottamat rekonstruktiot tutkittavasta ilmiosta
vastaavat alkuperaisia konstruktioita. (Lincoln & Cuba 1985, 294-312; Tynjald 1991, 390.)
Rajatessani aineistoani seka tutkimustehtavaa muodostaessani turvauduin kvantitatiiviselle
tutkimusotteelle ominaisiin tutkimustapoihin: laskin frekvensseja ja prosenttiosuuksia
erilaisille vammaisuutta kasitteleville tekstityypeille. Tarkoituksenani oli kyeta 10ytamaan
aineistostani keskeiset tekstityypit, seka kartoittaa ilmién méaaraa ja sisaltoja koko aineis-
tossa. Usein kvalitatiivisia ja kvantitatiivisia tutkimusmenetelmia on yhdistetty painvas-
taisessa jarjestyksessé: laadullisten tutkimusmenetelmien tulokset on "varmistettu”
maarillisin keinoin. (Tynjala 1991, 392.) Tutkimuksen tekemiseen, erityisesti analyysivai-
heesen olen kayttanyt huomattavasti aikaa: aloitin aineiston analyysin yhta aikaa sen
keraamisen kanssa loppukevaista 1999. Koska suoritin sisdllonanalyysin artikkelityyppi
kerrallaan, ovat analyysimenetelmani luonnollisesti kehittyneet prosessin kuluessa: palasin
analyysivaiheen lopussa jéalleen ensimmaiseksi analysoimiini artikkeleihin saadakseni

niiden vastaavuuden samalle tasalle viimeiscksi analysoimieni kanssa.

Laadullisen tutkimuksen 16ytojen siirrettavyys ei saisi olla yksin tutkijan arvioitavissa,
vaan tutkijan on kuvattava riittavasti aineistoaan ja tukimustaan, jotta lukija voi pohtia
mahdollisuutta soveltaa 16yt6ja myos muihin kuin tutkittuihin konteksteihin (Tynjala
1991, 390). Tutkimusaineistooni kuului 98 artikkelia kymmenilta eri kirjoittajilta ja

yhdeksaltd vuodelta; on selvaa ettd artikkelien vammaisuutta koskevissa ndkemyksissi
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esiintyy eroavaisuuksia. Jotta lukija kykenisi itse arvioimaan aineistossani esiintyvien
nidkokulmien yhtaldisyyksid ja variaatioita, olen kayttanyt aineiston rikasta kuvailua ja
runsaita lainauksia tekstissa. Mikali lukija haluaa tutustua alkuperiisiin artikkeleihin, on

niistd luettelo liitteena tutkimusraportin lopussa.

Tutkimustilanteen arviointi tarkoittaa paitsi sitd, etta tutkijan on otettava huomioon
erilaiset ulkoista vaihtelua aiheuttavat tekijat, myos tutkimuksesta ettd ilmiosta itsestaan
johtuvat tekijat (Tynjala 1991, 391). Aikakausilehden artikkelit pysyvat luonnollisesti
samana tutkimuksestani riippumatta; niiden sisiltéihin ei tutkimukseni kohteeksi joutumi-
nen vaikuta. Materiaalin kerdamisen yhteydessa on mahdollista, ettd minulta on jadnyt
jokin artikkeli huomaamatta tai olen sulkenut sen perusteetta tutkimusaineiston ulkopuo-
lelle. Samoin analyysimenetelmieni kehittyminen tutkimuksen kuluessa on saattanut

aiheuttaa tutkimuksen sisiisti vaihtelua.

4 LOYDOT

Aitienlehtien vammaisuutta kisittelevilla artikkeleissa on sekd yhteisid ettd puheen
kohteesta ja artikkelin nikokulmasta riippuvia tekijoita. Yhdistavia piirteitd ovat toimitta-
jien tyyli luoda lukijalle kuva tietoldhteena toimineesta asiantuntijasta, vammaisuuden
esitettaminen sairautena seka se, miten kuvituksen avulla vammaista yksilod tarpeen

mukaan lihennetaan tai etaannytetddn lukijasta.

Toimittajat luovat aitienlehdissa haastattelemistaan henkiloisté lukijalle joko samanvertai-
sia tuttavia tai luotettavia auktoriteetteja sen mukaan, onko kyseessia vanhempi vai
ammattilainen. Vanhemmista puhuttaessa haastatellun sukunimi mainitaan vain artikkelin
alussa, sen jalkeen han on Saara, Minna, Jari tai kotoisasti Tyyneldit. Erityisesti ladkérei-

den kohdalla toimittajat korostavat asiantuntijoidensa luotettavuutta tuomalla esiin tdméan
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akateemiset ansiot, ammattiaseman seké tunnustetun tyopaikan: artikkelia varten haastatel-
tavana on ollut esimerkiksi Hyksin synnytysten ja naistentautien erikoisldckari, lidketie-
teen tohtori Pekka Taipale (KP 10/98c), Vaestoliton perinndllisyysklinikan ylildicikcri
Helena Kddridinen (V 1/97) tai Erja Halmesmcdiki, naistentautien, synnytysten ja perinato-
logian erikoislicikdri Naistenklinikalta Helsingistd (KP 6-7/96a). Ammattilaisista kerro-
taan suku- ja etunimi artikkelin alussa, sen jalkeen heistd kadytetaan kunnioittavasti
sukunimed Halmesmaki, Taipale, Kddridinen, ei etunimed kuten vanhemmista puhuttaes-

sa.

Arkipuheessa vammainen henkilo mielletddn jollakin tapaa sairaaksi. Tdhan viittaa
esimerkiksi tyypillinen odottavien perheiden lausahdus "ei silla valia, tytto vai poika,
péddasia on, ettd on terve", jolloin ei-terveella lapsella tarkoitetaan paitsi kirjaimellisesti
sairasta, myos vammaista lasta. Myos ditienlehdissé sairaus on toistuvasti vammaisuuden
synonyymi tekstin nikokulmasta riippumatta. Sairaus osoitetaan sanavalinnoilla, joita
kaytetdan vammaisuudesta puhuttaessa: Downin syndroomaa sairastetaan ja podetaan,
autismiin sairastutaan ja siita toivutaan, jos hoito aloitetaan ajoissa. Eri vammat ovat
tunnistettavissa niihin liittyvisté oireista. Se, millaisiin sekaannuksiin vammaisuus- ja
sairauskisitteiden sulautuminen johtaa, nakyy hyvin eradssa didin kuvauksessa kaksosis-
taan, joista sairas tytto, jolla on Downin syndrooma on terve ja terve poika sairas: -
oikeastaan pojasta on ollut enemmdn hvolta, hdnelld on vatsavaivoja ja allergiaa.
Tervekin lapsi voi olla tavallaan sairas. Tytté on ollut helpompi, mitd nyt pienend oksente-

li ruokansa. Sitdhdn tekee ihan tervekin vauva. (V 1/94.)

Se, miten ldhelle puheen kohde, vammainen siki¢ tai lapsi, lukijaa tuodaan riippuu puheen
kohteesta seki artikkelin nakokulmasta. Ammattilaiset pitaytyivat odotetusti vanhempia
etdisemmassa puhetyylissd puhuen vammaisista yleensa tai jostain vammaisryhmasta
ennemmin kuin nimeltd mainituista henkil6ista. Erityisesti ladketieteen ndkokulmasta
vammaisista sikioista kirjoitetuissa artikkeleissa voi havaita, miten artikkeleissa véltetddn
tekemasta yhtalaisyytta vammaisen sikion ja vammaisen lapsen vélille. Kun lasta odotta-
neille vanhemmille menetetylld vammaisella sikiolld saattaa olla jopa nimi, kayttaa laakéar
etaisimmilladn Down sikiostd nimitysta poikkeava loydos. Sanavalinnoilla synnytettya

ldheisyyden ja etédisyyden vaikutelmaa tuetaan artikkelien kuvituksella. Vammaisten lasten
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perheistd kertovissa artikkeleissa lapset istuvat kuvissa puhtaasti puettuina ja heidin
nimenséd mainitaan kuvateksteissa (kuva 1.). Ammattilaisten nakokulmasta eri vammalaje-
ja esittelevit artikkelit on kuvitettu anonyymeilld lapsikuvilla, eikd kuvasta nde onko lapsi
k.o. tavalla vammainen (kuva 2.).. Sikiotukimuksia késittelevien artikkelien kuvat esittavit
haastateltuja henkil6itd, nimettomid raskaana olevia naisia tai oletettavasti vammattomia
siki6itd (kuva 3. ). Sen sijaan niissé ei esiinny kuvia lapsista, jotka olisivat sikidtutkimuk-

silla diagnosoitavalla tavalla vammaisia.

Eroja tavassa, jolla aitienlehdissa kirjoitettiin vammaisuudesta ja vammaisista yksiloista
16ytyi, kun puheen kohde ja artikkelin ndkdkulma vaihtuivat. Seuraavista alaluvuista kaksi
ensimmaistd esittelevat tapaa, jolla ditienlehdissa kirjoitetaan sikion vammaisuudesta, kun
toimittajan haastateltava ja nakokulma aiheeseen on ollut ladketieteen ammattilaisten tai
vanhempien. Kolme viimeistd alalukua kasittelevit ditilehtien lapsen vammaisuutta
kasittelevid kirjoituksia. Niissd artikkelien nakékulma ja haastateltava on ollut joko

ladketieteen tai kuntoutuksen ammattilainen tai lapsen vanhempi.



Kuva 1. Vammaisten lasten
perheista kertovien
artikkeleiden kuvissa lapset
istuvat ja heiddn nimensa
mainitaan kuvateksteissa
(kuva V 5/98).

Kuva 2. Ammattilaisten
nakokulmasta eri
vammalajeja esittavit
artikkelit on kuvitettu
anonyymeilla lapsikuvilla
(kuva KP 2/97%).

Kuva 3. Sikiotutkimuksia
kasittelevien artikkelien
kuvat esittavit haastateltuja
henkil6itd, nimettomia
raskaana olevia naisia ja
sikioitd (kuva V 1/92b).
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4.1 Vammainen siki6 liiketieteen nikokulmasta

Ladketieteen ndkokulmasta sikion vammaisuudesta puhutaan ditienlehdissa kahdessa
yhteydesséd. Alkion tai sikion vammaisuus esiintyy yhtend syyni, joka saattaa johtaa
raskauden keskeytymiseen keskenmenon tai kohtukuoleman seurauksena. Aineistossa on

myos 23 sikiGtutkimuksia kasittelevaa artikkelia.

4.1.1 Luonnon oma virhe

Sikion menettaminen keskenmenon tai kohtukuoleman seurauksena on ditienlehdissa
kiped tapahtuma. Keskenmenosta jda toimittajien mukaan #yhjd syli, silla vaikka menetetty
sikio olisi ollut vasta muutamien raskausviikkojen ikiinen, menetetdin keskenmenossa
Jotain itsestd, kuten lapsesta luodut mielikuvat ja toiveet (KP 6-7/96b). Vammaisuutta
sivutaan ditienlehdissa yhtend keskenmenon mahdollisena syyni. Vammaa nimitetdén
talloin esimerkiksi kromosomihdirioksi, ja artikkeli kertoo héirididen yleisyydesti ja
pienesta riskista, ettd pariskunnan seuraavakin raskaus péittyisi keskenmenoon. Kohtu-
kuolemien yhteydessa lapsen vammaisuus mainittiin yhtend mahdollisena syyna ilmiolle,
jonka syy jad muuten usein tuntemattomaksi. Tarkkoja yksityiskohtia héirididen syisti tai

laadusta ei kerrota.

Tutkimuksin on kuitenkin pystytty selvittimddn, ettd yleisin syy yksittdiiseen kesken-
menoon on sikion kromosomimddrcn poikkeavuus. (KP 11/94).

Kehityshdirioiden ja keskenmenojen todenndikoisyys kasvaa didin tai pitkemmin-
kin hdanen munasolujensa vanhetessa. (V 9/96a).

(Kohtukuoleman M.O.) Tausta vaihtelee: ihan alkuraskaudessa kohtukuoleman
takana on monesti geneettinen eli syntyperdinen syy ja loppuraskauden Ilihestyes-
sa kohtuun kuolee useasti selvdsti vammaisia lapsia. (V 2/95b).

Kehitysvaurioisen sikion menetys keskenmenossa esitetdan luonnollisena paitoksend ei-

kelvolliselle raskaudelle: keskenmeno on luonnon karsintaerd (V 2/93), jossa luonto toimii
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viisaasti ja lopettaa oman virheensd, kehityskelvottoman raskauden (KP 11/94). Luonto
esiintyy ihmista viisaampana voimana, jota jonain toisena aikana tai toisessa lehdessi
vastaisi luultavasti Jumalan tahto. Kun sikién vamma johtaa keskenmenoon, /uonto korjaa
virheensd ja poistaa kehityskelvottoman sikion. ... Luonto pdiittdd silloin ihmisen puolesta,
mitd tapahtuu. (KP 6-7/96b.) Keskenmenoista puhuttaessa muistutetaan myos, ettd aina
kehityshiiriot eivét johda sikion menetykseen, ja silloin on ihmisella mahdollisuutensa

puuttua tapahtumien kulkuun:

Toistuvan keskenmenon taustalla voi olla 4-7 prosentilla pareista jommankumman
puolison kromosomien rakenteellinen, periytyvd poikkeavuus, joka altistaa kesken-
menoille. Nama parit ohjataan perinnéllisyysneuvontaan, jossa arvioidaan
keskenmenoriskid ja heille tarjotaan seuraavassa raskaudessa mahdollisuus sikion
kromosomitutkimukseen istukka- tai lapsivesindytteestd... Aina kromosomipoik-
keavuus ei johda keskenmenoon. Jos vauva syntyy, silla saattaa olla kehityshdiirio.
(KP 5/97.)

Melko varma syy toistuvaan keskenmenoon on jommankumman vanhemman
kromosomipoikkeavuus,... Tdlldinenkin pariskunta voi saada lapsia. Jos raskaus
onnistuu, istukka tai lapsivesindytteelldi tai seerumiseulalla voidaan selvittad, onko
sikio terve. (KP 11/94.)

Vammaisen sikion menetyksen tai kuoleman esittaminen luonnollisena on keino lohduttaa
syntyméttoman lapsensa menettaneitd vanhempia. Toistuvia keskenmenoja kokeneille
pariskunnille tarjotaan mahdollisuutta perinnollisyysneuvontaan. Luonnon karsintaerda on
mahdollista jatkaa "ladketieteen karsintaeralla", jotta voitaisiin tutkia, onko kehityva sikio

talla kertaa zerve.

4.1.2 Kun raskaus jdd seulaan

Paitsi keskenmenossa tai kohtukuolemassa, voi sikion vammaisuus johtaa raskauden
keskeytymiseen myos ihmisten valinnan seurauksena. Perimaan kohdistuvia tutkimuksia
esittelevistd ditienlehtien artikkeleista suurin osa kisittelee sikidtutkimuksia: onhan se
lehtien lukijoiden tavallisimmin kohtaama terveydenhuollon palvelu. Kansainvilisen

kaytannon mukaisesti lapsivesipunktiota tai istukkandytetutkimusta aloitettiin tarjoamaan
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yli 35 vuotiaille odottajille; ikaén liittyva Downin syndrooma -raskauden kasvanut
todennakoisyys on tédssi 1dssd yhtd suuri kuin tutkimuksiin liittyva keskenmenon riski.
Seulontatutkimukset, eli verikoeseulonta tai ultradédnitutkimus, yleistyivit valtakunnallisik-
s1 1990 -luvulla. Koska ne eivat lisad keskenmenoriskia, on niitd mahdollista tarjota myos
nuoremmille odottajille. Seulontatutkimuksien avulla ei kyets tekeméiin lopullista
diagnoosia sikion tilasta. Menetelmistéd yleisempi, verikoeseulonta, osoittaa noin 5 %
tutkituista raskauksista kohonnutta vammaisuuden riskia, joka taytyy lapsivesipunktiolla
tai istukkangytetutkimuksella varmistaa. Vain noin 1/35 riskiryhmaan seulotusta sikiosta

osoittautuu kromosomistoltaan poikkeavaksi. (Salonen1995.)

Sikiotutkimukset ilmestyvat ditienlehtiin samaan aikaan kun ne tulivat Suomessa kaikkien
odottajien ulottuville. Downin syndrooman didin verinaytteestd paljastavaa uusi tutkimus-
menetelma on tuore ilonaihe odottaville dideille (KP 11/92b), mutta toistuvaksi aiheeksi
sikiotutkimukset tulevat vasta tuoreen kilpailijan, Vauva-lehden, julkaistua samana
vuonna laajan ja perusteellisen artikkelin Kaikki hyvin kohdussa (V 1/92b). Aitienlehdessa
sikidtutkimukset ovat normaali osa raskauden kulkua. Ne mainitaan useimmissa sikion
kehityst4 ja raskautta kasittelevissa artikkeleissa. Sikiotutkimuksista muodostuu sana-
valintojen avulla positiivinen kuva: ne ovat mahdollisuuksia, joita tarjotaan ja joihin

pddisee.

Uusin mahdollisuus arvioida sikion terveydentilaa didin verindytteestd on riskiras-
kaustesti. (V 2/95a).

Monet kunnat tarjoavat nykyddan vanhemmille odottajille mahdollisuuden pddistd
suoraan istukkandiyte- tai lapsivesitutkimukseen. (KP 2/96a).

Tyypillinen sikidtutkimuksia késitteleva artikkeli koostuu eri sikiotutkimusmenetelmien
esittelystd. Useissa artikkeleissa kasitellaan myos vanhempien paatosta sikiotutkimuksiin
osallistumisesta ja sikiotutkimuksien eettisid perusteita. Vammoista ja sairauksista, joita
sikiotutkimuksin kyetaan havaitsemaan kerrotaan vain vahédn. Terve lapsi on vanhempien
toive, vammainen lapsi on riski, jonka toteutumisen todennakoisyys vaihtelee paitsi aidin

ian, myos perintotekijoiden seurauksena.
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Jos kromosomipoikkeavuus, esimerkiksi translokaatio, on saatu jommalta kummalta
vanhemmista, vammaisuusriski voi olla 5-10, joissakin suvuissa jopa 30-40 prosenttia.
(KP 1/98).

Sikiotutkimusten yhteydessd mainitaan kehityshairiot, jotka tutkimuksin voidaan havaita,
kuten Downin syndrooma, keskushermostoputken sulkeutumishairi6é sekd suomalaiseen
tautiperimdan kuuluvat kehitysvammaisuutta aiheuttavat taudit AGU ja INCL. Vammai-
suudesta puhutaan ladketieteen erikoissanastolla. Esimerkiksi Downin syndroomasta
kerrotaan eri-ikdisten odottajien riski saada Down-lapsi ja miten tehokkaasti eri tutkimus-
menetelmit kykenevit Down-sikion tunnistamaan, ei syndrooman vaikutuksia lapseen ja
hianen perheeseensd. Myos vahemmaén tunnettujen vammaisuuden muotojen ollessa
kyseessi tiedot vamman ominaisuuksista jadvit tilan nimedmisen asteelle eika lukijalle

muodostu kuvaa vammaisuuden mahdollisista seurauksista lapselle.

Seerumiseulonta paljastaa noin 60 prosenttia Downin syndrooma-raskauksista,
sen avulla loydetddn myos muita vaikeita kehityshdirioiti (kuten 18-trisomia tai
13-trisomia) ja synnynndinen munuaistauti. (V 1/97).

...veriseerumista voidaan todeta luotettavasti myos joitakin muita kehitys hirioi-
ta: esimerkiksi harvinainen, periytyvd, synnynndinen munuaissairaus ja kes-
kushermostoputken sulkeutumishdirio. (KP 11/93a).

Soluissa voi myos olla entsyymipuutos, joka voi saada aikaan kertymdsairauksia.
Naista yleisimmdit suomalaisilla ovat AGU ja INCL -tauti. (V 1/92b.)

Sikiotutkimusmenetelmien esittely. Sikiotutkimuksia esittelevissa artikkeleissa kerrotaan
kaikki kunnallisesti ja yksityisesti tarjolla olevat sikiotutkimusmenetelmat. Lukijalle
kerrotaan miten tutkimuksiin pdédsee, keille niitd tarjotaan, koska ja miten tutkimus
suoritetaan ja mitd se maksaa. Eri tutkimusmenetelmia vertaillaan keskenaan niiden
hinnan, luotettavuuden, riskien ja sen perusteella, missa vaiheessa raskautta varma tieto
sikion tilanteesta on saatavissa. Tiedot tarjotaan paitsi perustekstissé, usein myds artikke-

lin yhteyteen sijoitetuissa tiivistelmissa.

Odottajan verindytteestd tutkitaan sikion tuottaman alfa-fetoproteiinin (AFP) sekdi
istukkagonadotropiinin (HCG) pitoisuus. (KP 1/98).
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Lapsivesindyte on turvallinen. Keskenmenon riski on vain puoli prosenttia. Nciyte
otetaan 15. -16. raskausviikolla ja tulokset saadaan 3.-4. viikon kuluttua. (V
1/92b.)

Sikiotutkimuksiin osallistumisen vapaaehtoisuus tulee useimmissa artikkeleissa ilmi:
odottajan ei tarvitse haluta minkddnlaisia sikiotutkimuksia. Tervettd lasta ei takaa mikddn
tutkimus. (KP 5/97.) Mahdollisuus olla osallistumatta sikiotutkimuksiin kuitenkin jia
usein piiloon tekstin keskittyessa esitteleméin tarjolla olevia sikiotutkimusmenetelmii.
Vanhempien tarvitsee vain paattda, minka sikiotutkimusmenetelman he valitsevat.
Aitienlehdissa kiinnitetdin huomiota sithen, ettd kunnat eivit tarjoa tutkimuksia tasapuoli-
sesti. Kotikunta mddrdd, miten sikio tutkitaan, otsikoi Vauva -lehden ensimméinen
numero vuonna 1997. Vuosikymmenen loppupuolella aitienlehdissa vaaditaan
sikiotutkimusmenetelmien valtakunnallista yhdenmukaistamista ja uusimpien tutkimus-
menetelmien kayttodnottoa. Verindytteestd tehtava seulontatutkimus tulisi korvata varhais-

raskaudessa tehtivilla ultradianitutkimuksella.

Muualla maailmassa ollaan siirtymdssd kokonaan toisentyyppiseen seulontatutki-
mukseen kuin Suomessa. - Uudella testilli loydetdcin jopa 80% prosenttia Down -
lapsista, ja testi voidaan tehdd jo 11. raskausviikolla, joka didin kannalta on
huomattavasti inhimillisempdd. Jos myos lapsivesitutkimuksesta tulee positiivinen
tulos, pdcdtos jatkotoimista voidaan tehdd varhaisemmassa raskauden vaiheessa
kuin meilla nyt. Sikio ei ehdi konkretisoitua, silld sen liikkeitd ei tuolloin vield
tunne, Erja Halmesmaki sanoo. ... Tdmdnkaltaisessa prosesseissa ei saisi jéddcd
paikoilleen, vaan jatkuvasti tulisi seurata, mitd maailmalla tapahtuu ja ottaa
kayttoon paremmat tarjolla olevat menetelmdit. - Sikioseuloihin pannaan paljon
verovaroja, ja kustannus- hyotysuhde tulisi aina olla tarkastelun kohteena, Hal-
mesmciki muistuttaa. (KP 6-7/96a.)

Suomalaisen terveydenhuollon olisi jo aika siirtyad Englannin, Saksan ja Hollan-
nin mallin mukaan tarjoamaan odottajille kahta raskaudenaikaista ultraddnitutki-
musta, suosittelee Hyksin synnytysten ja naistentautien erikoisladkdri, lddketieteen
tohtori Pekka Taipale. ... Kunnat muka sddstivdt tekemalld seulontoja omissa
terveyskeskuksissaan. Tosiasiassa tehdddn karhunpalvelus, kun poikkeavaa
loydosta ei havaita. (KP 10/98c.)

Uuteen sikiotutkimusmenetelmaan tulisi ditienlehtien mukaan siirtyéd, koska Suomi ei ole
ajan tasalla muun maailman kanssa. Uusi menetelma paljastaisi luotettavammin sikion
vammaisuuden ja olisi nopeampana aideille inhimillisempi. Yhteiskunnan sikiotutkimuk-

silla tavoittelema taloudellinen hyoty paljastuu vain sivulauseissa.
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Vanhempien osa sikidtutkimusprosessissa. Koska suurin osa sikidtutkimuksia kasittele-
vistd artikkeleista keskittyy tutkimuksien teknisiin yksityiskohtiin, jadvit vanhemmat
sikiotutkimusartikkeleissa sivuosaan. Heidén osalleen jaa padtoksenteko sikidtutkimuksiin
liittyvistd valinnoista, paatos sikidtutkimuksiin osallistumisesta, tutkimustavan valinta ja
péatos vammaiseksi osoittautuneen sikion kohtalosta. Padtoksenteon lisaksi vanhempien
osaan kuuluu myos tunteminen. Lasta odottavat vanhemmat ovat artikkeleissa enemméan
tai vihemman ahdistuneita hyvin monenlaisissa tilanteissa. Tunteista mainitaan suru,
jarkytys, pelko, huoli, ahdistus ja tuska, mutta myos helpotus, jos lapsi osoittautuu

tutkimuksissa vammattomaksi.

Sikiotutkimukset eivdt ole mitddn rutiinikokeita. Neuvolat antavat odottajalle tietoa
tutkimuksista, mutta silti odottajan jarkytys saattaa olla suuri, kun viattoman
tuntuisen verikokeen jilkeen saa tietdd kuuluvansa riskiryhmddn ja joutuvansa
Jatkotutkimuksiin. (KP 5/97.)

Ne didit, joita keskenmenoriski arveluttaa, ratkaisevat asian luopumalla tutkimuk-
sesta. Sekin saattaa tuntua vaikealta. ... Myos vammaisen lapsen odottaminen on
ahdistavaa, haluaahan jokainen odottaa tervettd lasta. (KP 1/95.)

Jotta vanhemmat osaisivat ditienlehtien ammattilaisten mielesta tehda oikeita valintoja,
tulee heilld olla sikiotutkimuksista riittavasti tietoa. Jos sikié osoittautuu vammaiseksi,
heidan tulisi saada myos tietad, mita elama vammaisen lapsen kanssa merkitsee. Erityisesti
ditiysneuvolan katsotaan olevan vastuussa vanhemmille tiedottamisesta: Taipale painot-
taakin neuvoloiden valistusvastuuta: ei ole katastrofi, vaikka perheeseen syntyy vammai-
nen lapsi (KP 10/98c¢). Kuitenkin tieto lisaa tuskaa, eika sita aitienlehtien ladkarien
mukaan tulisi tarjota vanhemmille liikkaa: -kokemukseni mukaan ei ole jarkevdd kertoa
dideille alkuvaiheessa kaikkea mahdollista informaatiota esimerkiksi seulottavien sairauk-
sien laadusta, silld stressid kertyisi vain lisdd. On muistettava, ettd suurin osa tutkittavista

sikioistd on loppujen lopuksi terveitd, Halmesmdiki pohtii. (KP 6-7/96a.)

Jos sikio osoittautuu vammaiseksi, kuuluu péatos raskaudenkeskeytyksesté éitienlehtien
laskidreiden mukaan aina vanhempien ratkaistavaksi: -lopullinen pdcitoksenteko tdssd
vaiheessa jdtetdicin yksinomaan didin tai vanhempien ratkaistavaksi. Lddikari ei ota asiaan

kantaa, Halmesmcdiki painottaa. (KP 6-7/96a.) Laakirit tuovat selkeasti ilmi, ettei tutkimus-
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tulosten perusteella perhettd painosteta mihinkdcdn tiettyyn ratkaisuun (V 1/97). INCL -
tautia sairastavien sikioiden kohdalla raskaudenkeskeytys ndhdaan kuitenkin parhaana
ratkaisuna: Raskauden keskeytys on monelle eettisesti vaikea kysymys, mutta Pirkko
Santavuori pitdd sitd kuitenkin vaikeimpien aivosairauksien yhteydessd perusteltuna

ratkaisuna (V 6/97).

Sikiotutkimusten eettiset perustelut. Sikiotutkimuksien eettinen oikeutus on aiheuttanut
pajon pohdintoja. Niitd on tarkasteltu muun muassa naisten ja sikididen oikeuksien
nidkokulmasta seka silld perusteella, mitd seurauksia niista voi olla jo syntyneiden vam-
maisten ihmisten asemaan yhteiskunnassa (ks. Sjovall 1983; Gustafson 1983; Degenen

1995; Shakespeare 1998; Vehmas 1999.)

Aitienlehdissi sikidtutkimuksiin osallistuminen tai osallistumattomuus nihd4an yleensa
perheen yksilollisend ratkaisuna, jolla ei ajatella olevan kielteisia yhteiskunnallisia
vaikutuksia. Tutkimuksiin osallistumisen vapaaehtoisuus ja ettd perhe saa paattid raskau-
denkeskeytyksestd ilman painostusta tekee sikidtutkimukset eettisesti hyvaksyttaviksi:
Juhani Koskinen huomauttaa, ettd tutkiminen sindnsd ei voi olla epdieettistd eikd tutkimus-
tulosten perusteella perhettd painosteta mihinkddn tiettyyn ratkaisuun (V 1/97). Sikiotut-
kimuksien tarjoamista odottajille ei aseteta kyseenalaisiksi: tutkimusten kriittinen tarkaste-

lu kohdistui useimmin yhden menetelman paremmuudesta suhteessa toiseen.

Vanhemmilla on suuri vapaus ja vastuu paittaa sikiolle tehtavistéd tutkimuksista ja miten
tutkimustulosten perusteella toimitaan. Vanhempien esitetdan haluavan sikiotutkimuksia
ja vanhempien tahto on peruste, miksi tutkimuksia tulee myos olla saatavilla: tdmd tulisi
muistaa silloin kun seulontoja kritisoidaan eettiseltd pohjalta: niille on myos kysyntdd
ditien keskuudessa (KP 6-7/96a). Vanhemmilla on tarve sikiotutkimuksiin, koska heilld on

huoli lapsen ferveydestd ja he toivovat saavat mieluummin ferveen kuin sairaan lapsen.

Pekka Taipale kuitenkin muistuttaa: -Jokainen diti ja isd toivoo, etta oma lapsi on
terve. ... Tutkimukset ovat vapaaehtoisia ja perustuvat vanhempien haluun kéydd
tutkimuksissa. (KP 10/98c¢.)
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-Viime kadessa sikioseulonnoissa on mielestani kyse siitd, ettd jokainen diti, joka
hankkiutuu raskaaksi, toivoo myos saavansa terveen lapsen. (KP 6-7/96a).

Vaikka gitienlehdissa vanhempien osallistuminen sikidtutkimuksiin katsotaan normaaliksi,
voi niistd toki my0s kieltdytyd. Ammattilaiset ymmartavat myos sen, miksi osa vanhem-
mista ei halua tutkituttaa sikionsa terveydentilaa. Motiiviksi esitetdan vanhempien halutto-
muutta tehda vaikeita paatoksia tai halua sulkea lapsen sairauden mahdollisuus pois
mielestd. Myos uskonnolliset motiivit mainitaan. Se, ettd lapsen koetaan joka tapauksessa
olevan haluttu ja toivottu, johtaa sikiotutkimuksista kieltdytymiseen: lapsi on useimmiten
toivottu, joten hdnet voidaan haluta vammasta huolimatta. Kaikki eivit halua tulla edes
tutkimuksiin, vaan haluavat lapsen, oli timdi terve tai sairas, Riitta Salonen kertoo. (V

1/92b.)

Vaikka sikiotutkimuksien ja sikon vammaisuuden perusteella tehtdvan raskaudenkeskey-
tyksen vapaaehtoisuus takaakin itienlehtien toimittajien ja haastateltavien mielesta
tutkimuksien eettiset oikeutukset, pohditaan joissain artikkeleissa myos muita mahdollisia
nidkokulmia sikiotutkimuksiin. Esimerkiksi ensimmainen Kaks Plus vuodelta 1995
muistuttaa yhdessa luvussaan, etta sikiodiagnostiikkaa Ariittisesti pohtivat sanovat ldcikdiri-
en pyrkivin sikiodiagnostiikalla vammattomien yhteiskuntaan, kyseenalaistavan vammais-
ten ihmisarvon ja pienentdvan vammaisen sikion ihmisoikeuksia. Artikkelissa esitetaan
joitakin sikiotutkimuksien yleistd oikeutusta pohtivia kannanottoja. Sikidtutkimuksia
syytetdan usein rodunjalostukseksi. Niiden epailldan myos muuttavan yleistd suhtautumis-
ta vammaiskielteisemmaksi ja saattavan vammaiset ja vammattomat sikiot eriarvoiseen
asemaan. Namai kysymykset ja se, ettd vanhempien paatosvalta el automaattisesti takaa
sikidtutkimusten eettistd oikeutusta tuodaan tdssi artikkelissa esille vaikka ne joko jaavat

auki tai sisaltavat valittomasti vaitteen torjunnan.

Sikiotutkimusten vastustajien rodunjalostussyytokset ovat Riitta Saloselle tuttuja,
mutta hdn torjuu ne -Ihmisrotu ei ndilla tutkimuksilla parane, jos nditd termejd
yiipddnsda halutaan kaytida... Ja koska ketddn ei pakoteta tutkimuksiin, on siindkin
mielessd perustelematonta puhua rodunjalostuksesta. ... Aivan aiheellisesti peld-
tidn myos, ettd sikiotutkimukset saattavat muuttaa ihmisten suhtautumista keskuu-
dessamme nyt ja tulevaisuudessa elaviin vammaisiin. Niin ikddn nousee esille myos
kysymys sikion ihmisoikeuksista: miksi sairaan sikion ihmisoikeudet ovat pienem-
mdit kuin terveen? Monet ldckarit vaistivdt timdn kysymyksen vastaamalla oitis,
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ettd sikiotutkimuksiin osallistuminen on tdysin vanhempien varassa. Pallo heite-
tddn siis vanhemmille, mutta mistd heille eettiset evddit pdcitoksentekoon? (KP
1/95.)

4.2.3 Yhteenveto sikion vammaisuudesta Icicketieteen néikokulmasia

Aitienlehdessi sikion vammaisuus esiintyy ominaisuutena, joka johtaa usein kehityksen
pysahtymiseen joko luonnon tai ihmisen suorittaman valinnan seurauksena. Luonto
esitetaan tarkoituksellisena toimijana, joka korjaa tekemiansa virheen. Luontoon vetoami-
nen keskenmenojen yhteydessd ehka lohduttaa sikionsa menettanyttd lukijaa, mutta se
myo6s muodostaa erdédnlaisen luonnollisuuden jatkumon keskenmenojen ja sikiotutkimuk-
sien vilille. Myos sikiotutkimuksien esitetaan aitienlehdissa perustuvan vanhempien

luonnolliseen huoleen lapsensa terveydests.

Suurin osa vanhemmista osallistuu sikiétutkimuksiin. Aitenlehtien Idakareiden nakokul-
masta kaikki sikiotutkimuksiin liittyvat valinnat perustuvat vanhempien vapaaseen
valintaan. Vanhempien uskotaan tekevan paatoksensa ilman ladkérien painostusta. Samalla
vanhemmat esitetadn huoliensa ja pelkojensa vallassa olevina olentoina, joille ei tule antaa
liikaa sikiotukimuksiin liityyvéd informaatiota. Tieto, mitd vanhemmat aitienlehdista
sikiotutkimuksista saavat, liittyy lahinna tutkimusten suorittamiseen, ei vammoihin ja
sairauksiin, joita sikiotutkimuksilla kyetdan 16ytamaan. Vanhemmat eivat varmasti
ymmarra kaikkea, mita sikiotutkimuksien yksityiskohdista kerrotaan, eivitka he pelkan
vamman nimen perusteella kykene arvioimaan vamman seurauksien merkittavyytta
syntyville lapselle ja perheelleen. Vanhemmille syntyy houkutus luottaa artikkelin

vakuuttaviin ammattilaisiin.

Aitienlehdet eivit ota kantaa siihen, miten yksittaisen perheen tulisi sikidtutkimuksien ja
vammaisen sikion suhteen toimia. Sikidtutkimuksia vastustavat kannanotot jaavat artikke-
leissa vahille huomiolle. Sikiotutkimukset esitetaan yleisesti hyvéaksyttaving, ja parhaiden

tutkimusmenetelmien tulisi olla osana Suomalaista terveydenhuoltoa.
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4.2 Vammainen sikio vanhempien nckokulmasta

Suurin osa aitielehtien sikion vammaisuutta késittelevista artikkeleista on kirjoitettu
yksinomaan ladkérien nakokulmasta. Toimittaja on haastatellut ladketieteen asiantuntijoita
antamatta puheenvuoroa lasta odottaneille vanhemmille. Osaan artikkeleista on kuitenkin
liitetty vanhempien suhteestaan sikion vammaisuuteen kertoma tarina. Sikiotutkimukset
nousevat esiin my6s vammaisten lasten perheisti kertovissa artikkeleissa. Yhta lukunotta-
matta kaikki vanhemmat, joiden lapsen vamma on sikiotutkimuksin havaittavissa olevaa
laatua selvittavat suhdettaan sikiodiagnostiikkaan. Talléin vammainen sikid, josta van-
hemmat puhuvat, saattaa olla heidan lapsensa, jonka vammasta ovat olleet odotusaikana
joko tietoisia tai tietdmattomia. Vanhemmat kertovat myds, miten vammaisen vammainen
lapsi on vaikuttanut tai vaikuttaa heiddn perhesuunnitteluunsa ja suhtautumiseensa

sikidtutkimuksiin.

Aitienlehdissa vanhemmat puhuvat paitsi sikiostd, myos fulevasta lapsesta, syntymcitiés-
mdstd lapsesta tai pikkuisesta. Aineistostani l0ytyy vain muutama raskaana olleiden
naisten kokemus keskenmenosta ja kohtukuolemasta. Vaikka vanhemmat eivét suhtaudu
sikion menetykseen yhta "luonnollisena” tapahtumana kuin se ladketieteen nakokulmasta
samassa artikkelissa esitetaan, tuntuu 26 -vuotiasta Johannaa lohduttavan ajatus sikion
mahdollisesta elinkelvottomuudesta: jos kaikki ei ollut kunnossa, varmasti oli parempi
lapsellekin, ettdi ndin kavi. Jotenkin sitd vain ajatteli, ettd sattuiko pikkuista. (KP 6-7/96b.)
Vanhempien nakokulmasta sikion vammaisuutta késiteltiin kuitenkin useimmin sikio-

tutkimusten yhteydessa.

4.2.1 Kolme viikkoa tulisilla hiilillc

Kun ditienlehdissd puhutaan sikiotutkimuksista, haastatellaan harvoin niitd vanhempia
jotka ovat kieltdytyneet osallistumasta; aineistossani talldisia perheitd on yksi. Tutkimuk-

siin osallistuneiden vanhempien tietoisuus sikiotutkimuksien merkityksestd ja siitd, mita
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tekisivat sikion osottautuessa vammaiseksi vaihtelee suuresti. Varmimpia kantoja omasta
osallistumisestaan sikiotutkimuksiin antoivat ne vanhemmat, joiden perheessi jo oli
vammainen lapsi: Sannia odottaessa hdn (diti M.O.) kavi istukkatutkimuksessa varmis-
taakseen, ettei lapsella ole INCL:dd. Muutoin hdn olisi pdiditynyt raskauden keskeytykseen.
(V 6/97.) Perusteluna sikidtutkimuksiin osallistumiselle vanhemmat pitdvit useimmiten

ensimmaisen lapsen etua ja vammaisen lapsen hoidon raskautta.

Olen iloinen, etten Inaa odottaessani tiennyt mitdan hédnen oireyhtymdstddn,
Mutta jos tulen uudelleen raskaaksi, menen lapsivesitutkimukseen. Ihmisen voimat
ovat rajalliset, ja sen verran itsekds saa olla, ettd ajattelee omia voimiaan. Myos
Inalle terve sisarus olisi etu, Minna arvioi. (V 6-7/98.)

Tutkimusten jalkeenkin vanhemmat ovat enemman tai vihemman epétietoisia tutkimuksen
merkityksesta perheelleen ja omista valinnoistaan mahdollisen vammaisen sikion suhteen.
Sikiotutkimuksiin he osallistuivat, koska olivat huolissaan sikion voinnista. Jos sikiossi
olisi ollut jotain poikkeavaa, vanhemmat antavat ymmartaa, etté olisivat sitten pdattianeet,
miten toimia. Kuitenkin raskauden keskeytys nayttiisi todennékoisimmalti lopputuloksel-

ta:

Keskenmeno aiheutti sen, etti pelkdsin uudessakin vauvassa olevan jotakin vikaa.
Halusin saada selville kaiken mahdollisen sikion terveydestd mahdollisimman
aikaisessa vaiheessa. Ajattelin, ettd jos lapsi ei ole terve ja jos joudumme pohti-
maan raskaudenkeskeytystd, voimme tehdd sen ennen kuin ehdin tuntea sikion
litkkeet. ... Raskauden keskeyttimisesti on vaikea puhua etukditeen. I.mme mekdicin
tehneet pdditostd mihinkddan suuntaan ennen testin valmistumista, mutta jollakin
tapaa valmistelimme itsecimme kestamdidn huonot uutiset ja jopa keskeytyksen, jos
kaikki ei olisikaan kunnossa. (KP 5/97.)

Joskus sikio ei osoittaudu terveeksi heti, vaan vammaisuusepdily paljastuu perattomaksi
vasta jatkotutkimuksissa. Aidille seuraa kolme viikkoa tulisilla hiililld, joiden aikana han
ei osaa iloita odotuksestaan. Lopullinenkaan testitulos ei aina vapauta odottajaa huolista,
vaan huoli lapsen voinnista saattaa ahdistaa koko odotusajan. Aidit, joissa sikidtutkimuk-
set olivat aiheuttaneet epavarmuutta, saattoivat olla jilkikateen varsin sekavassa kasityk-

sessd siitd, kannattiko koko prosessi todella.
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Kokemukset sikioseulonnoista saavat minut miettimdicin, uskaltaisinko encici olla
raskaana. En uskaltaisi olla menemdiitd testeihin, mutta en tiedd kestdisinko
tulosten odottelua. (KP 6-7/96a.)

Ndin jclkeenpdin en osaa sanoa, ryhtyisinko samaan uudelleen. En tied sitiikdicin,
mihin ratkaisuun olisimme pddtyneet, jos lapsi olisi osoittautunut kehitysvammai-
seksi. On hyvd, ettd tdlldisid tutkimuksia on tarjolla, mutta pitka epdtietoisuus on
tuskallista. Olisin tarvinnut enemmcdin tukea. (KP 5/97.)

Suurinta osaa ditienlehtien sikidtutkimuksiin osallistuneista vanhemmista odotti kuitenkin
lopulta helpotus. Lapsi osoittautui vammattomaksi. Lopuille vanhemmista tutkimustulok-
set aiheuttivat vaikean valinnan: toivottu lapsi tulisi olemaan vammainen. Jaljelld ol kaksi

vaihtoehtoa: antaa raskauden jatkua tai hakea keskeytysta.

4.2.2 Suhde syntymdittomdicin lapseen on erilainen

Aitienlehtien vammaisten lasten perheisté kertovissa artikkeleissa osa vanhemmista oli
tiennyt lapsensa vammasta jo odotusaikana, osa oli saanut tiedon vasta kun keskeytys ei
enid ollut mahdollinen ja osalle vammaisuus oli selvinnyt vasta lapsen synnyttya. Sikion
vammaisuudesta tietdmattomistd vanhemmista osa kertoi olevansa tyytyvaisia, etteivat
olleet joutuneet padttamain lapsensa kohtalosta: Leena ja Timo sanovat tdlld hetkelldi
olevansa hyvin kiitollisia, kun eivdt ole joutuneet ilkecican valintatilanteeseen raskausaika-
na. Jilkikdteen moinen vaihtoehto suorastaan hirvittdd. (V 2/94.) Toisaalta Jennin ja
Helenan vanhemmat olisivat ehka paityneet toiseen ratkaisuun jos olisivat tienneet

tyttariensd vammaisuudesta aikaisemmin.

Olemme suhtautuneet Jenniin koko ajan kuten muihinkin lapsiin. Rakastamme
hanti hyvin paljon. Han on yhtd arvokas kuin yhdeksdnvuotias Jussi ja nelivuotias
Nelli. Silti etukdteen valitseminen on eri asia. Jos olisimme tienneet Jennin
vammasta ajoissa, olisimme ehkd keskeyttineet raskauden. (KP 1/93a.)

Kaarina oli kauhuissaan. Hdn on tehnyt nuoresta tytosta asti toita kehitysvam-
maisten lasten parissa ja peldannyt eniten, ettd saisi itse vammaisen lapsen. Kuul-
tuaan lddkdareiden tuomion hdnen ensimmdinen pyyntonsd oli: ottakaa se pois.
Synnytykseen oli kuitenkin vield kolme viikkoa. (KP 11/91b.)
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Perheista kolme olivat tienneet jo raskausaikana lapsensa vammaisuudesta. Sikiotutkimuk-
siin he olivat padtyneet rutiininomaisesti tai hakeutuneet idin i4n tai perinnollisen
kromosomipoikkeaman perusteella. Raskauden oli annettu jatkua vanhempien elaménkat-

somuksen ja koska lapst oli toivottu.

Pyhdit asiaa mietittiin, sitten pddtettiin jatkaa raskautta, koska lapsi oli toivottu... -
Ajattelin sen niin, ettd miten voin ensimmdiistd (fragile x M.O ) lasta hoivata, jos
toisesta luovun, Saara perustelee. - Hain sellaista ratkaisua, ettd voin sen kanssa
eldd loppuelamdan... -Tdmd ratkaisu on sopinut meiddin pehetilanteeseen ja meiddin
psyvkeen, Timo vahvistaa. - Emme ole sitd koskaan katuneet. (V 5/98.)

Minulle sanottiin, ettd saan keskeytyksen ilman muuta, niin halutessani. Sellaista-
kin mahdollisuutta tarjottiin, ettd tyton syddn olisi pysaytetty (kyseessa ol kaksos-
raskaus, poika on kromosomistoltaan normaali, M.O.). Siihen olisi sisdltynyt
melkoinen riski, kolme kertaa oli kokeiltu ja joka kerta molemmat sikiot olivat
tulleet ulos. Enkd mind muutenkaan olisi voinut sitd tehdd, eldva lapsi kuitenkin.
(V1/94.)

Toisin kuin ldidketieteen nakokulmasta kirjoitetuissa artikkeleissa annettiin ymmartia, osa
vanhemmista on tuntenut ladkareiden painostaneen heita keskeyttamain raskaus. Vanhem-
mat tunsivat asiasta edelleen narkéstystéd: heidan mielestdan abortin tyrkyttdminen aiheutui

vammaiskielteisistd asenteista ja taloudellisten sdastojen tavoittelusta

Kritisoin kylla sitd, etta raskaudenkeskeytysti tarjotaan niin automaattisesti.
Minua loukkaa, ettdi vedotaan yhteiskunnalle tuleviin sddstoihin. (V 5/98.)

Loukkaannuin, kun aborttia tuputettiin niin kiivaasti. Tuli sellainen tunne, ettd
kaikki vammaiset ja erilaiset tiytyisi eliminoida. Halusin antaa lapselleni mahdol-
lisuuden. (KP 6/91.)

Sikion vammaisuuden perusteella suoritettu abortti. Aitienlehdessi raskaudenkeskey-
tys on vaiettu abortti, tapahtuipa se sikion vammaisuuden perusteella tai muista syisti.
Vaikka sikiodiagnostiikkaa sekd laakareiden etta perheiden niakokulmasta kasittelevassi
aineistossa on runsaasti mainintoja abortin mahdollisuudesta, ei kuvauksia itse kokemuk-
sesta kertynyt kuin kaksi. Raskaudenkeskeytykseen paatyneilla odottajilla on tekonsa
motiiveina pyrkimys toteuttaa vammaisen sikion tai olemassa olevien sisarusten etu.

Vammaisuuteen ja vammaisen lapsen tulevaisuuteen liittyy voimakaita pelkoja, jotka osin
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ovat eparealistisia. Siksi Heli Sirén, jonka vauvalla on kromosomimuutos, jota tiede ei
tunne, paatyy aborttiin, jota hidn kuvaa elaminsi kauheimmaksi kokemukseksi. Pdcitok-
seen vaikutti paljon se, ettd esikoinen oli hdnkin vauva vasta ja olisi varmasti jddnyt
véhdlle huomiolle, jos perheeseen olisi tullut jatkuvaa sairaalahoitoa vaativa vaikeavam-

mainen. (V 1/97.)

Sikiotutkimusten jalkeen osa vanhemmista oli kokenut, ettd heitad painostettiin keskeytta-
maédn raskaus. Riipaisevin kertomus koetusta painostuksesta on toinen aineistoni kuvauk-
sista sikion vammaisuuden perusteella suoritetusta abortista. Kirjoituksessa Arja, 42

vuotta, kertoo aborttiprosessistaan ja kuvailee poikaansa Ollia jota ei saanut pitdd.

Jos olisin pddttanyt synnyttdd sairaan lapsen, olisin asettunut koneistoa vastaan.
Tdissd yhteiskunnassa lapsivesipunktioon meneminenkin on enemmdin velvollisuus
kuin oikeus. ... IIman tukea en voinut ottaa lapseni kdrsimyksic omalletunnolleni.
Alistuin taysin. ... Kuollut poikani oli pieni, mutta minun silmisscni taydellinen
kynsinauhoja myoten. Héanen kddestdadn [6ytyi mongoloidipoimu. ... Tekoani on
arvosteltu, silld joidenkin mielestd se kuvaa kielteistd suhtautumista vammaisiin.
Siitd ei kuitenkaan ole kysymys. Jokainen eldmd on arvokas, mutta kuka takaa,
ettd minun vammaistani olisi hoidettu vield sen jclkeen kun mind olen kuollut.
Yhteiskunnan voimavarat ovat rajalliset. (KP 1/92a.)

Aitienlehdissd vammaisten lasten vanhemmat eivit esitd kannanottoja sikiotutkimuksia
vastaan, vaan he kritisoivat raskaudenkeskeytyksen tarjoamista itsestdinselvana ratkaisu-
na. He eivit arvostele niitd vanhempia, jotka eivat ole halunneet synnyttdd vammaista
lasta, vaan ovat huolissaan sikididen geneettisen valinnan seurauksista. Aineistossa on yksi
perhe, joka puhuu voimakkaasti sikidtutkimuksien tuomitsemista vastaan. Heidén puheen-
vuoronsa on kannanotto niille kehitysvammaisten vanhemmille, jotka eivat hyvéksy

sikidtutkimuksia.

Jos kysymys kuuluu, haluatko terveen vai vammaisen lapsen, niin varmasti jokai-
nen haluaa terveen, sanoo Markku Nokkala. - Tieddn, ettd jotkut kehitysvammais-
ten lasten vanhemmat eivdt hyvdksy esimerkiksi sikiodiagnostiikkaa. He pitdavdit
sitd rodunjalostuksena ja toistavat, ettd vammaisillakin on oikeus syntyd ja eldd.
... - Kun itselld on vammainen lapsi, ei mielipide voi olla objektiivinen. Siksi
Jjokaisen vanhemman mielipiteet pitdd ymmdrtdd suhteessa omaan lapseen, jatkaa
vaimo Tiina. (KP 1/939a.)
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4.2.3 Yhteenveto sikion vammaisuudesta vanhempien néikokulmasta

Aitienlehdissa vanhempien puhe sikioistd eroaa ladkarien persoonattomasta tyylista.
Vanhemmat puhuvat pikkuisesta ja syntymdttomdstd lapsesta, mutta ovat silti valmiita
vammaisen sikion kohdalla jopa raskaudenkeskeytykseen. Sikiotutkimuksiin kantaa
ottavat vanhemmat ovat paityneet vaihteleviin ratkaisuihin. Osa uskoo sikidtutkimusten
auttavan heiti saamaan vammattomia lapsia, osa taas kokee sikidtutkimuksien hejastavan
yhteiskunnan kielteistd suhtautumista erilaisuuteen. Useimmiten vanhemmat perustelevat
raskaudenkeskeytystd sekd lapsen itsensi ettd vanhempien sisarusten edulla. Vaikka
laaketieteen niakokulmasta kirjoitetuissa artikkeleissa annetaan ymmartaa, etteivat 1aakarit
pyri vaikuttamaan vanhempien pastoksiin, kokivat vanhemmat ladkéreiden painostaneen

heitd keskeyttdmaan raskauden, kun sikié on vammainen.

Sikiotutkimuksista kieltdytyvit vanhemmat vetoavat omaan henkilokohtaiseen elaméinkat-
somukseensa haluamatta tuomita muita. Vammaisten lasten vanhemmat eivit esité
sikiotutkimuksia seuraavien raskauksien suhteen perheen ainoana vaihtoehtona. Jos lapsia
on jo useampi, perheenlisaysta ei ehkd enad suunnitella. Yksi vammainen lapsi ei myos-
kain aina viistamitta johda siihen, ettd seuraavan tulisi ehdottomasti olla zerve. Monivam-
maisen, elvytyskiellossa olevan Taijan &iti kertoo, ettd hin toiveensa syntyvéin lapsen
suhteen ovat vihentyneet: nyt en odota tyttod tai poikaa, en uskalla pyyidd edes terveyttd.

Mind toivon kiihkedsti vain lasta. (KP 10/91.)

4.3 Vammainen lapsi Lifiketieteen nikékulmasta

Suuri osa vammaisuutta ladketieteen nikokulmasta késittelevista artikkeleista kasittelee
aitienlehdissa sikion vammaisuutta. Syntyneistd vammaisista lapsista laakarit puhuvat
keskosuuden tai raskausaikana lapsen vammautumisen aiheuttavien tekijoiden yhteydessa.
Kolmas tekstityyppi, jossa puhutaan vammaisista ladketieteen nakokulmasta, ovat vam-

maisuuden lajeista kertovat artikkelit. N4issi toimittaja on haastatellut laakaria tai kaytta-
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nyt lahteend mainitsematonta lddketieteellista teosta. Myos useissa vammaisten lasten
perheista kertovissa artikkeleissa on liitteena tiivistelma, jossa kerrotaan pahkindnkuoressa

kyseessa olevasta vammasta.

4.3.1 Pienet selviytyjdit

Synnytys katsotaan ennenaikaiseksi, jos se tapahtuu ennnen 37. raskausviikon paattymista
eli yli kolme viikoa liian aikaisin. Keskoseksi méiritellaan lapsi, jonka syntymépaino on
alle 2500 grammaa. Sikion elinkelpoisuusrajana pidetdan 500 gramman painoa ja 24
sikioviikon ikad. Edellytys selvidmiselle kohdun ulkopuolisesta elamaésta on jonkinastei-
nen hengitystoiminta ja kaasujenvaihdon mahdollistava keuhkojen kehitysaste. Tahan
tullaan 24. raskausviikolla eli samaan aikaan kun sikion silmien yla ja alaluomet erkane-
vat ja silmit avautuvat. Jos keskoslapsen silmdluomet ovat syntymahetkelld edelleen
yhdessd, on esitetty, ettei hanta kannata hoitaa. (Raivio 1987, 1257.) Jarvenpédian ja
Granstromin (1987, 1240 - 1241) mukaan keskosilla esiintyy neurologisia pitkaaikaison-
gelmia kolminkertaisesti verrattuna téysiaikaisiin, muun muassa CP-oireyhtymaa, kehitys-

vammaisuutta ja vaikeaa aistivammaisuutta.

Kun ditienlehdissé kirjoitetaan keskosuudesta, jaa lapsen vammautumisen mahdollisuus
vahalle huomiolle. Keskoslapsen vammautumiseen vaikuttavat tekijat, vammautumisen
yleisyys ja vammojen laatu kéasitelladn muutamin lausein. Keskosuuden mahdollisesti
atheuttamien vammojen vaikutuksia ei selvitetd. Lievistd seurauksista, kuten oppimishairi-
oista kerrotaan ilmenemismuodoista ja kuntoutuksesta, mutta keskosuudesta usein
seuraavasta CP-vammasta vain, ettd Olsenin tutkimuksessa 10 prosentilla vuosina 1985 -
1986 syntyneistd pienipainoisista todettiin CP-vamma ... (KP 12/97). Tiedot cp-vamman

luonteesta ja vaikutuksesta lapsen elamaan puuttuvat.

Pienten keskosten hoito on kallista ja usein valitettavasti tuloksetonta. Siksi joukkoviesti-
missd puhutaan usein keskoslasten hoidon rajoista. Pienimpien keskoslasten hoidon

rajoittamista pohditaan erityisesti silloin, kun puhutaan terveydenhuollon kohoavista
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kustannuksista. Aitienlehdissi keskoshoitoon vaaditaan sen sijaan kaytettaviksi kaikki
talouden ja ladketieteen resurssit: olisi julmaa ja héikdilemditonta edes harkita hoitamatta
Jattamista sillon, kun edellytykset eldmdicin ovat olemassa (KP 1/93b). Sen, kuinka paljon
hoitoon ja sen kehittdmiseen satsataan kerrotaan vaikuttavan myos eloonjaévien lasten
terveyteen: kehittyneet hoitomenetelmdit ovat johtaneet siihen, ettd tulevaisuudessa
keskoshoito painottuu yha enemmcdn lasten vammaisuuden estimiseen (V 3/95). Kuiten-
kaan keskoslapsen kohtalo ei aina ole hyvin toimivan sairaanhoidon ratkaistavissa. Silloin

luonto taas ilmestyy asettamaan ladketieteelle rajat.

Nykyisenkdidin kiytdannon mukaaan aktiivista hoitoa ei aloiteta, jos esimerkiksi alle
24-viikkoisella keskosella ei ndyta olevan elinmahdollisuuksia. Sama vaikea
ratkaisu on tehtavd silloin, kun syntyy hyvin pahasti epdmuodostunut lapsi,
esimerkiksi vailla aivoja tai munuaisia. Tdlldisiin tapauksiin ei numeroilla eikd
lamalla ole vaikutusta: pdcdtoksen tekee lnonto, ei raha. (KP 1/93b.)

Paitsi ettd ladketiede pystyy estamain vammaisuutta tehokkaammalla keskoshoidolla, se
pystyy estdmadn sita ehkaisemalla ja hoitamalia tehokkaasti aidin raskaudenaikaisia
virustartuntoja; tdta aihetta kasittelee kaksi aitienlehtien artikkelia. Virustartuntoja
kiinnostavampaa on kuitenkin se, mité lehdissé kirjoitetaan didin raskaudenaikainen

alkoholinkdyton aiheuttamasta vammaisuudesta.

4.3.2 FAS-lapsen tuhottu eldmd

Vanhemmat ja erityisesti aidit ovat aitienlehdissa sankariroolissa. Aidit tietavat, mika on
lapsen paras ja toimivat sen toteutumiseksi seké raskausaikana ettd lapsen synnyttya.
Vammaisuudesta kirjoittettavista artikkeleista ainoastaan &itien raskaudenaikaista alkoho-
linkayttod kasittelevat tekstit poikkeavat tdsta asetelmasta. Kun sikiotutkimusartikkeleissa
ditien vapaa paatoksenteko-oikeus teki sikiotutkimukset ja vammaisen sikion abortin
eettisesti perustelluksi, vaaditaan sikitlle raskaudenaikaista alkoholinkayttoa kasittelevis-
si artikkeleissa oikeutta paihteettomaéédn kehitykseen jopa maaraamalld diti Suomesta

toistaiseksi puuttuvaan pakkohoitoon. Odottavan &idin tahdonvastaista hoitoa perustellaan
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alkoholin sikiolle aitheuttamien vammojen vakavuudella, muiden syntyvin lapsen autta-

miskeinojen toimimattomuudella ja sikion ihmisoikeuksilla.

Alkoholin aiheuttamista vammoista aitienlehdissd tuodaan esiin ongelman yleisyys: lasten
kroonisissa sairauksissa alkoholin aiheuttamat hdiriot ovat ykkosend ehkd diabetesta
lukuun ottamatta. Esimerkiksi Downin syndrooma tai leukemia ovat harvinaisempia kuin
ndmd hdiriot. (KP 6-7/93b.) FAS ja FAE -syndroomat ovat aitienlehtien mukaan myos
poistettavissa, jos vain odottavat &idit tai yhteiskunta niin paattaisivat. Vakavat alkoholi-
vauriot eivit ole luonnon, vaan vastuuttomana esitetyn didin ja valinpitaméattomaksi

kuvatun yhteiskunnan tekosia.

Odottava diti saa kayttdda alkoholia tai huumeita kuinka paljon tahansa, mutta
yhteiskunnalla ei ole voimia tai halua puuttua siihen. Nain tuhotaan vuosittain yli
200 lapsen eldmq. ... Sitten me saamme kdsiimme lapsen, joka on vakavasti sairas
ja vammautunut. Hdn tarvitsee monenlaisia hoitoja heti syntymdnsd jilkeen eikd
hdn niistd huolimatta pysty ehkd koskaan selviytymdidn itsendisesti eldmdssdidn.
(KP 10/90.)

Naiset, jotka kadyttavat raskausaikanaan alkoholia kuvataan aitienlehdissa varein, joilla
aidin kuvaa ei missaén toisessa asiayhteydessd maalata. Ero alkoholistididin ja normaaliai-
din vilill4 tehddédn selvaksi. Lukijan ei tarvitse huolestua, ettd hanen lauantai-iltainen
saunakaljansa tai aterian kanssa nautittu punaviinilasillisensa johtaisivat pakkotoimiin.
Kielteisen ditikuvan lisdksi raskaudenaikaista alkoholinkayttoa kisitteleviat artikkelit
vaativat ditienlehdille poikkeuksellisesti toimia yhteiskunnalta. Yhteiskunnan tulisi estaa
alkoholistiditejd vammauttamasta lapsiaan. Se, ettd kansanedustajat eivit anna mahdolli-
suuttaa puuttua niiden odottajien alkoholinkadyttoon, johtuu aitienlehden asiantuntijan
mielesta siitd, ettd kansanedustajat eivdt ole tietoisia vakavasti pdihdeongelmaisten

odottajien eldmdntilanteesta (KP 8/96).

Erja Halmesmdki muistuttaa, ettd pakkohoitotapauksissa olisi kyse dideistd,
Jjoiden aamu alkaa viinalla, ja joista useiden koti on siltojen tai veneiden alla.
Odottajat syyllistaviit helposti itsediiin ja on tdrkedid ymmartdd kohtuukdyton ja
alkoholismin vdlinen ero. Lasillinen viinid silloin tdll6in ei haittaa sikiotd sen
enempdd kuin diticikddn, mutta viinanhuuruiset aamut ja kasvava vatsa ovat jo eri
Jjuttu. ... Namd potilaat eivdt vdlita endd muusta kuin viinasta, eivdtkd pysty
hallitsemaan itsecicn. Usein sattuu, ettd poliisi tuo meille humalaisen, sammuneen,
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Jjostakin kadulta loydetyn raskaanaolevan naisen. On todella voimaton olo, kun
odottaja selvittydan saa ldhted jatkamaan viinakierrettdcdn, emmekd voi estdd
héntd. ... Halmesmdiki korostaa, ettd ainoastaan ndiden ddritapausten kohdalla
pakkokeinot olisivat asiallinen vaihtoehto ja ainoa keino suojata sikiota. (KP
8/96.)

Pakkohoidosta aiheutuvaa haittaa pidetdan kohtuullisena: en nde mitenkdicin hirvednd sitd,
ettd ihminen viettdd muutaman viikon eldmdstdan pakkohoidossa, jos silla turvataan
syntyville yksilolle parempi tulevaisuus. (KP 8/96). Sen esitetdan olevan loppujen lopuksi
myos tahdonvastaisesti hoidettavien ditien toiveiden mukaista: jokainen diti haluaa
varmaan lapselleen parasta. Alkoholismi on sairaus, joka saattaa estdd naista toimimasta

omien toiveidensa mukaisesti, kansanedustaja Pdivi Résdnen kertoo. (V 4/96.)

Alkoholistisidin sikion ihmisoikeudet. Perustelu sille, miksi holtittomien alkoholistii-
tien oikeuksia tulisi voida rajoittaa on sikion oikeus kehittyd ilman vammautumisen riskia:
alkoholisti saa tehdd itselleen mitd haluaa, mutta sikiolld on oikeus terveeseen ja raittii-
seen elamdicin (V 4/96). Sikion oikeuden paihteettomain kehitykseen esitetdan perustuvan
sithen, ettd sikiollekin kuuluisi ihmisoikeudet. Selkedd ratkaisua sithen, milloin sikion

oikeuksien tulisi alkaa, eivit ladketieteen asiantuntijat ditienlehdissé esita:

-Kysymys on vaikea, ja rajoja vield vaikeampi vetdd. Yksi keino olisi, ettd ihmisoi-
keudet voisivat alkaa silloin kun sikiolld olisi mahdollisuudet selvitd kohdun
ulkopuolella eli noin 24 raskausviikon paikkeilla. ... -Asiantuntijoiden tulisi
miettid, milloin sikiolld olisi riittavad ikd, jotta silla olisi myos oikeudet. (KP 8/96.)

Koska pakkohoito on eettisesti ongelmallinen, esittdd aitienlehtien usein kaytetty asiantun-
tija toisenkin vaihtoehdon. Kehittynyt keskoshoito tarjoaa mahdollisuuden elaméén jo 24
raskausviikon ikéiselle sikiolle. Jotta sikio ei ditinsd kohdussa vammautuisi, saattaisi tulla

kysymykseen kédynnistda synnytys ennenaikaisesti.

Erja Halmesmadki heittdd ilmaan mielenkiintoisen ajatusleikin. -Lastenldcikarit
pystyviit nykydcdn hoitamaan keskosia erittdin hyvin. Jos keskonen syntyy pari
kuukautta ennen laskettua aikaa, hén todenncikoisesti jad henkiin ja hdnestd tulee
terve ihminen. ... Pitdisiko alkoholistin lapsi synnyttid keskosena, jotta hdn
altistuisi pienemmdille pcihdemcicircille kuin silloin, jos han syntyy oikeaan aikaan?
(KP 10/90.)
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-Aivojen kehitys voitaisiin turvata, jos lapsi syntyisi sektiolla niin varhaisessa
vaiheessa kuin eldmd kohdun ulkopuolella olisi mahdollista. (KP 8/96).

Kun sikiosta ilman alkoholialtistusta olisi tulossa terve lapsi, ajaa sikion oikeus paihteetto-
maén kehitykseen ditienlehdisséd ohi didin oikeudesta valita turmiollinen eldméntapansa.
Sikio mielletdédn jo tulevaksi lapseksi, jonka karsimyksien ja elimédn tuhoutumisen
valttamiseksi ollaan valmiita turvautumaan ei vain pakkohoitoon, vaan niinkin radikaaliin
ja ladketieteen kehityksestd huolimatta kuitenkin molemmille osapuolille vaaralliseen
toimenpiteiseen, kuin enenaikaiseen synnytyksen kdynnistamiseen. Kun sikiotutkimusai-
heen yhteydessd ymmarrettiin niita vanhempia, jotka toivoivat tervetti lasta, eivat alkoho-
listiaidit juuri ymmarrysta saa. Heit4 ei paasteta kertomaan omaa tarinaansa siitd, miksi he

haluavat lapsen vaikkeivit kykene hillitseméén alkoholin kayttoaan.

4.3.3 Nelisormipoimu, syddanvika ja kohonnut leukemiariski

Kun FAS- ja FAE -lapsista kirjoitetaessa huomio kohdistuu lapsen asemasta heidan
aiteihinsd, on aitienlehdissd muista vammaisuuden lajeista kirjoitettaessa huomion
keskipisteena vammainen lapsi. Ladkarit kertovat kallon luutumishairioista, huuli- ja
suulakihalkioista, jotka hoitamattomina voivat johtaa vammautumiseen. Myds osassa
dysfasiaa, autismia tai MBD:t4 esittelevistd artikkeleista toimittaja on kayttanyt asiantunti-
jalahteenain ladketieteen ammattilaista tai ladketieteellistd teosta. Myos vammaisista
lapsista ja heidan perheistaén kertovien artikkelien yhteyteen on liitetty koosteita, joiden
nikoékulma vammaisuuteen on ladketieteellinen. Fragile x - ja Downin syndrooman seké
INCL -taudin syista, oireista ja seurauksista kerrotaan erilldin lapsen elamasta ja per-
soonasta. Kun lapsi edellisessa vanhempien nakokulmasta kirjoitetussa artikkelissa kuva-
taan sympaattisena ja mahdollisimman normaalina, esittda titvistelmi hianen vammansa

luettelona epimuodostumia, poikkeamia ja huonoja ennusteita.

Useimmilla Down-lapsilla on tyypillinen luomirako ja yldluomen sisanurkassa on
yiimddrdinen ihopoimu. Kdmmenen poikki kulkee usein nelisormipoimu. ... Lihes
neljdsosalla on syddnvika, jonka vaikeusaste vaihtelee suuresti. 1oinen tyypillinen
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epdmuodostuma on pohjukaissuolen umpeuma. Leukemiariski on suurempi kuin
muilla ja infektiotauteja on enemmdin kuin ikdtovereilla. (V 6-7/98.)

Frax -oireyhtymdn merkittivin oire on dlyllisen kehityksen viivistyminen. Se tulee
ilmi vdhitellen tavallisemmin puheen hitaana kehityksend ja mychemmin laaja-
alaisempana pojilla ja miehilld esiintyvindg keskivaikeana tai vaikeana kehitys-
vammaisuutena... Frax-miehet tarvitsevat tukea ldpi elimdin. (V 5/98.)

Tyypillisesti titvistelmissd kerrotaan myods mahdollisuudesta havaita ko. vamma tai sairaus
raskausaikana tehtdvissa sikiodiagnostisissa tutkimuksissa: kromosomimuutos voidaan
todeta sikiostd lapsiveteen joutuneista sidekudossoluista tai sitd voidaan tutkia didin

verestd mittaamalla veren hormoni- ja alfafetoproteiinipitoisuuksia (V 2/94).

Laaketieteen nakokulmasta eri vammaisuuden lajeista kirjoitetuissa artikkeleissa kerrotaan
vammaan liittyvistd fysiologisista poikkeavuuksista ja niiden aiheuttamista oireista.
Vamman hoidoksi tarjottiin vamman lajista riippuen joko lddketieteellisia toimenpiteita tai

kuntoutusta.

Rohkaisevaa on, kuitenkin se, ettd viimeaikaisten tutkimusten mukaan autismista
toipuminen on yhd useammin mahdollista. Ongelmallista on usein se, ettei lapsi
pddse riittavdn ajoissa tutkimuksiin ja sitd kautta kuntoutukseen; hoito tulisi
aloittaa jo ennen kolmen vuoden ikdd. (KP 2/97f.)

MBD -lapsen tulevaisuus voi olla hyvd, mutta jos han ei saa asiallista kuntoutusta
Jja hoitoa, tulevaisuus voi tuoda paljon sosiaalisia vaikeuksia. Hanen eldméinsd voi
sisdltad pikkurikollisuutta, alkoholia, huumeita. -Tdmd ei johdu itse sairaudesta
vaan nuoren kohtaamista vaikeuksista, ... (V 1/93.)

4.3.4 Yhteenveto lapsen vammaisuudesta lddketieteen nikokulmasta

Missd médarin vammaisen lapsen poikkeavuus korostuu ladketieteen nikokulmasta
kirjoitetuissa artikkeleissa riippuu artikkelin aiheesta. Keskosten, pienten selviytyjien,
vammautumisen mahdollisuus sivuutetaan lihes maininnalla, Fas-lasten fuhottua eldimdici
enemméin huomiota saavat heidan holtitomat aitinsd, mutta erityisesti periméltaan kehitys-

vammaisten lasten vammaisuus maaraa koko heididn elamaansa. Vammainen lapsi on
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ladketieteen nakokulmasta kirjoitetuissa artikkeleissa enemman tai vahemman korostetusti
karsivd poikkeava yksilo. Vamma on yksilon ongelma joka olisi joko ehkéistava, poistetta-
va tai saatettava mahdollisimman l&helle normaalia. Tahan kaytettavissa olevia mainittuja
keinoja ovat tehokkaampi keskoshoito, alkoholistiditien pakkohoito, tai vammasta
riippuen joko ladketieteellinen hoito tai kuntoutus. Selvimmin poikkeavaksi kuvatut

periméltaan vammaiset yksilot voidaan myos ehkaista syntymasta.

4.4 Vammainen lapsi kuntoutuksen nikokulmasta

Lapsen vammaisuutta kuntoutuksen nakokulmasta kasittelevissa artikkeleissa paasevat
adneen erilaiset vammaisuuden kanssa ammatikseen tekemisissa olevat henkilot: eri-
tyisopettajat, psykologit, tutkijat ja terapeutit. Myos vanhempien ja heidan vammaisten
lastensa tilannetta kuvaavat ammattilaiset: vain kolmeen artikkeliin on luitetty tekstinosa,
jossa vanhemmat itse kertovat kokemuksistaan. Osa artikkeleista on eri ammattiryhmien
toimenkuvien esittelyja. Kuntoutuksen keinot vaikuttaa vammaisuuden ilmenemiseen
tuodaan esille my6s dysfaattisten ja autististen lasten perheistd kertovien artikkeleiden
oheen sijoitetuissa tiivistelmissa. Paitsi eri tavoin vammaisten lasten kuntousta, késittelee
osa tahdn tekstityyppiin rajaamistani artikkeleista lapsen vammaisuuden vanhemmissa

herittdmid tunteita sekd vammaisen lapsen perheelle tarjolla olevia tukimuotoja.

4.4.1 Pieni sademies tarvitsee kuntoutusta

Kun vammaisuudesta kirjoitetaan kuntoutuksen nakokulmasta, ei ditienlehdissa puhuta
vammaisuudesta yleensd, vaan kulloinkin kyseessa olevasta nimetystd vamman lajista.
Vamman tai sairauden lisaksi vammaisuudesta voidaan puhua hdiriond, vaikeutena tai
oireyhtymdnd. Vammalajien kuvausten yhteydessa esitellaan hairion syitd, yleisyytta ja
ilmenemisté lapsessa: Adirion epdilldcdn johtuvan raskauden, synnytyksen tai imevdisidn

aikana sattuneesta keskushermoston vauriosta tai toimintahdgirviosta (KP 12/98). Vammai-
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suuden oireita tai piirteitd kuvataan kielella, jonka ymmaérrettavyys maallikkolukijalle
vaihtelee. Lukija saa varmasti kuvan dysfasiasta kun siitd kerrotaan: dysfaattinen lapsi
taas ei loyda sanoja , ne eivdt kerta kaikkiaan tule mieleen (KP 12/98). Lause MBD:n
oireet loytyvat viiden toimintaryhmdn kokonaisuudesta (KP 1/92b), vaatii jo asiaan

perehtymista.

Lapsi perheineen esiintyy naissé artikkeleissa enimméakseen erilaisten kuntoutus- tukijar-
jestelyjen kayttdjana. Vammaisuus on ongelma, jonka aiheuttamaa haittaa kuntoutuksella
vahennetddn. Paivahoidon, koulun ja perheen arkielimén jarjestelyjen kuvauksissa
korostetaan erityiskasvatuksen ja kuntoutuksen ammattilaisten osaa ongelmien helpottaja-
na. Toimittajat kuvaavat laajasti opetussuunnitelmien, opetus- ja kuntoutusmenetelmien
perusteita ja toteutusta, mutta eivat sitd, miten vammaiset itse ja heidan perheensa kokevat

nami ratkaisut.

Paivérytmi on sddnnollinen ja tyotapa jarjestelmdllinen. Oppiminen tapahtuu
kertauksen, mallioppimisen ja kdaytannon tilanteiden avulla. (KP 3/97b.)

Kouluidssda oppimisvaikeuksia voidaan helpottaa neuropsykologisella kuntoutik-
sella. Siind harjaannutetaan esimerkiksi lapsen keskittymistdi yhteen asiaan
kerrallaan. (KP 12/98.)

Vanhempien osallistumisen térkeys lapsen kuntoutuksen onnistumisessa tuodaan esiin:
ilman vanhempia ketddn lasta ei voi hoitaa (KP 3/92b). Vaikka vanhempien ponnistelut
ja tuki esitetaan lapsen kuntoutuksen jarjestymisen ja onnistumisen kannalta valttamatto-
miksi, eivat vanhemmat ammattilaisten nakdkulmasta aina tunnu osaavan kayttaytya
niinkuin heidan pitaisi: minun pitdd ymmdrtdd perheen ongelmia ja rohkaista myotdtun-
toisesti lasta. Usein lahiympdristo sddlittelee lasta, mutta silld hantd ei auteta lainkaan.
(KP 3/92b.) Vanhempien todetaan joutuvan taistelemaan, jotta he saisivat itselleen ja
lapselleen lain mukaan kuuluvat etuudet: vammaisten lasten perheiden on oltava aktiivisia
saadakseen kaiken sen taloudellisen ja henkisen tuen, joka yhteiskunnan kuuluisi niille

antaa (KP 9/90).

Vammaisten kuntouttamisesta puhuttaessa aitienlehdissd vaaditaan, etta yhteiskunnan

tulisi osallistua vammaisten eliméanlaadun parantamiseen: apua on saatavissa, jos yhteis-
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kunta ymmdartdd sijoittaa enemmdin varoja kuntoutukseen (KP 3/92¢). Vammaisia ihmisia
ja heidan perheitdén auttavana tekijand pidetain tehokkaampaa kuntoutusta. Kuntoutuksen

kannattavuutta perusteltiin vammaisten edulla ja saavutetulla taloudellisella hyodylla.

Panostus varhaisvuosiin kannattaa. Ennen kaikkea tietenkin autistin ja hdnen
perheensd eldmdnlaadun takia, mutta myos yhteiskunnan vinkkelistd, silld valta-
osa autisteista tulee aikuisidssd toimeen ilman jatkuvaa laitoshoitoa, mikdli
kuntoutus aloitetaan ajoissa. -Paitsi ettd laitokseen joutuminen on autistille
itselleen kurjaa, on se myos kallis ratkaisu, muistuttaa Tuula Kulomdki. Yhden
ihmisen pitdminen laitoksessa 50 vuoden ajan maksaa noin 12 miljoonaa mark-
kaa. (KP 2/94.)

Varhainen, oikeaan aikaan aloitettu kuntoutus erityisryhmdssd vihentdd myos

puhehdirioisen lapsen tarvitsemia tukitoimia ja on ndin yhteiskunnan kannalta
edullista. (KP 3/97b).

Tiro Viinasellakaan ei pitdisi olla mitddn siti vastaan, ettd autisteista kuntoutetaan
tunnollisia veronmaksajia sen sijaan, ettd heiddit sijoitetaan kalliisti laitoksiin. (KP
2/94).

4.4.2 Sdrkynyt unelma tai liikkeelle vammasta huolimatta

Vaikka vammaisuutta kasitellaan kuntoutuksen nakokulmasta kirjoitetuissa artikkeleissa
enemmin lapseen kohdistuvan toiminnan kuin vammaisuuden heréttdmien tunteiden
kautta, ei kaikissa niissd hoitoa ja kuntoutusta tarvitse vain vammainen lapsi, vaan myos
hianen vanhempansa ja koko perhe. Aineistoon sisiltyy kolme teksti, joissa tarkastellaan
yksinomaan vanhempien tilannetta, kun perheeseen syntyy vammainen lapsi. Kaksi niista
on samasta lehdesta samalta vuodelta ja sisiltavit selvasti toisistaan eroavan késityksen
siitd, mitd vanhemmissa tapahtuu kun perheeseen syntyy vammainen lapsi. Vammaisen
lapsen syntymisen perheeseen nahdaan aiheuttavan vanhemmille joko tunne-eldamén kriisin
tai arjen ongelman, josta perhe selvida omien voimavarojensa ja ulkopuolisen tuen avulla.
vammaisten lasten perheiden tukimuotoja esitellaan paitsi muiden aiheuden yhteydessa,

myos kolmessa eri tukikokeiluja esittelevassa artikkelissa.
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Sairas perhe tai ratkaistavissa oleva ongelma. Kaks Plus lehdessd vuonna 1993
ilmestyneista artikkeleista toinen Ei tdssd ndin pitdnyt kdyda (KP 11/93b) esittai etté
vammaisen lapsen syntymad on aina jarkytys vanhemmille. Vammainen lapsi on vanhem-

milleen pettymys, joka saa perheen pinnistelemadn sopeutumiskykynsd darirajoilla.

Vanhemmat kokevat menettineensd jotain hyvin arvokasta ja korvaamatonta. ...
Aiti ja isd kokevat epdonnistuneensa, silli myés heiddn itsetuntonsa saa pahan
survaisun. ... Oma lapsi voi tuntua tdysin vieraalta. Vanhemmat ehkd peittelisiviit
héinet mielelldidin piiloon, pois muiden katseilta. Samalla syntyy kuitenkin voima-
kas tarve suojella omaa lasta, joka on osa omaa itsed. ... He toivovat ehkd ndike-
vdnsd painajaista ja herddvansd siitd mahdollisimman pian.

Paitsi sita jarkytysta ja pettymystd, minkd vammainen lapsi vanhemmilleen aina aiheuttaa,
esittelee artikkeli sopeutumisen vaiheita, joiden kautta lapsesta alkaa 16ytya koko joukko
hyvia puolia ja dramatiikka alkaa véistyi arjen ilojen ja surujen tieltd. Niitd vaiheista
nostetaan tummennuksella tekstissé esiin torjunta, itsesyytokset, surutyd, tyhjyyden tunne,
sopeutuminen, tiedon hankinta lapsen vammasta ja kokemusten jakaminen toisten vam-

maisten lasten perheiden kanssa.

Isa miettii siittididensd elinkelpoisuutta ja tuntee syyllisyytta polttamistaan
tupakoista. Itsesyytosten lista on pitkd ja ulkopuolisten mielestd naurettava. Aiti
piinaa itseddan yhda uudestaan kéiymdlla lapi koko raskauden syomisineen, juomisi-
neen, tekemisineen ja tekemdittd jdttimisineen. ... Perheen sopeutumista lapsen
vammaan voi verrata surutyohon, jossa on pystyttivd luopumaan jostakin.
Surutyotd joudutaan kéymddn lavitse erityisesti silloin, kun liheinen kuolee, mutta
myos silloin, kun unelma omasta terveestd vauvasta sarkyy. ... Surutyotd seuraa
hankala tyhjyyden tunteen vaihe. Viimeistdidn silloin vanhemmat tajuavat, ettd
lapsi ei koskaan parane, ettd perhe-eldamdistd ei tulekaan sellaista kun he olivat
suunnitelleet. ... Vanhempien kannattaa niin pian kuin mahdollista alkaa ottaa
selvdi lapsen vammasta. Mitd kaikkea se merkitsee, millainen lapsuus on odotet-
tavissa, entd millaisia vaikeuksia voi tulla aikuisicissa?

Artikkelin kirjoittajan sanavalinnat ovat hyvin dramaattisia ja kuvaavat vammaisen lapsen
syntymén ainutlaatuisena tragediana perheelleen. Vammainen lapsi et koskaan parane,
perhe elimésté tulee jotain muuta kuin vanhemmat ovat suunnitelleet ja aikuisian vaikeuk-
sista kannattaa ottaa selvid jo lapsen olessa vauva. Tragedialla tosin voi olla erdanlainen

onnellinen loppu:
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Vammaisen lapsen vanhemmat ldpikayvit melkoisen prosessin, jonka jdlkeen
elamd ja arvomaailma eivdt ole entiset. Monet sanovat, etteivit haluaisi vaihtaa
kokemaansa. He ovat saaneet ja oivaltaneet jotain hyvin ainutlaatuista.

Ei tdssd ndin pitanyt kdyda -artikkelin liitteend on toisen toimittajan kirjoitus Annikan
tarhapdivistd. Kun vammainen lapsi saa nimen ja kasvot, ei hantd endi kuvata pettymykse-
ni vanhemmilleen. Annika keinuu, kiipeilee, kertoo salaisuuksia ja kikattelee punatukkai-
sen ystavansd kanssa. Annika on tdydellinen Kissanminttu eli paivakodin integroidun
erityisryhmaén jasen. Annikalla on Downin syndrooma, mutta sen perusteella, mitd hanesta

kerrotaan on vaikea kuvitella hinen siarkeneen kenenkiin unelmia.

Kaksi muuta vammaisen lapsen perheitten tilannetta kasittelevaa artikkelia perustuvat
kasvatustieteiliji Maija Virpiranta-Salon tutkimuksiin. Asken kuvaamani artikkelin kanssa
samana vuonna ilmestyneen artikkelin Vammaisuuteen ei voi varautua (KP 3/93a) pohjana
on hinen tutkimusraporttinsa Vanhemmuus pienen vammaisen lapsen perheessa. Varas-
lahto vanhemmaksi (KP 9/98b) taas perustuu Virpiranta-Salon tutkimukseen pienten
keskoslasten perheistd. Toisin kuin aiemmin kuvaamassani artikkelissa, néissi kahdessa
tekstissd vammaisen lapsen vanhemmuutta ei kuvata sairaalloisena tilana, vaan vaikeana
ongelmana, joka vanhemmilla on ratkaistavanaan. Tutkimuraportin perusajatuksen
mukaisesti artikkeli ei keskity vanhempien tunteisiin vaan tekijoihin, jotka auttoivat
tutkimusaineiston perheiti selviamaan arjessa lapsen vammasta huolimatta. Peheissa
vammainen lapsi koettiin rakkaaksi ja arvokkaaksi, mutta hin vei vuosien kuluttuessa yhtdi
paljon vanhempiensa voimavaroja kuin vastasyntyneend (KP 3/93a). Se, etta diti ja isd
oppivat hyvaksymdan tilanteen ja rakastamaan lastaan (KP 11/93b) ei olekaan ratkaisu
kaikkiin vammaisen lapsen perheen ongelmiin. Perheitd ei esitetd henkiloistéd ja lapsen
vamman laadusta riippumattoman yhtéldisen kriisin uhreiksi, vaan heiddn omaan selviami-

seensi luotetaan.

Perheille jarjestettivi tuki. Erilaisista vammaisten lasten perheille jarjestetyista ensitie-
lokursseista, sopeutumisvalmennusleireistd ja ensitukiryhmistd saa tietoa monista aitien-
lehtien teksteistd, mutta kolmea vammaisten lasten perheille suunnatua tukiprojektia
esitelldan erillisin artikkelein. Vammaisten lasten perheiden selvidmista ja mahdollisuutta

aktiiviseen elamiin on tarkoitettu lissdmadn Artikkeleissa esiteltavat Ensitukiryhmat, seka
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Kiikku- ja Malike -projektit. Malike-projektista kertoo artikkeli Liikkeelle vammasta
huolimatta (KP 10/98a). Artikkelissa kerrotaan, miten erilaisten toimintavalineiden avulla
monivammainenkin lapsi voi paasta vaikkapa kanoottiretkelle: Atte tarvitsi eritysrat-
kaisun, koska hén ei hallitse vartaloaan yhtd hyvin kuin tavallinen lapsi. ... Sdkkituoli sopii
hyvin sekd tukea ettd paivaunia varten, kuvailee isd Pari Vihro tyytyvdisend. Atte ja Pasi

meloivat kahdestaan koko kymmenen lammen reitin. (KP 10/ 98a.)

Tampereella ja Kuopiossa toimivan ensitukiryhmaén ja laajemman Kiikku -projektin
esittelyssi tuodaan esille, ettd vammaisen lapsen syntyma on perheelle jonkinasteinen
shokki, joka aiheuttaa vanhemmissa sdmmennystd ja pettymysta: kaikilla vanhemmilla on
odotusaikana mielikuva tulevasta lapsestaan. Jos lapsi syntyy vammaisena, tuo mielikuva
terveestd lapsesta sdrkyy... (KP 2/98.) Vaikea tilanne ei kuitenkaan artikkelin mukaan

johda perhettd ammattilaisten holhoukseen, vaan ammattilaiset toimivat perheen ehdoilla.

Tukiryhmd toimii alusta asti tdysin vanhempien ehdoilla; se kutsutaan koolle
iipdditddn, mikdli vanhemmat haluavar. ... Tapaaminen koulutettujen ryhmdnvetd-
Jjien kanssa jdrjestetddn kerran. Tapaamisen aikana mukanaolijoille kerrotaan
muun muassa lapsen tilanteesta, pohitaan yhdessda mitd on vammaisuus ja millai-
sia tunteita tieto lapsen vammaisuudesta itse kussakin ldasndolijassa on herdtidnyt,
sekd selvitetddn, millaisia tukimuotoja on tarjolla. (KP 2/98.)

Kaikki lihtee perheestd itsestddn, kertoo Hyvinkddlld tyotd tekeva Kiikku-tati
Sinikka Maliniemi-Piispanen. -Emme ohjaa tai kouluta, vaan yritcimme tukea
perhettd ja auttaa selvidmddn jatkossa itse. Jokainen vauva on oma persoonansa.
(V 4/98.)

4.4.3 Yhteenveto lapsen vammaisuudesta kuntoutuksen ndkokulmasta

Vammaisen lapsen kuntoutusta késittelevissa artikkeleissa lapsi ja hanen vammansa ovat
artikkelin keskipiste. Jalleen lapsen vamma on se ongelma, jonka helpottamiseksi lapseen
tulee kohdistaa erilaisia toimenpiteitd. Toimenpiteiden suunnittelussa ja toteutuksessa
ammattilaisilla, opettajilla ja erilaisilla terapeuteilla, on keskeinen osa. Vanhempien rooli

on liittoutua ammattilaisten kanssa vaatimaan yhteiskunnalta liséda kuntoutusta, jotta
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vammaisen lapsen ja perheen eliménlaatu kohenisi. Tehokas kuntoutus, jota yhteiskunnan
aitienlehtien mukaan tulisi vammaisille tarjota, myos pienentaisi perheelle ja yhteiskun-

nalle vammaisuudesta aiheutuvaa taakkaa.

Vammaisen lapsen syntyméa on vanhemmille jarkytys, jonka esitetdédn alentavan heidéan
kykyaan toimia perheen ja lapsen parhaaksi. Kaikissa artikkeleissa vanhemmat eivét
kuitenkaan nayttaydy pelkastaan avun ja tuen tarpeessa. Vammaisen lapsen perheen
erityisyyden sijaan toimittaja saattaa tuoda esiin myos perheen samanlaisuuden muiden
perheiden kanssa: liiaksi ajatellaan, ettd lapsen vamma muokkaa koko perhettd. Tutkimus
on osoittanut, ettd vammaisten lasten perheet elavit samanlaista arkieldmdid kuin muut-

kin. (KP 9/90.)

4.5 Vammainen lapsi vanhempien niikokulmasta

Vammaisten lasten perheiden nakokulmasta kirjoitetuissa aitienlehtien artikkeleissa lapsen
vamma on useimmin kromosomipoikkeamasta johtuva kehitysvammaisuus kuten Downin
syndrooma (5 perhettd). Myos kuulovammaisten (2), dysfaattisten (2) ja autististen (2)
lasten perheista kertovia artikkeleita on useita. Yksittaisissd tapauksissa lapsen vammai-
suuden aiheuttaa esimerkiksi kaapiokasvuisuus, huuli- ja suulakihalkio, fyysiset epamuo-
dostumat tai INCL-tauti. Teksteissd kuvataan lasta, hainen vammaansa ja sen perheelle
aiheuttamia haasteita muun perheen jaddessd taka-alalle. Valokeilassa ovat myos vanhem-
pien lapsen vammaisuuden johdosta kokemat tunteet ja perheen tarvitsema tuki ja apu.
Ainoa artikkeli, jossa vammaisen lapsen perheen keskipisteena ei esitetd lapsen vammai-
suutta, kertoo sijaisvanhemmista, joiden ei-biologisista lapsista osalla on 4idin raskauden-

aikaisen paihteidenkéyton aiheuttamia vauriota.

Tavassa, jolla vanhemmat aitienlehdissa kuvaavat vammaista lastaan ja lapsen vammai-
suuden perheessi aiheuttamia tilanteita ja muutoksia, on erotettavissa kolme tyylia.
Kuvaustyylit eivat valttamattd sdilyneet samana lapi koko artikkelin, vaan samaa lasta

saatetaan kuvata useassa tyylilajissa. Ensimmaisessi tyylissa lapsi kuvataan myonteisessa
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valossa ja vammaisuus ominaisuutena, joka on hyviksytty ja johon on sopeuduttu.
Toisessa kuvaustyylissa kuvataan vammaisuuden lapsessa aiheuttamia hankalia ominai-
suuksia ja niitd ongelmia, joita perhe on lapsensa vammaisuuden seurauksena kohdannut.
Namai kaksi kuvaustyylid esiintyvét usein rinnakkaisina, mutta kolmas esiintyi aineistossa
harvoin jo syntyneesté lapsesta puhuttaessa. Kolmannessa kuvaustyylissa lapsen vamma
tekee lapsen hoitamisen vanhemmille niin raskaaksi, ettd he ovat harkinneet lapselle
laitoshoitoa tai paatyneet sithen. Syntyméttomista tai vasta suunnitelluista lapsista puhues-
saan vanhemmat tuovat useammin esiin sen, ettei toinen vammainen lapsi perheeseen olisi
endd toivottu. Nami vanhempien usein sikiotutkimuksia koskevat nakemykset esittelin jo

aiemmin sikion vammaisuutta késittelevassa luvussa.

4.5.1 Laura on kuin aurinko

Koska lapsia kuvataan &itienlehdissé aina positiivisilla adjektiiveilla, oli lapsi vammainen
tai vammaton, sisaltyy ensimmainen tyyli kuvata vammaista lasta vanhempien nakokul-
masta lahes jokaiseen perheistd kertovaan artikkeliin. Vammaisten lasten vanhempien
kertomuksiin lapsistaan sisaltyy kuitenkin myos aiheita, jotka seuraavat lapsen vammai-
suudesta. Vaikka lapsen vammaisuus kuvattaisiin enemman perheen rikkaudeksi kuin
pettymykseksi, kerrotaan sen vaatineen vanhemmilta sopeutumista. Vanhemmat myos
kertovat odotusaikana lapseensa kohdistamista toiveista seka tiedon lapsen vammaisuu-
desta aiheuttamista tunteista. He kuvaavat lapsensa tulevaisuuteen kohdistuvia odotuksi-

aan ja pelkojaan ja uskomuksiaan siitd, miksi juuri heille on syntynyt vammainen lapsi.

Vammainen lapsi on tavallinen lapsi. Kun iitienlehdissd kuvataan vammaisia lapsia,
heidat kuvataan usein samanlaisina kuin vammattomatkin. Vamman vaikeusaste ei muuta
pyrkimysta kuvata lasta mahdollisimman normaaliksi. Jopa INCL -tautia sairastavasta
Annasta kerrotaan paitsi pelkkdd viivaa nayttava aivosdahkokdyrd, myos etta Anna kuunte-
lee mielelldicin musiikkia, erityisesti rokkia. Ja banaanijcicitelo on tyton herkkua. (V 6/97.)
Vammaisia lapsia kuvataan seka heiddn ominaisuuksiensa ettd toimintansa kautta.

Kuvatessaan lapsen toimintaa, toimittaja tuo usein korostetusti esiin sen normaaliuden: /da
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on vahdittava tapaus kuten muutkin ikdisensa (V 6-7/98). Lukijalle syntyy mielikuva, etta

artikkelin kirjoittaja on tavannut ihanan, herttaisen ja vanhemmilleen rakkaan lapsen.

Lauri Forsberg on hyvintuulinen viisivuotias pojanviikari, jonka mehevi hymy
lavistad syddamen. Lauri mennd viipottaa touhukkaasti ympdri huushollia, mutta
muistaa tuon tuostakin kaydd rutistamassa ja suukottelemassa ditiddn, Tiina
Forsbergia. (KP 2/96b.)

Laura on Down-tytto tummasilmdinen ja kultahapsinen -kuin aurinko. Kun Late
nauraa, vddntdd perheen Eppu -koirakin kuononsa omituiseen virneeseen. (KP
9/91a.)

Tyynildn Tommi vaikuttaa tasapainoiselta puolitoistavuotiaalta, juuri sellaiselta
kullannupulta, jonka mieluusti sieppaisi syliinsd, rutistaisi ja suukottelisi niin,
ettei suukottamatonta paikkaa jdisikddan. (V 2/94).

Myos artikkelien kuvissa vammaiset lapset esitetdan puhtaasti puettuina, pestyind, kam-
mattuina ja tilanteissa, joissa heidan vammaisuutensa ei korostu. He istuvat vanhempiensa
ja sisarustensa seurassa. Jos lapsen vammaisuus niakyy kuvassa, se niakyy tavalla, joka
mielletddn ehkd ennemmin kiinnostavaksi kuin luotaantyontavaksi: kuurot lapset viitto-

massa vanhempiensa kanssa ja liikuntarajoitteiset jumppaamassa.

Aitienlehtien perheiden vammaiset lapset aiheuttavat vanhemmilleen kosolti tilanteita,
jotka kerrotaan toimittajalle leppoisina muisteluina, vaikka tunnelma tapahtumahetkella
on ehki ollut toinen. Vaikka lapsen toiminta saattaisi seurauksiltaan olla tuhoisaakin, ei
lapsen tekoa esitetd esimerkiksi tottelemattomuudella, vaan takana on myonteiseksi

selitettyja ominaisuuksia kuten joutuisuus, perfektionismi, tai omatoimisuus.

Tdlld hetkelld omatoimisen Nooran puuhat hiukan huolestuttavat vanhempia.
Tytto yrittdd itse vaihtaa avannepussiaan. Hdn on myos oivaltanut, ettd vatsassa
ei ole tuntoa. Erddnd pdivand diti ylldtti lapsen tuolin takaa tutkimassa vatsanseu-
tua sakset kdadessd. (KP 6/91.)

Lasten kepposten ja hullunkurisesti vdarin ymmartamien asioiden vieraille kertominen
sekd kommellusten muisteleminen on tavanomaista myos vammattomien lasten kohdalla.
Lapsen vammaisuus aiheuttaa ditienlehdissa vanhemmille kuitenkin myos tilanteita, joita

vammattomien lasten vanhempien kohdalla ei esiinny.
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Odotusaikana lapseen kohdistetut toiveet ja pelot. Vammaisten lasten vanhemmat
kuvaavat aitienlehdissa toiveita ja pelkoja, joita heilld on lapsensa suhteen ollut ennen
taman syntymad. Vanhemmat arvioivat, missd maarin heidan toiveensa ovat lapsen myota
toteutuneet ja miksi tama lapsi ei kuitenkaan ole se suuri pettymys, joksi he ehka olivat
vammaisen lapsen vanhemmilleen kuvitelleet olevan. Monille vanhemmille oli selvinnyt,
ettei lapsen vammaisuus aiheuta mitdin sellaista, joka tuottaisi heille pettymyksen suhtees-
sa lapseen kohdistuviin odotuksiin. Pettymykset ovat enemman arkipaivaisia, pieniad
asioita, kuten se, ettd me emme voi laulaa yhdessd, en voi lukea Laurille satuja... Kaikkea
tdlldista kaipaan. (KP 2/96.) Elamén suuret peruskysymykset, kuten se, mita vanhemmat
oman lapsensa tulevaisuudelta toivovat, eivit valttamatta muuttuneetkaan, vaikka lapsi

onkin vammainen.

Kun Teemu syntyi, minulta kysyttiin, mitd toivon lapsestani. Mietittydani oivalsin
toivovani hanestd onnellista ja tasapainoista ihmistd... Yhtd lailla Taavi taytidd
nuo kaksi toivettani... (KP 7/92a.)

Ihmisarvoiseen, onnelliseen eldmcdicin kuuluu tyotd, harrastuksia rakkaita ihmisid.
Niita toivomme kaikille lapsillemme ja uskomme ne mahdolliseksi myos Tommille
Jja Jesselle, Saara ja Timo sanovat. (V 5/98.)

Emmekd me muutenkaan asennoidu lapsiimme siten, ettd heiddn pitdisi olla
kaikkein fiksuimpia. Poikieni isd ei edellytd, ettd hinen jalkeldisistaan on tultava
vdinfyysikoita tai huippu-urheilijoita. (KP 3/94.)

Joillekin vanhemmille lapsen vamma oli aiheuttanut omien toiveiden uudelleenarvioinnin.
Suunnitelmat lapsen tulevaisuudesta muuttuivat puuttuvan polvilumpion tai Downin

syndrooman mydté:

Markon uutinen veti aluksi ihan veltoksi. Urheilua harrastava isa oli jo ehtinyt
suunnitella kaikenlaista yhteistd kivaa lapsen kanssa. Janeten vamma oli hirved
pettymys. Ajattelin sairaalan kdytdavdda mittaillessani, ettd miksi juuri meille piti
kaydda ndin? Eiko tytto pysty koskaan urheilemaan? -Kun selvisin alkujdrkytykses-
td, mindkin huokaisin syvdcdn. Tdsschdn olisi voinut kaydd paljon pahemmin. (KP
3/92a))

Nyt kun tiedan, ettc Tommi ei mene ranskalaiseen kouluun, olen myos oppinut
tietdmcdidn, ettd hanen eldmdsscidiin seuraa kylld jotain muuta mukavaa. (V 2/94).
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Vanhemmilla on ollut mielikuvia siitd, mita lapsen vammaisuus tarkoittaa. Erityisesti
silloin, kun aiti ei ollut viela ehtinyt ndhda lasta ja tutustua hdneen, paiasee mielikuvitus
laukkaamaan. Kun vammainen lapsi sitten osoittautuukin "ihmiseksi" ja pahimmat pelot

turhiksi, alkavat loput poikkeavuudet tuntua vahemman merkityksellisilta.

-Mind luulin, ettei sieltd tule edes ihmistd. ... -Eniten pelkasin, ettd lapsi olisi
henkisesti vajavainen. Kun ndin Helenan ensimmdisen kerran itkin ilosta. Tytto
naytti minusta maailman suloisimmalta ja rakkaammalta. (KP 11/91.)

Vanhemmat myos tuovat ilmi, ettd vaikka lapsi jossain suhteessa on erilainen, niin hédn
toisessa suhteessa on niinkuin muutkin lapset. Tyynilan Tommi, jolla on Downin syndroo-
ma, on sosiaalisesti lahjakas lapsi, ja vanhemmille oli huojentavaa huomata, ettd Tommi
oli terve poika (V 2/94). Niille vanhemmille taas, joiden lapsi on hyvinkin vaikeasti
vammainen, mutta dlykkyydeltdin normaali, tuntuu juuri alykkyys olevan tiarked. Nooralla
on syntyessédan ollut lukematon méaira hengenvaarallisiakin epamuodostumia, muunmuassa
yldamahan tyrd, epamddrdisesti perdaukkoon asti auki retkottanut vatsa ja levilleen
loksahtanut lantio (KP 6/91). Ida on kuusivuotiaana kuollut vammansa aiheuttamiin

sairauksiin. Silti molemmista tuodaan esiin heidan psyykkinen kompetenssinsa.

- Minulle Noora oli ensimmdinen lapseni. Pddasia, ettd lapsen pddkoppa toimii.
Siind ei ole muuta vikaa kuin ohut tukka. (KP 6/91.)

Ida Karppinen syntyi kuusi vuotta sitten monivammaisena lapsena. Henkisesti hdan
oli terve. ... Han oli todella ddrimmcdiisen valoisa ja valloittava lapsi. Vaikka han
oli kdaapiokokoinen ja monella muulla tavalla erilainen kuin muut lapset, hinelldi
ei ollut omanarvontuntonsa kanssa ongelmia. Han hankki nopeasti ystavid, lapsista
Jja aikuisista. Hdnen hautajaisiinsakin matkusti matkan varrella tutuksi tulleita
ihmisid ympdri Suomea, muistelee Idan diti Nina Karppinen. ... Idan eldmddn
mahtui paljon kdarsimystd, mutta hdn ei valittanut koskaan. (KP 9/91b.)

Aitienlehtien perheistd monet kuvaavat olevansa aivan tavallisia perheité lapsen vammasta
huolimatta: me ollaan ihan normaali perhe - isd, diti ja kolme lasta, sanoo Markku
Nokkala (KP 1/93a). Vanhemmat ovat hyvaksyneet lapsensa vammaisuuden eivitka sano
surevansa asiaa jatkuvasti: eikd minulle tule mitenkddn pdivittdin mieleen, ettd voi-voi,
Jenni on Down-lapsi. Ei kukaan terve aikuinen kdperry yhteen asiaan. (KP 1/93a.) Tilanne

ei kuitenkaan ole ollut sama alusta asti, vaan lapsen vammaisuuteen on pitinyt sopeutua:
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on ollut helpompia ja vaikeampia jaksoja, mutta nyt tuntuu, ettd meilld on jotain hienoa,
mitd muilla ei ole, Minna arvioi (V 6-7/98). Sopeutumista kuvaat ne kohdat, joissa
vanhemmat kertoivat hetkesta, jolloin olivat saaneet tietdd lapsensa vammasta seki

lapsensa vammaisuuden herattamista tunteista.

Ensitieto lapsen vammaisuudesta ja sopeutuminen. Ensitiedon, eli sen hetken, jolloin
vanhemmat saavat tietda lapsensa olevan vammainen, kuvaus sisiltyy lahes jokaiseen
vammaisesta lapsesta kertovaan aitienlehden perhetarinaan. Vanhemmat kuvaavat ammat-
tilaisten toimintaa ja omia tunteitaan ensitietotilanteessa. Osa ammattilaisista oli vanhempi-

en mielestd tehnyt tilanteen heille helpommaksi, osa oli lisénnyt sithen liittyvda ahdistusta.

Léhdimme sairaalasta jo kahden vuorokauden kuluttua Inan syntymdstd. 1apa,
Jjoilla meitd sielld kohdeltiin teki olon niin ahdistavaksi. Than niinkuin meilld olisi
ollut pahanlaatuinen tauti, Janne kertoo...-Sosiaalihoitaja koetti lohduttaa kerto-
malla, miten alamaissa hén oli ollut ditinsd kuoleman jdlkeen, mutta Minnasta se
oli aivan eri asia. -En olisi kaivannut mitddn ihmeellistd, mutta olisi tuntunut
hyviltd jos joku olisi kysynyt miten minulla menee. Tai tarjonnut tietoa: puhutaan-
ko nyt vai tulenko myohemmin juttelemaan, Minna selittcic. (V 6-7/98.)

Tyynildt kiittelevat Lastenklinikan lastenlddkdri Martin Renlundia, joka osasi
asiansa, oli hienotunteisen optimistinen ja jolla ennenkaikkea oli aikaa vanhemmil-
le... -Muistan, ettd kysyin myos sellaista aika toisarvoista seikkaa, ettd oppiiko
lapsi koskaan laskettelemaan, Timo naurahtaa. Ladkdrin suhtautumistapaa kuvaa
se, ettd hdan kertoi, ettei ole varma siitd, mutta sanoi ottavansa selvdd... Leena
kertoi arvostavansa myos sitd, ettd lastenldicikcri kavi ultrassa Leenan kanssa lapi
kaikki Tommin siscielimet, selosti niiden paikan ja vakuutti, ettd ne olivat kunnossa.
-Oli huojentavaa huomata, ettd Tommi oli terve poika. (V 2/94.)

Huolimatta tavasta, jolla lapsen vammaisuudesta kerrottiin, kuvataan tiedon lapsensa

vammasta saaneiden vanhempien reaktioita ensitietotilanteessa shokiksi.

Se oli kylld shokki. Téysin epditavallinen fiilis, leijuin jossakin, enkd oikein tajun-
nut, mitd kaikki tarkoitti. (KP 1/93a.)

Se oli shokki. Sen parin viikon aikana, jonka kromosomitutkimusten tulosten
odottaminen kesti, Minna koko ajan toivoi, ettd se ei olisi totta. ... Minnan ensim-
mdinen kuukausi vauvan kanssa meni turtumuksen tilassa. (V 6-7/98).
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Vanhemmat ovat pohtineet syitd omille reaktioilleen. Saara uskoo, etti hin itki poikiensa
vammaisuutta hirvedsti, koska hanella oli varmaan tiedostamaton syyllisyyden tunne,
koska pojat olivat haneltéd perineet poikkeavan X -kromosominsa (V 5/98). Monet myos
huomasivat omien reaktioidensa olleen erilaisia, mitd heidan tassi tilanteessa oletettiin
tuntevan: ... Ina on ollut koko ajan rakas ja tarked, eikd minulla ole ollut "viekdii se pois"
-tunnetta, jollaisia monille kehitysvammaisen lapsen dideille tulee (V 6-7/98). Joistakin

vanhemmista tuntuu, etta heidan odotettiin olevan pettyneempia lapsensa vammaisuuteen,

kuin he olivatkaan.

Leena ja Timo eivdt kumpikaan sano tunnistaneensa edes alussa itsessddn shokin
oireita. Valoisana luonteena ja perusoptimistina Timppa pddsi ensimmdisestd
hamdidannyksestdcdn yli viidessdtoista minuutissa. (V 2/94.)

On jarkyttavad, kun ammatti-ihmiset sanovat, ettd pitdd luopua terveen lapsen
unelmasta. Kun Taavi syntyi, mietin, ettd minulta ei otettu mitddn pois. Mehdn
saimme koko perhe lapsen. (KP 7/92a.)

Yllattavan tiedon lapsen vammaisuudesta kuvataan usein olevan ldhes pahinta, mita
vanhemmat voivat kuulla. Kuitenkin, jos he ovat jo havainneet lapsessaan olevan jotain
erilaista, voi selitys lapsen poikkeavuudelle olla heille helpotus. Vanhemmat ovat syytta-
neet itseddn lapsen vuosia jatkuneista vaikeuksista, jolloin heista tuntuu, ettd kaiken
ahdistuksen keskelldi oli huojentavaa tietdd, ettei se ollut meiddn vika (V 5/98). Diagnoosin
loytyminen tuo my6s mahdollisuuden auttaa lasta: vikdoinkin selvisi mistd kenkd puristaa,
Ja pddstiin miettimddn, miten Topia voidaan auttaa (KP 3/94). Vanhemmat ovat myos
kokeneet ammattilaisten taholta vahittelya, kun he ovat tarjonneet omia selityksidén

lapsensa erikoiselle kaytokselle:

Ldakari kai piti minua hysteerisend ja yritti rauhoittaa toteamalla, ettd lapsethan
kehittyvdt niin eri tavalla. ... Olin dskettdin itse tutustunut autistiseen oireyhtymdicin
alan kirjallisuudesta ja ehdotin sitd vaihtoehtoa Idicdkdrille. Han reagoi suosittele-
malla diti-lapsi -terapiaa. (KP 2/94.)

Vaikka vanhempien kuvataan artikkeleissa sopeutuneen lastensa vammaisuuteen, eivit
lasta koskevat huolet ole ohi. My6s lapsen tulevaisuus arveluttaa, ei vain lahiaikoina, vaan

aina aikuisuuteen asti.
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Odotukset vammaisen lapsen tulevaisuudelta. Oman lapsen tulevaisuus huolestuttaa
kaikkia vanhempia. Vammaisten lasten vanhempien huolta &itienlehdissa lisda se, etta he
tietavat lapsensa olevan osin huonommin varustautuneita selvidmaian maailmassa kuin
vammattomat: miten kielellisesti vajavainen lapseni pdrjdd aikuisena monimutkaisessa
maailmassa, jossa toimiminen perustuu verbaaliseen kyvykkyyteen (KP 3/94). Yksi
vanhemmista taas on lohduttautunut ajatuksella, ettei kenenkdan ihmisen elamaélle anneta
onnellisuustakuuta, joten vammaisuus ei juurikaan muuta tilannetta: sairaus tai mikd
tahansa tapahtuma voi mullistaa terveenkin eldmdn. Miksi murehtisin sen kummemmin

vammaisen kohtaloa, kun en tiedd omastanikaan. (KP 7/92a.)

Vanhemmat tahtovat tietdd mahdollisimman pitkalle, mité tulevaisuudessa on odotettavis-
sa. Tieto siitd, ettd kuntoutus ja erilaiset tukitoimet mahdollistaa esimerkiksi lapsen
itsendistymisen ja sen, ettd lapsella on mahdollisuus selvita eliméassa helpottaa: on ollut
hyvin huojentavaa saada kuulla, ettd tietyilld edellytyksilli Tommi voi eldd omaa eldmdicin-
sd ja tulee kylla parjadmdda (V 2/94). Yksi pariskunta oli kuitenkin hammaéstynyt siita
perinpohjaisuudesta, jolla vammaisen lapsen tulevaisuutta ennustetaan: sitten kun sai tietoa
tuntui, ettd kerralla lyotiinkin eteen koko lapsen tuleva eldmdi: koulu, tyémahdollisuudet,
Jjopa se, kuinka vanhaksi lapsi voi eldd. ... -Kun syntyy terve lapsi, ei héinelle rakenneta

ensimmdiisind kuukausina koko elamad valmiiksi. (KP 1/93a.)

Lapsen tulevaisuuteen saattaa kuulua myos kuolema varsin pienend. Ajatus siité, ettd oma
lapsi kuolee, on vanhemmille jotain aivan muuta, kuin se, ettéd lapsi ei voi urheilla, menna
raskalaiseen kouluun tai ei ehka koskaan taydellisesti itsenaisty: kuoleman varjoon ei totu
(V 6/97). Huolimatta siitd, etta kapinahenki oman lapsen menettamisti vastaan saattaa elda
vanhemmissa aina tdméin viimeiseen henkédykseen, voivat vanhemmat joutua tekemain
myds paitoksen sallia lapsensa kuolema, silld se saattaa joissain tapauksissa olla lapselle

heidan mielestaan myos helpotus.

Toisaalta pelkdcdn, toisaalta toivon Taijan kuolemaa. Vasta tand kevddnd hyvak-
syin sen, ettei tytto ole kanssamme endid pitkdicin. Minusta on kokoajan tuntunut,
ettei lapsella ole riittivasti halua eldd. Olemme pitkdn harkinnan jilkeen esittineet
sairaalalle toivomuksen, ettd tyttod ei endd vakisin elvytettdisi. Taija on jo riittd-
vasti kérsinyt. (KP 10/91.)
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Miksi juuri meille? Monet &itienlehtien vammaisten lasten vanhemmista kertovat miet-
teistadn idisyyskysymyksesta "miksi juuri meille?" Vaikka selityksissa ei viitata mihinkdan
persoonalliseen Jumalaan, esittavat vanhemmat, etté heille on annettu tama lapsi, koska
heidét on katsottu sopiviksi hidnestd huolehtimaan. Ajatuksen, etti lapsen tulo perheeseen
on ollut tarkoitettu, esitetaan auttavan vanhempia kestamaan vammaisuudesta aiheutuvat

hankaluudet.

Minulle on sanottu, ettd tuollainen katsoo, mihin tulee. Se on totta, me olemme
vahvaa sukua emmekd pienestd peldisty, miettii Vuokko. (KP 6/91.)

Hdinet annettiin meille jostain syystd ja uskomme, ettd silld on oma, tdrked merki-
tyksensd. (KP 10/91).

Mutta ehkd timd tapahtui minulle siksi, etii olen vahva ja kesiin sen, Tiina
Forsberg miettii. (KP 2/96b).

Nyt ajan perdstd Jaana rutistaa Lauraa ja sanoo, ettd ndamd lapset valitsevat
perheensd. (KP 9/91a).

Vaikka lapsen vammaisuuden perheen rikkautena esittavaan tyyliin sisdltyy myos kielteise-
na pidettyjen tunteiden kuvauksia, toteutumattomia unelmia, huolta lapsen tulevaisuudesta
ja jopa lapsen ldhestyva kuolema, on tyylin yhdistdva piirre ajatus vammaisuudesta
voitettuna vaikeutena. Vanhemmat voivat sopeutua lapsen vammaisuuteen ja hyvaksya sen,
ettei kaikki mennytkddn niinkuin oli suunniteltu. Toinen tyyli jolla vammaista lasta ja
lapsen vammaisuuden vanhemmille aiheuttamia tilanteita kuvataan esitt4d vammaisuuden
jatkuvina arjen hankaluuksina, ennemmin kuin sopeutumisen kautta hyvéaksyttavaksi

muuttuvana kohtalona.

4.5.2 Lauri rakas, vamma raskas

Paitsi rikkaus, vammaiset lapset ovat ditienlehdissd vanhemmilleen ajoittain my0s raskas
taakka. Vaikeuksia aiheuttaa paitsi lapsen hankalat ominaisuudet, myds lapsen hoidon ja

kuntoutuksen raskaus. Erityisesti palveluiden saamisen edellytyksena oleva byrogratia
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esitetdan vanhemmille raskaana. Vanhemmat kuvaavat artikkeleissa my0s niitd lahteita,
joista saavat apua ja tukea arjessa jaksamiseen sekd ympériston kielteistd suhtautumista

vammaiseen lapseen.

Vammainen lapsi on vaikea lapsi. Kun vanhemmat kuvaavat aitienlehdissda vammaisen
lapsen aiheuttamia surua ja pettymysta, hankaluuksia ei aiheuta lapsen persoonalliset
ominaisuudet vaan lapsen vamma. Vammaisuus ja lapsi erotetaan toisistaan: olin suoraan
sanoen hirvedn pettynyt siitd, etta minulla oli vammainen lapsi. -Mutta en ole pettynyt
Laurin persoonaan. (KP 2/96b.) Erotettaessa lapsi ja vamma, lapsen hankalat piirteet
nimetdan vammaan kuuluviksi oireiksi ja kuvataan arjen hankaluudet vamman aiheutta-
miksi. Vanhempien puheeseen tulee kisitteits, jotka ovat peraisin ammattilaisten sanava-
rastosta, kuten oireyhtymd, henkinen kehitys ja kdyttiytymispiirre, jotka selittavat lapsen

ongelmallista kayttaytymista.

Maija sanoo, ettd heilld kdrsitddn toisinaan dysfaatikoille tyypillisistd jumiutumis-
ta. -Topi saattaa sunnuntaiaamuna ryhtyd puhumaan kirkonkelloista, ja aihetta
kelataan koko pdivdi ellemme mddrdtietoisesti ohjaa mielenkiintoa muualle. Ruoan
kanssa on sama juttu, silla dysfasiaan liittyy lapsen viihtymys yhteen ruokalajiin.
-Topilla oli vaihe, jolloin hdin ei suostunut syomddn muuta kuin nakkeja ja raejuus-
toa. (KP 3/94.)

Lasten autistiset kdytospiirteet, kuten arvaamattomuus ja toisaalta arkuus, tekevdt
Julkisilla paikoilla kulkemisen vaikeaksi. (V 5/98).

Monet artikkelien &dideistd kertovat, miten ovat vammaisen lapsen syntyman takia joutuneet
luopumaan tyoelamasta. Vammaisuuden katsotaan aiheuttaneen sen, etté lapsi on ollut
raskas hoidettava ja sairastelee paljon: Jennin eldmd oli puolivuotiaasta kolmivuotiaaksi
Jjatkuvia sairaalareissuja. Han oli erittdin infektioherkkd lapsi, hin tuntui suorastaan
imevdin itseensd kaikki sairaudet. (KP 1/93a.) Jotkut perheet olivat lapsen vammaisuuden
seurauksena myos hajonneet ja toiset vaihtaneet asuinpaikkakuntaa. Muuton taustalla on

ollut tarve jarjestda lapselle paremmat mahdollisuudet kuntoutukseen tai rauhaan.

Sain kuulla ettii Lastenlinnassa oltiin aloittamassa usean vuoden pituista tutkimiis-
ta autististen lasten kuntoutuksesta. Oivalsin heti, ettd siind on lapsen pelastus. En
siis antanut periksi, kun sairaalasta sanottiin, ettei Erik pdidse mukaan, koska
asumme muualla. Vastasin, ettd jos te otatte pojan, mind jdrjestin muut asiat!
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Riitta ja Erik Bastman muuttivat ensin vuokrayksioon Tikkurilaan jo muutaman
viikon kuluttua diagnoosista. (KP 2/94.)

Helena on yksi syy siihen, ettd perhe muutti muutama kuukausi sitten maalle, didin
synnyinseudulle Jamijdrvelle. Isd on edelleen viikot toissdi Nokialla. Perhe ei
halunnut piiloon. vaan Kaarina tahtoi pddstd rauhaan. Onnellinen perhe elelee
arkipdivat lapsineen syrjdakyldlla turvassa maailmalta. (KP 11/91b.)

Kuntoutus, palvelut ja byrokratia. Vammaisten lasten vanhemmat kertovat artikkeleissa
kuntoutuksesta ja erityispalveluista, joihin heidan lapsensa on vammansa vuoksi oikeutettu.
Palvelut koetaan tarkeiksi ja niiden uskotaan auttavan lasta. Vanhemmat eivit valita lasten
kohtaamien eri terapeuttien maaras eivatka tyotaakkaa, joka esimerkiksi lasten kuljettami-

sesta aiheutuu.

Tilastoissa Tiina on tyoton, vaikka Laurin hoivaaminen vastaakin kokopdivdtyotd.
Aamupadivisin Lauri kdy Stromsinlahden pdivékodissa kuulovammaisten ryhmdssd.
lltapdivisin diti ja Lauri kdyvdt puheterapeutilla, fysioterapeutilla, uimassa,
kuurojen muskarissa ja viittomakerhossa. Tuttavat valittelevat, ettei heitd tapaa
ikind. -Olen iltaisin niin vésynyt, etten oikein jaksa kyldilld, Tiina naurahtaa. (KP
2/96b.)

Vammaisen lapsen kuljettaminen terapeuteille, ladkareille ja erityisryhmiin esiintyy
vammaisen lapsen vanhemmuuteen véistamatta kuuluvana lisatyond. Vanhemmat vaativat
parannuksia tukimuotoihin, kuten pitkdaikaisia koulunkéynninavustajia; silloin parannus-
ten perustelu on saavutettava taloudellinen hyoty. Lisdhuolta aiheuttaa myos lapsen
tulevaisuudesta tehtavat paatokset, kuten koulumuodon valinta: “Jennin koulun valinta oli
tavallista vaikeampaa. Oli selvdd, ettd normaaliin peruskouluun Jenni ei kykenisi. Menisi-
ko héin kehitysvammaisten lasten harjaantumiskouluun vai mukautettuun opetukseen? (KP

1/93a.)

Vaikka erityispalveluihin ollaan tyytyvaisia, niiden saamisen edellytyksena olevan paperi-
tyon mairaa vanhemmat pitavét raskaana. Lapselle kuuluvat tuki- ja kuntoutuspalvelut ovat
tyolddan byrokratian takana ja perhe tekee sen kanssa toisen tyopéivan lapsen hoidon
lisdksi. Samoin kuin lapsen kuljettaminen terapiaan ja kuntoutukseen, kuuluu viranomai-
syhteistyon kankeus osaksi lapsen vammaisuuden perheelle aiheuttamaa luonnollista

lisdrasitusta.
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Frax-lapsen hoidossa ei rasita ainoastaan sen sitovuus, vaan myos kaikkiin
sosiaalipalveluihin ja terapioihin liittyvd byrokratia... Anomuskaavakkeita saa
tayttdd joka vuosi uudestaan ja selittdd moneen kertaan sairauden laatua. (V
5/98.)

Huolta ja rasitusta on tuottanut enemmadn paperipuoli. Lédkdarintodistusten ja -
lausuntojen odottelu voi kestdd kuukausia eikd ilman niitd saa sairaan lapsen
hoitotukea eikd voi jdrjestdd terapian kustantamiseksi tarvittavia maksusitoumuk-
sia. Lapsen vaurion laatua on maallikoille vaikea selittdd ja asian toistaminen eri
virkailijoille kay voimille. (V 3/97.)

Vaikka erityispalveluiden byrokraattisuutta valitetaan, esitetaan ne aitienlehdissa yhtena
tekijana, joka auttaa vanhempia selviytymain lapsen vammaisuuden perheille asettamista
ongelmista. Selviytymisen kannalta tarkeimmiksi nostetaan kuitenkin oma perhe seka

sukulaisten ja ystavien tuki.

Perheiden tarvitsema apu ja tuki. Paitsi vammaisen lapsen tarvitsemista erityispalveluis-
ta, kerrotaan &itienlehdissd myos tuen ja avun muodoista, joita vanhemmat tarvitsevat
selviytydkseen arjesta. Vanhemmat tarvitsivat henkista tukea seké konkreettista apua, kuten
lyhytaikaista lapsenvahtia. Molemmissa tapauksissa vanhemmat turvautuivat ensin perheen
lahipiiriin ja vasta sen jilkeen ulkopuolisiin palveluihin, joista mainitaan useimmin

vammaisjarjestojen tarjoamat kurssit, leirit ja vertaistuki.

Usko perheen selvidmisen voimaan on &itienlehtien vanhemmilla vahva. Tarkein tukija on
oma puoliso ja vammattomat sisarukset, mutta myos vammainen lapsi antaa vanhemmil-
leen voimaa jaksaa arjessa: mutta hyvind hetkind Jesse oli kuin aurinko, se antoi voimia,
Saara muistuttaa (V 5/98). Hyva parisuhde on kuitenkin se resepti, jonka aitienlehdessa
uskotaan mahdollistavan hyvén perhe-eldman: ... jos parisuhde on toiminut ennen lapsen
syntymdd, niin kylla kaikki sujuu vammaisen lapsenkin kanssa (KP 1/93a.) Perheen
ulkopuolista tukea haetaan, jos perheesta ei l6ydy toista aikuista, joka tukisi uupunutta
vanhempaa. Pariskunnan toinen osapuoli saattaa kokea vamman toista vdhdisempéna eiké
ymmarrd timédn hatda. Vammaisen lapsen syntyman esitetaan johtaneen myos vanhempien

eroon.
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-Puolisot kokevat vammaisen lapsen syntymdin usein eri tavalla. Mieheni oli sitci
mieltd, ettd Suvin vammaa on turha murehtia ja miettid. ltse en pystynyt suhtautu-
maan tilanteeseen yhtd kevyesti. -Tajusin, ettdi minun on haettava tuki muualta.
Otin yhteyttd tukiperheeseen. ... Saatoin soittaa heille mieltdni painavissa asioissa
Jja he tukivat minua paljon henkisesti. (KP 9/98a.)

Ennen kuin Lauri ehti tiytidd puoli vuotta, Tiinan kymmenen vuotta kestanyt suhde
avomieheen sdrkyi. Siitd saakka Lauri on asunut kahdestaan ditinsd kanssa.
Isddnsd han ei ole tavannut pariin vuoteen. -Mies ei pystynyt hyvdaksymcdidn ettd
hdnen lapsensa ei ole terve, Tiina miettii. (KP 2/96b.)

Perheen ulkopuolelta tukea haetaan mieluiten henkil6iita, joilla itsellaan on vammaisia
lapsia. Télloin esille nousevat vanhempainyhdistysten jarjestamat leirit ja kurssit. Vaikka
leirien paatehtdva on saattanut olla auttaa vanhempia sopeutumaan lapsensa vammaisuu-
teen, saattaa leiri toimia vanhemmille my6s hengahdystaukona: autistiperheiden sopeutu-
misvalmennusleiri oli meille todellista lomaa: lapsilla oli hoitaja, saimme syoda rauhassa

Ja viettdd jopa yhden vapaaillan, Merja kertoilee (V 1/95).

Arjen ongelmiin apua haetaan mahdollisimman lahelta. Suku ja ystdvat auttavat kun
tarvitaan vaikka lastenhoitajaa: Jesse sairasteli eika nukkunut juuri lainkaan. Naapurissa
silloin asuneet Saaran vanhemmat hoitivat poikaa valilld, ettd muu perhe sai joskus

nukkua kokonaisen yon. (V 5/98.)

Arkihankaluuksien lisaksi vanhemmille aiheuttaa toistuvaa mielipahaa ihmisten asenteet
heidan vammaisia lapsiaan kohtaan. He ovat joutuneet kokemaan ymmartdmattomyytta ja

paheksuntaa ulkopuolisten taholta.

Ympiriston kielteiset asenteet. Vaikka ditienlehdissa useimmiten kuvataan sukua ja
tuttavapiirid tarkeimpana tuen ja avun ldhteena, on perheilld ollut lahipiiristd myos toisen-
laisia kokemuksia: joillekin asia oli jopa niin vaikea, ettd he valttelivit, menivdt toiselle
puolelle katua etteiviit joutuisi juttelemaan kanssani (KP 1/93). Ulkopuolisten taholta
paheksuntaa ja ihmettelya saavat kokea eniten ne perheet, joiden lapsen vamma ei ole

nakyva.
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Kaytannossd joutuu jatkuvasti sen eteen, ettd "miksi toi lapsi ei puhu?" ja miksi
héin joissain tilaisuuksissa ei jaksa pysyd paikoillaan, koska ei ymmdrrd puhetta.
Lisdksi tulee leimautuminen , ettd lapsi on jotenkin "pdicistddin vialla." (V 9/96b.)

Koska pojat nayttivit melko tavallisilta pikkupojilta, heiddn kaytéksensd tulkitaan
herkdsti huonon kotikasvatuksen tulokseksi. (V 5/98).

Aitienlehdissi esitetddnkin, ettd tieto lapsen vammaisuudesta ja vamman seurauksista
auttaa ihmisia ymmartamaan lapsen kaytosta ja ehkaisee esimerkiksi kiusaamista: lapsesta
kylld nakee, onko kotona keskusteltu Laurin kuuroudesta vai ei (KP 2/96b). Tiedon

levittamisen vanhemmat ovat ottaneet omaksi ja perheensi tehtaviksi.

Eve on mieltynyt ajatukseen, ettd Jan on annettu hdnelle, jotta he yhdessd vievit
dysfaatikkojen asiaa eteenpdin, silld vain tieto poistaa ennakkoluuloja. (V 9/96b).

Tommin kaytos herdtti tietysti koulussa aluksi huomiota, mutta sitd mukaa kuin
oppilaat saivat tietoa oireyhtymdsta, kiusaamisen oraat kitkeytyivit pois. Toni ja
Sini auttoivat asiaa pitamdlld luokissaan esitelmid frax-lapsista. (V 5/98.)

Tiedon puutetta harvinaisemmin esiintyva syy vammaiskielteisille asenteille on aitienleh-
dissd puutteet yleisesséd suvaitsuvaisuudessa: yhteiskuntamme sietdid aika huonosti erilai-
suutta, olipa kyse vammaisista tai erirotuisista (KP 9/91a). Muutamassa artikkeleissa
todetaan, ettd vamman laatu vaikuttaa asenteisiin: ...yhteiskunta on oppinut hyvdksymdan
ruumiillisesti néikyvdin vammaisuuden, mutta kaytidytymisen alueella ilmenevdd poik-

keavuutta ei kyetd kohtaamaan (KP 2/94).

Kun iitienlehdissi kuvataan vammaisen lapsen perheelleen aiheuttamia hankaluuksia, lapsi
ja vamma erotetaan toisistaan. Vaikeudet esitetadn valitettavana osana vammaisen lapsen
ja hdnen perheensi elamaa silloinkin, kun niiden voi katsoa aiheutuvan myos puuttuvista
tai huonosti toimivista yhteiskunnan palveluista ja yhteison vammaiskielteisistd asenteista.
Perhe, suku ja ystivit ovat keskeisessd osassa vammaisen lapsen perheen selvidmisessa,
eikd muutoksia yhteiskunnan toimissa tai yhteison suhtautumisessa vaadita. Voimakkaim-
mat kommentit yhteiskuntakelpoisuuden ulottamisesta vammaisiin esitetdan "syyskuun

vauvaksi" valitun Laura Ada Maria Kiviston suulla vuonna 1991.
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- 1dmad maailma on ehkd dlykkdiden, mutta mind olen maailmaa varten -Yksi
erilainen kilikello sinikellojen joukossa. Mind tuupin ja pehmenndin teiddn ajatuk-
sianne kaikkien erilaisten kukkien puolesta. Minulla pienelld on tdrked tehtivd ja
olen ylped siita. (KP 9/91a.)

4.5.3 Taija ei tajua, ettd me olemme hdnen vanhempansa

Aitienlehdissa vanhemmat eivit kuvaa vammaista lastaan pelkaksi taakaksi eika lapsen
hoitoa hevin jatetd ulkopuolisille. Vaikeakaan vamma ja sen perheelle aiheuttamat hanka-
luudet eivit saa vanhempia kuvaamaan lastaan ei-toivotuksi. Vanhempien kannalta
suurimpana pettymykseni esiintyi, jos lapsi vammaisuutensa vuoksi ei kyennyt osoitta-
maan juurikaan kiintymystd vanhempiaan kohtaan: Anna ei voi antaa meille palautetta (V
6/97). Kiintymyksenosoitusten puuttuminen ja lapsen hoidon raskaus olivat tekijoita, joilla
perusteltiin halua sijoittaa lapsi kodin ulkopuoliseen hoitoon. Aineistossa on kuitenkin vain
yksi teksti, josta saa kasityksen, ettd vammainen lapsi ei ole antanut vanhemmilleen sit4,
mitd he olivat vanhemmuudelta odottaneet. Artikkelissa kuvataan kahden autistipojan
perheen kaoottista arkea ja pettymysté, jonka lasten vammaisuus on vanhemmille aiheutta-
nut. Valokuvissakin pojat esitetdin tilanteissa, joissa heiddn vammaisuutensa nakyy.
Kuvissa nakyy Mikan puoliksi hiuksettomaksi revitty paa ja Marko pureksimassa muovi-

lehméa. Esineiden pureksiminen on kuvatekstissa nimetty autismin oireeksi.

Kolmivuotias Marko ei puhu yhtdcdn sanaa, eikd leiki tai tutki kirjoja ollenkaan.
Vajaa kaksivuotias Mika puree itsedicin jatkuvasti ja syo hiuksiaan. Marko ja Mika
eivdt viihdy kovin paljoa sylissd. ... -Toisiaan he eivdt noteraa yhtddn. Ja me kun
halusimme tehddi lapset perdkkdin, jotta heistd olisi seuraa toisilleen, Merja
naurahtaa. (V 1/95.)

Aitienlehdissa lapsen paikka on kotona. Vammaisten lasten vanhemmat eivit turvaudu
laitoshoitoon, vaikka perheen arki tuntuisi lahes sietimattomén raskaalta: vanhemmat
nukkuivat puolen yotd vuorotellen toisen tyynnytellessd itkevdd lasta. - Emme erottaneet
endd yotd pdivastd. (V 6/97.) Vanhemmat ovat valmiita muuttamaan paikkakuntaa,

luopumaan etenemisesta urallaan ja jattaytymain tyoelamasta, jotta lapsi voisi jaada kotiin.
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Aiti on se perheenjésen, joka siirtyy kotiin hoitamaan lapsia. Laitoshoito kuvataan lapselle

kotihoitoa huonommaksi vaihtoehdoksi.

Meille kotihoito oli itsestdidnselvi vaihtoehto. Laitoksessa Anna ei olisi saanut
sellaista rakkautta ja hellyyttd, mita han voi kotona saada, Pdivi uskoo. - Kavimme
tutustumassa viiteen keskuslaistokseen. Tuntui kuitenkin vaikealta hyviksyd
ajatusta, etta vammaiset lapset laitetaan syrjdcn, piiloon muulta maailmalta. (V
6/97.)

Siini aineiston perheessd, jossa lapsi on sijoitettu pysyvasti laitokseen kdydaan puolitoista-
vuotiasta Taijaa sairaalassa katsomassa. Aiti puolustautuu sairaala-sijoituksen aiheuttamia
syytoksid vastaan vetoamalla tyton vaikeahoitoisuuteen, hanen albaiseen kehitystasoonsa,

kaksossisaren etuun ja sithen, ettei ratkaisu ollut helppo.

- Taija on ldhes vastasyntyneen tasolla. Hanelld on epilepsia, toistuvia korvatuleh-
duksia ja keuhkokuumeita. Héan on jatkuvasti lisihapen tarpeessa ja kdrsii syddmen
vajaatoiminnasta. ... Taija ei vdlttamdita tajua, etta me olemme hdnen vanhempan-
sa, mutta Mira tarvitsee meitd. ... - Jokainen diti haluaisi lapsensa ldhelleen.
Ratkaisun tekeminen vaati valtavan sisdisen kamppailun. Omatunto, kohtuullisuus,
kunnollisuus ja ditiys ovat minulle vielcikin kipeitd kysymyksida. (KP10/91.)

Toinen teksti, jossa kerrotaan perheen ulkopuolella asuvista vammaisista lapsista, késitte-
lee sijaisvanhempia, joiden kotiin on sijoitettu didin raskaudenaikaisen paihteidenkayton
vammauttamia lapsia. Artikkelissa Lainalapset ovat rakkaita kuin omat (KP 3/93b)
alkoholistidideistd annetaan yhti kielteinen kuva kuin aiemmin ladketieteen nikokulmasta

kirjoitetuissa artikkeleissa.

Kaikkien Isotaloille sijoitettujen lasten vanhemmilla on alkoholi- tai huumeongel-
ma. Yksi lapsista karsii FAS-oireyhtymdstd....- Hdnen biologiset vanhempansa ovat
hdiipyneet teille tietymdttomille. He eivdt pidd yhteytid lapseensa. Aidille oli
odotusaikana turhaan tarjottu sairaalapaikkaa. Mind kannatan raskaana olevien
alkoholistien pakkohoitoa, mutta en ole katkera tai vihainen heille. Minua sddalit-
tdd, ettd joillekin edes oma lapsi ei merkitse mitddn...

Samassa artikkelissa kerrotaan my6s sikioaikaisesta heroiiniriippuvuudesta kérsineesti
Ville Vallattomasta, joka on ylivilkas ja tunne-eldmaltddn jalkeenjddnyt, mutta myos

dlykds ja hauska: onneksi hénelld on nyt uusi diti ja isd, silld kukaan muu aikuinen ei ole
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hénestd kiinnostunut. Hdntd ei ole koskaan kysytty. Hanen ditinsd ja isansd olinpaikkaa ei

ole tiedetty endic vuosiin.

4.5.4 Yhteenveto lapsen vammaisuudesta vanhempien ndkokulmasta

Isotalojen sijaisperheestd kertova artikkeli on aineiston ainoa artikkeli, jossa vammaisen
lapsen perheestd kirjoitettaessa kertomuksen paidosassa on perhe kokonaisuutena, ei
vammainen lapsi. Kuvataanpa vammainen lapsi artikkelissa tayttymykseksi tai pettymyk-
seksi, hinen vammansa vaikutukset vahaisiksi tai raskaiksi, on héin silti artikkelissa aina
perheensi keskipiste. Lapsen vamman asettamien ehtojen mukaan perheet elavit, muutta-

vat, tekevat tyotd ja hajoavat.

Vaikka vammaiset lapset ja heiddn perheensi toisaalta kuvataan tavallisiksi, on artikkelien
paaaiheena kuitenkin juuri vammaisuudesta aiheutuviksi esitetyt lapsen epétavalliset
piirteet sekd perheen kokema shokki, uudelleenarviointi ja sopeutuminen. Jos vanhemmat
eivit koe olleensa jarkyttyneitd lapsensa vammaisuudesta, se mainitaan erikseen. Lapsen
vammaisuuden mukana seuraa myos koko joukko arjen ongelmia. Tuki- ja kuntoutusjérjes-
telyjen heikko sujuminen ja byrokratian kankeus esitetdan vammaisuuteen liittyvina
luonnollisina seurauksina ennemmin kuin korjattavissa olevana epakohtana. Yhteison
vammaiskielteisten asenteiden muuttamisen esitetain olevan mahdollista valistuksen
avulla. Vammaisuudesta tiedottaminen esitetaén joissakin artikkeleissa vammaisen lapsen

vanhempien tai jopa lapsen itsensd elamantehtavaksi.

Vammaisten lasten perheiden maailma on aitienlehdissé perhekeskeinen. Oma puoliso,
omat lapset, suku ja ystavit ovat ensimmainen suunta, josta tukea ja apua lahdetdan
hakemaan. Vasta, jos tama tuki puuttuu tai ei riita, kaipaa perhe ulkopuolista apua. Perhe-
keskeinen ajattelu ndkyy myos siind, miten koti ja oma 4iti esiintyvat artikkeleissa vam-
maisten lasten ei vain parhaana, vaan ldhes ainoana mahdollisena hoitajana. Kodin ulko-

puolella asuminen on lapselle vanhemmista se huonompi vaihtoehto, sithen turvautuvat
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vain kelvottomat alkoholisti- tai narkomaanivanhemmat tai ne, jotka eivit kerta kaikkiaan

enai jaksa.

Huolimatta siité, ettd vanhempien nakokulmasta lapsen vammaisuudesta kirjoitetuista
artikkeleista 10ytyy yhdistavia tekijoita, on niistd vammaisuudesta muodostuva kuva
kuitenkin monivarisempi kuin ammattilaisten nikokulmista kirjoitetuissa. Vammainen
lapsi ei esiinny pelkéstddn fervettd lasta huonompana vaihtoehtona. Hanesta kuvataan
l6ytyvan tavallisiakin ominaisuuksia, ei pelkkia poikkeamia. Vaikka lapsen ja perheen
elaman vaikeuksien katsotaankin aiheutuvan lapsen vammasta, jaa laajemmillekin tulkin-
noille tilaa, koska artikkeleissa kuitenkin kerrotaan erityispalveluiden saamisen epakohdis-

ta ja ympaériston kielteisesta suhtautumisesta vammaisiin.

5 LOYTOJEN TARKASTELU

Tassa luvussa tarkastelen johdannossa esittamieni vammaisuudesta ja vammaisista
ihmisisté esiintyvien ndkokulmien ja stereotyyppisten kuvausten toistumista aitienlehdista
kokoamassani aineistossa. Esittelen myos nelja teoriaa, joiden kautta &ditienlehtien valitta-

mai vammaisuuskuvaa on mahdollista selittdi.

Aitienlehdisti ei vility kuvaa vain vammaisesta yksilosti - sikiosta tai lapsesta - vaan myos
taman perheestd. Vammaisten lasten perheiden representaatioita joukkoviestimissa ei ole
tutkittu, joten olen soveltanut niité tulkitessani teorioita stereotyyppisten vammaiskuvien
esiintymisesta ja esiintymisen syistd. Lahtokohtani on, ettad vaikka &ditienlehdissa usein
mainitaan vammaisen lapsen perheen olevan aivan tavallinen perhe, kerrotaan artikkeleissa
tosiasiassa enemmaén vammaisten ja vammattomien lasten perheité erottavista kokemuksis-
ta. Vammaisen lapsen syntymén perheessa aiheuttamat tunnereaktiot korostuvat ja lapsen
vammaisuus esitetdan syyksi perheen arjen ongelmiin; perheests, jossa on vammainen lapsi
tulee "vammaisperhe", jonka kokemusmaailma ja tavoitteet suodattuvat vammaisen lapsen

kautta.
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5.1 Vammaisen yksilon ja hiinen perheensi representaatiot iitienlehdissi

Vammaisuudesta ja vammaisista ithmisistd joukkoviestimien ja muiden kulttuuristen
tuotteiden kautta rakentuvaa kuvaa tarkasteltiin johdannossa kolmesta lihtokohdasta.
Ensimmainen niista oli kehystaminen, joka Kuneliuksen (1997, 127-132) mukaan on
keskeinen viline, jolla joukkoviestimet kykeneviat vaikuttamaan ihmisten mielipiteisiin.
Toinen nakokulma oli toimittajien suosimat sanavalinnat, jotka Barnesin (1992, 16 - 43)
mukaan ovat usein leimaavia ja tuovat esiin toimittajien omia arvostuksia, eivit vammais-
ten ihmisten todellisia kokemuksia. Kolmas ldhtokohta oli joukkoviestimien ja muiden
kulttuuristen tuotteiden valittamat yksipuoliset kuvat vammaisuudesta ja vammaisista

ithmisisté.

5. 1.1 Vammaisuuden kehykset ditienlehdissd

Vaikka joukkoviestimien vaikutuksia tutkittaessa on havaittu, ettei niilld ole oletetun
suuruista vaikutusta thmisten ajatteluun, vaikuttavat joukkoviestimet kuitenkin siihen,
mistd ihmiset ajattelevat. Joukkoviestimet nostavat esiin joitakin kysymyksii ja ongelmia
jattaen toiset huomiotta. Kasitellessdin esille tuomiaan kysymyksid joukkoviestimet
suosivat joitakin rajauksia ja ndkokulmia ja vaikenevat toisista. Tatd keskeisend pidettyd
joukkoviestien vaikuttamisen keinoa kutsutaan kehystamiseksi. Toimittajien keskuuteen
syntyy usein yhteisymmarrys, jonkin aiheen kasittelyssa kehystettavista nakokulmista.
Silloin huomiotta jadvien nakokulmien ymparille muodostuu hiljaisuuden keha. (Kunelius

1997, 127 - 132.)

Aitienlehtien vammaisuutta kasittelevit artikkelit tuovat esiin samat ongelmat ja kysymyk-
set lehden nimesta, artikkelin toimittajasta tai julkaisuvuodesta riippumatta. Vammaisuutta
kasiteltaessa joukkoviestimet usein kehystavat vammaisten ithmisten kokemia karsimyksia

ja vaikeuksia vaieten mahdollisuuksista, joilla ympéristod voisi lisatd heidan osallistumis-
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taan yhteiskunnassa (Barnes 1992; Biklen 1987; Shakespeare 1994). Aitienlehdissi kaksi
keskeistd esiin nousevaa kysymysta ovat sikiotutkimukset ja vammaisten lasten asema
perheissaan. Kun puheenaiheena on vammainen lapsi ja hianen perheensa, kehystetdan eri
nikokulmia, kuin jos aiheena on vammainen sikié. Kun puheen kohteena on vasta kehitty-
massi oleva ihmisyksilo - siki6 tai pieni keskonen - korostuvat sikion asema ja vanhempi-
en oikeudet eri tavoin artikkeleissa, joissa aiheena ovat sikiotutkimukset, kuin artikkeleis-
sa, jotka kisittelevit didin raskaudenaikaista alkoholinkayttoa tai keskosuutta. Kerdamassa-
ni ja rajaamassani aineistossa aineen eivit paase vammaiset lapset, vaan heiddn vanhem-
pansa. Vammaisen lapsen vanhemmat puhuvat paaasiassa perheen vammaisesta lapsesta ja
hinen mukanaan tuomista muutoksista. Seka ulkomaisissa ettd suomalaisissa joukkoviesti-
missi vammaiset ihmiset nayttaytyvit useimmiten karsivina ja saalittavina yksiléina,

joiden koko elaméa vammaisuus leimaa (Barnes 1992; Sirni¢ 1992).

Aitienlehdissd vammaisuus on tragedia, joka ei koske vain vammaista yksilod vaan koko
hanen perhettddn. Lapsen vammaisuuden nimetdédn aiheuttavan lapselle ja hdnen perheel-
leen monia rajoitteita ja kielteisid seuraamuksia: lapsi el voi menné tavalliseen kouluun,
diti jad pois tydeldmastd, perhe vaihtaa asuinkuntaa, lapsen kanssa on hankala litkkua
julkisilla paikoilla, kuntoutus- ja tukipalveluiden anominen rasittaa perhetté... Seurauksien
selitetddn johtuvan perhekohtaisesta tragediasta: perheeseen on syntynyt lapsi, jolla on
vaurio, jonka perusteella hanet voidaan nimetd vammaiseksi. Yleensékin joukkoviestimet
esittdviat vammaisuuden mukanaan tuomat fyysiset ja sosiaaliset rajoitukset suoraksi
seuraukseksi yksilon vauriosta ja vaikenevat vammaisuuden rakentumisen sosiaalista ja
poliittista puolista (Shakespeare 1994, 284). Aitienlehdissidkddn vammaisuuden kielteisid
seurauksia ei selitetd riitdmattomallda vammaisten lasten ja heidan perheidensa tuella tai
tuen anomiseen liittyvan byrogratian kohtuuttomuudella. Vammaisiin lapsiin kohdistuvat
kielteiset asenteet, joiden mainitaan useasti haittaavan perheiden arkea, esitetdin lahinna
olemassaolevana ikdvind tosiasiana. Artikkeleissa, joissa viitataan tarpeeseen ja mahdolli-
suuteen muuttaa vammaisiin ihmisiin kohdistuvia asenteita se esitetaan vammaisten lasten

vanhempien tai jopa sisarusten ja lapsen itsensd tehtavaksi.

Aitienlehdissa vammaiset lapset ovat kohteina laaketieteellisille tutkimuksille ja hoidoille;

heitd kuntoutetaan ja opetetaan ja he ovat kohteina vanhempiensa tunteille. Kertomatta jaa
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vammaisten lasten omat kokemukset elaméastaan. Vammaisen henkilon esittdminen
objektina on joukkoviestimille tyypillistd (Shakespeare 1994, 287). Kun puheenaiheena on
sikion vammaisuus, vammaisuus muuttuu entista selkeimmin laiketieteen toimialaan
kuuluvaksi ongelmaksi: toimittajat keskittyvit kuvaamaan raskauden ja sikionkehityksen
fysiologiaa ja niihin kohdistettavia ladketieteellisiad toimenpiteitd. Lidketieteen keskeinen
osa ihmisen lisdantymisessé ei ole seurausta yksinomaan vammaisuuden ymmartamisesti
medikalistisesta ndkokulmasta. Naisen eldma on viime vuosikymmenini medikalisoitunut
muutoinkin kuin raskauden osalta (Tuomainen, Myllykangas, Elo & Ryyninen 1999, 50 -
54).

Sikion vammaisuudesta puhuttaessa esiin nousee kaksi keskeista vertauskuvaa, jotka
esiintyvat eri muodoissa useissa keskenmenoja ja toisaalta sikiotutkimuksia késittelevissi
artikkeleissa. Vertauskuvien kdytto on tyypillinen joukkoviestimissé kaytetty kehystamisen
keino (Kunelius 1997 127 - 132). Aitienlehdissi esitetazn toistuvasti vammaisen alkion tai
sikion keskenmenon olevan luonnollista. Korostaessaan poikkeavien sikididen karsiutumi-
sen luonnollisuutta, muuttuu vammainen yksilo virheeksi, jonka luonto korjaa keskeytti-
malla raskauden. "Luonto" esitetdan télloin tietoiseksi, jumalankaltaiseksi toimijaksi, jossa
asiat eivat vain sattumanvaraisesti tapahdu. Jokin tai joku tekee ne tavoitteenaan paamaara,
tassa tapauksessa virheeton sikio. Luonto ja ihminen ymmarretdén toisistaan erillisiksi:

luonto pdittdd silloin ihmisen puolesta, mitd tapahtuu (KP 6-7/96).

Sikiotutkimuksia on arvosteltu, koska ne mahdollistavat vanhemmat asettamaan laatuvaati-
muksia tulevalle lapselleen ja luovat odotuksia, ettd vanhemmilla olisi oikeus saada
vammaton lapsi (Degenen 1995). Aitienlehdissi sikiotutkimuksia perustellaan vanhempien
toiveella saada terve lapsi. Sikidtutkimukset eivit kuitenkaan ole suoraan rinnastettavissa
vanhempien toiveeseen terveestd lapsesta. Kun odottava &iti menee sikidtutkimuksiin ja
hénen kantamansa siki6 osoittautuu vammaiseksi, ei aidilla silla hetkella ole mahdollisuut-
ta valita terve lapsi; hanen mahdollisuutensa on valita joko vammainen lapsi tai ei lasta

ollenkaan.

Aitienlehdissi vaietaan mahdollisuudesta, ettd sikion abortointi vammaisuuden perusteella

saattaisi olla loukkaus tamén yksilooikeuksia kohtaan; puhuttaessa kehittyvista ihmisyksi-



77

161std raskaudenaikaisen alkoholinkdyton ja keskosuuden yhteydessa heidéin oikeutensa ei
vain yksil6ind vaan ihmisind nousevat keskeiseen asemaan. Sikiolld on oikeus terveeseen
ja raitiiseen elamédin ja keskoslapsen hoitamatta jattaminen olisi julmaa ja hdikdilemditon-

td, jos on mahdollista, ettd lapsi jiisi eloon vaikka vammaisenakin.

5. 1.2 Vammaisuuden kieli ditienlehdissci

Aitienlehdissi viitataan usein yksiloon tai ihmisryhmaédn vamman perustuvalla nimityksel-
14: puhutaan down-lapsista, down-sikiGista ja Matkaseldn perheen kahdesta fraxista. Tapa
on joukkoviestimissé yleinen (Barnes 1992, 16 - 43). Aineistossani lapsen vammasta
kérsivit usetmmin vanhemmat tai vammattomat sisarukset, ei lapsi itse. Vammaisia lapsia
ei juuri esitetd vammoistaan karsivind tai niiden uhreina; ainoastaan FAS lasten elama
kuvataan fuhotuksi. Vammaisuus on tila, joka katsotaan siind maarin yksilon kannalta
epésuotuisaksi, etta sen atheuttamista toiselle ihmiselle pidetain eettisesti ja moraalisesti
tuomittavana (Vehmas 1998), kuitenkin kasitys vakavastikin vammautuneen lapsen
elimistd tuhoutuneena on subjektiivinen arvio vammaisen lapsen tilanteesta. Toimittajat
suosivat vammaisia ihmisid kuvatessaan sanavalintoja, kuten "uhri" tai "karsia", jotka
kuvaavat enemmin toimittajan kuin puheen kohteen itsensa kokemusta tilanteestaan

(Barnes 1992, 16 -43).

Toimittajien ja haastateltavien sanavalinnat liittavat vammaiset ja sairaat samaan kategori-
aan artikkelin aiheesta riippumatta (ks. luku 4). Sikiétutkimuksien yhteydessid vammaisuu-
desta puhutaan toistuvasti riskind, jonka suuruus vaihtelee didin i4n ja vanhempien
perintdtekijoiden perusteella. Vaikka aitienlehdissa tarjotaan runsaasti sikiotutkimus-
menetelmien teknisid yksityiskohtia koskevaa tietoa, ei niissi juurikaan kerrota niisté
vammoista, joita sikiotutkimusmenetelmien avulla pyritadn havaitsemaan. Tiedot, jotka
ditienlehtien perusteella saa, saattavat lisata lapsen mahdollista vammaisuutta koskevaa
ahdistusta. Lukijalla ei ole mahdollisuutta arvoida, mita tuntemattomat sairaudet tai
vammat lapsen ja perheen elimassa vaikuttaisivat. Aitien mielikuvat sikion mahdollisesta

vammaisuudesta ovat yleensid enemman sensaatiomaisia kuin realistisia: poikkeava sikid
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kuvitellaan hirviokst, jolta puuttuu kédet tai aivot (Lappeteldinen 1999, 33 - 44; Posa, 84
1998).

Aitienlehdissa sikiotutkimuksista annetaan kuva turvallisina tutkimuksina: joko tutkimuk-
set esitetadn tdysin turvallisiksi (ultradéni) tai niiden sisaltiméaa keskenmenon riskid
kuvataan pieneksi, vdhdiseksi tai prosenttiluvuilla vain 0.5 -1 % (lapsivesi- tai istuk-
kandyte). Yleisimmin kéytetyn sikidtutkimusmenetelmén, verikoeseulonnan, tarkkuuteen
liittyva ongelma, vaarien positiivisten vastausten korkea maéré, nostetaan merkittavaksi
vasta, kun artikkeleissa ryhdytdan vaatimaan uuden tutkimusmenetelman, ultradanella
suoritettavan niskaturvotusseulonnan, kdyttoonottoa. Samasta syystd myos vanhan menetel-
mén aiheuttama riski terveen sikion turvallisuudelle saa painoarvoa. Huonon riskiraskaus-
testin korvaamista paremmalla vaativassa artikkelissa 4iti kertoo, miten oli verikoetta
seuranneessa jatkotutkimuksessa ollut vahalld menettdd vammattomaksi osoittautuneen
sikionsa: vasta jdlkikdteen tajusin, miten paljon pienempi mahdollisuus meilld oli saada

vammainen lapsi kuin keskenmeno punktion seurauksena (KP 6-7/96).

5.1.3 Vammaisten yksiloiden ja ndiden perheiden stereotypiat ditienlehdissci

Vammaisuuteen liitetdan joukkoviestimissa ja muissa kulttuurisissa yhteyksissd stere-
otyyppisid mielikuvia, joiden kautta vammaiset ithmiset toistuvasti esitetddn. Heidat
kuvataan usein pahoina, naurettavina, seksuaalisesti epanormaaleina tai joiltain ominai-
suuksiltaan vammattomiin ndhden ylivertaisina superrampoina; sialin, vakivallan, tai
pilkan kohteina; kyvyttomina osallistumaan taysipainoisesti yhteiskunnassa; pelkkini
taakkoina lahimmadisilleen tai "oman itsensd pahimpina vihollisina", jolloin henkilon
menestymittomyys elaméssdén selitetadn hanen omalla kielteisella asenteellaan. Nédiden
enemmién tai vihemmén Kérjistettyjen roolien lisiksi vammaiset, joskus harvoin, kuvataan
lahes normaaleiksi ihmisiksi. (Barnes 1992, 15 - 38; ks. myos Kriegel 1987, 31 - 46;
Longmore 1987, 65 - 78.)
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Koska joukkoviestimisti valittyvdaa kuvaa vammaisten lasten perheisti ei ole aikaisemmin
tutkittu, tarkastelen soveltuvin osin edelld mainittujen vammaisuuteen liitettyjen stereotypi-
oiden pohjalta paitsi vammaisesta yksilosta, myos hanen perheestaédn aitienlehdista
valittyvaa kuvaa. Osa vammaisuuteen ja vammaisiin thmisiin liitetyista yksipuolisista
kuvauksista puuttuu aineistostani kokonaan, osa niista esiintyy harvinaisena ja lievassi
muodossa, mutta jotkut toistuvat selvimpina tai lievemping havaintoina. Useimmissa
aitienlehtien artikkeleissa vammaiset lapset kuvattiin monilta ominaisuuksiltaan normaa-

leiksi, mahdollisimman tavallisiksi lapsiksi.

Aitienlehdisti puuttuvat vammaisten lasten stereotypiat. Vammaisiin ihmisiin liitetyis-
td stereotyyppisistd mielikuvista aitienlehdista puuttuvat kokonaan vammaisten lasten
esittiminen seksuaalisesti epanormaalina, vammaisten lasten esittiminen ominaisuuksil-

taan ylivertaisina seka vammaisten lasten esittaminen naurettavina.

Lapset, myos alle kouluikaiset, ovat seksuaalisia olentoja, mutta lasten seksuaalisuus ei
aitienlehdissa ole mitenkain silmiinpistdvéan yleinen aithe. Vammaisten lasten seksuaalisuu-
desta ei ole mitdin mainintoja. Pelkastaan se, ettd jostakin aiheesta vaietaan, ei valttamatta
tarkoita stereotypian puuttumista. Myos jonkin nakokulman puuttuminen voi olla osoitus
siitd, ettd aiheeseen liittyy yksipuolinen kuva ilmiosta; tyypillinen esimerkki tdsta on
seksuaalisuus. Vammaiset ihmiset ovat kokeneet loukkaavana, ettd heidan seksuaalisuudes-
taan vaietaan; vammaisilla ei oleteta joko olevan seksuaalisia tarpeita tai kykya niité
toteuttaa (Lylys 1983,167 - 169; Krog; 1983, 175 - 186). Koska athetta ei juuri kasitelld
vammattomienkaan lasten yhteydessa, ei vaikenemista voi tulkita oletukseksi vammaisten

lasten seksuaalisesta epanormaaliudesta.

Aitienlehtien vammaisilla lapsilla ei viitata olevan lahjoja, joita voitaisiin pitdd eparealisti-
sina tai yliluonnollisina: Tommi Tyynela on sosiaalisesti lahjakas lapsi, miké toki on
mahdollista Downin sydroomasta huolimatta. Usein vammaisten thmisten esitetddn olevan
joiltakin ominaisuuksiltaan vammattomiin nidhden ylivertaisia (Barnes 1992, 25 - 27,
Longmore 1987, 65 - 78), tai heidat kuvataan poikkeuksellisen hyvasydadmisiksi, kérsivalli-
siksi ja herttaisiksi (Longmore 1987, 70 -72; Davidson ym. 1994, 39 - 40). Aitienlehdissa

jotkut artikkelit jopa kumoavat vammaisiin ihmisiin asetettuja oletuksia. Henkiloiden,
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joilla on Downin syndrooma, esitetdan oppikirjoissakin olevan poikkeuksellisen valoisia
luonteeltaan, minka selitetasn aiheutuvan puuttellisesta arvostelukyvystd (mm. Mikkonen,
Posti & Vuorinen 1983, 20). Tatd kommentoidaan aineistoni yhdessi artikkelissa: Jenni on
persoonallisuus siind missd muutkin. Aina sanotaan esimerkiksi, ettd down-lapsi on
aurinkoinen, hymyilevd ja kritiikiton. Aurinkoinen Jenni on, mutta mielestimme hanelld on

arvostelukykyd, ja kylla hdan puolensakin pitda. (KP 1/93.)

Vammaisen lapsen kuvaamista herttaisena "epamuodostuneeseen ruumiiseen vangittuna
enkelind" esiintyy paitsi 1800 -luvun lastenkirjallisuudessa, myos uudemmissa viihteellisen
kulttuurin muodoissa (Davidson ym. 1994; Longmore 1987). Todella ddrimmdisen valoisa
Jja valloittava 1da Karppinen, ei kuitenkaan vilttamétta edusta tata kategoriaa, vaikka
kuvaus on samansuuntaisesti epérealistinen: on epatodennakoistd, ettei monivammainen ja
kroonisesti sairas lapsi valittanut koskaan (KP 9/91). Artikkelia kirjoitettaessa kuusivuotias
Ida on kuitenkin jo kuollut; lapset on usein tapana kuvata kuoltuaan kirjaimellisesti
enkeleiksi, eika tama siksi kay esimerkiksi vammaisen lapsen kuvaamisesta epatavallisen

suloisena.

Aitienlehdissa vammaisia lapsia ei esitetd naurettavina; heidin tekemidén kepposia tai
aiheuttamiaan kommelluksia kuvataan vain muutamia: ditid nauratiaa Nooran jdttamdit
Jalanjaljet. Toinen kengdnkuvio osoittaa itcicin, toinen ldnteen. Ndyttdidi ihan siltd kuin lapsi
ei tietdisi, mihin suuntaan olisi menossa. Mutta Noorapa tietdd. Eteenpdin. (KP 6/91.)
Vammaisten ihmisten kayttaminen sketsien ja vitsien materiaalina on tulkittu sekd ddrim-
maisen loukkaavaksi, etta osoitukseksi siitd, ettd vamman asettamia rajoituksia pystytain
tarkastelemaan myos komiikan keinoin. Barnes (1992) kritisot suosittuja elokuvantekijoita,
kuten Monty Pythonia ja Marxin veljeksid, joiden monet kuuluisat kohtaukset perustuvat
poikkeavien ihmisten esittdmiseen naurettavassa valossa. Toisaalta vammaisuudelle
nauramisen on koettu olevan myos tabu; viihteentekija Pertsa Reponen epiili, ettd suoma-
laiset eivit uskalla laskea leikkia sairaudesta, koska pelkadvat rangaistukseksi itse sairastu-

vansa (Sirni6 1992).

Aitienlehdissi harvinaiset tai lieviit vammaisten lasten stereotypiat. Harvinaisina tai

lieving 4itienlehdissé esiintyivat vammaisen lapsen esittdminen pahana, vammaisen lapsen
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esittdminen saélittdvand ja vammaisen lapsen esittdminen vékivallan uhrina. Vammaisen
lapsen vanhempien esitettiin joissakin artikkeleissa vammaisen lapsensa "pahimpina

vihollisina", mutta lasten itsensé ei esitetty haittaavan omilla asenteillaan menestymist4én.

Huolimatta siitd, ettd vammaisen lapsen hoito kuvataan aitienlehdissa raskaaksi ja lapsi
joiltakin osin vanhemmilleen epatyydyttaviksi, eivat vanhemmat yleensd anna omista
lapsistaan kielteista kuvaa. Kirjallisuudessa, ndytelmissa ja elokuvissa pahoilla ja roisto-
maisilla henkil6illd usein on jokin vamma. Vamma on joko yliméaarainen tehokeino, joka
korostaa henkilén vastenmielisyyttd, seuraus pahuudesta tai seikka, joka katkeroittaa
tarinan konnan niin, etta hanesta tulee paha. (Barnes 1992, 22 - 23.) Kriegel (1984) kayttaa
ilmaisua "demoninen rampa" henkil6kuvauksista, joissa vammainen ihminen kuvataan
alkukantaiseksi ja elidimelliseksi. Aitienlehdissa lahimmaés pahan vammaisen stereotypiaa
paastain kuvauksessa kahdesta pikkupojasta, joilla on autistinen oireyhtymi. Heistéd syntyy
valokuvien ja tekstin yhteisvaikutuksesta eldimellinen, ldhes demoninen vaikutelma (kuva

4).

Kuva 4. Kolmivuotias Marko
ei puhu yhtdan sanaa, eikd
leiki tai tutki kirjoja ollenkaan.
Vajaa kaksivuotias Mika puree &
itsedidin jatkuvasti ja syo
hiuksiaan. (Kuva ja kuvateksti
V 1/95.)
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Aitienlehdiss4 toimittajat erottavat lapsen ja vamman toisistaan. My6s vammaisten lasten
vanhemmmat mieltdvat lapsen, hanen vammansa ja vamman aiheuttamat hankaluudet
toisistaan erillisiksi (Virpiranta-Salo 1992, 97). Aitienlehdissi vamman aiheuttamaksi
miellettyja oireita pyritddn ymmartamaén eika lasta selitetd pahaksi tai tottelemattomaksi.
Esimerkiksi puheenkehitykseltaan viivastyneiden lasten kerrotaan kayttavan pdiviakodin
harmin paikkaa purkaakseen huutamalla tunteitaan. Huutamisen syy selitetain lapsen
puutteilla, ei silld, etteivat aikuiset ymmarra hanti tai anna riittdvan selkeita ohjeita: on
helppo ymmadirtdd lapsen turhautumista kun kieli ei kddnny kertomaan tunteista tai kun

lapsi ei ymmadrrd annettuja selityksid, Soukka sanoo. (KP 3/97.)

Barnes (1992) esittdd joukkoviestimien tavan kuvata vammaiset lapset sairaalassa tai
hoitolaitoksissa antavan heistd vaikutelman sairaina ja kérsivina yksiléind. Aitienlehdissa
vammaiset lapset kuvataan yleensi kotona, eika heitd kohtaan pyritd herattdmaan lukijoi-
den sdilii tunteellisilla sanavalinnoilla. Joissakin aitienlehden artikkeleissa kerrotaan
lapsista, joiden osaa voi helposti pitda poikkeuksellisen onnettomana. Jos lukijassa heraa
saili ja myotatunto INCL-tautiin kuolevaa Annaa tai elvytyskiellossa olevaa puolitoista-
vuotiaasta Taijaa ja heiddn vanhempiaan kohtaan ei tunteiden selitys valttdmatta ole

artikkelin kirjoitustavassa.

Poikkeus sddlin herdttamisen valttamisestd on kuvaus sijaiskotiin sijoitetuista didin
raskaudenaikaisen paihteidenkaytdon vammauttamista lapsista. Heidan tilanteestaan
kerrottaessa lisitddn lapsensa vamman atheuttaneeseen ja hidnen huoltajuutensa luovutta-
neeseen iitiin kohdistuvaa tuomiota kuvaamalla lapsen aseman onnettomuutta. Kuvauksen
painopiste ei kuitenkaan ole lapsen vammaisuudessa, vaan lapsen paatymisessa hylatyksi:
lasta ei koskaan kysytty eika hanen vanhempiensa olinpaikkaa ole tiedetty endici vuosiin

(KP 3/93).

Aitienlehdissa vammaisiin lapsiin kohdistuvan vikivallan kuvaukset ovat harvinaisia ja
lievid. Seka todellisuudessa ettd muissa joukkoviestimissd vammaiset lapset joutuvat
kuitenkin vammattomia useammin hylatyiksi ja vakivallan kohteiksi (Barnes 1992, 20 -
22). Joissakin aineistoni artikkeleissa vammaisia lapsia kiusataan tai kiusoitellaan koulussa

tai pihalla; lisaksi artikkelissa Puhetta kosketuksen kielelld iiti taitaa viittoa lapselleen
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valilla aika kovakouraisesti: miten kuuroa lasta sitten voi kieltdd tai komentaa? On
varmasti turha karjua, ettd eiké sana kuulu. Tiinan mukaan kosketuksessa on erilaisia
vivahteita, joita Lauri osaa tulkita aivan hyvin. Kun pistdd kaden niskavilloille, Lauri

ymmdrtdd jo. (KP 2/96.)

Vammaisia lapsia ei éditienlehdissd kuvata oman itsensa pahimmiksi vihollisiksi siind
mielessd, ettd he omalla asenteellaan estéisivat sopeutumisensa yhteiskuntaan. Sen sijaan
vammaisten lasten vanhempien esitetaan fysioterapeutin tyotd esittelevassa artikkelissa
sailittelevan lasta, milla hanta ei auteta lainkaan (KP 3/92). Taman lisdksi &iti on toistu-
vasti lapsensa pahin vihollinen artikkeleissa, jotka kasittelevit naisten raskaudenaikaista

alkoholinkayttod.

Aitienlehdissi toistuvat vammaisten lasten stereotypiat. Vammaisten lasten esitetaan
useissa aitienlehtien artikkeleissa olevan vammatonta lasta raskaampi taakka perheelleen
ja kykenevin osallistumaan yhteiskuntaan vammattomia lapsia rajoitetummin. Vanhem-
mista toistuu raskaudenaikaista paihteidenkayttoa kasittelevissa artikkeleissa enemmaén tai
vihemman realistinen nakemys alkoholistiodottajan vastuuttomuudesta ja pahuudesta.
Aitienlehdissi toistui myos ndkemys, ettd vammaisella lapsella on jokin tehtdvi tai
tarkoitus syntyd juuri tahdn perheeseen. Aiemmille vammaisuuden stereotyyppisid rep-
resentaatioita tarkastelleille tutkimuksille uusi on kasitys vammaisesta lapsesta "annettuna”

vanhemmilleen, koska heidét on katsottu sopiviksi lapsesta huolehtimaan.

Aitienlehdissd vammaiset lapset esitetddn usein ainakin jossain méaérin taakkana vanhem-
milleen. Heidat kuvataan vammattomia lapsia tyolddmpina hoitaa ja kasvattaa ja heidan
vammaisuutensansa kuvataan aiheuttavan perheissi monia ei-toivottuja muutoksia:
asuinpaikan vaihtumisen, tyoelamasta jattaytymisen, jopa parisuhteen kariutumisen. Barnes
(1992) toteaa joukkoviestimien esittdvin vammaiset ihmiset taakkana lahimmaisilleen ja
jattdvin mainitsematta, ettd vaikka henkil6lla on vamma, on hanen siitd huolimatta
mahdollisuus usein saavuttaa tuen avulla sama maaré itsenaisyytta kuin vammattomankin.
Se, ettd vammaiset henkilot vaativat paljon huolenpitoa palkattomilta laheisiltaan johtuu
yhteiskunnan tarjoaman virallisen tuen puutteista. (Barnes 1992, 31.) Vammaisten lasten

perheista tehty tutkimus on kyseenalaistanut yleisen oletuksen lapsen vammasta perheiden
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ongelmien atheuttajana. Ympériston kielteinen suhtautuminen ja perheen sisiiset ja
ulkoiset voimavarat olivat huomattavasti merkittdvimpia selittdjia vammaisen lapsen
vanhempien kokemalle stressille kuin lapsen vamman aste. (Saloviita 1995, 18 - 28.)
Esimerkiksi terveydenhuollon ja sosiaalitoimen palvelujen kankeus ja pirstaloituneisuus
ovat epakohtia, jotka ovat tunnistaneet monet vammaisten lasten perheita tutkineet. Seka
tutkijat ettd aktiiviset vanhemmat ovat pyrkineet herattimééan asiasta keskustelua ja
muuttamaan vallitsevaa tilannetta. (ks. Mattus 1989, 213 - 224; Palsio 1994, 49; HS 22. 3.
1999; HS 25. 3. 1999; HS 28. 3. 1999.) Aitienlehdissa tama kuitenkin ymmérretaan lapsen
vauriosta suoraan johtuvaksi seuraukseksi, ei muutettavissa olevaksi sosiaalisesti raken-

tuneeksi ongelmaksi.

Vammaiset henkil6t esitetddn joukkoviestimissa rajoitetussa valikoimassa sosiaalisia
rooleja (Barnes 1992, 34 - 36). Aitienlehtien vammaiset henkilt ovat vasta lapsia, joten
heihin kohdistuu erilaisia rooliodotuksia kuin aikuisiin. Heiddn vanhempansa kuvaavat
tilanteita, jossa lapsen vamma on rajoittanut lapsen elamaa. Useimmiten tilanne kuvataan
pettymykseksi enemmin vanhemmille kuin lapselle itselleen. Vanhempien kasitykset
lapsen vamman rajoittavuudesta ovat ajoittain pessimistisid. Toimittajat hyvaksyvat
kyseenalaistamatta vanhempien oletukset lapsiensa rajoitetuista mahdollisuuksista. Se, etta
Down-lapsi Jenni ei kykenisi normaaliin peruskouluun, kuurolle Laurille ei voi lukea satiuja
tai ettei polvilumpioton Janette voi koskaan urheilla voitaisiin lukea paitsi puutteiksi
lapsessa, myos puutteiksi suomalaisessa koulujérjestelméssa, didin viittomakielentaidossa

tai vanhempien tiedoissa vammaisurheilusta.

Alkoholinkayttod nousee ditienlehdissa esiin tekijana, joka voi aiheuttaa lapsen vammautu-
misen. Raskausajan raittius vapauttaa syyllisyydesta lapsen vammautumiseen: 7iina oli
suhtautunut raskauteen tavattoman vakavasti - edes saunakaljaa hdn ei ollut itselleen
sallinut. (KP 2/96). Vammaisuuden on usein oletettu aiheuttavan vanhemmille syyllisyy-
dentunteita ja epailyja, ettd lapsen vammaisuus olisi seurausta heidan teoistaan tai laimin-
lyonneistain. Erilaisia syyllisyystekijoitd on tutkittu useissa vammaisten lasten vanhemmil-
le osoitetuissa kyselytutkimuksissa (mm. Leskinen 1994, Itélinna, Leinonen & Saloviita
1994). 1800 -luvun englantilaisessa lastenkirjallisuudessa vammautumisen esitettiin usein

seuraavan lapsen vanhempien laiminlyonneista, huolimattomuudesta tai raakuudesta. Usein
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juoppous tai koyhyys olivat syind vamman aiheuttaneille onnettomuuksille. (Davidson

1994, 39))

Useat 4idit pohtivat aineistossani syita lapsensa vammaisuudelle. Vammaisten lasten
vanhempien asennoitumista kartoittaneessa tutkimuksessa on havaittu, ettd kohtalo tai
Jumalan tahto on erityisesti ditien mielestd syyna lapsen vammaisuuteen (Leskinen 1994,
51). Pitkaaikaissairaiden lasten dideistd melkein kaikki ovat pohtineet lapsensa sairauden
mahdollista syytd. Heidan tulkintansa tilanteesta jakautuivat kolmeen ryhméén: sairauden
nahtiin olevan Jumalan tahto tai kohtalo; rangaistusta jostakin tai seurausta siité, etta juuri
heidat on "valittu" sairaan lapsen vanhemmiksi. (Affleck ym. 1985 Itdlinnan ym.1994, 259
mukaan.) Raamatussa ja vanhoissa saduissa vammautuminen on usein rangaistus pahuu-
desta (Shakespeare 1994, 284 - 285). Aitienlehdissa vammaisuutta ei esitetty rangaistuk-
seksi; ei kohtaloksi tai negatiivisessa mielessa Jumalan tahdoksi. Jotkut &idit tulkitsivat,
ettd vammainen lapsi oli annettu heille tai valinnut heidit koska he olivat jostain syysta
erityisen sopivia tasta huolehtimaan. Tama tulkinta ei esiinny aiemmissa vammaisuuden

kulttuurisia representaatioita késittelevissa tutkimuksissa.

Aitienlehdissa vammaisen lapsen elimin tarkoituksen nihdéin olevan tuottaa laatua ja
sisaltod muiden ihmisten elamaan: joko hinen tehtdvansd on lisatd vammaisten ihmisten
hyvaksymista, lisatd erilaisuuden hyvaksymista yleensa tai olla ditinsa eldmdntehtdivdi. 1800
-luvun uskonnollisessa lastenkirjallisuudessa vammaisen lapsen on esitetty olevan Jumalan
tarkoituksella vanhemmille antama tehtédva, ei palkkio heiddn hyvyydestdan. Vammaiset
ihmiset tarjosivat mahdollisuuden kilvoitella kristillisten hyveiden, kuten karsivallisyyden
ja anteliaisuuden saavuttamisessa: heiddn tehtavinsa oli muistuttaa kristittyja siité, ettd me
todella olemme "veljiemme vartijoita". (Davidson ym. 1994, 42 - 44.) Sama nakemys

vammaisen lapsen vilinearvosta esiintyy, ainakin lievana, aitienlehdissékin.

Aitienlehtien vammainen lapsi tavallisena lapsena. Aitienlehdista 16ytyy paljon kuvauk-
sia, joissa vammaiset lapset kuvataan kuten lapset yleensakin ja heidén kerrotaan tekevéin
samoja asioita kuin muutkin lapset. Tata vammaisten lasten kuvaamista tavallisina lapsina
esiintyy erityisesti artikkeleissa, joissa lapsen vammaisuutta lahestytdan hanen perheensi

ja vanhempiensa nakokulmasta. Joukkoviestimissi on yleistynyt vammaisten ihmisten
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esittaminen tavallisina ihmising, joilla vain on jokin vaurio: timén on esitetty olevan

edistystd asennoitumisessa vammaisuuteen (Barnes 1992, 36 - 38).

Paitsi merkkind edistyksestd vammattomien asenteissa vammaisia kohtaan, vammaisen
lapsen tavallisuuden korostaminen voidaan ndhda myos osoituksena siita, miten poik-
keavuus on vammaisen lapsen oletusarvo. Kertoessaan, miten parivuotiasta Inaa, jolla on
Downin syndrooma, taytyy vahtia, ettei han kaada kukkaruukkuja, toimittaja korostaa teon
normaalisuutta: Ina on vahdittava tapaus kuten muutkin ikdisensd. (V 6-7/98). Toimittaja
varmistaa, ettd lukija ymmartaa normaalienkin kaksivuotiaiden kaatavan kukkaruukkuja.
Vammaisten lasten oletetaan olevan erilaisia kuin vammattomat ja ollakseen miellyttavia,
heidat on normalisoitava. Vamman aiheuttamat ominaisuudet nimetdin &itienlehdissé

hankaliksi ja vammaisten lasten positiiviset puolet ovat niité, jotka ovat lahinni tavallisia.

5.2. Stereotyyppisten vammaisuuden representaatioiden selittiminen

Shakespeare (1994) tuo esiin kolme teoreettista mallia, joiden avulla herattda kysymyksia
ja 16ytaa mahdollisia tapoja sen selittamiseksi, miksi vammaiset esitetdan kulttuurissamme
kautta linjan samojen stereotyyppisten kaavojen mukaisesti. Ensimmainen teoria on
sidoksissa vammaisuuden sosiaalisen malliin. Shakespearen mukaan sosiaalinen ja
aineellinen sorto ei kuitenkaan riita tekemaan ihmisista, joilla on jokin vaurio, identiteetil-
tddn vammaisia. Tarvitaan myos ennakkoluuloinen suhtautumistapa, joka ei ole vain
yksiloiden valilla, vaan myos kielessa ja sosiaalisaation prosesseissa. Shakespeare lahestyy
vammaisten aseman muotoutumista yhteiskunnassa feministisestad tutkimusperinteesta
omaksutun toiseuden kasiteen kautta. Han tuo esiin my6s, mitd antropologit ovat havain-
neet poikkeavien ja kaksiselitteisten ihmisten maarittelemisesta ja kohtaamisesta eri
kulttuureissa. Kaksiselitteisyydella tarkoitetaan tdssa elamista kahden sosiaalisen roolin,

sairaan ja terveen vélimaastossa. (Shakespeare 1994, 283 - 298.)

Neljis teoria, jonka nostan esiin selittadkseni vammaisen lapsen perheesta ditienlehdista

vilittyvad kuvaa, perustuu sosiologi Janne Kivivuoren (1991) psykokulttuuriksi nimitta-



87

maéan arjen psykologisoitumiseen. Kivivuoren mukaan ihmiset ovat alkaneet tulkita
elaméainsa psykologiselta ajatteluperinteeltd omaksumiensa mallien ja kisitteiden kautta.
Tama "psykoretoriikka" on vallannut alaa julkisuudessa aina populaarikulttuurista vakavas-
ti otettavimmiksi koettuihin joukkotiedotuksen muotoihin asti. Esimerkiksi ensimmaisesti
Kivivuori nostaa television amerikkalaiset poliisisarjat, joissa rikollisen ampuneet sankari-
poliisit ovat alkaneet tekonsa jalkeen tilittad syyllisyydentuntojaan ldheisilleen sen sijaan,
ettd puhaltaisivat tyylikkdasti savukiehkurat pyssynpiipustaan ja ratsastaisivat kohti

auringonlaskua. (Kivivuori 1991, 7 - 25.)

3.2.1 Sosiaalisen sorron teoria

Vammaisuuden sosiaalisen mallin teoreetikot, kuten Oliver, Finkelstein tai Abberley eivat
Shakespearen (1994) mukaan ole juurikaan kiinnittaneet huomiota vammaisuuteen
liitettyjen merkityksien ja vammaisuuden representaatioiden vaikutuksiin vammaisuuden
rakentumisessa yhteiskunnassa. He ovat selittineet aineellisen sorron kulttuurista merkityk-
sellisemméiksi. Asetelmansa seurauksena he ovat hylanneet yhteiskuntapsykologiset,
antropologiset ja jopa feministiset teoriat silla perusteella, etteivat ne kiinnitd huomiota
materiaalisiin prosesseihin ja yhteiskunnallisiin suhteisiin. Shakespeare pitaa teoriaa, joka
jattdd huomiotta yhteiskunnan toiminnanmahdollisuuksia rajoittavan roolin ja
yhteiskunnallis-taloudelliset rakenteet, kuvitteellisena. Kuitenkin myos ainoastaan ta-
loudellisiin faktoreihin vetoavat selitykset ovat harhaanjohdettuja. (Shakespeare 1994,

289.)

Aitienlehdissa taloudellisilla ja yhteiskunnallisilla tekijoilli ei ole ilmeisti roolia asennoitu-
misessa vammaisiin yksiloihin; viittaukset vammaisuuden taloudellisiin kytkent6ihin ovat
vahdisid tai ne ovat piilotettuina sivulauseisiin. Suomalaisen yhteiskunnan odottajille
kustantamat sikiétutkimukset nayttaytyvat lahinna vanhemmille tarjottuna mahdollisuutena
vilttdd vammaisen lapsen syntyma. Sikiotutkimuksien tarjoamiseen liittyy yhteiskunnan
kannalta kannattavuuden faktori, joka tarkoittaa, etta tutkimuksien tarjoaman hyddyn tulisi

olla suurempi kuin niiden aiheuttaman haitan (Suthers & Haan 1995, 4-9). Haittana
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voidaan pitaa tutkimuksista aiheutuvia taloudellisia kustannuksia, jolloin hy6tyna tulisi olla
vammaisen lapsen syntymén aiheuttamat taloudelliset kustannukset, jotka voidaan vilttaa
estamélla vammaisen lapsen syntyma. (Pruuki 1999.) Vammaisen yksilon aiheuttamien
kustannuksien laskemista on kuitenkin pidetty eettisesti arveluttavana (Suthers & Haan
1995, 4 - 9). Aitienlehdissi yhteiskunnan sikiotutkimuksien taloudelliset tavoitteet tulevat
esiin lahinnd vammaisten lasten vanhempien esittimina syytoksina (ks. luku 4.2.2), etta
kahdessa sikiotutkimuksia esittelevassa artikkelissa, joissa viitatataan tutkimusmenetelmi-
en ja toisaalta vammaisten ihmisten yhteiskunnalle aiheuttamiin kustannuksiin (ks. luku

4.1.2).

Toinen asiayhteys, jossa vammaisuuteen liittyvét taloudelliset tekijat nousevat esille, on
vammaisten lasten kuntouttamisen atheuttamat kustannukset. Vammaisten kuntouttamises-
ta puhuttaessa aitienlehdissd vaaditaan, ettd yhteiskunnan tulisi osallistua vammaisten
elamanlaadun parantamiseen. Perinteinen tapa perustaa yhteiskunnan vammaisille ihmisille
tarjoamat palvelut heidan yksilollisesti mariteltyihin tarpeisiinsa johtaa vammaisuuden
sosiaalisen mallin ndkokulmasta vaistamattd yksilon riippuvuuteen yhteiskuntapolitiikan
toimenpiteistd. Tarveperustaisesta jakamisesta tulisi siirtya sosiaalisten oikeuksien perus-
teella tapahtuvaan jakamiseen. (Oliver 1996 Suikkasen 1999, 90 mukaan.) Myos aitienleh-
dissé pieni sademies tarvitsee kuntoutusta, jotta lapsen itsenséa ja perheen kokemat vai-
keudet vdhenisivat. Kuntoutus on keino, jolla vammainen lapsi on pelastettavissa hanta
uhkaavilta kohtaloilta. Kuntoutuksen mahdollistamista vammaiselle lapselle ei perustella
silla, ettd kuntoutus olisi lapsen oikeus. Pidemman paille kuntouttaminen myos saastaa
yhteiskunnan varoja: firo Viinasellakaan (valtionvarainministeri 1994 M.Q.) ei pitdisi olla
mitddn sitd vastaan, ettd autisteista kuntoutetaan tunnollisia veronmaksajia sen sijaan,

ettd heiddt sijoitetaan kalliisti laitoksiin (KP 2/94).

Taloudellisten tekijéiden vahainen nikyvyys ditienlehdissa johtuu todennékoisesti ennem-
min vammaisten ihmisten aiheuttamista kustannuksista puhumisen epédsopivuudesta, kuin
siitéd, etteiko taloudellisia kysymyksia naiden lehtien kulttuurissa pidettaisi merkityksellise-
ni. Aitienlehtien lukijat ovat itse elimantilanteessa, jossa ovat monella tapaa riippuvaisia
yhteiskunnan taloudellisesta tuesta: ditiyspaivarahasta, lapsilisasti, kotihoidontuesta...

Toimittajat saattavat toisaalta valttaa talouskysymyksia my0s siksi, etta vaikka aitienlehdet
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edustavat verrattaen "pehmeitd" arvoja, on heikommassa taloudellisessa asemassa olevien
ihmisten tukeminen myos puoluepoliittinen kysymys. Adnekkait vaatimukset vammaisten
ihmisten ja heiddn perheidensé taloudellisesta tukemisesta saattaisivat antaa lehdesti liian
vasemmistolaisen vaikutelman ja siten karkoittaa muita poliittisia suuntauksia edustavia

lukijoita.

5.2.2 Toiseuden teoria

Kulttuurista sortoa hedelmallisemmaksi ldhtokohdaksi ymmartdd vammaisuuden stere-
otyyppisten representaatioiden yleisyyttd Shakespeare (1994) tarjoaa feministisesta
tutkimusperinteesti peréisin olevaa toiseuden kisitettd. Han siteeraa feminististen filosofe-
ja, kuten esimerkiksi Simone de Beauvoiria ja Ludmila Jordanovaa, joiden mukaan toiseus
kuvaa naisen tilaa yhteiskunnan sisélla, jossa mies on kautta historian edustanut ihmisyytta
ja nainen luontoa: nainen on ndhty ruumiiltaan ja mieleltaan epataydellisena - toisena -

suhteessa vertailukohtaansa mieheen.

Naiset eivit ole ainoa ihmisryhma, joiden aseman rakentumista kulttuurissa on mahdollista
tarkastella toiseuden kasitteen kautta. Nama piirteet ovat tunnistettavissa linsimaisessa
kulttuurissamme paitsi miesten asemasta suhteessa naiseen, myGos valkoihoisten suhteesta
mustaihoisiin ja ihmisten suhteesta elaimiin. (De Beauvoir 1976; Jordanova 1989, Shakes-
pearen 1994, 290 - 293 mukaan). Toiseuden kasitteen kautta voi ymmartdd myds vammais-
ten aseman muotoutumista suhteessa vammattomiin. Samoin kuin alkusynti liittyy
juutalais-kristillisessi perinteesséd Eevan lihalliseeen heikkouteen, edustaa vammautunut
ruumis samassa perinteessd jumalallista rangaistusta. Vammattomat thmiset maarittelevat
itsensd normaaleiksi ja vammaiset ihmiset normaalin vastakohdaksi. (Shakespeare 1994,

202)

Aitienlehdissa vammainen lapsi on vammattoman toinen lipi koko aineiston niin taydelli-
sesti, ettd sitd on jopa vaikea yksittaisin esimerkein osoittaa. Ajatus vammaisesta lapsesta

eraanlaisena "kolmantena sukupuolena" sisiltyy useimpien odottavien vanhempien
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julkilausumaan fraasiin "ei silla valia, tytto vai poika, padasia, ettd on terve." Se, miten
tyttoys tai poikuus ovat neutraaleja ominaisuuksia, mutta vammaisuus ehdottomasti
negatiivinen ominaisuus joka sulkee pois jopa lapsen sukupuolen merkityksen lausutaan
aaneen esimerkiksi kertomuksessa Down-lapsi Jennin syntymasta: jouduin kertomaan
asian tietysti heti sukulaisille, jotka odottivat malttamattomina, tuleeko tytté vai poika. (KP

1/93).

Vammainen lapsi on aitienlehdissd aina vanhemmille fervertd huonompi vaihtoehto. Jopa
niissd artikkeleissa, joissa esitetaan epailyja sikiotutkimuksilla saavutettavasta hyodysta
varmistetaan, ettei puhuja tarkoita, ettd vammaisuus olisi ominaisuutena neutraali: Pitdisi
muistaa, ettd mitkdan tutkimukset eiviit anna tdytta varmuutta lapsen terveydestd. Sanon
timadn mitenkdcdn vdhdttelemditti vammaisen lapsen syntymistd perheeseen. (KP 4/97.)
Vertailukohtana vammaiselle lapselle on aina terve lapsi, ei lapsettomuus. Tadmé nikyy
sikiotutkimusmenetelmien tarjoamisessa pariskunnille, jotka ovat kokeneet useita perattéi-
sia perinnollisestd kromosomipoikkavuudesta johtuvia keskenmenoja: Tdlldinenkin
pariskunta voi saada lapsia. Jos raskaus onnistuu, istukka tai lapsivesindytteelld tai

seerumiseulalla voidaan selvittdid, onko sikio terve. (KP 11/94)

Ei-toivottuus ei ole ainut ominaisuus, mista jonkin thmisryhmaén toiseuden kulttuurin
sisdlla voi tunnistaa. Shakespeare tuo esiin Jordanovan kasityksen muista toiseuteen
liittyvistd teemoista: "toista kohdellaan lahinna objektina, jonain, jota pitaa hallita tai
omistaa, vaarallisena, villind, uhkaavana" (Jordanova 1989 Shakespearen 1994, 290
mukaan). Vammaiset lapset ovat ditienlehdissa varsin usein objekteja. Heihin kohdistetaan
tunteita ja toimintaa; he ovat puheenaihe, eivit heita, jotka puhuvat. Kovin vaarallisina tai
muuten uhkaavina vammaisia lapsia ei kuvata; vammaisuus irroitettuna kantajastaan taas
on toistuvasti riski lasta odottaville ja hankaluuksia aiheuttava ominaisuus vammaisen

lapsen vanhemmille.
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5.2.3 Poikkeavuuden ja kaksiselitteisyyden teoria

Shakespeare (1994) toteaa, ettd kulttuuriimme sisaltyy tarve kahtiajakoihin. Maailma
nahdaan vastakohtina ennemmin kuin eroavaisuuksien jatkumoina. Thmiset erotellaan
vammaisiin ja vammattomiin, homotihin ja heteroihin. Kun ajattelun rajoja siirretdin ja
identiteetteja uhataan, aiempia luokitteluja ja valtasuhteita pyritdan vahvistamaan. Shakes-
peare antaa esimerkin tehtaasta, jossa tyoskenteli seka naisia ettd miehid: henkilosto
vahvisti naisten ja miesten sukupuolirooleja muistuttamalla puheessa naistyontekijoita
jatkuvasti heidan naiseudestaan (Purcell, 1988 Shakespearen 1994, 194 mukaan). Han
esittad, ettd jokapaiviisessa kanssakaymisessi, joukkoviestimissi ja hyvantekevaisyys-
kamppanjoissa nakyvat ennakkoluulot vammaisia ihmisia kohtaan toimittavat samaa
tehtavaa. Ne alleviivaavat eroa jonkin vaurion omaamisen (yleinen kokemus) ja vammai-
suuden (vahemistolle kuuluva sosiaalinen identiteetti) vililli. Vammaisten ja vammattomi-
en ihmisten vilille halutaan tehdi laadullisia mieluummin kuin maarallisia erotteluja.

(Shakespeare 1994, 294 - 295))

Vammaisten ihmisten sosiaalista asemaa, heilumista terveen ja sairaan roolien vélilla eli

kaksiselitteisyytta kuvaa antropologi Robert Murphy:

"Pitké-aikaisesti fyysisesti vaurioituneet eivat ole enempéd sairaita kuin terveita-
kaan, eivat kuolleita tai elavia, eivat yhteison ulkopuolella, mutteivat kokonaan
sisdllakdan. He ovat ithmisid mutta heidan ruumiinsa ovat kieroutuneita ja vajaaky-
kyisia jattaen heidan tdyden ihmisyytensa epailyksen alaiseksi. He eivit ole sairaita,
silla sairaus on siirtymévaihe joko kuolemaan tai paranemiseen.... Sairas elda
sosiaalisessa ehdonalaisessa kunnes paranee. Vammaiset viettavat koko ikansa
samankaltaisessa ehdonalaisessa tilassa. He eivit ole enempaa kaloja kuin lintuja-
kaan: he ovat osittaisessa eristyksessa yhteisosta rajoitettuina, kaksiselitteisina
thmisind." (Murphy 1987, Shakespearen 1994, 295 mukaan.)

Aitienlehdissa selvimmin kaksiselitteisid ovat tietyssd kehityksen vaiheessa, 24:n raskaus-
viikon idssd olevat ihmisyksil6t, joiden status ja oikeudet vaihtelevat asiayhteydesta
riippuen. Sikiotutkimuksissa 24 raskausviikkoa on raja, jota ennen on suoritettava geneetti-
sin perustein anottu raskaudenkeskeytys. Keskosilla se mainitaan ikdn4, jota ennen synty-

neilla keskoslapsella ei naytc olevan elinmahdollisuuksia (KP 1/93). Paihteita raskausaika-
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na kayttaville aideille taas sama 24 raskausviikkoa olisi raja, jonka jalkeen sikion aivojen
kehitys voitaisiin turvata kaynnistamalla synnytys tai suorittamalla keisarinleikkaus heti
kun eldma kohdun ulkopuolella olisi mahdollista (KP 8/96). Sikiotutkimuksien yhteydessa
vanhempien oikeutta paattaa sikion kohtalosta sen osoittautuessa vammaiseksi ei juurikaan
kyseenalaisteta; raskaudenaikaista alkoholinkayttoa kasittelevissé artikkeleissa sikiolla
esitetddn olevan ilmisoikeudet, joita aiti elamantavoillaan loukkaa. Keskosuutta késittele-
vissd artikkeleissa esitetaan, ettei kenellakdan ole oikeutta evita pieneltd keskoselta
oikeutta hoitoon: totta on, ettd piddmme eldmdcd ylld vihdn keinotekoisestikin, mutta
keskosilla on oikeus eldmdian kuten meilld kaikilla, Vepsdldinen vastaa keskoshoidon

arvostelijoille (KP 6 - 7/97).

Douglas (1996, 96) osoittaa, miten syntyméttomit lapset on eri kulttureissa usein koettu
kaksiselitteisiksi, marginaalitilassa oleviksi. Ei tiedetd onko lapsi tyttd vai poika eiki sitd,
selviddko se hengissd varhaislapsuuden vaaroista. Sikié on koettu samalla seki suojelusta
tarvitsevaksi ettd uhkaavaksi. Toisaalta Douglas pohjaa kasityksensa alkukantaisten
kulttuurien uskomuksiin: nykyisin linsimaissa on mahdollista tietda etukateen sikion
sukupuoli ja ennekaikkea luottaa sithen, etta lapsi todennékoisesti selvida vastasyntynei-
syyskaudesta ja vauva-iastd. Mahdollisuus tutkia sikion vointia irrallaan 4idista on johtanut
sithen, ettd sikiod entistd selvemmin koetaan &idistdén irralliseksi yksiloksi jolla on yksilolli-
sid oikeuksia. Tamd nikyy esimerkiksi oikeudenkaynneissé, joita on Yhdysvalloissa ja

Saksassa kiyty sikion oikeuksien turvaamiseksi. (Degenen 1995, Erésaari, 189 - 215.)

Myé6s vammaisten lasten perheet selitetadn aitienlehdissa seké poikkeaviksi ettd aivan
tavallisiksi perheiksi. Poikkeavuutta vahennetaan normaaliutta korostavilla iskulauseilla ja
lisitain kuvaamalla perheiden erityiseksi selitettyja tunteita (ks. luku 5.2.4) ja ongelmia,
jotka nimetéddn lapsen vammaisuuden aiheuttamiksi. Ongelmat ovat usein samoja, joita
esiintyy kaikissa lapsiperheissa: lapsen sairastelu, yévalvominen, vaikeudet 16yt4a vanhem-
mille kahdenkeskisti aikaa, sopivimman koulun valinta... Kysymys on aste-erosta, ei siita,
ettd lapsiperheiden elimaintilanteeseen liittyvat ongelmat olisivat laadultaan erilaisia sen

mukaan, ovatko lapset vammattomia vai vammaisia.
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Shakespeare ehdottaa, ettd mitd tahansa vammaisuuden historiaa voitaisiin luokitella
samojen linjojen mukaan, joilla antropologi Mary Douglas osoittaa primitiivisten kulttuuri-
en suhtautuvan poikkeavuuteen: kaksiselitteisyyden vahentamisella, sen fyysisella kontrol-
lilla, karttamalla sitd, leimaamalla se vaaralliseksi tai hyviaksymalla sen rituaalin kautta.
Historian kdytiannot, kuten poikkeavien thmisten esitteleminen sirkuksissa, heidan sulkemi-
sensa koyhaintaloihin ja tuhoamisensa keskitysleireilla voi kasitteellistaa kayttaen taman-
kaltaisia luokitteluja. Télld tavoin vammaisuus voidaan kaytannollisesti katsoa poikkea-

vuudeksi; kaksiselitteisyydeksi. (Shakespeare 1994, 255.)

Aitienlehtien vammaisuutta kasittelevit kirjoitukset ovat yksi osa vammaisuuden historiaa,
jota voi pyrkia tarkastelemaan Douglasin maarittelemien suhtautumislinjojen sisalla.
Teoksessaan Purity and Danger (1996, 41) hin toteaa, ettd asennoitumisessa poikkeavuu-
teen ei ole eroa alkukantaisten ja modernien kulttuurien valilla; edellisissd suhtautuminen
vain ilmenee voimakkaammin ja suuremmalla perusteellisuudella. Vammaisuutta enem-
min Douglas puhuu normeja rikkovien ja epapuhtaana pidettavien kayttadytymismallien ja
ilmididen kohtaamisesta eri kulttuureissa mika vaikeuttaa aitienlehdissa esiintyvien
suhtautumistapojen - Shakespearen kayttamia esimerkkejd vihemman riikeiden - asetta-
mista hanen médrittelemiinsa luokitteluihin. Aitienlehdissd on kaksi 44rimméistd esimerk-
kia suhtautumisessa vammaisuuteen: toisaalta tapa, jolla vammaisen sikion abortointi
sikiotutkimuksia késittelevissa artikkeleissa kyseenalaistamatta hyvéaksytaan, toisaalta tapa,

jolla vammaiset lapset esitetddn arvokkaina, rakastettuina perheidensé jasenina.

Poikkeavuuden fyysisestéd kontrollista Douglas (1996) antaa esimerkin etelaisen Afrikan
heimosta, jossa oli tapana surmata kaksoslapset koska kahden lapsen syntyminen samasta
kohdusta rikkoi kulttuurin sosiaalisen normin: surmaamisteemaa ei kuitenkaan suoraan voi
yhdistdd vammaisen sikion surmaamiseen raskaudenkeskeytyksesséd, koska 4itienlehtien
kulttuurissa sikiota ei tdssd tapauksessa ymmarreta lapseksi. Avain selektiivisen abortin
selittimiseen tuntuisi paremminkin 16ytyvén toisesta Douglasin selityksesti; han kuvaa
toisen heimon, jossa epamuodostuneet lapset laitettiin jokeen, koska heidan koettiin olevan
virtahehepojen poikasia, jotka vahingossa olivat joutuneet ihmiskohtuun: jokeen laitettaes-

sa heidat vain "palautettiin sinne, minne he kuuluvat." (Douglas 1996, 39 - 41.)
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Kun iitienlehdissa kirjoitetaan keskenmenoista, sikion vammaisuus on luonnon virhe, joka
johtaa virheen korjaamiseen keskenmenon kautta. Luontokaan ei ole tissi suhteessa
taydellinen: aina kromosomipoikkeavuus ei johda keskenmenoon vaan lapsi voi syntyi
vammaisena. Spontaanien sikion kehityshairioista johtuvien keskenmenojen ja selektiivi-
sen abortin vilille muodostuu 16yhahko luonnollisuuden jatkumo, kun sikidtutkimuksia
lisaksi perustellaan terveen lapsen toivomisen normaalisuudella: jos kysymys kuuluisi,
haluatko terveen vai vammaisen lapsen, niin varmasti jokainen haluaisi terveen. Vammai-
suuden saatetaan lisdksi mainita olevan ominaisuus, joka usein johtaisi lapsen kuolemaan
joka tapauksessa: silloin voidaan ajatella, etti kysymys on joka tapauksessa eteen tulevien
karsimyksien vihentdmisestd ja siirtdmisestd hieman aikaisempaan ajankohtaan (KP
1/95). Aideilld on lisiksi pessimistisid oletuksia vamman vaikutuksista lapsen eliménlaa-
tuun (ks. luku 4.2.2), joten vammaisen sikion raskauden keskeyttaminen muodostuu teoksi,

joka on kaikkien parhaaksi: virtahepo lasketaan veteen.

Douglasin mukaan epédpuhtaat ja kaksiselitteiset asiat voidaan hyvaksya rituaalin keinoin
(1996; 39 - 41). Han et anna esimerkkeja rituaaleista, joita kaytettaisiin nimenomaan
vammaisten ihmisten hyviaksymiseen, mutta ditienlehdissd on kaksi rituaalia, valokuvaami-
nen ja nimen antaminen, jotka esiintyvét niiden artikkelien yhteydessd, joissa vammaiset
lapset hyvaksytaan perheidensa rakastetuiksi jaseniksi. Artikkelit, joissa puhutaan aéarim-
maéisistd vammaisiin yksiloihin kohdistuvista toimista, sikiotutkimuksista, eivat sisalla
kuvia lapsista, vammattomista tai vammaisista. Kun puhutaan jostain vammaisuuden
lajista, kuvitukseen ilmestyvat anonyymit lapset. Artikkelit, joissa vammaisiin lapsiin
liitetaan eniten myonteisia ominaisuuksia ja joissa puhutaan heiddn koko persoonallisuu-
destaan, ei pelkastaan poikkeavuudesta, on kuvitettu nimeltd mainittua vammaista lasta
esittavin valokuvin. Perhevalokuvien merkitysta tutkinut Pierre Bourdieu (1990) osoittaa
valokuvilla olevan merkitysta lapsen syntyessi; kuvien ldhettdmisen ja vastaanottamisen
jalkeen pienokaista et voida enaa jattaa suvun piirissd huomiotta (Erasaari 1999, 204).
Aitienlehdissi valokuvausrituaali toimii samassa merkityksessé; antamalla lapselle kasvot

hanet hyvaksytdan yhteisoon (kuva 5.).
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Kuva 5. Laura Ada Maria Kivisto,
“isin oma nahkavekkari” (kuva KP
9/91a). Valokuva ja nimen
antaminen ovat rituaaleja, joilla
aitienlehdissd vammainen lapsi
hyvéksytdan yhteisoon.

5.2.4 Kulttuurin psykologisoitumisen teoria

Vallitsevan medikalistisen vammaisuuskasityksen mukaisesti vammaisuus mielletdin
vammaisen yksilon epapoliittiseksi henkilokohtaiseksi ongelmaksi, joka ditienlehdissd on
laajennut koskemaan koko perhetta. Teoria vammaisuuden kokemisesta perhekohtaisena
tragediana ei kuitenkaan ole ainoa mahdollisuus selittaa ditienlehdista valittyvaa kuvaa
vammaisen lapsen perheestd. Vaikka toimittaja usein artikkelin alussa tuo esiin haastattele-
mansa perheen olevan tavallinen perhe, jossa vain on vammainen lapsi, jdd perheen
normaalisuus iskulauseeksi artikkelin edetessa. Artikkeleissa perhe kertoo elamastaan
tarinan, jossa toistuvat samat vaiheet; vanhemmat vertaavat vammaista lastaan odotuksiin,
joita heilla oli lapsestaan ennen tdmén syntymaa: he kuvailevat hetkea, jolloin saivat tietda
lapsensa vammasta ja sopeutumista, jota vammaisuus on edellyttanyt. Kertomusten
yhtenaisyyttd on mahdollista tarkastella Janne Kivivuoren (1992) kulttuurin psykologisoi-

tumisen teorian kautta.
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Sitd, mitd vanhemmille ja perheelle tapahtuu silld hetkelld, kun vammaton toivelapsi
osoittautuukin vammaiseksi "epavarmuuden lapseksi” (Amnell 1995, 125), ovat ammatti-
laiset vuosikymmenid lahestyneet psykodynaamisen koulukunnan viitekehyksesté kasin.
Valtaosa ammattilaisista olettaa perheen reaktioiden ja tarpeiden noudattavan kriisiteoriana
tunnettua mallia ihmisten suhtautumisesta ei-toivottuihin uutisiin. Teoria on ollut niin
vallitseva, ettei sille juuri ole ollut vaihtoehtoa. (Maatta 1999, 26-34.) Juuri kriisiteoria
vaikuttaa omaksutun toimittajien ja vanhempien yhteiseksi taustaoletukseksi siita, mita

vammaisen lapsen syntymi perheessé aiheuttaa.

Johan Cullberg (1991) nimeédd yhdeksi raskauteen ja synnytykseen liittyvaksi kriisiksi
epamuodostuneen tai kehitysvammaisen lapsen syntymdn. Hinen mukaansa vammainen
lapsi jarkyttaa syvasti perhetté, paitsi sithen liittyvien kaytdnnon vaikeuksien vuoksi, myos
koska se aiheuttaa surua ja pettymyksen. Cullbergin mukaan monet maarittelevat naiselli-
suuden kyvyksi synnyttaa hyvin muodostunut, terve lapsi. Epamuodostunut lapsi saattaa
aiheuttaa itseen tai puolisoon kohdistuvia syytoksid seka vahvistaa negatiivista mindkuvaa.
Epaonnistumisen tunne ei tee vanhemmille helpommaksi kédyttaytya lampimasti ja jarke-

vasti lasta kohtaan. (Cullberg 1991, 126.)

Lastenlinnan sairaalan psykiatri Gustav Amnell (1995) selvittaa kirjassa Ensitiedosta
evista elamanhallintaan, miten lapsen syntyma vammaisena katkaisee vanhemmaksi
kasvamisen prosessin. Vanhemmilla oletetaan ennen lapsen syntyméé, jo silloin kun
lapsesta vasta haaveillaan, olevan mielikuva lapsestaan ja itsestdén tuon lapsen &itina tai
isdnd. Lapsen syntymén jalkeen mielen lapsi, toivelapsi tai mielikuvalapsi konkretisoituvat
oikeaksi lapseksi ja oikeaksi vanhemmuudeksi. Koska kulttuurissamme on normaalia
toivoa tervetta lasta, esitetddn sairaan tai vammaisen lapsen aina olevan vanhemmilleen
pettymys, joka katsotaan jopa vaikeammin késiteltavaksi kuin se, ettd lapsi kuolisi. Jotta
vanhemmat ja sisarukset selvidisivat tasta suruprosessista, jota jarruttavat pettymys
menetetysta toivelapsesta ja samanaikainen kehittyva kiintymys todelliseen lapseen, heidian
ajatellaan tarvitsevan ammattilaisten apua. Hoitamattoman surun ja tdstd johtavan vammai-
sen lapsen torjumisen uskotaan voivan jarkyttaa muutoin taysin toimintakykyisen perheen

tasapainon ja vaarantaa perheenjisenten mielenterveyden. (Amnell 1995, 121-127.)
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Psyykkisen kriisin kulku etenee Cullbergin mukaan shokkivaiheen, reaktiovaiheen ja
lapityoskentelyvaiheeseen kautta uudelleensuuntautumisen vaiheeseen, joka ei valttamatta
koskaan paaty. Yksilo jatkaa elamédansa tuntien menneen kuin arpena, joka tulee aina
pysyméin, mutta jonka ei tarvitse estdd hanta saamasta kosketusta elivdian elamiin.

(Cullberg 1991, 142 - 155.)

Kivivuoren mukaan psykokulttuuri viithtyy erityisesti naisten elamanalueilla, ei vain
vithteessd vaan my0s naisvaltaisille alueille suunnatussa koulutuksessa. Syyt tahan [6ytyvit
paitsi tyo- ja vapaa-ajan alueiden yrityksistd nostaa sisdistd ja ulkoista arvostustaan
psykoretoriikan avulla. Psykokulttuurin keskeisiksi nostamat ns. pehmeét arvot ja ominai-
suudet - kuten empaattisuus ja kyky itsetutkiskeluun - on myos perinteisesti mielletty
naisille tyypillisiksi. (Kivivuori 1991, 89 - 114, 129 - 141). Kriisiteoria nakyy aitienlehdis-
sd muuallakin kuin artikkelissa Ei tdssd ndin pitinyt kdydd, missa suunnilleen Amnellin
kayttamilla sanakaanteilla esitelladn tilannetta, jossa Vanhemmat kokevat menettineensd
Jotain hyvin arvokasta ja korvaamatonta vammaisen lapsen syntyessa (ks. KP 11/93
luvussa 4.4.2). Teema vammaisesta lapsesta pettymyksena vanhemmilleen toistuu &itien-
lehdissa artikkelista toiseen. Vanhempien mielikuvalapseensa liittdmat toiveet vaihtelevat
toiveesta saada lapsi vieraskieliseen kouluun toiveeseen yleisesti onnellisuudesta. Vam-

maisten lasten idit - ja my0s isét - kuvaavat lapsensa vammaisuuden olleen shokki.

Kertomukset voisi lukea todistuksena psykodynaamisten teorioiden paikkansa pitavyydes-
ta. Kuvauksista on tunnistettavissa kriisiteorian vaiheita ja ammattilaisten kayttamia
sanavalintoja. Kuitenkin se, etta vanhemmat ilmaisevat etteivat ole tunteneet tai reagoineet
tavalla, jolla heiddn omasta mielestién olisi pitanyt, paljastaa psykokulttuurin. Vanhemmat
kertovat, etteivit ole olleet shokissa kuultuaan lapsen vammaisuudesta tai etteivit koe
jotuneensa luopumaan terveen lapsen unelmasta: minulta ei otettu mitdicin pois. Mehcin

saimme koko perhe lapsen. (KP 7/92.)

Cullberg (1991) luettelee joukon tiedostamattomia psyykkisia puolustustapoja, joihin
akillisen jarkytyksen kokeneet thmiset turvautuvat vahentaakseen minaan kohdistuvan
uhkan ja vaaran tiedostamista ja kokemista. Kriisin akuutissa vaiheessa puolustuskeinoista

voi olla hyotya, koska ne mahdollistavat tuskallisen asian kohtaamisen asteittain. Joskus ne
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voivat myos vaikeuttaa siirtymista tapahtuman lapitydskentelyvaiheeseen. (Cullberg 1991,
144 - 155.) Kriisiteorian mukaisesti perheessa alkaa henkisen tuen tarve heti, kun sairaus
tai vamma todetaan. Ammattilaisten tulee, kyetikseen tukemaan perhetta ja ymmartaméain
vanhempien kayttaytymistd, tunnistaa kriisin vaiheet ja niihin liittyvat vanhempien patolo-
giset reaktiot. Perheen sopeutuminen lapsen vammautumiseen saattaa hidastua, jopa
pysahtyai, jolloin ammattilaisten tulisi tunnistaa perheen juuttuminen ja auttaa perhetta

eteenpdin. (Maattd, 1981, 69-71).

Ferguson ja Ferguson (1987) toteavat, etta psykodynaamisista lahtokohdista kasin kehitel-
Iyt kategoriat ovat sovellettavissa joihinkin vanhempiin tai jothinkin tilanteisiin. Huomion
kohdistaminen vanhempien neuroottisiksi tulkittuihin reaktioihin on kuitenkin tuottanut
heidan mukaansa nelja ennakkoluuloista oletusta vammaisen lapsen vanhempien asenteis-
ta: vanhemmilla oletetaan aina esiintyvan syyllisyydentuntoja, vihamielisyytta, kieltamista
ja sureminen. Syyllisyydentunto saa toisten tutkijoiden mukaan vanhemmat suremaan
ylitsevuotavasti lapsensa vammaisuutta ja tekemaan kaikkensa timan hyviksi ja toisten
mielestid taas tekee vanhemmat lasta kohtaan vélinpitamattomiksi. Vihamielisyyden
ajatellaan kohdistuvan tosiasiassa "epatdydelliseen" lapseen, mutta joka, koska omaa lasta
on raskas vihata, projisoidaankin lasta hoitaviin ammattilaisiin. Kieltiminen on kolmas
reaktio, joka ilmenee ihmeparanemisen toivomisena, lapsen poikkeavuuden selittelyna ja
yha uusien ja uusien laakéareiden tai opettajien kokeilemisena, kunnes lopulta 16ytyy joku,
jonka lausunnot vanhemmat voivat hyviksya. Sureminen taas perustuu vaikeuteen hyvak-
sya taydellisen lapsen tilalle todellinen vammainen lapsi. (Ferguson & Ferguson 1987, 357

- 364).

Aitienlehtien vanhemmat kuvailevat omia psyykkisid puolustustapojaan ja jélleen heidan
kédyttamistadn sanavalinnoista huomaa, miten kriisiteoria on tullut testattua omasta takaa
(V 6-7/98). Vanhemmat tulkitsevat omia rektioitaan Fergusonien nimedmien asenteiden
kautta: esimerkiksi aidin oletuksessa, etta hinen itkunsa poikiensa fragile x -syndroomasta
aiheutti tiedostamaton syyllisyyden tunne. Ja kun vanhemmat eivat ole uskoneet, etti
heidén tyttarestddn tulisi saman ndkoinen kuin muista INCL -lapsista, he selittavat kielta-

mistaan: kaikkea ei jaksa ottaa kerralla vastaan, vaan sitd pitdd sulatella vahitellen (V
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6/97). Vanhemmat my0s tekevat selviksi, ettd tietavit, miten tassi tilanteessa monet

reagoivat, vaikka omat tunteet ovat olleet erilaiset.

Kasitys, etta lapsen vammaisuus on aina pettymys vanhemmilleen, horjuttaa vanhempien
ja lapsen suhdetta ja aiheuttaa vanhempien tunne-elaméan tasapainottomuutta on vaikuttanut
ammattilaisten asennoitumiseen vammaisen lapsen vanhempiin. Psykodynaamiseen
tulkintaan sisaltyy pyrkimys nihd4d vanhemmat terapian tarpeessa olevina. Heidan reaktioi-
densa nahdaan olevan seurausta vammaisen lapsen aiheuttamasta syyllisyydesta, vihasta tai
erilaisista torjuntamekanismeista. Todellisuudessa vanhempien reaktioiden taustalla
saattavat olla todelliset olosuhteet, ei vaaristyneesti ilmaistu pettymys vammaisesta
lapsesta. (Ferguson & Ferguson 1987, 357 - 364; Maitta 1999, 28 - 30. Mattus 1989, 192)
Vammaisten lasten vanhemmat ovat myds kritisoineet koko ajatusta sopeutumisesta lapsen
vammaisuuteen: "vammaisen lapsen kohdalla ei ole kyse vain menetyksesta vaan olevasta
ja pysyvasta tilanteesta, joka vaihtelee huonosta vield huonompaan" (Mattus 1989, 100 -

192; ks myos Ferguson & Ferguson 1987, 369).

6 POHDINTA

Tutkimukseni tarkoituksena oli kuvata aitienlehtien vammaisesta sikiosta ja lapsesta seka
naiden perheista valittdmaa kuvaa. Olen tarkastellut aineistossani esiintyvid nakokulmien
variaatioita suhteessa muiden joukkotiedotusvalineiden ja kulttuuristen tuotteiden valitta-
méan kuvaan vammaisuudesta ja vammaisista ihmisistd. Olen myds esittdnyt teorioita,
joiden pohjalta on mahdollista pyrkia selittimaan kulttuuriimme sisaltyvaa ennakkoluulois-
ta ja yksipuolista suhtautumista vammaisiin ihmisiin. Pohdinnassa aion tuoda esille
vaikutukset, joita analyysiprosessin alussa suorittamallani aineiston rajauksella mahdolli-

sesti oli tutkimuksestani valittyvddn ditienlehtien vammaisuuskuvaan. Lisédksi tarkastelen
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tutkimukseni merkitysta seka itselleni tulevana erityisopettajana etta osana vammaisten

ihmisten yhteiskunnallista asemaa kasittelevaa tutkimusta.

Rajatessani lopullisen aineistoni ulkopuolelle kaikki muut kuin toimittajan kirjoittamat
lapsen tai sikion vammaisuutta kasittelevit artikkelit, menetin osan alkuperéiseen aineis-
tooni sisdltyneista variaatioista. Aineiston ulkopuolelle jaivat mm. artikkelit, joissa d4neen
paasivat vammaiset aikuiset. Vaikka aikuisnakokulmasta kirjoitettuja artikkeleita oli vain
muutama, olisivat ne tuoneet uuden lahestymistavan vammaisista ihmisista ditienlehdista
vilittyvadan kuvaan. Toisin kuin useimmissa sikion ja lapsen vammaisuutta kasittelevissa
artikkeleissa, niissa kiinnitettiin huomiota vammaisten ihmisten kokemaan syrjintaan.
Toinen aineistonosa, joka olisi ollut analyysini kannalta mielenkiintoinen, olivat yleison-
osastokirjoitukset. Kahdestakymmenestd neljastd vammaisuutta kasittelevastd yleison-
osastokirjoituksesta 16 kasittelee sikiotutkimuksia. Joissain niistd esitetdan kannanottoja,
jotka kyseenalaistavat sikiotutkimusten ja selektiivisten aborttien oikeutuksen mutta
suurimmassa osassa aidit kirjoittavat sydanverellaan puolusteluja tekemilleen kipeille
ratkaisuille. Tama ehka selittdaa sitd, miksi aitienlehdet eivit ole halukkaita arvostelemaan

sikiotutkimuksia. Niilla et ole varaa loukata lukijoitaan.

Vaikka menetin aineistoa rajaamalla joukon kiinnostavia nakokulmia, oli rajaus lopputu-
loksen kannalta valttamaton tehdd. Lopullisessa laajuudessaankin aineistoni sisilsi varsin
mittavan joukon erilaisia variaatioita joiden esiin tuominen ja kytkeminen aiheeseen
littyviin yleisiin ilmioihin tuntui ajoittain liki ylivoimaiselta. Osa kokemistani vaikeuksista
selittyy silld, ettei vammaisuutta koulutuksessamme juurikaan ole tarkasteltu yhteiskunnal-
lisessa kontekstissa vaan erillisend oppimisen ja opetuksen ongelmana. Siksi seikkailemi-

nen yhteiskuntatieteiden saralla on ollut hankalaa mutta mielenkiintoista.

Kaksi keskeisinté aihealuetta, joilla vammaisuus aineistossani tuli esiin olivat sikidtutki-
mukset ja vammaisten lapsen vaikutukset perheeseen. Sikiotutkimukset eivét ole eri-
tyisopettajan kannalta ammatillisesti kovin olennainen kysymys; niiden kehittyminen ja
kéyton yleistyminen voi pienentda joitakin vammaisryhmia, mutta vammaiset lapset eivit
seulomalla havid. Lahinni ne kuvastavat vammaisuuden voimakasta ei-toivottua asemaa

yksilon ominaisuuksien joukossa. Lapsen vammaisuudelle perheen ja vanhempten kannalta
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aitienlehdissa annetut merkitykset taas kuvastavat hyvin sitd, miten vammaisuus yhteis-
kunnassamme ymmarretaén yksilollisena tragediana. Perheen vaikeudet johdetaan suoraan
lahteviksi lapsen vammaisuudesta, ei puutteellisesta tavasta jolla yhteiskunta vastaa

vammaisten ihmisten ja heidan perheidensi sille asettamiin haasteisiin.

Tulevan ammattini kannalta oli kiinnostavaa tutustua vammaisuuden sosiaaliseen malliin,
koska se eroaa koulumaailmalle ja erityiskasvatukselle tyypillisestd tavasta ymmartaa
vammaisuutta. Ruumiin ja mielen vaurioiden aiheuttamaa toiminnanvajausta pyritdan
vihentaméain yksiloon kohdistuvilla toimilla, kuntoutuksella ja opetuksella, et muuttamalia
tdyden osallistumisen mahdottomaksi tekevid ymparoivia olosuhteita. Vammaisuuden
sosiaalinen malli 4arimmilleen tulkittuna kyseenalaistaa paitsi kuntoutuksen, myos
erityisopetuksen oikeutuksen. Jos vammaisuudesta aiheutuvat rajoitukset ymmérretaan
kokonaan ympériston ja yhteiskunnan rakenteista ja vammaiskielteisestd asenteesta
aiheutuviksi, vie se oikeutuksen yksiloon kohdistuvilta erityistoimilta. Vammaisuus olisi
silloin tilana rinnasteinen kuulumiselle etnisen alkuperan, seksuaalisen suuntautumisen tai
sukupuolen perusteella marginalisoituun ithmisryhmaan. Sosiaalisen mallin teoreetikot
ovatkin aiheuttaneet narkéstysta vammaisten ihmisten kuntouttamisen eteen tyoskentelevi-
en henkiloiden keskuudessa viittamalld kuntoutusyrityksid osaksi vammaisiin kohdistuvaa

sortoa (Read 279 - 293).

Vammaisuuden sosiaalista mallia on arvosteltu historiattomuudesta ja yleisyydesta: sen
mukaan kaikki vammaisuus kaikkialla on aina sisall6ltaan samanlaista yksiloista, tilanteista
ja yhteiskunnista riippumatta (Suikkanen 1999, 78). Yhteiskunnallisia olosuhteita ja
asenteita muuttamalla monet vauriot voisivat jdada vain vaurioiksi ilman rajoituksia
kantajansa toiminnallisille ja sosiaalisille mahdollisuuksille. Kuitenkin késite vammaisuus
sisdltdd jo aineistoni puitteissa melkoisen variaation erilaisia vaurioita ja eliméankulkuja;
kuulovamman, osittain halvantuneen kasivarren ja INCL-taudin tuhoaman hermoston
aiheuttamat toiminnanrajoitukset eivat samassa maarin selity yhteiskunnan yksilolle
asettamilla rajoituksilla. Taméan takia vammaisuus ei aina ole rinnasteinen kuulumiselle

esimerkiksi etniseen tai seksuaaliseen marginaaliryhmaan (Shakespeare 1998, 670).
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Myos sikidtutkimuksia teettdva vanhemmat toimivat todennédkoisesti omista ldhtokohdis-
taan jarkevésti siind kulttuurisessa ja yhteiskunnallisessa tilanteessa, jossa paatoshetkella
elavat. Sikiotutkimuksien kayttdminen tyttosikididen abortoinnin mahdollistamiseksi
tuntuu suomalaisesta ndkokulmasta katsottuna ehdottomasti tuomittavalta. Vaikka naiseut-
ta ja vammaisuutta ei voida tiloina rinnastaa (Shakespeare 1998, 670), on tyttolasta
odottavan intialaisdidin ja lasta jolla on Downin syndrooma odottavan suomalaisdidin
tilanteessa kaksi yhteista piirretta: kumpikin tuntee todenniakaoisesti vilpitonta huolta
lapsensa ominai-suutensa vuoksi tulevaisuudessa kokemasta karsimyksesta seka tuntee
olevansa painostettu toimimaan kulttuurissaan oikeana pidetylla tavalla. Naisen syyttami-
nen hinen tassé tilanteessa tekemistdin valinnoista olisi lyodyn lyomisté; parempi tapa

olisi pyrkid muuttamaan tilannetta, jossa nainen valintojaan joutuu tekemaan.

Vaikka vammaisuus olisikin osoitettavissa yksiselitteisesti sosiaalisesti rakentuneeksi
tilaksi, on vammaisten thmisten asema toisena suhteessa vammattomiin syvaén rakentunee-
na kieleen ja kulttuuriin. Talta osin se on rinnasteinen naisen asemalle. Cameronin (1996)
mukaan feministinen kielentutkimus on paitsi osoittanut naisen toiseuden kielenkaytossé,
my0s pyrkinyt sitd muuttamaan; vdhentamadn tilanteita, joissa esimerkiksi ammatin
harjoittaminen sidotaan sukupuoleen. Englannin kielessa yleinen tapa kayttaa saannon-
mukaisesti persoonapronominia he silloin kun viitataan kumpaa tahansa sukupuolta
olevaan toimijaan voidaan kyseenalaistaa kayttdmalld she -pronominia tai korvata - ldhinna
kirjoitetussa tekstissa ilmaisulla - s/he. Samaa kielen tasolla tapahtuvaa muutosta olisi
esimerkiksi luopua sairas -sanan kaytosta vammaisen synonyymini tai terve -sanasta kun

tarkoitetaan vammatonta.

Omani kaltaisten tutkimusten suurin merkitys on osoittaa vammaisten thmisten stereotyyp-
pisten representaatioiden olemassaolo, kyseenalaistaa niiden totuudenmukaisuus ja
oikeutus ja tarjota niille vaihtoehtoja. Feministiset kielentutkijat ovat tosin joutuneet
toteamaan, etta milladn mahtikéskylla ainakaan kielen sukupuolisidonnaisuus ei ole
havitettavissd. Seka perinteinen kielenkaytto ettd feminismi edustavat kumpikin yhta
poliittista ja puolueellista ndkemystd maailmasta. Muuttamalla kielta feministit tavoittele-
vat poliittista hyotyé ja tietoisuuden avartamista; seksismin tuomitsemista ja vallan

jakamista myos naisille. (Cameron 1996, 154 - 155.) Myos vammaisuuden kohdalla on
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eparealistista odottaa, ettd vammaisten ihmisten toiseus olisi yhteiskunnasta ja kielesta

tdysin poistettavissa.

Tukimusprosessi on lisénnyt omaa herkkyyttani havaita se itsestadanselvyys, jolla me aina
pidimme vammaisuutta tai vammaista lasta yksilon ja perheen kannalta onnettomana
kohtalona. Kenellakain ei ole oikeutta omista subjektiivisista lahtokohdistaan tulkita toisen
osaa yksilona tai vanhempana omaansa onnettomammaksi. Lukiessani vammaisten lasten
perheisti tehtyjen tutkimusten tuloksia paadyin yha uudelleen ja uudelleen havaitsemaan,
miten tutuilta vammaisten lasten perheiden kokemukset tuntuivat minusta, kahden tuiki
tavallisen pienen lapsen aidista: minékin olen kokenut itseni riittdméttomaksi, olen ollut
huolissani lapsieni kehityksesta ja olen huolissani heidin tulevaisuudestaan. Tunteiden
laadussa ei ole eroa, niiden maarassa ehka on. Gustav Amnell kayttdd vammaisesta tai
sairaasta lapsesta nimitysta epavarmuuden lapsi, mutta eivatkos kaikki lapset ole sellaisia?
Kuten yksi aineistoni diti asian ilmaisee: kenenkdcin eldmdille ei ole annettu onnellisuusta-
kuuta. Kuitenkin me varsin usein olemme taipuvaisia ndkemadn vammaisen lapsen
vanhemmuuden tilanteena, joka enemman eroaa kuin muistuttaa vammattoman lapsen

vanhemmuutta.

Tutkimukseni kartoittaa yhden kulttuurisen nayttamon - dideille suunnattujen aikakausleh-
tien - valittimaa kuvaa vammaisuudesta ja vammaisista ihmisistd. Tahédnastiset tutkimukset
vammaisuuden representaatioista ovat keskittyneet ennemmin osoittamaan vammaisiin
ihmisiin kohdistuvan sorron, kuin etsiméén ja tarjoamaan vaihtoehtoja joukkoviestimista
vilittyville yksipuoliselle vammaiskuvalle. Kiinnostava jatkotutkimuksen aihe olisikin
etsia dokumentteja jotka esittavat vammaiset ihmiset tavallisissa sosiaalisissa rooleissa:
lapsina, vanhempina, ammattilaisina ja kansalaisina ja etsia nakokulmia joista késin on
mahdollista valttda juuttuminen totuttuihin vammaisuuden kuvaamisen. Toisaalta kaikessa
viestinnissd on kaksi osapuolta, viestin tuottaja ja sen vastaanottaja: tima tutkimus
perustuu yhden vastaanottajan, minun, tekemiin havaintoihin ja tulkintoihin lukemistani
vammaisuutta kisittelevista artikkeleista. Koska lukijan ennakko-oletuksilla oletettavasti
on huomattava merkitys viestintétilanteessa, voisi olla kiinnostava tutkia, miten erilaisia

tulkintoja eri lukijat tekevit samoista vammaisuutta kasittelevista teksteista.
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LIITE 1: TUTKIMUSAINEISTOON KUULUVAT TEKSTIT

Aineistoluettelossa mainitaan tekstin ilmestymisvuosi, lehden nimi, vuosikerran numero,
tekstin otsikko ja kirjoittaja. Lehden numeron ja ilmestymisvuoden perassa oleva kirjain-
tunnus mahdollistaa samassa lehdessa ilmestyneiden artikkeleiden erottamisen. Mikali
tekstissd oleva lainaus on merkitty esim (KP 2/98a), lainaus on perdisin artikkelista

"Ensitukea vammaisperheelle Tampereella ja Kuopiossa".

Kaks Plus

1/98: Varhaisraskauden ultradéni tdydentaa sikidtutkimuksia. Erja Salovaara.

2/98a: Ensitukea vammaisperheelle Tampereella ja Kuopiossa. Marja-Terttu Y1i-Sirnio.
5/98a: Autismin syitd etsitaan geeneista.

5/98b: Kun ultradanessé todetaan sikiopoikkeavuus, vanhemmille enemman tukea.
9/98a: Suvin suulakihalkio korjattiin. Helena Hyvérinen.

9/98b: Varaslahto vanhemmaksi. Helena Hyvérinen.

10/98a: Liikkeelle Vammasta huolimatta. Heidi Holsomaki.

10/98b: Esikoisen odottaja, nauti raskaudestasi. Lotta Ehrnrooth.

10/98¢: Sikiotutkimus mullistuten edessi?. Erja Salovaara.

12/98: Lapsella on dysfasia. Marja-Terttu Yli-Sirnio.

2/97a: Kun perheessi on erilainen lapsi.

2/97b: Kuntoutus on kehitysvammaisen oikeus.

2/97¢: Perinnollisyysklininikka ohjaa ja tukee.

2/97d: Kehitysvammaisten tukiliitto hoitaa koko perhetta.

2/97e: Suuhalkiot.

2/97f: Lasten aivotoimintojen hairiot.

3/97a: Ultradanitutkimuksen teko vaatii taitoa. Lotta Ehrnrooth.

3/97b: Puheeseen vauhtia erityisryhméssa. Heli Holm.

4/97: Sikioseulonnan odottelu pilaa monen odottajan alkuraskauden. Reija Ypya.

5/97: Yksityiset tutkimukset tdydentavat aitiyshuollon palveluita. Erja Salovaara.
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6-7/97 Sofia, Nikke & Niilo. Etuajassa elamaan. Marja-Terttu Yli-Sirnio

12/97: 1ka tasaa keskosten oppimisvaikeuksia.

2/96a: Kypsén ian aitikullat. Taina Risto.

2/96b: Puhetta kosketuksen kielelld. Eeva Kiviniemi.

6-7/96a: Turhia halytyksia, piinallista odotusta, koska Suomessa on kaytossa huono
riskiraskaustesti. Sari ikaheimo.

6-7/96b: Odottamaton keskenmeno: tunteista puhuminen helpottaa perheen surua. Erja
Salovaara.

8/96: Kun éiti juo, mitka ovat sikion oikeudet. Sari Ikaheimo.

9/96: Uutta tietoa keskenmenojen estamiseksi. Riitta Kallioinen.

1/95:Kun raskaus jaa seulaan. Lotta Ehrnrooth.

2/94: Autistin uusi, parempi elima. Paula Launonen.
3/94: Puhu poikani, puhu. Paula Launonen.

11/94: Luonto tekee tehtavansa, mutta silti se sattuu: kipea keskenmeno. Eeva Tala.

1/93a: Tyttd mimelta Jenni. Sanna Wirtavuori.

1/93b: Kallis terveydenhoito: saistakii edes lapset. Leeni Peltonen.
3/93a: Vammaisuuteen ei voi varautua. Paivi Putkonen.

3/93b: Lainalapset ovat rakkaita kuin omat. Tutta Sarkka.

4/93: Kotona Talinnassa. Merja Saarnio.

5/93: Kurkistus kohtuun. Kirsi Riipinen.

6-7/93a: Eve on kirinyt kahdessa vuodessa kayrille. Stina Pyrro.
6-7/93b: Jos odotat et ota. Kirsi Riipinen.

8/93: Keskosten kehitys vaatii seurantaa. Heidi Vaalisto.

10/93: Kohdussa kaikki hyvin. Leeni Peltonen

11/93a: Verikoe on hyva seula. Tutta Sarkka.

11/93b: Ei tdsséd ndin pitanyt kiayda. Kirsi Riipinen.

1/92a: Vaiettu abortti. Tutta Sarkka.



1/92b: Liian vilkas lapsi. Rauno Kaikkonen.
3/92a: Tilauksessa Terve vauva. Riitta Kallioinen.
3/92b: Sinikan lempeit liikeradat. Asko Hurtig.
3/92¢: Autismin arvoitus. Péivi Spére.

7/92a: Taavi parjaa. Paivi Spare.

7/92b: Mika YTRY? Stina Pyrro.

11/92a: Vihelidiset virukset. Tutta Sarkka.

11/92b: Downin syndrooma tutkitaan verikokeella. Reija Kivinen.

3/91: Joka vilpertissa on kristallia. Riitta Kallioinen.
6/91: Noora tahtoo oman navan. Tutta Sarkka.
8/91: Erityistd opetusta. Stina Pyrro.

9/91a: Isin oma nahkavekkari. Riitta Kallioinen.
9/91b: Ida on nyt pilven pailld. Helena Hyvérinen.
10/91: Taija ei tule kotiin. Riitta Kallioinen.

11/91a: Aivotauti nakyy istukkanidytteesti.

11/91b: Pieni keijukorva liftari. Tutta Sarkka.

9/90: Tutkimuskohteena vammaiset lapset. Marjut Reivila.

10/90: Kun Odottaja ottaa. Reijo Ikavalko.

Vauva

1/98: Uusi menetelma sikidtutkimukseen.

4/98: Kiikku-tadit tuovat tukea pienten riskilasten koteihin. Tuula De Rita.
5/98: Tommi ja Jesse ovat Matkaselan perheen kaksi fraxia. Sinikka Klemettila.

6-7/98: Iloista eliméi Inan kanssa. Sinikka Klemettila.

1/97: Kotikunta maardé, miten sikio tutkitaan. Terhi Friman.
3/97: Jankka kay kaksin késin kiinni elamaan. Sinikka Klemettila.
4/97: Tukea vakavasti sairaan lapsen perheelle. Terhi Friman.
5/97: Keskenmenoon on monta syytd. Marjut Reivila.

6/97: Tami on Annan elimi. Ulla Saikkonen.
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9/96a: Keskenmeno jattaa tyhjain syliin toivoa. Liisa Koivula.

9/96b: Diagnoosi: dysfasia. Niin kovaa, kun ei sanotuksi saa. Tiia Eskola.

1/95: Markon ja Mikan maailma on autistiperheen vuoristorataa. Terhi Friman.
2/95a: Asiantuntija rohkaisee yrittimain: ik ei ole este.

2/95b: Miksi kuollut siki6 pitaa synnyttda? Ami Assulin.

3/95: Keskoshoidolla mahdollisuus elamaan. Matti Salminen.

5/95: Vammaisuuden mahdollisuus esiin jo valmennuksessa. Katja Holopainen.

1/94: Tutkimus antoi aikaa sopeutua; kaksoissisko syntyi vammaisena. Arja Mielonen.
2/94: Leenan ja Timon ihana erehdys.

3/94: Nain tehdéan sikiotutkimus.

4/94a: Vaaralat viittovat. Katja Holopainen.

4/94b: Tshernobyl ei lisinnyt epamuodostumia.

1/93: MBD ei ole elinkautinen. Sinikka Mustonen.
2/93: Keskenmeno on luonnon karsintaera. Merja Perttula.

3/93: Emitin ja vatsaultradani, molempia tarvitaan. Marjut Reivila.

1/92a: Sokkotreffeista alkaa hallittu rakennemuutos. Airi Vuolle.
1/92b: Kaikki hyvin kohdussa. Marjatta Peltoniemi.

2/92: Pienen selviytyjan suuret haasteet. Arja Liinamaa.



	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

