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TIIVISTELMA

Tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa vanhemmuutta vaikeasti sairaan lapsen kanssa
tietoisena lapsen Kihestyvisti kuolemasta. Tutkimus on luonteeltaan kvalitatiivinen

haastattelututkimus, missa tietoa on keritty syvihaastattelun avulla.

Kohteena oli useita perheiti, joissa oli sairas lapsi. Lapset sairastivat neuronaali seroidili-
pofuskinoosi-nimistéi geneettisti tautia (NCL-tauti), jonka ensioireina on nikévamma,
vihitellen hiipuva motoriikka ja lisdoireena epilepsia. Sairaus johtaa taudin loppuvaiheessa
muihin keskushermoston oireisiin seki kuolemaan usein jo ennen 20. ikdvuotta. Toisissa
perheissi oli lapsi/lapset vield elossa, toisissa juuri lihiaikoina kuollut. Kysymykset olivat
avoimia, kunkin perheen sen hetkisestd eliméntilanteesta nousivat asiat haastattelun
teemaksi. Haastatteluissa ilmeni kuitenkin perheen kokemukset ja syvimmiit tuntemukset

lapsen sairauden ensivaiheen toteamisesta tihin hetkeen ja kuolemaan.

Kaikissa perheissi keskeisin voimavara oli kodin ulkopuolinen ansioty6. Sairauden
alkuvaiheessa viilittyi viranomaisten tiedonpuute ja siitd johtuvat erimielisyydet. Lihiysta-
vid oli vihdn ja ulkopuolisia suhteita tyon lisdksi ei juurikaan ollut. Lapsen kuolema
koettiin hyvini kuolemana ja tiarkeinta vanhemmille oli oma ldsnéolo. Pitkiikin terminaa-
livaihetta helpotti tieto, ettid sairaalassa osattiin valmistautua myos lapsen kuolemaan.
Vaikeinta vanhemmille oli nihda oman lapsen kovat kiputilat. Lapsen kuoleman jilkeen

perheet jatkoivat omaa eliméiinsi ja suhteet muihin NCL-perheisiin olivat satunnaisia.

Hakusanat: family coping strategy, dying child, NCL-disease
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1. TUTKIMUKSEN TAUSTAA

1.1. Aiheeseen johdattelu

Episodi 1.
Helmikuu 1993

Saattajia ei ole monta. Me edustamme osaa timin lapsen elimisti; koulun henkilokuntaa.
Meidat kaikki ylldttda kova lumituisku, mikid tyyntyy yhtd nopeasti kuin alkaakin.
Olemme koulumme oppilaan hautajaisissa. Olemme tunteneet timéan lapsen ensimmaisesti
luokasta lihtien. Muistamme pikku tyton, joka heitti kirrynpyorii vaalea tukka porroten.
Hin oli kuollessaan 15-vuotias. Isd haluaa niyttia hinet meille arkussa lepdimaéssi. Ensi
tunne on sipsihdys: nihda ja katsoa kuollutta oppilasta. Hinet on ehostettu ja meikattu,
hin on vanhentunut ja laihtunut. Hin on kuollut vaikeaan vammauttavaan sairauteen.
Olemme ylpeiti rohkeudestamme ja kuiskuttelemme toisillemme, helpottaa. Koko saattova-
ki on hiljaista ja noyrdd. Kuolema on aina ei-odotettu vieras, vaikka kuoleman lLihestymi-
sen mekin tiesimme ja aavistimme. On kylméi ja lohdutonta. Jotenkin selviimme hauta-
jaispéivisti ja kaikesta siihen liittyvisti ohjelmasta. Veisaamme virsia, syomme ja muiste-
lemme. Isd on vaiti, diti puhuu enempi. Ikdvi on ldsnid. Katselen isén jannittyneiti kas-

vonpiirteiti, itkun pidétystd, tuskan jarruttamista. Isin lapsi on poissa lopullisesti.

Hautajaisten jilkeen emme enia tapaa.

Episodi 2.

Huhtikuu 1994

Televisio-ohjelma: Mirja Pyykko ja somalialainen naislidiikiri Mulki Molsi

Kiinalainen nainen on puoluekoneiston edustajien puhuttelussa terveysasemalla. Virkailijat

tenttaavat hiinelti, miksi hin ei ole tullut tarkastukseen. Kimeit Zdnet Kkiristyvit ja
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huutavat, etti jos on raskaana, on tultava heti. Toinen virkailija on mies, toinen nainen.
Nainen korostaa valtion ehkiisyohjelmaa, jota kaikkien on noudatettava. Nuhdeltavana ja
tentittiviind oleva nainen pitids sylissdin pientd lippalakkista poikaa. Siinid turvaavat
toisiinsa ymmiilla olevat iiti ja lapsi. "' Kun minulla ovat kuukautiset olleet sekaisin ja kun
olin jo 35-vuotias saadessani ensimmaiisen lapsemme", yrittda aiti selittii. Puolue on
armoton: nainen pakotetaan aborttiin. Valtion sana on laki. Pikku poika jitetiin lasten
paivikeskukseen sairaalaan, diti vieddéin toimenpidehuoneeseen. Jiarjestelmé kestdd vain
yksilapsisia perheitid. Néin ollen yliméiriiset lapset tapetaan. Kaikki on ohi 15 minuutissa.
Aiti kiivelee toimenpiteesti kahden hoitajan saattelemana tiysin puettuna. Kukaan ei puhu.
Aiti saa luvan leviti 10 minuuttia. Lepoa varten hin asettuu kiytivilli olevalle puurahille,
josta hin tunnollisesti kidintid paperilakanan jalkineittensa alta pois. "Levon jilkeen
valtion auto odottaa pihalla kotikuljetusta varten', toteaa hoitaja. Nainen painaa Kkisilldéin
alavatsaansa. Joka puolella ddnettomyys. Sitten, kun hoitajat poistuvat, hin kaintida

kasvonsa seindin piin ja itkee menetetyn eliimin puolesta.

Episodi 3.

Intialainen perhe istuu kotinsa pihalla. Apaattiset isd ja diti ja nilkiintyneen nikoinen
lapsi, tytto. Suunnaton masennus, puute ja epitoivo huokuu kaikessa hiljaisuudessa. Isid
puhuu: '"Meidén oli pakko tappaa lapsi. Se oli tytto. Poika olisi voinut jiida eloon. Mutta
tytto on tiysi mahdottomuus. Niinpid me yhdessd sovimme asian ja tapoimme lapsemme."
Aiti jatkaa: "Anoppi teki myrkyn kasvin lehdisti. Pani sen lapsen ruuan joukkoon. Vauva
itki 15 minuuttia ja kuoli sitten." Kertoessaan iiti piirtelee jalallaan polyiseen maahan

epamairiisid kuvioita. Anoppi istuu taaempana itsedin heijaten.

Lauantai 9.4. 1994

Hautajaiset.

Minun on liheisistd perhe -ja ystivyyssyisti oltava hautajaisissa. Vanha 86-vuotias iiti
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saattelee 53-vuotiasta poikaansa hautaan. Minussa asuu pelko, tuska ja epiitietoisuus yhti
aikaa; jaksanko, uskallanko, miten selviin. Eniten minua ahdistaa nihdi vanhan iidin
tuska poikansa kuolemasta. Elimi on kidntynyt piilaelleen. Mutta sairaus ei kysy aina
ikdd tai lupaa tulla. Uskon, ettid &idin karjalainen eliménvoima kantaa hiinet timiinkin
surun yli. Mini uskon, mutten tiedé, koska teen vain itselleni vakuuksia omassa, kuolemaa

vierastavassa persoonassani. On toivottava aina jotakin. Toivo on vakuus uudesta.

1.2. Tutkijan taustaa

Olen toiminut Jyviskylidn nikovammaisten koulussa fysioterapeutin virassa vuodesta 1983.
Vuodesta 1996 olen toiminut Nikovammaisten Keskusliitto ry:n lasten aluesihteerini.
Tyossdni olen tutustunut hyvin monenlaisiin vammaisiin ja vammaisryhmiin, erilaisiin

perheisiin ja vanhempiin.

Koska nikévammaisten koulussa oppilaat voivat olla myos hyvinkin monivammaisia, olen
saanut melko paljon kokemuksia ja tietoa ndkdovammaisuuteen liittyvistd muista sairauk-
sista tai vammoista seki myos sairauksista, joissa nion menetys on keskeistd. Nimi sai-
raudet ovat useimmiten etenevii ja suomalaiseen tautiperintoon kuuluvia. Yksi tilldinen
sairaus on neuronaalinen seroidilipofuskinoosi (Markkanen ym. 1987, 1445). Keskeinen

heito naissi sairauksissa on fysioterapia.

Liséksi olen toiminut Jyviaskylin kaupungin vammaisneuvostossa seki Keski-Suomen
lddnin vammaisten yhteistyojdrjestossi. Minulla on mielestini laajapohjainen kuva
hyvinkin monista vaikeista vammoista ja niihin liittyvisti sairauksista. Olen joutunut
luopumaan jirjestotuttavista tai kouluni oppilaista kesken antoisan hoito- tai yhteis-
tyosuhteen, koska kuolema on tullut viliin. Miné olen kenties, kuten suurin osa ihmisista,
hylinnyt kuoleman ja antautunut auttamaan, edistiméin ja parantamaan vammaisen
ihmisen elimii ja elaminlaatua. Onhan fysioterapeutinkin tyé enempi muutokseen

tihtidvad kuin peridksiantamista.
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Miten minulle tutuksi tulleiden perheiden elimi on jatkunut monivammaisen lapsen tai
nuoren kuoleman jilkeen? Miten perheet ovat selvinneet? Olemme tyoskennelleet monta
vuotta yhdessi ja sitten yhteistyo loppuu, usein oppilaan kuolemaan. Haluan tutkia, miten
elimi sujuu perhessd, jossa on vihitellen vammautuva lapsi/nuori, jonka sairauteen
kuuluu rajutkin kehitysti taaksepéin vieviit muutokset, ja kuitenkin lapsi kasvaa fyysisesti
koko ajan kohti aikuisuutta. Vieraampi alue tutkittavaksi ja kuvailtavaksi erityispedago-
giikassa on se, miten NCL-lasten vanhemmat ovat selviytyneet lapsensa kuolemasta ja mitd
kaikkea tuntemuksia tietoisuus lapsen kuolemasta on tuonut mukanaan. Olen tehnyt itsel-
leni selviiksi, ettii jotenkin minun on raotettava titi pelottavaa kuoleman verhoa ja etsitti-

vi tietoa perheilti, missd kuolemankin jilkeen elamii on jatkettava.

Koska tyossidni keskustelen paljon lasten vanhempien kanssa, teen titi tutkimusta
keskustelun avulla. Menetelmaiaksi olen valinnut laadulliseen tutkimusmetodiin kuuluvan

syvahaastattelun.

Aloittaessani titd tyotd, luulin kaikkien perheiden suostuvan heti tapaamiseen. Mutta
suorittaessani alkukartoitusta, jouduin ylldttien uuteen tilanteeseen: perheiden silloinen
elimiintilanne oli hyvin rajua. Yksikin &iti sanoi, etti luuletko sini jonkun lukevan meidin
elimaimme? Tdmai on niin kamalaa, ettei kukaan usko! Toisessa perheessi lapsen sairaus
oli edennyt askelen eteenpidin. Perhe eli myllerryksessia. Joko nyt on laitoksen aika,
sairaalan, vai vieliko saamme olla kotona? Haaastattelut tuntuivat toisarvoiselta. Arjen
asiat olivat tirkeimmit. Mutta sain kuitenkin perheiti mukaan. Kaikkia niitd perheiti

kiitin syddmesténi.

Tata tyota tehdessidni perustyoni ohessa on aika vililli mennyt tyystin ammatillisiin
asioihin. Oman eldmin kuviot ovat vaikuttaneet siihen, ettii aina ei ole jaksanut kirjoittaa
kuolemasta. Reilu parin vuoden pysihdys johtui oman lihipiirin ihmisten kuolemasta.
Auttamattomasti joutuu huomaamaan oman rajallisuuden ja ajan kulun silloin, kun
rakkaat lapsuuden naapurin, tidit ja sedit kuolevat. Raskas vaihe oli syksylld 1996, kun

oma isd sairastui ja kuoli lokakuussa. Mieli oli kaukana gradusta!
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Tyotéani on ohjannut apulaisprofessori Paula Méiitti. Hinen kanssaan olemme tavanneet
muissa merkeissi useaankin. Olemme mm. kehitelleet tyéryhmiissi uutta koulutusammat-
tia. Koko ajan minulla on ollut sisélléini halu saattaa tyoni loppuun, ikisinkuin olisin sen
chjaajallenikin velkaa. Kiitos Paulalle mukana olosta ja tuesta. Pienillii lauseilla, selkeilld
sanoilla olen saanut aina apua kulloiseenkin kysymykseeni. Ehkipi aikuisopiskelijan

orientaatiopohja tutkimukseen on helpommin loydettivissd kuin nuoren opiskelijan!

Kiitos myoskin Pirkolle ja Maisalle: yhdessd on hyvi jakaa ilot ja surut!
Kiitos Joukolle, Paavolle ja Katrille: &iti on vililli mennyt vessaan itkemiin. Onko

tutkimustyo niin kovaa? Ei, eldmé se vain itkettia.

Episodi 4.

3.10. 1996

Istun bussissa ja katselen syksyn virein kuultaamaa luontoa, peilityynti jirvea ja liikku-
matonta maisemaa. Joutsenet keridiintyvit lampiin, kokoavat joukkonsa poislihtoi varten.

Silmisséni kaikki ohikiitdvinéd kuvana, juhlavan puhuttelevana.

Olen tavannut tiniin kaksi perhetti, joissa kummassakin on ndkdévammainen lapsi, toinen
pienend, vield vauvan tuoksu ihollaan, toinen jo liikkuvana, eliméii uteliaasti aistivana
lapsena. Olen katsellut vanhempien kyselevié silmisi, kuunnellut kysymyksii ja yrittinyt
antaa vastauksia. Miten paljon epitietoisuutta mahtuukaan katseiden ja puheen taakse.

Miten paljon surua ja pettymysta.

Kotona odottaa lopullinen tieto oman iséini kuolemasta. Vanhan ihmisen arvokas elimi on
loppunut. Odotettu suru hiipii hiljaa sisimpiéni, alkaa tehdi muistojen polkuja minuuteni
rajallisuuteen. Vield ei ole lopullisen surun aika, se kitkeytyy velvollisuuteen ja tyohon.
Vield on aikaa unohtaa. Suru tulee hiljaa, hiipii ja antaa luvan minulle aueta ja itked
laheisteni kanssa hautajaisissa; lopullisen luovuttamisen piivini, kun kuolema on autta-

mattoman ankarasti voittanut elamaéan.



1. 3. Tutkimustehtivat

Olen tyossidni ollut tekemisissi NCL-lasten ja heididn vanhempiensa kanssa. Lapset
sairastavat geneettistd kertymaésairautta, jolle on tyypillistd normaalia Iyhyempi eliniki.
Ensimmadinen tarkoitukseni olikin tutkia vammaisen lapsen kuolemaa, vanhempien jaksa-

mista lapsen kuoleman jilkeen seki siihen liittyvia tuntemuksia.

Opiskeluni loppuvaiheessa osallistuin apulaisprofessori Paula Méitin Perhe ja vammaisuus
- seminaariin, missi mm. pohdimme vammaisen lapsen vanhempien selviytymisstrate-
gioita. Usein vammaisen lapsen perhe rajataan ulkopuolelle kisiteltiessi lapsen asioita.
Vanhemmat ovat kuitenkin aina lastensa asiantuntijoita. Luennoilla saamani tieto seki
pienimuotoiset tehtivit muiden kurssilaisten kanssa laajensivat tietouttani seki selkiin-
nyttiviit omaa tutkimusaluettani. Halusin nimenomaan tehdi perheeseen liittyvia tutkimus-

ta.

Erityispedagogiikan tutkimuksissa lapsen kuolema on hyvin vihin kisitelty aihe, vaikka
erityiskasvatuksen tyontekijit joutuvat sen kanssa tekemisiin. Tutkimusta suorittaessani

tutkimustehtiivit jasentyivit kahden aihekokonaisuuden ympirille:

1. Vanhemmuus NCL-lapsen perheessi

2. NCL-lapsen kuolema.

Lisiksi haastattelujen myo6té esiin nousi muitakin yhteisia aiheita, jotka liittyivit perheen
arkeen. Jisentelin ne omiksi kokonaisuuksiksi: ensitieto, viranomaisten kanssa asioiminen,

tulevaisuus.






2. Monivammaisuus

2. 1. Kuka on monivammainen ?

Monivammaisuudesta puhuttaessa yleisesti ajatellaan, etti vamman tai vammojen aiheutta-
mien toimintarajoitusten ja haittojen vaikeusaste on oleellista. Toisaalta useiden erilaisten
vammojen lukumiiri voi olla vieli oleellisempaa, tarkastellaanpa monivammaisuutta milti
kannalta tahansa. (Mattus 1993, 35.) Vaikeuksia ja tukemisen tarvetta voi esiintyi monien
eri elimin ja toimintojen alueella. Tillaisia rajoitteita voi olla liikkuntavamma, kuulo-
vamma tai nikovamma. (Mattus 1993, 36.) Monivammaisuus voi olla synnynniisti tai
myohemmin kehittynytti. Monivammaisten lasten yhteistyoryhmi (1992) on monivam-
maisuuden miiritelméiksi ehdottanut kansainvilisti luokitusta (International Classification
of Impairments, Dissabilities, and Handicaps 1980) seuraten: '"Potentiaalisia kehitysesteita
ovat kaikki neurologiset vauriot, aistivammat ja somaattiset pitkiaikaiset sairaudet.
Yksittiisind ndma eivit vield suista kehitysti raiteiltaan. Vasta niiden kasautuminen lapsen
kehityksen tielle seki liittyminen selviytymiskeinojen puutteeseen ja tunne-elimén tasapai-

nottomuuteen sisdltda merkittivin kehityshiirion riskin.'

Liikunta-kehitysvammoihin liittyy usein eriasteisia lisivammoja. Lisivammaisuutta esiintyy
n. 4/5:114 CP-vammaisista. Yleisin lisivamma on puhehdirio. (Linna 1989, 166.) Perinteises-
ti jako eri vammaisryhmiin on tehty eri ominaisuuksien pohjalta. Vammaisuutta on
lahestytty tilloin ldiketieteellisin kisittein; ihmiset on ryhmitelty vamman tai puutteen
mukaan liikkuntavammaisiin, kehitysvammaisiin, nikovammaisiin. Seuraus tiastd on ollut
se, ettd vamma Kkisitelliiin ihmisestd irrallaan. Kuitenkin tirkedmpaid olisi keskittya
vamman aiheuttamiin haittoihin fyysiselle, psyykkiselle ja sosiaaliselle toimintakyvylle.
Hedelmaillisempéi kuin ihmisen pirstominen eri vammoihin, on puhua monivammaisuudes-

ta. (Korpela ym. 1991, 18).

Vaikeaa monivammaisuutta aiheuttavia, toimintatasoa selvisti rajoittavia ovat mm. suoma-
laiseen geneettiseen tautiperimiin kuuluvat neuronaalinen seroidilipofuskinoosi, aspartyl-

glukosaminuria ja Sallan tauti (Sillanpid 1987, 163). Synnynndisti monivammaisuutta
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voivat lisiksi aiheuttaa kromosomihiiriot, raskauden aikaiset fidin sairaudet, synnytykseen

liittyvit komplikaatiot tai varhaislapsuuden sairaudet (v. Harnack 1973, 28, 34).

2.2. Neuronaalinen seroidi lipofuskinoosi, NCL

Neuronaaliset seroidi lipofuskinoosit ovat peittyvisti periytyvid, etenevid keskushermos-
tosairauksia, jotka johtavat yksilon kehitysvammaan ja varhaiseen kuolemaan. Lapsuusiél-
la esiintyvid muotoja tunnetaan kolme: varhaislapsuuden NCL-tauti, leikki-idssid alkava
tauti sekd keskimiidrin muutamaa vuotta myohemmin alkava nuoruusiin JNCL-tauti
(juveniili NCL eli Spielmeyer-Sjogrenin tauti). NCL-tauteja pidetiin erdfini yleisimmista
lainsimaisten periytyvien aivotautien ryhmista. Juveniili NCL on niisté parhaiten tunnettu.
(Santavuori 1993, 16.) Taudin ilmaantuvuus on Suomessa 1:21000 eli meilld todetaan
vuosittain 3-4 NCL-tapausta. Vuodesta 1969 lihtien Suomessa on diagnostisoitu kaikkiaan
185 tapausta. Meilld on vajaa kymmenen perhettd, joissa on useita NCL-lapsia. Tilld
hetkelld kouluikéisid lapsia on 28. Koko maassa elossa on 70 lasta ja nuorta, heisté tyttoja

33 ja poikia 37. ( Punkari, 1997.)

NCL-taudeille on yhteisti sekii keskushermostoon etti muihinkin kudoksiin kertyvi aine,
joka histokemiallisesti muistuttaa seroidilipofuskiinia. Kaikkiin muotoihin liittyy verkko-
kalvon rappeutuma ja siti seuraava sokeutuminen. Juveniili muoto alkaa yleensd 4-6-
vuoden iéssi, jolloin aiemmin terveen lapsen niko alkaa heiketa. Joskus lapset sokeutuvat
hyvin nopeasti, tavallisesti kuitenkin vasta toisella vuosikymmenelli. Tarkeimpii oireita
ovat lisiksi puhe- ja liikuntavammat, epilepsia seki ilyllisen suorituskyvyn heikkeneminen.
(Santavuori ym. 1989, 273, Santavuori 1993, 18.) Fremon (1984) mukaan useimmilla
sairastuneilla on vaikeita motorisia hédirioitd. Yleisimpid ovat lisdfintynyt lihasjiannitys,
tasapainovaikeudet, lonkka- ja polvinivelten virheasennot seki koko lihaksiston jaykkyys.
Némi johtavat liikkumisvaikeuksiin ja useimmat joutuvat turvautumaan pyorituoliin jo
varhaisnuoruudessa. (v. Tetzchner 1993, 19.) NCL-taudin kulku vaihtelee siten, etti osa on
vaikeasti monivammaisia jo ennen 10. ikdvuotta, osa vasta 20. ikiivuoden tienoilla. Osalla
lapsilla tauti etenee nopeasti niin, etta he ovat jo 10-13-vuotiaina vaikeasti dementoituneita,

puhe- ja liikkuntakyvyttomid (Punkari 1994.) Neurologisesti oireettomia yli 22-vuotiaita ei



ole kuitenkaan kuvattu.

NCL- tauti on erittiin moniongelmainen ja koko perheelle raskas sairaus. Mikali diag-
nosointivaihe kestii kauan ja johtaa aina uusien ldikireiden luo, kuluu tihiéin vaiheeseen
suotta niiti voimavaroja, joita perhe tarvitsee opetellessaan tulemaan taudin kanssa
jotenkin toimeen. (Santavuori ym. 1989, 277-278.) Itse perustautia ei valitettavasti pystyti
parantamaan, mutta monien liiikkeiden avulla voidaan vihentid hiiritsevii oireita kuten

erityyppisti levottomuutta, lihasjaykkyytti ja epilepsiaa (Santavuori 1993, 19).

Uusimmat geeni- ja kuvantamismenetelmit auttavat erottamaan kohtalaisen varhain
nopeasti ja hitaasti etenevit tautimuodot. Keskushermoston rappeutuminen ei kohdistu
tasaisesti kaikkiin keskushermoston osa-alueisiin. Siksi lasten ja nuorten kykyprofiili on
epitasainen. Usein piivittiiseen elimain liittyvit taidot sidilyvit hyviana kuolemaan asti.

(Santavuori ym. 1997, 1.)

NCL-sairaus vaikuttaa jokaiseen perheenjiseneen. Tiarkeidi on, etti alusta alkaen opetel-
laan puhumaan avoimesti sairaudesta ja sen vaikutuksista perheen elaméain. Sisarusten on
vaikea ymmirtia muuttunutta tilannetta, elleivit he saa asiallista tietoa sairaudesta.
Sairauteen sopeutuminen on pitkillinen ja aikaavieva tapahtuma. NCL-perheille pyritdsan
jarjestiméin erilaisia tapaamisia useita kertoja vuodessa. Nikovammaisten Keskusliitossa
on ollut vuodesta 1992 lihtien oma erityistyontekija NCL-tautia sairastaville lapsille seki
heidin perheilleen. (Santavuori ym. 1991, 4-5.) Liahinni tyontekiji toimii konsultoivana
henkilond eri asiantuntijatahojen kanssa sekd perheiden yhdyshenkilond ja tukijana.
Kuntien sosiaali- ja terveystoimet ovat keskeistd yhteistyoverkostoa. Tarkedd osaa NCL-
lasten ja nuorten elidméissd nayttelee myos opetukselliset jirjestelyt. Koulunkidynnin
suunnittelu ja sopivan opiskelupaikan loytiminen on erittiin tirkeid NCL-lapselle.
Opetukselliset ja kuntoutukselliset tavoitteet on oltava mahdollisimman tarkoituksenomai-
set. (Punkari 1995.) Nikovammaisten koulu Jyviskylidssid huolehtii kouluikidisten NCL-
lasten tukemisesta. Heitii varten on oma erityisopettaja, joka kiy sekid kuntien peruskou-
luissa, erityiskouluissa ettd jirjestdd Jyviskylissi intervallityyppisti opetusta. (Koponen

1995.)
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2.3. Vammaisen lapsen perhe

Perhe voidaan mairitelld aikuisten ja lasten muodostamaksi pienryhmiksi. Perhe on
yhteiskunnan sosiaalinen pienyksikko, joka toimii itsendisesti, mutta siini heijastuvat myos
yhteiskunnassa tapahtuvat muutokset. Perhe on jérjestelmé, joka toimii yhteiskunnan ja
yksilon vililld. Perheelle on ominaista ldheinen vuorovaikutus ja voimakas yhteenkuuluvai-
suuden ja pysyvyyden tunne. (Nieminen & Nummenmaa 1984, 10,11.) Samoin kuin yksilon
kehitystid voidaan myos perhetti tarkastella kehitysvaiheittain. Perhe eldd ja muuttuu
kehitysvaiheesta toiseen. Muutokset kuuluvat jokaisen perheen elimiin ja ne ratkaistaan

kullekin perheelle ominaisten voimavarojen mukaisesti. (emt., 12.)

Lapsen syntymissi kohtaavat erityiselld tavalla yksityinen, kaikkein intiimein maailmam-
me ja yhteiskunnallinen, se yhteiskunta, jonka jiseniii olemme (Aukee 1994, 125.) Lapsen
syntyminen aiheuttaa aina muutoksia perheen arkeen. Piivittdinen ajan kaytto toimii
enempi lapsen ehdoilla kuin aikaisemmin. Isé ja aiti joutuvat luopumaan heille tirkeisti
asioista, koska pieni lapsi vaatii uusien asioiden opettelua. Perheen on jirjesteltivi oma

sisdinen elaminsi uudelleen. (Nummenmaa 1987, 136.)

Vanhemmat toivovat lapsensa olevan ensisijaisesti samanlaisia kuin he itse. Jokin erilainen
ominaispiirre himmentia useimmiten vanhempia; tami on luonnollista, koska kaikki outo
ja erilainen, entuudestaan tuntematon aluksi pelottaa. Suru ja pelko hilvenevit sitd

mukaan, kun uuteen asiaan tutustutaan. (Takkinen 1994, 15.)

Vammaisen lapsen syntyminen perheeseen horjuttaa perheen tasapainoa. Perhe ei ole
useinkaan ennalta tilanteeseen valmistautunut. Jotta vammaisen lapsen perhe jotenkin
sopeutuisi tilanteeseen, on yleensi ratkaistava monenlaisia ongelmia, joissa perheet tarvitse-
vat erilaisten asiantuntijoiden apua. (Riiséinen & Viitiinen 1986, 7.) Vammaisen lapsen
syntyminen perheeseen on Cullbergin (1976) mukaan aina kriisi. Kriisi etenee vaiheittain,
eikid mitiiin sen vaihetta voi sivuuttaa. Cullbergin kriisiteoria on ollut hyvin yleinen malli
tarkastella ihmisen eliminkaarta. Niinpd lapsen syntyminen tai lapsen sairastuminen

johtaa vanhemmat aina vakavaan kriisiin. (Virpiranta-Salo 1992, 21.)
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Vanhempien reaktioita lapsen vamman aiheuttamaan tilanteeseen Ferguson ja Ferguson
(1987, 371) tarkastelevat kahdesta nidkokulmasta; normatiivisesta ja situationaalisesta.
Normatiivinen lihestymistapa on yleisempai tyontekijoiden ja tutkijoiden keskuudessa. Sen
mukaan vanhempi-lapsi-suhde on tirkein perheen tasapainoa yllapitivi tekijd, mistd
seuraa, etti lapsen vamma horjuttaa tasapainoa. Sdintond voidaan pitdid sitd, ettd
vammainen lapsi on syy vanhempien kiyttiytymiseen tai negatilviseen tunne-eliméin,

koska vammainen lapsi aiheuttaa viistimiitti ongelmia vanhemmilleen.

Situationaalinen nikokulma nilkee reaktioiden miirdytyvin sosiaalisesti, joten ne vaih-
televat tilanteesta toiseen. Vammainen lapsi ei aiheuta perheelle ongelmia, vaan ongelmat
miadrdytyvit sosiaalisesti, taloudellisesti, koulutuksellisesti ja historiallisesti. Vanhempi-
lapsi-suhde on tirkeid, mutta vield tirkeimpié on se, miten yhteiskunta vastaa vanhempi-

en tarpeisiin. (Ferguson & Ferguson 1987, 372.)

Cullbergin (1976, 31 sekd 1977, 7) kriisiteoriassa kriisi on enemmin negatiivinen kuin
positiivinen kiisite. Ammattiauttajat voivat aina sijoittaa vanhemmat johonkin kriisiteorian
malliin. Vanhempien tunnetiloja voidaan tulkita kriisin mukaan. Fergusonien (1987, 347)
mielestd perheeseen ei synny vammainen lapsi, vaan syntyy lapsi. Ei ole vammaisen lapsen

perheiti, vaan on erilaisia perheitii ja vanhempia.

Jokainen syntymi muuttaa perheen tilannetta. Lapsen kasvaessa perheessii joudutaan aina
mukautumaan uudenlaisiin tilanteisiin. Muutokset keskoslapsen, pitkdaikaissairaan, vam-
maisen tai vaikeavammaisen lapsen perheessd ovat suuremmat kuin vammattoman,
tiysiaikaisen, terveen lapsen perheessi. Erityistilanteessa olevan lapsen hoito aiheuttaa
vanhemmille paljon enemmin tyotd kuin hoito yleensi. Erityisesti vammaisen lapsen

perheessii kuormitus on jatkuvaa. (Virpiranta-Salo 1994, 7.)

Lapsen pysyvd vammautuminen tai vaikea sairaus on vanhemmille aina suuri jirkytys.
Vammautuminen koetaan korvaamattomana menetykseni. Vanhemmat muistavat lapsensa
terveenii, juoksevana, puhuvana lapsena, josta on luovuttava. Tilalle tulee vammainen
lapsi, joka on opittava tuntemaan ja hyviksyméin vammaisena. Tilldinen sopeutumis-

prosessi saattaa kestis hyvinkin kauan, miké vaatii paljon perheen voimavaroja. (Kuosma
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1983, 13.) Kun terve ja toimintakykyinen lapsi alkaa menettia nikoéééin ja vihitellen koko
olemus muutuu, on se vanhemmille mitéi suurin psyykkinen koettelemus. Vammautuminen
koetaan aina suurena menetykseni. Menetysti seuraa eliménvaihe, joka etenee vaiheittain

kohti jonkinasteista tilanteeseen sopeutumista. (Maitta 1981, 58.)

Vanhemmuus on vammautumisen myotd saanut uuden muodon. Yksi perheen perus-
tehtivistda muuttuu. Yleensi vanhemmat kasvattavat lapsensa, jotta he nuoruusiin kynnyk-
selli voivat ldhted kotoa ja kulkea kohti omaa eliméinsi. (Esko 1981, 18.) Lapsen
ennenaikaiseen kuolemaan johtava sairaus aiheuttaa perheelle surua, monia kysymyksii
ja sisilistii epétietoisuutta. Lasten irrottautumista kotoa ei tapahdukaan, vaan vanhemmat
valmistautuvat pitkiin jadhyviisiin, lapsensa kuolemaan, silloin, kun muut samanikaiset

astuvat oman eldmiin pyorteisiin.

3. Suomalainen kuolema

3.1. Toinen #diripda: kuolema.

Kuolema on olemassa pdivittiin uutisissa ja lehtien kuolinilmoituksissa. Kuolema on
olemassa, mutta se ei kosketa. Kuolema on lisni, kun keskustellaan henkildstia, jonka
tiedetdin kuolevan lihiaikona vaikeaan sairauteen. Kuolemasta on helpompi keskustella,
kun se on toisessa huoneessa. Niinpi sairaalassa kuolemasta puhuu henkilokunta keske-
niidn tai henkilokunta omaisten kanssa mielummin kuin sen kanssa, jota lihestyvi

kuolema kipeimmin koskee. (Linkola 1993, 121.)

Miten perhe, liheiset ystivit ja sukulaiset sopeutuvat tietoon, ettii lapsen elimiin kulku ei
olekaan normaali, tavanomainen? Jos lapsi sairastuu tai kuolee, on useinkin hyvin lyhyessa
ajassa opittava sopeutumaan, oppimaan ja kasvamaan. Kasvu ei voi olla hiljaista, rauhal-
lista kasvua lihestyvddn eroon, vaan se on repivid ja rajua. Se on useimmiten pakon
sanelemaa kipeidi kasvua. (Moren 1984, 93.) Lapsen vakava sairaus ja lihestyvi kuolema

voi eristdi perheen muusta yhteiskunnasta. He jaddvit yksin surunsa kanssa. Lihestyvi
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kuolema eristdd ihmiset juuri silloin muusta yhteisostd, kun he ehki eniten tarvitsisivat

kanssaelijii, surijaa, kuuntelijaa. (emt., 93.)

Vield timin vuosisadan alussa suomalainen kuoli kotonaan. Taloissa oli ruumislaudat
ladossa odottamassa vainajia. Ruumista mentiin katsomaan latoon ja sen jilkeen ruumis
sijoitettiin arkkuun, arkun kansi suljettiin, arkku siirrettiin hevoskyydilli hautausmaalle

saattojoukon kulkiessa peréssd virsii veisaten. (Autio 1986, 74.)

Yhteiskunnan teollistumisen myoté sairaalasta tuli kuolinympaéristo ja tina pédivina ihmiset
kuolevat useimmiten sairaalassa. Sairaalakuolemasta on eroteltavissa kaksi erilaista
lahestymistapaa: kriittinen ja ymmirtiva (Perikyld 1990, 10). Kriittisessé lihestymistavas-
sa tarkastellaan kuolevan potilaan hoitoon liittyvid puutteita. Kriitikot ovat piirtineet
kuvan kuolemasta, jossa potilas on jitetty yksin, jossa hinelle ei kerrota ldhestyviasta
kuolemasta ja jossa hinen osallistumisensa oman elimiinsi loppua koskevaan péitoksente-
koon on mahdotonta. Nimi ongelmat liittyvit yhteiskunnassa vallitsevaan kuolemaa
vieroksuvaan ajattelutapaan. Ainoa kuolemaan suhtautumistapa on laéketieteellis-tekninen,
tilloin potilaan aidompi kohtaaminen ei ole edes mahdollista. Ymmiirtivissa sairaala-
kuolemaa koskevassa lidhestymistavassa on pyritty arvostamaan potilaan kokemuksia
ymmiirtimiin kuolevan potilaan tunteiden eri kehitysvaiheita. On myos hahmoteltu uusia

hoitomalleja. (emt., 10)

Keskeinen teema viime vuosikymmenten aikana kiydyissi kuolemaa Kkisittelevissia
kirjoituksissa ja keskusteluissa on ollut kuoleman merkityksen muuttuminen yhteiskunnas-
sa. Eri tutkijoiden mukaan kuolemasta on tullut vaikea, vieras ja epiluonnolliseksi koettu
asia. Kuolemasta puhuminen on tullut ihmisille kiusalliseksi, ja kuolemaan littyvat
ajatukset pyritiin torjumaan ja kiertiméin. Kuoleva on helpompi eristid sairaaloihin.
(Heikkild & Jokivuori 1994, 139.) Norbert Elias (1993, 5) kuvaa kuolemaa elidvien ongel-
mana. Kuolleilla ei ole ongelmia. Kaikista maapallolla elivisti ja kuolevista olioista
ihminen on ainoa, jolle kuolema on ongelma. Kuolema on sidoksissa aikaansa. Kisitykset
kuolemasta ja siihen liittyvit tavat ja toiminnot tulevat osaksi sosialisaatiota. Eliaksen
mukaan timin piivin Kkuolevien suuri ongelma on yksiniisyys. Tavallinen kansa eli

aikaisemmin yhdessi, koska asumukset eiviit antaneet valinnan varaa. Syntymi ja kuolema



14

olivat julkisempia ja siten myos sosiaalisempia tapahtumia. Ihmisilli ei ollut yksityisyytta

mutta he eivit tunteneet myoskain yksindisyytta. (emt., 18-19.)

Vastakohtana elamii ihannoivalle asenteelle Schopenhauer (1991, 78) niikee maailman
paikkana, jota ei pitiisi olla ollenkaan olemassa. Eliimi on hinen mielestiin ahdistava
niytelma ja olemisen synkki arvoitus askarruttaa hinen mieltisin. Pessimistisen filosofian
edustajana Schopenhauer sanoo kuolevalle: ""Sini lakkaat olemasta jotakin, joksi Sinun ei

olisi pitinyt koskaan tulla". (emt., 79.)

3.2. "Nuku, nuku nurmilintu, visy, vasy vistarakki"

Suomalaisessa kulttuuriperinteessd lapsen kuolema on kehtolaulujen yleinen teema.
Kehtolaulujen kuolemaa sivyttia romanttinen unisymboliikka. (Pentikiinen 1991, 12.) Yksi
tunnetuimmista unikuoleman kaipuun laulaja on Aleksis Kiven Seunalan Anna. Kiven
lyyrinen teksti tuo esiin eteerisen, mutta toisaalta lihes tiydellisen #iti-hahmon, joka
vaipuu helliin ajatuksiin ja hyriilyihin lapsensa iltalauluissa. '"Rannalla sumean, tyynen
jirven seisoo Tuonelan kartano tumma, sielldi himmeén lehdiston helmassa, kasteisen

viidan kohdussa on lapselle valmiina kehto ja valkeat liinat ja vaipat.” (Kivi 1961, 339.)

Tuonen lehto, 6inen lehto!
Siell” on hieno hietakehto,

Sinnepi lapseni saatan.

Kansainvilinen tutkimus osoittaa, ettii vain suomalaiset ja slaavilaiset kansat tuudittavat
lasta kuoleman uneen. Episelvii on, toivoiko iiti todella lapsensa kuolemaa, vaikka se
usein ankarissa eléimiin olosuhteissa oli toivottuakin. Kenties #iti purki synkkiin kehto-

lauluun omaa ahdistustaan. (Pentikiinen 1991, 12.)

Menneinii vuosikymmenini lapsen kuolemaa saatettiin jopa pitdd toivottuna, koska

ajateltiin omien pikku enkeleiden voivan varmistaa vanhempienkin taivasosuuden.
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Lapsikuolleisuus on vuosikymmenien aikana huomattavasti vihentynyt. Tiniiin siti
voidaan pitidd jo harvinaisuutena, kisittimittomini asiana, jonka aiheuttama tuska ja
suru on sanattoman suurta. (Perheentupa 1991, 15.) Sata vuotta sitten yksi neljisti eldvina
syntyneesti lapsesta kuoli ennen 15 vuoden ikid. 50-luvulla kuoli yksi 25 lapsesta, tini
paivand kuolee vihempi kuin yksi sadasta. Huomattavin vihentyminen on ollut 2-4-
vuotiaiden lasten kuolemissa: sata vuotta sitten heitd kuoli yksi 30 lapsesta, tindin yksi
1500 lapsesta. Aliravitsemuksen korjaaminen ja kulkutautien viheneminen yhteiskunnal-
listen muutosten myoti vaikutti ensiksi lapsikuolleisuuden vihenemiseen. Tiedon lisdéinty-
essi myos perusterveydenhuolto parani, vihitellen syntyi neuvolatoimintaa, enenevissi
méirin kiinnitettiin huomio mydés puhtauteen ja hygieniaan. Rokotteiden ja antibioottien
yleistyessa vaikeisiin sairauksiin loytyi ehkiisy ja hoito. Viimeksi lasten kuolemia on

vihentinyt moderni synnytysten hoito ja erikoissairaanhoito. (emt., 15.)

Taulukko 1. Lasten kuolemat kuolinsyyn ja lapsen ilin mukaan Suomessa 1988 (Perheentu-

pa 1991.)

0v. 1-4 v. 59 v. 10-14v. | 15-19v. Yht.
Syntymaéin liit-
tyviit 163 2 - - - 165
Epimuodostu- 131 20 6 7 6 170
mat
Tapaturmat ja
vikivalta 12 19 28 31 158 248
Kasvaintaudit 4 9 15 12 13 53
Kitkytkuolemat | 42 - - - - 42
Infektio 6 7 1 4 1 19
Muut 27 10 11 11 28 87
Yhteensi 385 67 61 65 206 784
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Lasten ja nuorten alle 15-vuotiaitten kuolinsyyt vuonna 1988 on esitetty talukossa 1.
Ryhmissi ""Muut' ovat ne tapaukset, joissa kuolema saapuu synnynniisen, vaikeasti

vammauttavan ja hitaasti riuduttavan sairauden paitteeksi. (emt., 17)

Lapsen kuolemaan liittyvit eri kulttuureissa tapahtuneet tutkimukset osoittavat asian
olevan ongelmallinen ja vaikea. Jokaisessa kulttuurissa suhtaudutaan lapseen omalla
laillaan. Lapsen rooli yhteisosséd vaihtelee kovasti. Vertailtaessa lapsen kuolemaa eri kult-
tuureissa siithen liittyy aina yleisinhimillisti ahdistusta, ""syyllisyyden ja pelon tuntoja seki

ddneen tai hiljaa ajateltuja kysymyksii, joista suurin on Miksi?'"' (Pentikiinen 1991, 13-14.)

Morenin (1984, 279) mukaan elimén pididttyminen eliminkaaren alkuvaiheessa on
ahdistava ja pysihdyttivi tapahtuma. Vastasyntyneen kuolemaa pidetiain luonnollisempa-
na kuin kasvavan nuoren kuolemaa. Lapsen dkkikuolema on jiarkyttivi kokemus myos
muille Kuin vanhemmille. Pitkiaikaiseen sairauteen menehtyvin lapsen kohdalla kuolemaa

aletaan Kiisitelld heti taudin toteamisesta lukien. (emt., 283.)

Lapsuuden leikkeihin kuului aina kuoleman leikit. Muistan, ettd ne ajoittuivat aina keséin,
silloin tuli paljon ruumiita; lintuja lenteli ikkunoihin, tai Lilli-kissa tappoi hiirié ja jatti
raadot pitkin pihaa makaamaan. "Ténéin hautasimme kuolleen linnun, jonka loysimme
liiterin nurkalta, kaivoimme sille takapihalle kuopan, veisasimme Ystivi si lapsien-virrestia
ensimmiisen sikeiston. Peitimme kuopan ja piirsimme savikummun piille ristin." Ja
kohta viimeisen virren kaikuessa kirmasimme kuka minnekin omiin leikkeihimme. (omat

paivakirjamerkinniit.)

Lapsen kuolema muuttaa perheen sisdisid suhteita. Vanhempien keskiniiiset suhteet seka
heidiin suhteensa lapsiin muuttuvat. Perheen sisaruksetkin tarvitsevat tilaa surulleen. Suru
lamaannuttaa vanhempia ja tistd seuraa se, etteiviit he jaksa aina keskustella lastensa

kanssa. (Storkey 1989, 13.)

Kuolemasta puhuminen on vaikeaa ja kartamme sitd niiden vanhempien kanssa, joita
lapsen kuolema on koskettanut. Ehdottelemmeko liian helposti ammattiauttajia ja

terapeutteja surutyoti tukemaan? Yksi tapa surra on jakaa tunteet toisten vahempien
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kanssa, olla yksi ryhmén jisen. (Judd 1989, 173.) Suurin osa lapsensa menettineisti
vanhemmista on saanut avun siiti, etti on saanut puhua. Joku on kuunnellut. Surutyoti
on helpottanut ei niinkéén hyvien neuvojen vastaanottaminen, toimintaohjeiden saaminen,
vaan kuuntelu. Se, miten kauan lapsen kuolemasta on kulunut, ei merkitse paljoakaan,
onko mahdollisuus puhua vuoden, kahden vai viikon sisilld lapsen kuolemasta. Aika

muuttaa surua, mutta ei poista sitid. (emt, 170.)

Vaikeinta suru on silloin, kun lapsi kuolee ikillisesti. Kuolemaan ei ehdi valmistautua.
Surutyo ja kuolemaan valmistuminen alkaa silld hetkelld, kun vanhemmat saavat tietdi
lapsensa sairauden johtavan varhaiseen kuolemaan. (Lagerheim 1992, 132.) Kuolevan
sairaan lapsen tilanne on vanhemmille kuin myos hoitohenkilokunnalle yhteiskunnallisesti
hyviksymiéton. Vanhempain rooli vanhempina jii kesken. Lapsen elimi ei johda tulevai-
suuteen ja tavoitteisiin. Sairaalahenkilokunnan rooli on epidonnistujan rooli, koska he eiviit

pystykiddn parantamaan. (Bluebond-Langner 1978 , 233-234.)

Terveet lapset puhuvat harvoin kuolemasta, koska eiviit kuule siitii aikuistenkaan puhuvan.
Sen sijaan tidnid paivand hoitokdytinnon mukaista on keskustella kuolemasta sairaiden
lasten kanssa. Kiytinnossd on huomattu, etti sairaiden lasten mielikuviin usein liittyy
ajatus kuoleman lopullisuudesta. Kuitenkin alle kouluikiinen suojautuu kuoleman
lopullisuutta ja yksinjaddmisti vastaan turvallisilla mielikuvilla kuolemasta. (Moren 1988,
14.) Lapsi ymmiirtii kuoleman liittyvian vanhuuteen. Vasta murrosifssi nuori tajuaa oman
kuolemansa viistiméittomaéksi. (Riita 1988, 30.) Harvoin alle neljidvuotiaiden sanavarastossa
esiintyy kuolema-sanaa. Alussa sana on tyhji, ilman siséaltéd, mutta kasvun ja kehityksen
myoti se saa sisillon. Lapselle merkitsee paljon se, miten vanhemmat ja ympiéristo
puhuvat kuolemasta, milld tavalla sithen suhtaudutaan. Miti avoimemmin ja luottamuksel-
lisemmin lapset ja aikuiset pystyviit puhumaan keskeniin kuolemasta, sitd paremmin lapsi
kokee turvallisuuden ja levollisuuden. Kuoleman lopullisuus jdi taka-alalle. (Akesson 1989,

9.)
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3.3. "Onpa taivaassa tarjolla lapsillekin..."

Kirkkomme kristinopin mukaan "Synnin mukana ihmiskuntaan on tunkeutunut kuolema,
Jjoka siinéd lakkaamatta tuhoaa elimiéi. Thmisen synnin téihden on luomakuntakin joutunut
katoavaisuuden orjuuteen, josta se ikidvoi vapauteen" (Sainio 1988, 74.) Kuoleman
alkuperii tulkitessaan Kirkko tukeutuu luomiskertomukseen. Ihminen rikkoo tietiménsi
Jumalan kiskyn syodessddn hyvin- ja pahantiedon puusta. (1. Moos 2:17.) Kuolema
madritellain synnin seurauksena ja samalla ilmaistaan, miten elimai ja kuolema ymmiirre-
tidn. Eliméssd Jumalan tekojen ja sanojen ylistiminen ja niisté iloitseminen on keskeisti.

Kuolema on timiin olotilan vastakohta. (Sainio 1988, 74.)

Kuolema lopullisena ilmiond ymmiérretaidn kristinuskon mukaan elidmiseksi ei-Jumala-
suhteessa. Kristinuskon mukaan kuolema on enemmiin kuin ajallinen elimi ja kuolema.
Koska ihminen ei ole pelkkd ruumis, ei hiinen elimiinsi voida rajoittaa ajallisuuteen.
Katoavaisuudenkin keskelli kirkko painottaa ylosnousemusta. Jumalan luoma ihminen on
jakamaton; hinelld on ruumis, sielu ja henki. Usko ruumiin ylosnousemukseen kruunaa

ruumiillisuuden tidyteen arvoonsa. (Sainio 1988, 75.)

Suoraan kuoleman edessidi seisoo Vapahtaja, joka sanoo:''Minid olen ylosnousemus ja
elami; joka uskoo minuun, se elidd, vaikka olisi kuollut. Eika yksikéin, joka eldi ja uskoo
minuu, ikind kuole" (Joh 11:25, 26). Ylosnoustessaan Jeesus kristinopin mukaan osoitti
meille, ettd kuoleman jilkeen on elimaéi - eiki siind elimaissi ole mitdin tuskaa (Storkey
1989, 24.) Paavalin sanoissa "Synnin palkka on kuolema" (Rom 6:23) nikyy miten
maailman synti vaikutti jopa Jumalaan. Hiin uhrasi poikansa tuodakseen meille toivon.
Jeesuksen kuolema vilittdd meille kokemuksen anteeksiantamisesta ja -saamisesta ja se
myos auttaa meitd ymmaéirtimain suurenkin surun keskelli, etti maailmankaikkeudessa

ei asu epitoivo vaan toivo, ei pahuus vaan rakkaus. (Storkey 1989, 46.)

Pyhiikoulussa me sisarukset opimme 50-luvulla, ettd synnin palkka on kuolema. Minua se
askarrutti, silli en koskaan ymmiirtinyt, miti se synti oli. Isd istui usein iltaisin keinu-
tuolissa, me tytot siind ympirilli, lasittunein ja kauas katsovin silmin héin huokaili: '"Eino

kuoli liian varhain. Oli ripiltd tulossa. Hyvid poika hukkui keviiseen veteen. Kamala
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kuolema!" Vasta aikuisena uskalsin kysyi lisdé isiin veljen kuolemasta; lapsena minua
hdmmensi se, mitd syntid Eino oli tehnyt, koska hinen piti hukkua. Se oli niin julma
kokemus isilleni, joka itse oli ollut silloin alle 10-vuotias, ettd hiin ei siitd meille lapsille
pystynyt selvin piin puhumaan. Aiti valaisi meille aikuisena tapahtumat ja ymmirsimme

paremmin isin kokemukset. (omat piivikirjamerkinnit.)

4. Tutkimuksen suorittaminen

4.1. Kvalitatiivinen tutkimusote

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen kohteena on yleensd ihminen ja ihmisen
maailma, joita voidaan tarkastella elimismaailmana (Varto 1992, 23.) Thmistid tarkas-
teltaessa hiinen omissa olosuhteissaan ollaan vuorovaikutuksessa hiinen omalla Kkielelldin.
Tutkija on aina osa siti merkitysyhteytti, jota hin tutkii. (Kirk & Miller 1986, 9.) Varton
(1992, 23) mukaan elimismaailma tarkoittaa sitd yleisinti kokonaisuutta, jossa ihmisti
yleensi voidaan tarkastella, ihmisten kokemustodellisuutta. Timi kokemustodellisuus
muodostuu laajemminkin sellaisista tutkimuksen kohteista, joita ihmistutkimus kiayttia;
yksilon, yhteison ja sosiaalisen vuorovaikutuksen, arvotodellisuuden ja ihmisten vélisten

suhteiden kohteista.

Kvalitatiiviselle tutkimukselle on ominaista juuri se, etti pyritian tavalla tai toisella sinne,
missd ihmiset ovat. Kvalitatiivista tutkimusta on myos luonnehdittu arkipiivin tutki-
mukseksi, jolloinka piimiirini on saada selville, miten ihmiset selviytyviit arjestaan tai
miten sairaudet tai erilaiset oireet ihmisesséd ilmenevit. Laadullisen tutkimuksen tulokset
ovat harvoin tiivistettivissi numeroiksi, eiki siithen pyritikiin. Tulokset ovat pikemminkin
kuvausta tutkittavasta kohteesta. Tutkimusraportissa on tirkeai siilyttia se merkitysym-
paristo, missd tutkimusaineisto on Kkeritty. Kvalitatiivisen aineiston valintaperusteista
johtuen tutkimustiedon yleistettivyyden periaatteet poikkeavat kvantitatiivisesta tutkimuk-
sesta. (Pyordld & Honkasalo 1994, 2.) Pattonin (1990, 482) mukaan kvalitatiivisessi

tutkimuksessa tavoitellaan ennemminkin nikokulmia tutkittavaan ilmioon kuin totuutta.
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Tarkeampai on tarkastella miksi ja miten joku asia, ilmio tapahtuu kuin juuttua pelkkiin

lopputulokseen.

Kvalitatiivisen tutkimuksen tiedonintressi on ymmairtivi. Pidmairiana on hahmottaa niiti
merkityksid, joita tutkittavat omalle toiminnalleen antavat ja joiden avulla he elimiinsa

ja ympaéristodin jasentavit. (Pyorila 1994, 6.)

Minua tutkijana on auttanut perheiden tunteminen. Olen tutustunut tyoni avulla heidan
elimaiinsi. Nyt tutkijana uskon péaisseeni lihelle perheen intimiteettia juuri siksi, etta he
ovat luottaneet minuun. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa etiisyytti tutkijan ja tutkittavien
vililli pyritddn tietoisesti vihentamaéin. Tutkittavien luottamus on tirkeidid asiasisidllon
vuoksi. (Tynjild 1991, 392.) En ole etsinyt objektiivisesti mitéiéin totuutta, vaan olen ollut
tietoisena siiti, ettd oma persoonallisuuteni on vahvasti mukana. En ole ollut vieras tutkija.
Jollakin tapaa yhteisen kokemuksen jakaminen on syventiinyt asioiden sisiltod. Vaikka
kokemus ei ole yhteinen, silti tutkittavan kohteen tunteminen on auttanut ja helpottanut

pddsyi tutkittavien maailmaan. (Hirsjiarvi & Hurme 1985, 30-31.)

4.2. Avoin haastattelu

Tutkimukseni edustaa kvalitatiivistd haastattelututkimusta. Laadullinen haastattelu
voidaan Pattonin (1990, 288) mukaan jakaa 1) informatiivisiin keskusteluihin (the informal
conversational interview), 2) teemahaastatteluun (the general interview guide approach),
3) standardoituun haastatteluun (the standard open-ended interview) ja 4) suljettuun

haastatteluun (closed, fixed response interview).

Oma menetelmiini voisi olla Pattonin kaavion mukaan standardoitu haastattelu, missi yksi
iso kysymys, pitii sisilliin muita teemoja. Jaottelu perustuu haastattelun luonteeseen,
halutaanko tarkkaa tietoa vai laajempia kokonaisuuksia. Keskusteluhaastattelua I
informatiivisti keskustelua voidaan tehdi muun havainnoinnin ohella. Tilanteet sanelevat
kysymykset. Teemahaastattelussa painotus on siini, etti kaikilta haastateltavilta saadaan

tiedot samoihin Kysymyksiin l. teemoihin. (Syrjild & Numminen 1988, 99-100.)
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Tassd tutkimuksessa rajasin menetelmén vield tarkemmin avoimeksi haastatteluksi. En
kayttinyt mitidin kiintedd runkoa, vaan asiat tulivat esiin keskustelun myéti. Kun
haastattelussa ei ole mitiain valmista mallia, jda tilanteen strukturointi haastattelijan
tehtiviksi. Avoimessa haastattelussa aikaa on vaikea rajata. Koska aihe on vaikea ja
inhimillistd elimii kovasti koskettava, sopii menetelmi kuvaamaan parhaiten ongelmia.
Tutkijan on itse huolehdittava siitd, etti osaa hienovaraisesti johdatella keskustelun
kuluessa omat kysymyksensi ja kommenttinsa niin, etti saa haluamansa tiedon. (Hirsjérvi

& Hurme 1985, 31.)

Tutkimustehtivista riippuu usein se, miten lihelle haastattelija piisee haastateltavia.
Talloin haastattelu muuttuu ns. syvihaastatteluksi. Syvdhaastattelussa tutkija tavoittaa
jotakin hyvin yksityistd tutkittavan kokemusmaailmasta. Haastattelijan rooli lihentyy
terapeutin roolia. (Syrjild ym. 1994, 87.) Tésséd tutkimuksessani syventiminen oli niiden
syvailuotaavien tuntemusten ja tunteiden purkamista, mitki keskustelutilanteessa tulivat

esiin.

4.3. Tutkimuksen kohderyhmi

Tutkimukseni kohteen muodostavat nelja perhetti. Minulla ei ollut mitain maantieteellista
jakoa, miten valita perheet. Valitsin heidit tavoitettavauden vuoksi, koska olin varautunut
tekemiidn haastatteluni tyopiivin jidlkeen. Sovin perheiden kanssa aikatauluni heidin
aikataulunsa mukaan. Tutkimuskohteeksi tuli yksi perhe, jossa oli kaksi NCL-lasta (21- ja
18-vuotiaat), seki yksi perhe, jossa NCL-lapsi oli 16-vuotias. Lisiksi niitid perheité, jossa
lapsi oli kuollut, oli haastattelussani mukana kaksi; toisessa niisti perheistd ainoa lapsi oli
jo kuollut, toisessa niistii perheisti vanhempi NCL-lapsi oli kuollut ja toisen tila oli Kkriitti-
nen haastattelua tehdessini. Kuolleet lapset olivat 17- ja 18-vuotiaita. Lisiiksi olen kiytta-
nyt tiydentiiviini aineistona kesilld 1996 Suomessa jirjestetyssd kansainvilisessi NCL-

kongressissa tapaamieni perheiden kanssa kiiytyjid keskusteluja.
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4.4. Aineiston keruu

Tunnollisena opiskelijana olin testannut nauhurini toimivauden ja varustautunut nelimetri-
selld jatkojohdolla, mikid heritti jossakin perheessd hilpeytti, jossakin se oli tarpeen.
Puhelimessa olin jo etukiiteen selittinyt haastatteluni syyn ja opinniytteeni tavoitteet.
Soittaessani niille perheille, joissa NCL-lapsi oli elossa, kerroin yhdeksi tutkimukseni
keskeisenid aiheena olevan vanhempien jaksaminen ja jokapéivdisen elimin sujumisen.

Huomasin itsekin rajaavani aiheen sen mukaan, missi eliméntilanteessa perhe eli.

Ottaessani puhelinyhteyden niihin perheisiiin, jossa tiesin NCL-lapsen jo kuolleen, kerroin
haastatteluni kisittelevin myos lapsen kuolemaan liittyvii perheen selviytymisti. Kaikille
perheille korostin tutkimukseni anonyymiutta. Kuitenkin kaikki olivat siti mielta, ettd
elimiin kuvaileminen NCL-lasten perheissi ei ollut mitenkiin salaista. Kaikille kerroin
myos tekeviini tutkimusta erityispedagogiikan laitokselle, mika vaikutti yleisesti kovin
hyvaksyttavilti tutkimuspaikalta. Koska minut tunnettiin enemmin fysioterapeuttina kuin
opiskelijana, sain kovasti myotimielisti suhtautumista. ''On se upeeta, ettii jaksat opiskella,

liittyhéin timéi elimi kouluunkin', sanoi muuan iiti.

Kolmea perhetti haastattelin heidin kodissaan. Niistd materiaalia kertyi yhteensi nau-
hoille tallennettuna kolme ja puoli tuntia. Haastattelut purettiin sana sanalta A4-kokoisille

arkeille, joita tuli yhteensi 60 sivua.

Yhden perheen kohdalla puhuin aluksi didin kanssa puhelimessa, koska tamin hetkinen
tilanne oli vaikea toisen lapsen ollessa terminaalivaiheessa. Timéan jilkeen lihetin aidille
kirjeen, jossa muutamin avoimin Kysymyksin pyysin titi miettimiin lapsen kuolemaan
liittyvid tuntemuksia, ja lupasin ottaa yhteytti uudelleen. Tilanne perheessa kuitenkin
edistyi huonompaan suuntaan, enki rohjennut vaivata iitia kiynnillini. Siksi soitin hiinelle
uudelleen ja kuulumisten jilkeen kyselin lapsen kuolemaan liittyvid tuntemuksia 45
minuutin ajan. Saamani vastaukset ja haastattelun tulokset tallensin vilittomaisti tiedos-

toihini. Niin ollen minulle kertyi kaikkiaan aineistoa 4 h 15 min.

En ole yleensi mikiin erityinen kartanlukija, vaikka nykyisti tyotini helpottaisikin etuki-
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teistieto ajoreitistd. Lihtiessini haastattelemaan perheiti yritin kuitenkin jokaisen kohdalta
tarkistaa reitin, etten menettiisi kallista aikaani. En halunnut mullistaa perheiden omaa
aikataulua. Mutta missidin minulla ei ollut kiire. Istuimme keittion poydin diressi, ulkona
tuiskusi riantid ja vililli aurinko sulatteli keviin jaitd. Seindkello tikitti ja ykskaks oli
aivan hiljaista. Nauhan loppuessa diti useimmiten nousi ja laittoi kahvipannun po-

risemaan. Vield kahvia juodessamme jatkoimme keskustelua epivirallisemmin.

Kotona purin omat kokemukseni ja tunnelmani muistiinpanoiksi, joissa kuvailin van-
hempien non-verbaalista viestintdi, yleenséi ilmapiirid, dfinenpainoja sekid omia tunte-
muksiani. Kotimatkalla viimeistdin haihtui mielestini vaatimus siitd, etti molempia
vanhempia olisi pitiinyt haastatella erikseen. Vaikka vanhemmilla oli oma elimii, minusta
haastatteluja tehdessini tuntui vahvasti siltéd, etti NCL-lapsi liittyy oleellisesti molempien

eldmaan.

Palatessani kotiin perheen luota, joka edellisené kesini oli menettinyt ainoan lapsensa,
muistan, miten Katri-Helena lauloi autoradiossa ''anna mulle tihtitaivas, anna osa
eliimii, anna edes vihin, rakkautta tihin yksindiseen elimién...". Ja minussa kaihersi

menetyksen suru.

4.5. Aineiston analysointi ja tulkinta

Laadullisen tukimusaineiston analysointi voidaan jakaa ainakin kahteen periaatteelliseen
malliin kisitellii aineistoja. Toisessa mallissa analyysia ja tulkintaa ei eroteta toisistaan,
vaan analyysivaiheessa aineistosta tehdéén tulkintoja, jotka ohjaavat taas analyysin tekoa.
Toisessa mallissa katsotaan analyysin olevan tulkinnasta erillinen tapahtuma. Aineistosta
erotellaan tutkimusongelman kannalta olennainen aines, josta luokitellaan se aineisto, mista
voidaan tehdi tulkintoja. Tiamin mukaan siis ensin analysoidaan ja sitten tehdidin

tulkintoja. (Suoranta & Eskola 1992, 276-277.)

Omassa tutkimuksessani jo hastatteluja tehdessini huomasin eri perheiden kohdalla
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samoja teemoja. Olin suunnitellut ensimmiiseksi tutkimustehtivikseni lapsen kuolemaa ja
siithen liittyvii vanhempien tuntemuksia ja kaikkea sitd, miti vanhemmat kertoisivat.
Mutta keskustellessani vanhempien kanssa, joiden lapset vield elivdt, huomasin, etti
kuolema ei riiti, esiin tuli koko arki ja eletty elimi. Niin syntyi tutkimuksen toinen

tehtavi: kartoittaa elimistéi vaikeavammaisen lapsen perheessi.

Luin moneen kertaa jokaisen vanhemman oman kertomuksen. Nimesin perheet haastatte-
lujirjestyksen mukaan; perhe 1, perhe 2 jne. Sen jilkeen minulle selvisi ne yhteiset kysy-
mykset, joista muodostui tutkimustehtivit. Jaoin ne piidteemoiksi: ensitieto, perheen
ulkopuoliset suhteet, suhteet viranomaisiin, perheen jokapdiviisen elimin sujuminen,
lapsen kuolema, ja kokosin kunkin teeman alle tiedoston. Kuhunkin teemaan etsin sitten
kirjallisuudesta lisdaineistoa. Rikastutin omaa aineistoani teoriatiedolla ja muodostin
jokaisesta yhteisestd asiasta itselleni ikddn kuin oman synteesin, minki sitten puin

teoreettisempaan muotoon.

Aineistoni oli selkedi. Loysin helposti samat asiat ja nikokulmat jokaiselta perheelta,
vaikka haastatteluja tehdessini minusta joskus tuntui, etti me kidvimme syvillista
eldmiseen liittyvia keskustelua, jota olisi mahdoton analysoida. Varron (1992, 51-59) mu-
kaan tutkija joutuu luottamaan monessa kohdin pelkkiin intuitioon aineistoa tulkitessaan.
Tulkintaa seuraa ymmaértiminen, mikd jisentdd tutkimuskohteen kokonaisuudeksi.
Tulkinnassa esille tulevat osat eiviit itsestiiin nivoudu yhteen, vaan ne on tarkoituksella
yhdistettivad kokonaisuudeksi, merkitysyhteydeksi. Ymmirtiminen tarkoittaa tutkimus-

kohteen tematisoivaa luomista uudeksi kokonaisuudeksi.

Alasuutari (1994, 22-27) jakaa laadullisen tutkimuksen kahteen vaiheeseen: havaintojen
pelkistimiseen ja arvoituksen ratkaisemiseen. Kiytinnossi ne nivoutuvat Kkuitenkin
toisiinsa. Aineistoa pelkistettiessd kiinnitetdin huomio sithen, mikid on teoreettisen
viitekehyksen kannalta oleellista ja tidrkedd. Seuraavaksi havaintomiidridd Kkarsitaan
havaintoja yhdistimilld. Arvoituksen ratkaiseminen tarkoittaa sitd, etti todettujen
johtolankojen ja kiytettiivissi olevien vihjeiden pohjalta tehdiiin merkitystulkinta tutkitta-

vasta ilmiosta.
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Aineistoa lukiessani ja lajitellessani teemoihin minulle siis kirkastui selviisti tutkimusongel-
mani, jotka pystyin itse asiassa melko helposti poimimaan puretusta tekstisti - ilman
arvoituksia! Jotakin teemaa selventiiikseni kuuntelin vanhempien puhetta nauhalta, jotta
aénellisen ilmaisun avulla saisin paremman kuvan asiaan liittyvisti tunteesta. Tapa, jolla
jokin asia todettiin, vaikutti myohemmin tulkintaani. Kun &iti huokaisi ja piti tauon
puhuessaan ensitiedosta, aavistin asian olleen raju ja voimia kuormittava. Tai, kun isi
hymyili ja naurahti samalle toteamukselle, ymmiirsin hinen loppujen lopuksi selvinneen
hyvin asian rajuudesta. Luettu ja kuunneltu teksti yhdessd auttoivat minua merkitystul-

kintojen tekoon.

4.6. Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelua

Kvalitatiivisen tutkimuksen arviointikriteeriksi eivit sovi perinteiset luotettavuuskiisitykset,
joiden mukaan on vain yksi konkreettinen todellisuus, miti tutkimuksessa tavoitellaan.
Laadullisessa tutkimuksessa niiti todellisuuksia on useita. Uusia kisitteitd laadullisen
tutkimuksen arviointikriteereiksi ovat totuusarvo, sovellettavuus, pysyvyys ja neutraalisuus.
(Lincoln & Guba 1985), joita vastaavat perinteiset arviointikriteerit ovat sisidinen ja

ulkoinen validiteetti, reliabiliteetti ja objektivisuus.

Totuusarvon pysyvyyden kannalta tutkijan on perehdyttiva tutkimusympéiristoon ja
tutkimukseen osallistujiin riittidvisti. Nain tutkija saa luotettavan kisityksen tutkittavasta
ilmiosta (Tynjila 1991, 390.) Oman tutkimukseni etuna oli, etti tunsin tutkittavat perheet
pitemmailtd aikavililti ja ko. ilmio oli myds tuttu. Sovellettavuudella Tynjild (emt.)
tarkoittaa tulosten siirrettavyytti asiayhteydesti toiseen. Syrjilin ja Nummisen (1988, 135-
145) mukaan tutkimuksen on kuvattava todellisuutta niin, etti se tuottaa lukijalle sijaisko-

kemuksia, joiden perusteella hiinelle muodostuu kuva todellisuudesta.

Tutkimusaineiston ja tutkimusprosessin tarkka kuvaus helpottaa tulosten sovellettavuutta
muihin samankaltaisiin asiayhteyksiin. Pysyvyyttd voidaan arvioida tutkimustilannetta
arvioimalla (Tynjild 1991, 391.) Tilannetta muuttamalla tulos tuskin muuttuisi tassid

tutkimuksessani, koska tutkittava ilmi6é ei muutu vaikka tutkimuspaikka muuttuisikin.
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Tutkijan oma persoonallisuus henkilokohtaisine kisityksineen ja kokemuksineen vaikuttaa
aina aineiston kokoamiseen. Pattonin (1990, 482) mukaan neutraalisuus korostuu niin, etti
tutkimuksella tavoitetaan pikemminkin nikokulmia kuin totuutta sininsi. Tynjili (1991,
393) korostaa tutkijan reflektiivistid otetta tyohonsa: tutkijan on jatkuvasti tarkkailtava
itseldn, tunteitaan ja omia reaktioitaan, jotta liheinen suhde tutkijan ja tutkittavien vililld

ei muodostu uhkaksi eiki tutkijan omat kokemukset sekoitu tutkittavien kokemuksiin.

Omaa reflektointiani purin aina palatessani haastateltavien luota. Minulla oli mukana
autossani sininen vihko, johon pysihdyin merkitsemiin omat tunnelmani. Kotona kirjasin
niiti enempi paperille. Uskon kuitenkin luotettavuuden kannalta tirkeiksi sen, etté asia oli
minulle tuttu jo pitkiltid aikavililti. Omat tunteeni pystyin siksi pitimiin taka-alalla ja
luotettavuutta ajatellen osasin asettaa kysymykset tarpeeksi laajaksi, jotta sain paremmin

kaikki tutkimukseen liittyvit ilmiot esille.

5. Tulokset

5.1. Ensitiedosta tihin hetkeen

Tutkimuksen perheiden kohdalla diagnoosin mahdollisimman varhainen ja oikea varmistu-
minen koettiin helpottavana. Taudin méérityksen viivistyminen kohdisti nimittiin vanhem-
piin ympiriston ja omaisten taholta epiilevdid suhtautumista. Mahdollisesti tihin liittyi
myos vanhempien itsesyytoksid. Toisaalta on lddkirin ja hoitohenkilokunnan kannalta
ymmiirrettiiviid ja suomalaiseen hoitokulttuuriin kuuluvaa, etti keskeneriisistd, epdvar-
moista tutkimustuloksista ei sanota mitian lopullista. Tutkimuksessani mukana olleiden
perheiden kohdalla monet liiketieteelliset tiedot ja taidot eiviit olleet NCL-taudin suhteen
vield niin kehittyneiti kuin tiniin, ja juuri siksi tuntui vanhemmista siltd, ettd heité
"vain juoksutettiin tutkimuksissa vidhdn vilid". Lopullisen sairauden varmistuessa

tutkittavien perheiden lapset olivat iiltiin 1-9 vuotiaita.
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Paikalliselta tasolta saamansa tiedon vanhemmat kokivat erittiin ahdistavana. Niin
varmasti onkin, jos ldidkiri vaikuttaa itse epitietoiselta, pyorittelee lauseita. Laitoshoidosta

puhuminen kuulosti kuitenkin leikki-ikiisen lapsen kohdalla hyvin julmalta.

A : No, ei ne oikestaan mitiisin osannu meille Tampereella kertoo
muuta ku, ettii tosiaan elinikd on 15 vuotta ja laitoshoiossa jossain
toisella kymmenelld, ettei pysty eniiii kotona olee ollenkaan, ja mitiin
muuta ne ei osannu kertookaa. Sitten tietysti kun héitiddnnyttiin, niin ne
sano, ettd on parempi ku sitten Helsingissa ja olikin parempi, etti ei

puhunu ennid mittién. Olis ollut parempi ku ei ois puhunut niitikain.

NCL-lapsen sairaudesta ensitiedon saaminen vaihteli vield 10 vuotta sitten eri keskus-
sairaaloissa suuresti. Pahimmillaaan vanhemmille annettiin jokin lappu, jossa kerrottiin
sairaudesta, jossa arvioitiin elinajaksi 12-15 vuotta ja loppuvaiheen laitoshoidosta, tai jopa
puhelinsoiton perusteella annettiin didille tiedot tutkimuksista ja lopullisesta diagnoosista.
Téani piivini ensitieto annetaan heti diagnoosin tultua; timé tapahtuu HYKS:n lasten-
klinikalla. Isé ja &iti ovat molemmat paikalla hoitavan ldédkirin, lastenneurologi Pirkko
Santavuoren, vastaanotolla. Paikalla voi olla myos apulaislidikiri ja psykologi. Santavuoren
mukaan peruslihtokohtana on oltava optimistinen suhtautuminen jo siksikin, koska

sairauden kliininen kuva vaihtelee.

NCL-sairauksissa ensitieto kisittidd (Santavuori 1995) perustiedon sairaudesta, kuntoutuk-
sesta, esiintyvyydestia ja perinnollisyydestd. Keskeistii Santavuoren mukaan on kiireetto-
myys ja se, ettd vanhemmille annetaan aina toivoa, koska taudin kulku on hyvin yksilol-
listd. Virpiranta-Salon (1992, 64) tutkimuksen mukaan ensitieto tulisi saada ammatti-
ihmiseltd, jotta viltyttiisiin mahdollisilta vaidrinkasityksiltd ja vanhempien keskindiselti
syyttelylta. Kummankin vanhemman ollessa paikalla molemmilla olisi mahdollisuus kysyé
suoraan asioista tiedon antajalta. Kun kyse on niinkin pienesti vammaisryhmisti (Honka-
nen 1996, 39) ja toisaalta niin dramaattisesta sairaudesta, on hoitokiytinnét ensitiedon
suhteen tidni paivina vakiintunut HYKSiin, jossa tehdidin myos NCL-sairauksiin liittyvaa

kansainvilista tutkimusta.
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Kaytannossi Santavuori on huomannut, etti iséit torjuvat enemman ja isiit ovat surussansa
"jilkijunassa''; suru tulee eri tahdissa iidille ja isille. Aidit ovat realistisempia. (Santa-
vuori 1995.) Tama tuli esille selviisti myos téssa tutkimuksessa vanhempien kertomana. Isit
kokivat tilanteen aggressiivisemmin ja halusivat purkaa tunteensa ulkopuoliseen, esim.
kyselemilld Lidkariltd hiinen tietopohjaansa. Aiteji lopullinen tieto rauhoitti, heille ensi
surun jilkeen tuli mieleen lapsen elimaéiin liittyvid kiytinnon kysymyksid kuten, kannat-
taako menni kouluun. Kaikki iséit myonsivi kypsyneensi hitaammin tietoisuuteen lapsen

sairaudesta.

I: Kylli sielli mahdollisuus oli timmaoseen, ettii Kkyllihin se tota, kylld

mi tdysin ymmérrin nida lehtijutut, miten suuria huijauksia tehdéin
juuri niiss# tilanteissa, ettd. Kylld jos tuossa Miintsilin kohalla olis ollu joku
lahkokauppias lupaamassa jotakin, niin kai mikin olisin varmaan

satatuhatta pistdny kiinni. Siind on niin paljon sekasi, etti...

Useimmilla vammaisen lapsen vanhemmista ovat ensitiedon saamiseen liittyvi tilanne ja
tunnelma, jopa liikirin sanat, jasineet lihtemiittomisti mieleen. Jos tieto lapsen vammasta
ja diagnoosista pystytiin vilittimiin asiantuntevasti, empaattisesti ja luottamusta heratta-
visti, ollaan otettu iso edistysaskel kohti onnistunutta yhteistyoti perheen ja eri viran-

omaisten valilli. (Alho 1995, 62.)

Virpiranta-Salon (1993, 63) tutkimuksen perheissi (n=229) joutui 55 iitié itse kertomaan
lapsen vammaisuudesta puolisolleen. Kaikki vanhemmat eiviit olleet tyytyviiisia ensitiedon
laatuun. Aidit halusivat, ettii tiedon antajalla olisi ollut enemmiin aikaa ja etti tiedon
antamistilanteessa puoliso olisi ollut paikalla. Lisiiksi didit halusivat, etti kertoja olisi ollut
myonteisempi. Jos lddikiri on itse ahdistunut ja himilldéin eikd osaa asetella sanojaan
selkeiisti, hiin voi avuttomuudessaan vaikuttaa tylylti. Isit puolestaan odottivat enemméan
itse tietoon liittyviii asioita. Tutkija paitteli, ettd kyseisii tietoja antavat laédkarit tarvitsevat

enemmiin koulutusta niitten vaikeitten asioitten Kisittelyssé ja perheitten kanssa keskustel-
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taessa. (emt.)

Kesilli -96 jarjetetyssi NCL-kongressissa perheet kyseliviit ja keskustelivat diagnosoinnista
ja tiedon Kkertomisesta perheille. Kulttuurisesti eroja loytyi, mutta vanhempien yhteinen
toive oli, ettd tiedon pitiisi perustua tosiasiohin ja todellisuuteen. Seminaarin suomalainen
ladkiri totesi, etti vanhemmilla saattaa olla alussa vaikea omaksua paljon tietoa, koska he

ovat eriaiinlaisessa shokissa. On odotettava ja kerrottava uudestaan, keskusteltava.

Kaikki ulkolaiset perheet painottivat sitdi, etti aina tulisi muistaa lasten yksilollisyys.
Toivoa on annettava, ei kerrottava kauheimpia yksityiskohtia. Piaasiat tulisi kertoa
vanhemmille, ja myos Kkirjallinen materiaali olisi suotavaa. Kongressin yksi keskeinen
tavoite oli saada tietoa vanhempain yhdistyksisti ja sitid kautta tietoa lasten sairauksista.
Ensitiedon kertomisessa lddkiri usein oli keskeinen henkild, suomalaisessa kaytinnossa
myos psykologi oli liisnid. Omaléékarijirjestelmé koettiin liheisimpéni Euroopassa ja myos
Skandinavian maissa, mutta aina ei omalagkari ollut se, joka tiedon kertoi. Jotkut olivat

saaneet tiedon myoskin puhelimitse.

Suomalainen iiti: Tieto tulisi antaa kauniisti mutta perusteellisesti ja

lisiksi vield paperilla erilaiset esitteet...

Saksalainen isi: Ensimmadinen ladkiri sanoi lapsen kuullen minulle, ettd
kuuden kuukauden p#istd hin on sokea. Silloin mini sanoin laikirille, etta
poika kuulee ja kiiskin olla hiljaa, vaieta.. Toinen ldikiri sanoi "hyvin
vaikea asia"...., ei siis kertonut totuutta. Jos lddkiri sanoo ..may be..., on

uskottavuus heti poissa.

Saksalainen isi: We live from hope, doctors should take from us a little
hope... When things come, we are ready. Why should I plan the future. I live

now,
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Ensitiedon yhteydessi kaikille perheille oli kerrottu lasten elimin piittyvin normaalia
aikaisemmin. Kukaan haastatelluista vanhemmista ei myontényt tehneensa suuria tulevai-
suuden suunnitelmia lapsilleen. Vanhemmat kuitenkin halusivat antaa lapsille erilaisia
kokemuksia ja elimyksid. Kun vammaisuus ei aiheuttanut vield mitéén erityisia toimen-

piteitéd, saattoivat perheet kulkea ja matkustella koti- ja ulkomailla.

I: ... ettd ilmeisesti keskimiiriistdi enemmin me matkusteltiin, oli niiti
virikkeiti, mistd siihen aikaan puhuttiin. Hyyséttiin lasten kanssa sinne sun

tinne ja vouhotettiin ja tillai niin ku tavallaan tankattiin sivistysta.

A: Ei oo paljo paikkaa missi ne ei ois kiyny. ( Naurua)

I: Ei me ulkomailla, siis Suomi on koluttu, Pohjoismaat on kouluttu...

Siini tilanteessa, kun perheiden nuoret olivat selvisti liikuntavammaisia, lasten kontaktit
ulospiin olivat rajoittuneet koulussa ja toimintakeskuksessa kiiymiseen, missi luonnollisesti
tavattiin kavereita. Perheet liikkuivat yhdessi edelleen, mikiili se oli muuten mahdollista.
He kiviviit autoilemassa tai kiekko-otteluissa ja myos muissa ajankohtaisissa tapahtumissa.
Nuorten liikkuminen oli selviisti vanhemmista riippuvaista. Jonkun perheen liikkkumiseen
oli tullut tavallaan uusi kierros nuorimman lapsen myoti; oltiin seuraamassa hiinen liikun-

nallisia harrastuksiaan.

5.2. Perheen ulkopuoliset suhteet

Lihiympiéristolti saatu tuki on useiden tutkimusten mukaan perheen hyvinvoeintia ajatellen
keskeisti. Vanhempien jaksamisen kannalta ystiivyydessd ja sukulaissuhteessa tirkeéksi
on osoittautunut nimenomaan vanhempien tyytyviisyys niihin suhteisiin ja niisti saata-
vaan tukeen (Itilinna ym. 1994, 202-203.) Sosiaalisiin suhteisiin tyytyviisilli vanhemmilla
on ilmennyt vihemmiin stressiéi kuin niillé joilla ei tukea ole. Usein jo tietoisuus siita, etti

apua on saatavilla, voi vaikuttaa vanhempien jaksamiseen (emt.).
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Myos suomalaisissa vammaisten lasten perheiti koskevissa tutkimuksissa vanhemmat
korostavat puolisolta saadun tuen merkitysti. Parasta tukea puolisot kokivat saavansa
toinen toisiltaan (Virpiranta-Salo 1992, 103.) Oman puolison kanssa saatettiin puhua
lapsesta ja lapsen vammasta vaikka asiat olivat varsinkin alussa Kipeiti ja vaikeita.
Virpiranta-Salon tutkimuksessa (1992) etenkin isille puoliso oli ainoa liheinen ihminen,
jolle puhuttiin lapsesta tai omista tuntemuksista. Itilinnan ym. (1994) mukaan kehitys-
vammaisten lasten vanhemmilla on usein enemmiin kontakteja kuin muilla vammaisten

lasten vanhemmilla.

Tissa tutkimuksessa perheiden reaktiot sairauden toteamisen aikoihin olivat samankaltai-
sia lihisukulaisiin nihden. Perheet tekiviit tietoisen ratkaisun: he eiviit kertoneet aluksi
kenellekian mitéin. Erityisesti haluttiin sdéstéii isovanhempia. Perheet ajattelivat lisadvin-
si isovanhempien murhetta, jos he kuvailisivat minkilainen sairaus oli kyseessi. He
totesivat myos, ettd kun isovanhemmat ovat saaneet omat lapset aikuiseksi, siiniikin on

ollut omat murheensa. Nyt he saisivat nauttia lastenlapsistaan.

Siind vaiheessa, kun vamma alkoi ndkyid ulospiin ja vaikuttaa esim. liikuntakykyyn,
saatettiin kertoa lihisukulaisille, ettid lapsi on ndkovammainen. Jos sitten joku sukulainen
Kysyi suoraan onko kyseessi muu kuin nikévamma, se kerrottiin. Oman elamin suju-
minen oli tirkeinti. Tilldinen tietoinen ''salailu" auttoi puolisoita tulemaan toimeen
paremmin ja paremmin lapsensa kanssa ja loytimiéin oman elimén mallit. Muitakaan la-

heisid kontakteja ei ollut kovin paljon.

I: ... me valittiin se ratkasu, etti tota me hoidettiin ti4 keskendin niin, et
me ei siinii vaiheessa me ei kerrottu kenellekiin, koska molempien puolelta
oli aika lailla vanhuksista kysymys. Kunnes sitten oli siinii vaiheessa, etti oli
pakko, kun alko niiii oireet nikymaién. Ilmeisesti mummo ei kuolinpivéénsa

mennessikian niin Ku tajunnu oikeestaan mistd on kysymys.



32
5.3. Lasten koulu

Kaikkien perheiden lapset kivivit koulua omalla paikkakunnallaan. Erityiskoulu tuli
mukaan tilapdisen opetuksen muodossa. Yhdelle oppilaalle nikovammaisten koulu oli
padsaantoinen opiskelupaikka koulun fyysisen liheisyyden vuoksi. Huolimatta internaatti-

koulusta, hian kivi koulua kotoa kisin.

Tutkimuksen perheiden oma valinta lapsen opiskelupaikasta oli tirkeai. Kaikki vanhem-
mat halusivat valita itse koulun. Keskustelua Suomessakin on kiyty pitkiin integraatio-
segregaatioajattelusta erityisopetuksessa. Mobergin (1984, 10) mukaan normalisaation
tavoitteena on antaa poikkeaville sellaiset jokapiiviisen eléimén mallit ja olosuhteet, jotka
ovat mahdollisimman lihelld yhteisossa vallitsevia olosuhteita. Niiden lasten ja nuorten

kohdalla se ilmeni vanhempain hyvin selvini valinta oman kotipaikan kouluun.

Vammaisen lapsen koulunkiyntid koskevaan termistoon vakiintui Yhdysvalloissa 1980-
luvun lopulla termi inclusion, jolla tarkoitetaan lasten oikeutta piisti osalliseksi samoista
palveluista kuin kaikki muutkin lapset. Koulunkiynnissi se tarkoittaa omaa lihikoulua.
Erityisopetus varmistaa yhdessi yleisopetuksen kanssa oppilaan oikeuden saada opetusta
tarpeidensa mukaisesta sekid mahdollisuuden kehittia itsediin maksimaalisesti asuinpai-
kasta tai muista olosuhteista riippumatta. (Virtanen 1994, 26.) Mikiili opiskelu ei koulun
tukitoimenpiteistii huolimatta suju, on pyrittiava kiyttiméin paikkallisten tukiverkostojen

apua, joita ovat kunnan koulu-, sosiaali- ja terveysviranomaiset (emt. 27).

Ajatus jokaisen yksilon oikeudesta samoihin palveluihin ja opetuksesta ikitovereiden
kanssa samassa koulussa pohjautuu oikeudenmukaisuuden ja ihmisoikeuden periaatteisiin,
joiden mukaan myos vaikeimmin vammaisilla on oikeus pyrkiid mahdollisimman itsenii-
seen aikuisen elimiseen. Tidma edellyttii ympiéristod, joka vastaa mahdollisimman hyvin
normaalin eldmin tilannetta. (Tenhunen 1995, 1.) Suomen koululainsiiddanto lihtee
kaikkien oppilaittensa opettamisesta ensisijaisesti yleisopetuksessa (Peruskoululaki
1983/476, muutos 1991/171 36a §). Suomalaisessa koulukidytinnossid ei kuitenkaan ole
selvio, ettd nidinkin monivammaiset nuoret, kuten NCL-nuoret, olisivat sijoitettuna oman

kunnan perusopetuksen piiriin.
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Oman kotipaikan koulu osoittautui itsestiin selvini parhaaksi vaihtoehdoksi. Ratkaisua
helpotti vield se, ettd laki muuttui vanhemmille suotuisaksi: vammaisten sijoittaminen
omiin kouluihin. Vanhemmat eiviit kokeneet ympiriston taholta erityispaineita eiki heilld
itselladin ollut yliméairiisid pelkoja kouluun nihden. Lapset kévivit koulua kuten muutkin
ikidisensd. Heilla oli kotitehtévii, joiden tekemiseen kului myos paljon vanhempien aikaa.
Tyon paljous ei kuitenkaan rasittanut, silléi lasten itsetunnon kannalta oli tirkeii, etta he
tunsivat olevansa samanlaisia oppilaita kuin muutkin. Koulunkiyntii helpotti vanhempien
mukaan my0os se, ettid opettajat eiviit vaihtuneet liian usein. NCL-oppilaiden kohdalla pitida
muistaa, etti kaikenlaiset muutokset ympéristossé ja ldhi-ihmisissd taannuttavat psyyketta

ja aiheuttavat disorientaatiota.

Kouluun liittyviini ongelmana oli vaihe, jolloin NCL-nuoret alkoivat tarvita kouluavusta-
jaa. Tyovoimatoimiston kautta tuli kouluttamattomia nuoria, jotka saattoivatkin vaihtua
useammin. Vanhemmat joutuivat toistamiseen vetoamaan kouluviranomaisiin pysyvian
avustajan saamiseksi. Vanhemmat tunsivat, etti sairauden harvinaisuuden ja lasten rajal-

lisen elinifin vuoksi heille annettiin avustajaksi helpommin kouluttamaton ihminen.

A: Jotkut saatto olla jopa kolme kuukautta, kun ne syyskuussa tuli, niin ne
sitten passikin joululta opiskeleen, joskus saatto olla neljikin saman lukuvuo-

den aikana.

I: Meijin kokemuksen mukaan tihiin sairauteen on oleellista juuri tietty,

vakaa rytmi, siini ei saa niin ku henkil6t jatkuvasti vaihtua, kaikki muutokset
on ennalta arvaamattoman hankalia ja sitten jos vield sattuu kiytannossi hen-
kiloits, jotka yrittdd niin ku muuttaa niitd kavereita, eikd niin ku ilya itte
muuttua tilanteen mukaan, siitii niiti konflikteja syntyy. Ei se ollu niien
avustajien viaks missidin nimessi, vaan ettii aivan mahdottoman paikan eteen

laitetaan nuoret ihmiset.
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5.4. Viranomaiset asiantuntijana

Yhteiskunnan taholta tulevaa virallista tukea tutkimuksessa olleille perheille edustivat

KELA ja kunnallisen tason sosiaali-, terveys- ja koulutoimen viranhaltijat.

Itilinnan ym. (1994, 233) tutkimuksessa sosiaalisen tuen tarve kehitysvammaisen lapsen
perheessi vaihteli lapsen iin myoté, ja ne tahot joihin oltiin yhteydessa lapsen kasvaessa
vihenivit. Samoin eri tahoilta saatu apu vaihteli lapsen ikiikauden mukaan. Lapsen kasva-
essa erittdin tirkedksi tuen antajaksi tulivat pidivihuoltoalan tyontekijiat ja opettajat.
Suurena tukena ja apuna koettiin myds fysioterapeutin antama apu. Sen sijaan kotiavun
tarve ja kontaktit puhe- ja toimintaterapeuttiin vihenivit. Tutkijat havaitsivat, etti
vanhempien kannalta oli tirkedmpéi saada harvemmilta viranomaistahoilta paljon tukea

kuin useilta tahoilta vihin. (emt. 234.)

Tutkimuksen perheet olivat tyytyviisid ja saaneet hyvin avun sairaaloista. Kuntoutushen-
kilokunta koettiin yleensid miellyttiviksi ja ammattitaitoiseksi. Kotisairaanhoito korostui
etenkin jo terminaalivaiheessa olevien lasten kohdalla ja siihen oltiin tyytyvéisid. Sairauden
alkuvaiheessa perheet itse joutuivat perehdyttimiin sosiaaliviranomaiset lastensa sai-
rauteen, koska heilld ei yksinkertaisesti ollut tietoa téisti monimuotoisesta sairaudesta.
NCL-taudin harvinaisuuden ja erikoisluonteen johdosta perheille on tirkeii, etti heidin

tarvitsemansa palvelut pystytdin koordinoimaan.

Vanhemmat kokivat osittain palvelun epéystivillisyyden johtuvan viranomaisten tiedon-
puutteesta. Vanhemmista tuntui, ettd heitd ei aina uskottu. Asiantuntijat, kuten laakiri,
kyseenalaistettiin, koska virkailijoilla ei ollut omaa tietoa sairaudesta, mikd aiheutti
voimattomuutta ja uupumusta sekd palautti usein ensitietoon liittyvin surun mieleen.

Vuosien myotd palvelu muuttui ja asiat sujuivat helpommin.

A: Ainoo ongelma meilli ehki oli just se, ettd ku me oltiin ennakkotapaus, ei
kukaan tuntenu, ei tienny tiitd sairautta, ei mitéén. Sit ku joutu niin ku ensim-

diseni tavallaan alakaa kaikki asiat ajaa, niin... Jotenki tuntu vélilla, ettei jak-
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sa, ettd kun on itellekin arka ja uus asia, niin sit lihtee Kelaan moneen kertaan

samaa asiaa selittdi ja tulla joka luukulle.

I: Se on ilmeisesti, ettéi kerran joka luukulla tiytyy polttaa pireensi ja

sen jilkeen asiat jotenkin sujuu..

I: Se on Kelat ja kaikki, niille on ne omat esimerkit niytettiva, ettd ei niin ku
heti uskota. Ja mua on aina hiirinny se, ku tavallinen toimistovirkailija, jolla
ei oo "minkdin nakoisti koulutusta”, jos hin on kiyny vaikka
kauppakoulun, niin asettuu jonkun Santavuoren yldpuolelle lddkinnillisissa

asioissa, sillon mulla keittai, mut..

A: Se oli se ensimmiinen kerta, sillon hermostuttiin sielli ja no mies meni
yliméiriseen Tampereen keikalle, ne ilmeisesti sielti sit soitti ja anto pikkusen

palautetta tinne toimistoon ja sen jilkeen sitten on aika hyvin sujunu kaikki.

Téssd tutkimuksessa viranomaisten epiluuloisuus tuntui vanhemmista vililld henkilokoh-

taiselta kiusanteolta, varsinkin silloin kun asioi omassa paikallistoimistossa ja joutui joka

kerta selitteleméiin jo todettuja asioita.

Vanhemmat kertoivat huomanneensa miten tirkeia oli oman hoitavan laikirin kirjallinen

ilmaisu. He olivat joutuneet neuvomaan omaa lidkiridin todistusten ja lausuntojen

sanamuodossa, koska KELA tulkitsi jotkut asiat toisin kuin oli tarkoitettu. Esimerkiksi

sanat ''vilttimiton'' tai "' tarpeellinen'' saattoivat olla ongelmallisia.

I: Niilla sanoilla on niin iso ero, ku menniin Kelan toimistoon, etti siti ei
ollenkaan voi ymmairtii. Ei viittis joka kerta lddkiirille sanoo, etta eld kayta

sitd sanaa. Se ei tepsi meidin toimistossa.
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5.5. Miten perheet jaksavat ?

Téssa tutkimuksessa kodin ulkopuolinen ty6 oli kaikille vanhemmille tirkein voimavara
arjen jaksamisessa. Yksi diti ei ollut sédinnollisessd ansiotyossd lapsen ollessa koulussa,
mutta hin oli ajoittain pidivihoitajana ja myos saattohoitajana, joten ulkopuolista kon-
taktia kertyi, miki osaltaan auttoi jaksamaan kotona. Lapsen terminaalivaiheen ollessa
kasilla kyseinen diti saattoi olla tyossi kotona 24 tuntia vuorokaudessa, koska sairaalahoito
oli paitetty aloittaa vasta ihan lopuksi. Kaikki kokivat, etti tyo vei ajatukset muualle ja

antoi voimia perheen arkeen.

Tyolld oli myos selvisti terapeuttinen luonne. Se auttoi unohtamaan niitéii vaikeita asioita,
jotka oli vaikea muuten unohtaa.... 'nihdi lapsensa taitojen kuihtuvan ja hiviiivin, se on
niin vaikea hyviksyi..., miten lohduttaa nuorta, joka on osannut jotakin ja sitten totaali-

sesti kadottaa taidon ja kuitenkin hin jossakin osassa itseéidn vield muistaa osanneensa...."

A: Mi luulen, etti jos mi oisin tissd kotona vaan ollu, niin mé

oisin jossain hoidossa jo.

A: Mulle ainakin toi tyo on semmosta yhdenlaista terapiaa kanssa, etti en

mini tyostd mut tyokaverit.

I: Joo, kylld ma olin toissd ja mi olin aika totaalisesti toissid. Siihe osu vield
uralla semmonen vaihe, ettd tiyty olla, ja ilmeisesti tii kotitilanne niin ku
edesautto sitd, etti mi olin henkisesti tidysin toissd sitten. Siihen liitty juuri
sitten se vastareaktio, ettd sit ku mentiin toihin, niin sit oli niin ku filmi poikki
kotiin, ettii jos ikkii ois kysytty, ettii missé asut, niin ehki ei ois muistanu. Se

oli niin ku tilla tavalla.
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Ansiotyo ja koti ovat ihmisen keskeisiii ja toisiaan tukevia elimin alueita. Niilld saattaa
olla myds Kkielteisid yhteyksii. Kotona ilmeneviat huolet voivat heijastua mielialaan
tyopaikalla. Tyoyhteisojen osuus ansiotyon ja kodin yhteensovittamisessa on tiarkedi.
Vammaisesta lapsesta huolehtiminen on merkittivi kuormitustekijié vanhemmille. Hoito
on vaativaa ja aikaa vievii. Erityisesti vammaisen lapsen #idit ovat sidoksissa lapsen
hoitoon, jonka vuoksi heille jiid vihemmin aikaa itselleen tai harrastuksilleen. Isit
suuntautuvat iitejd voimakkaammin ansiotyohon. Silloin kuin perheessd on vammainen
lapsi, korostuu perinteinen puolisojen vilinen tyonjako iitien vastatessa kodista ja

lapsenhoidosta. (Alho 1994, 219, 224.)

Vammaisen lapsen idideille ansiotyossd kiayminen vastapainona vaativalle lapsen hoidolle
antaa selvisti mahdollisuuksia kasvuun, itsendisyyteen ja sosiaalisiin suhteisiin (emt. 226).
Vaikka kuormittavuus voi olla korkea sekia fyysisesti ettid psyykkisesti vammaisen lapsen
aidille, on tyo silti usein paras stressin torjuntamuoto. Riittid, kun tyopaikalla on esim.
pystytty ottamaan huomioon &idin tarpeet, vaikkapa tyoajan erityisjirjestelyin. (Alho 1995,
41.) Tutkimuksen iidit etenkin painottivat kodinulkopuolisen tyon tirkeytti. Jossakin
perheessi isi oli sairauden ilmaannuttua ehdotellut iidille kotiinjadmistii, mutta iiti oli

torjunut sen. Kukaan isé ei ollut jadnyt toisti pois.

Alho (1992, 108) on myos todennut tutkimuksessa cp-lasten vanhempien ty6- ja perherooli-
en yhteensovittamisesta kodin ulkopuolisen tyon tirkeyden vanhempien jaksamisen
kannalta. Vaikka tutkimus liittyy erityisesti cp-vammaisuuteen, on sen tulokset tutkijan
mukaan yleistettivissd kaikkiin sellaisiin perheisiin, joissa on erityishoitoa ja -huoltoa

vaativa lapsi.

Perheille ansiotyo oli selviisti voimamavaroja lisdévi tekijé tissi tutkimuksessa. Sen sijaan
voimavaroja kulutti se, ettd lasten unirytmi saattoi olla tiysin sekaisin ja erilaiset harhaku-
vat ahdistivat lapsen maailmaa. Vanhempien valvotut yot kuormittivat heidin jaksamis-

taan.

I: Ei tissa tidysid 6itd oo nukuttu muutamaan vuoteen. No, aina sinne semmo-

nen poikkeus mahtu viliin"
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A: Herisimme ainakin kymmenen kertaa yossi. Silloin oli kylld tosi rankkaa,
et vililla tuntu ettei milldéin jaksa ldhted toihin, kun se aina yritti tuosta

samasta nurkasta ulos. Titd kesti kuusi vuotta.

Laidkkeiden avulla tasapainon loytyessé usein oikea vuorokausirytmikin loytyi. Samalla
lailla levoton uni kuormitti lapsiakin, jotka seuraavana piivini olivat koulussa tai pienem-

pania paivihoidossa.

5.6. Tulevaisuus-huominen

Keskustelussa pohdimme perheen ja lasten tulevaisuutta, sairauden etenemisti ja ylipdéinsa
vanhempana olemista. Vanhemmat eiviit pitineet itsedin mitenkiin poikkeavina vanhem-
pina. Heille riitti oman tyossdkiymisensa lisiksi se, ettd perheen kulloistenkin voimavaro-
jen mukaan jaettiin yhdesséd lapseen liittyviit asiat. Sairauden ollessa jo pitemmalla, illat
kuluivat kotona usein lapsen perushoidossa. Térkedd oli myos se, ettd vanhemmilla oli

yhteinen harrastus.

Kuolema-sanaa ei paljoakaan kiytetty. Se korvattiin herkasti muulla ilmaisulla; rajallisuus,
eksoottinen sairaus, vaikka vahvasti vilittyi tunnelma, etti kuolemaa ei tiassé tilanteessa
peitelty. Se oli vain taka-alalla. Itse koin keskustelut hyvin normaalina. Lapset kasvavat,
eletiifin tissi ja nyt, paljoa ei kannata kuormittaa itseian huomisella eiki tehdi epérealisti-
sia unelmia. Kaikki perheet elivit omassa arjessaan. Tulevaisuutta ajateltiin korkeintaan

vuosi eteenpdin tai siitd ei edes puhuttu. Asiat tulevat ajallaan.

Liian nopeat prosessit, kuten lapsen dkkikuolema, oli vanhemmista jarkyttivimpii siksi,
etti siihen ei ehdi sopeutua. Itsensi totuttaminen oman lapsen kuolemaan on helpompaa

kuin dkkikuolema, koska siitd voi jadda "'jialkivaiva''.

Tulevaisuuskeskusteluissa ilmeni se, etti vaikka vanhemmat hyvin tiesivit sairauden

ennusteen, kuolemasta ei keskusteltu. Tietoisuus siitd ei estinyt vanhempia eldmaista
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mahdollisimman normaalia elimii, johon lapsetkin kuuluivat.

Koska vanhemmat saivat uutta tietoa sairauden hoidosta poliklinikkakiynneills, he kaikki
tiesiviit, ettii tulevaisuudessa geeniteknologia voisi auttaa sairauden hoidossa. Mutta omien
lasten kohdalla tilannetta ei enié voinut mikién tai kukaan muuttaa. Toisaalta vanhem-
mista oli tirkeiii se, ettei annettu varsinkaan uusille vanhemmille epirealistista toivoa

ennen kuin asiasta oli saatu parempaa tietoa.

I: Mi on kuvitellut moneen kertaan sen pahimman vaihtoehdon, mi oon

sithen totuttanu itseni...

A: Ja mi oon aatellu sen sillai, ettii vaikka nyt ku teknologia kehittyy ja tollai,

niin ei se auta meijan poikia endi. Nuorempia tai tulevaisuudessa...

5.7. Lapsen kuolema

Haastattelemissani perheissi toisessa lapsi oli kuollut vuoden sisilli tapaamisestani,
toisessa suunnilleen sama aika oli kulunut ensimméisen lapsen kuolemasta ja toinen lapsi
oli haastattelun hetkelld vaikeassa terminaalivaiheessa. Kun menin ensimmaéiseen perhee-
seeni, minua pelotti enempi kuin jannitti, olinhan tuntenut perheen jo toistakymmenti
vuotta. Kerroin tunteeni perheelle ja isa totesi, ettid kylld me se tiedettiin, sinun oli vaikea
tulla. Kuolemasta puhuminen on vaikeaa! Mutta me puhuimme ja puhuimme, nauha
loppui ja jiljelle jii levollinen mieli ja vahva toivomus siité, ettid kaikilla perheilld olisi

yhti selkei huominen.’

Yhteisti ja tirkeintd vanhemmille, joiden lapset olivat kuolleet lihes samanikiisini, oli se,
ettii he olivat lapsen kuollessa koko ajan vuoteen vieressid. Se on raskasta, etenkin, jos on

valvonut monta yoti ja omat voimat ovat loppumassa.

Kuolema koettiin lapsen kovien kipujen jilkeen helpotuksena ja vapauttavana tekijina.
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Kuolinhetkellid Kisniolon tirkeyttd korosti vanhempien mukaan vield se, etti niin jii

syyttelyt ja episelviit kysymykset pois, oliko kaikki oikein vai tapahtuiko jotakin erikoista.

A : Mutt tiii must on tirkeinti, etti Jos me pystyttiis olemaan, niin ku lop
puun asti viemiifin, tosiaan olla siind kuolinhetkessi mukana, olla sen jilkeen
sitten, jos voimat riittdi ja siind arkkuunlaittamistilanteessa niin, jii ne turhat
kysymykset pois ja ne, ettii miks en. Koska jilkeenpéin tulee herkisti, miks

€n.

A: Jostakin se voima tulee. Pahinta olisi, ellei olisikaan mukana ja mielti jiisi
vaivaamaan moni kysymys. Kun ldédkiri sanoi minulle sairaalassa valvomani
yon jilkeen, ettd vield ainakin pdivi, ajattelin etten kestd. Olin niin visynyt,

ettii tunsin leijuvani ilmassa. Onneksi loppu tuli kuitenkin nopeammin.

Vanhemmat Kkorostivat sitd, etti kuolema on aina ainutkertainen. Vaikka kuinka tietia,
ettd elami ei kauan voi jatkua ja toivookin jo helpotusta, on se aina lopullinen. Vaikka

sithen valmistautuu, siti ei voi harjoitella.

I: Nyt kun meijidn lapsi lihti, se on ainutkertanen. Mi en voinut koskaan
hénelle sanoo, etti harjotellaan sun kuolemaa, etti me voitas elii se todel-
lisena, kun se tapahtuu. Ikinid ei. Se oli siind. Ensi kerta. Ja se tilanne oli

kova.

Tutkimukseni vanhemmat korostivat sité, ettd pahinta ennen kuolemaa on kohdata oman
lapsen kipu. Sairauden loppuvaiheessa saattaa ilmeti kovia ns. aivorunkoperiisia kiputilo-

ja, joihin liittyy kouristelua ja lihasten kramppailua.

A: Kun hin tuskissaan makaa ja huutaa minua, enkii voi tehdi mitiiin, ja
kun tietii, etta lapsen tajunta on koko ajan ldsna. Se on kaikkein kuluttavinta.

Kaksi viikkoa ennen kuolemaa sanoin lddkérille, etta nyt riittdi, tehkii jotain,
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ei eniid kipuja. Niité oli jatkunut kolme kuukautta. Pitkai kipuilua ja odotusta.

Itse kuolemaa tapahtumana vanhemmat korostivat hyvind kuolemana. Vanhemmat

kuvailivat kuoleman olleen nukahtamista, kuten Kirjoissakin toivotaan.

... hdn hengitti kauniisti muutaman kerran ja sitten nukahti. Kaiken sen

Kivun ja tuskan jilkeen tuli rauha.

Lapsen kuoltua jotkut vanhemmat lopettavat yhteydet muihin NCL-perheisiin. He haluavat
tietoisesti eldd uudessa elidméntilanteessa itsendisesti. Osa vanhemmista ottaa joskus
yhteyksid, mutta erityistyontekijdn osuus lapsen kuoleman jilkeen vihenee. (Punkari
1995.) Amerikkalaisessa vanhempain ryhmiéssid koettiin keskiniinen apu ja tuki erittiin
tiarkeiiksi vielid lapsen kuoleman jilkeenkin. Niilld lapsilla oli niin ikéin vaikea, geneetti-
nen sairaus, jossa eliminkaari oli rajallinen. Kuolemakin oli helpompi hyviksya kuin se,

ettd olisi jadnyt yksin. (Mack & Berman 1988, 397-404.)

Haastattelemani perheet olivat kaikki sairauden alkuvaiheessa mukana vanhempain
toiminnassa, erilaisilla sopeutumisvalmennuskursseilla ja perhetapaamisissa, jotka NCL-
erityistyontekija jarjesti. Mutta vihitellen tapaamiset viihenivit ja elimé kulki omaa rataa.
Koska oma lapsi oli vield liikkuva ja puhuva, eivit vanhemmat halunneetkaan tavata
sairaudessa pitemmiille ehtineiti nuoria tai heidin vanhempiaan. Oli helpompi eldi tati

paivaa.

Keviitilta hiimirtyi siniseen hetkeen. Me jatkoimme puhumista; mind kuuntelin ja
vanhemmat purkivat tunteensa minulle. Katsellessani hautajaiskuvat ja lukiessani adressit

mini tunsin olevani mukana elimissi lapsen kuolemaa.
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6. Pohdinta

Ryhtyessini tihin tyohon, ajattelin perheiden eldmin olevan todella raskasta ja ilotonta,
yksiniista ja eristaytynytti. Mutta ensimmadisestd ''virallisesta' haastattelustani lihtien
jouduin muuttamaan mieltini. Ei elimi niin kamalaa ollutkaan! Koska olin tavannut
perheitd ja etenkin heidin NCL-lapsiaan tyoni puolesta, minussa oli itsessini tuo tunne
Jjaksamattomuudesta. Olin er#illa sopeutumisvalmennuskurssilla ryhmiissi, jossa oli nelja
NCL-lasta, kolmella oli liikkkumisen apuna pyorituoli, yksi kulki vieli itseniisesti. Muistan,
kuinka kaikki nelja puhuivat aina yhta aikaa ja kaikilla oli minulle aina yhti aikaa asiaa!
Kun yhti vein vessaan, toinenkin halusi apuani ja kolmas halusi kertoa veljen moposta ja
neljds istui tuolilla ja puhui niin hiljaa, ettei 4dni kantanut muun porinan yli. Silloin
ajattelin kotieldmai. Miti on elié usean NCL-lapsen kanssa? Nyt ymmarrin miten tirkeia
on, ettd koulu toimii, kuljetukset toimivat ja vapaa-aika jarjestyy. Nuorille on tirkeii
saada muiden ikiisten kontaktia, heille omat leirit ja kurssit ovat kuntoutuksellisesti

tirkeitd. Vanhemmille tauko ja pieni irtaantuminen arkikuvioista on arvokas asia.

Piivittidisen eldmin sujumisen kannalta tarkeda oli se, ettd kun alun ahdistuksesta on
selvitty, samanlaiset rutiinit ja omat struktuurit pelaavat. Miti vihempi joutuu "taistele-
maan'' viranomaisten kanssa, sitd helpompaa on eldd "'normaalia' elimii. Toisaalta tina
pdivind ei ehkd olla yhtididn edetty pidemmiille sosiaaliviranomaisten kanssa kiytidvassa
yhteistyossi. Olen juuri lihestynyt pientd KELA:n paikallistoimistoa, joka toistamiseen on
hylinnyt NCL-lapsen korotetun hoitotuen. Vaikka vanhemmat tuntevat, etti kyseessia on
jo henkilokohtainen suhtautuminen heihin, silti he vielii jaksavat tehdi uuden hakemuksen.

Vaikka kyseinen asia on KELA:lle rutiininomainen, on sen vanhemmille ainutkertainen.

Kodin ulkopuolinen ty6 oli kaikille tirkein voimavaroja lisdévi tekiji. Virpiranta-Salon
(1993, 66) tutkimuksessa perheen jaksamisen kannalta tirkein apu oli sukulaisilta ja
ystiviltd saatu tuki. Aidit kaipasivat monivammaisen lapsensa perushoitoon jonkinverran
lisdapua, isdt puolestaan saivat voimia tydstdidn ja tyotoveristaan. Tdssda tutkimuksessa
korostui vanhempien yhteinen rooli vaikeavammaisen lapsen hoitajana. Huolimatta
perushoidon raskaudesta ja kuormittavuudesta vanhemmat eiviit valittaneet uupumustaan

korostuneesti.
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Kun kyse on niinkin pienestii vammaisryhmisti (Honkanen ym. 1996, 39) tuntuu arvok-
kaalta, ettd hoitokiytinto on lidhes poikkeuksetta samanlainen. Piipaikkana on ollut
HYKS ja sielld dosentti Pirkko Santavuori. Pirkon apu ja tuki tuli esille monessa kohtaa
eri keskusteluteemoja. Pirkkoon luotettiin, Pirkko auttoi perheiti ja Pirkko kuunteli
perheiden hétdi normaalin vastaanottoajan ulkopuolellakin. Dosentti Santavuoren eléimén-
tyoksi voikin sanoa NCL- sairauksiin liittyvin hoito- ja tutkimustyon. Se, miki tinidin
Suomessa tiedetiin, on paljolti hiinen ja hiinen tutkijaryhmin ansiota. Ymmaérrin hyvin

joidenkin perheiden pelon siitd, miti sitten tapahtuu, kun Pirkko ei enédi jaksa.

Piivittiisen elimin sujuminen on perheen perustarpeita. Kun seki lasten etti aikuisten
rutiinit ovat jirjestyksessi, poistuu huomattavan iso kuormittava tekiji (Tauriainen 1992,
73). Tédmin lisiiksi NCL-lasten perheille on tirkeia, etti heilld on yhteinen ladkinnéllinen,
pedagoginen ja sosiaalinen kuntoutussuunnitelma. Tama tarkoeittaa kuntoutuspalveluiden
yhteen nivomista (Pietiliinen ym. 1993, 1-6.) Kun palvelut on ko-ordinoitu jirkevilli ja
perheen voimavaroja saéstiivilli tavalla, perhe pystyy itse paremmin jisentiméiin elimién-

Sa.

Yksi perheen struktuurille tirkei tekiji on kouluasioiden sujuminen. Jyviskylin nikdvam-
maisten koululta saatuja tukitoimia pidettiin hyvini, joskin niilla oli varmastikin tirkeam-
pi merkitys oman koulun opettajalle. Erityiskoulun tehtiivini nien itse NCL-lasten ja -
nuorten opetusmenetelmien jatkuvan kehittelyn. Myds erityisopetus tarvitsee uusia

ldhestymismalleja vaikeavammaisten opetukseen.

NCL-lasten opetuksen tulee olla kiytinnonliheistd, arkieliimin taitoja ylldpitivii ja iloa
synnyttiavad. Jokaisella lapsella on omat vahvuutensa, niiden tulisi korostua enenevissi
mairin. Vahvuuksia hyvaksikiyttien opetus saa mielekkyytti ja tavoitteellisuus siilyy.
NCL-lasten kohdalla sairauden edetessi moniammatillinen yhteistyo tarkoittaa sitd, etta
nivotaan yhteen kaikki terapiat ja opetus ja sovitaan yhdessi tavoitteet. Se ei tarkoita siti,

ettd yksilolliset terapiat lisddntyviit ja oppilas joutuu siirtymiin paikasta toiseen.

Seuratessani perheiden elimid sekid fysioterapeuttina ettd kuntoutusohjaajana ilmeni

entisti selvemmin myos niiden perheiden kohdalla, etti he haluavat itse ratkaista



44

eliminsi kuviot. Perheet pyrkivit itse oman eliimiinsid hallintaan. Yksi timin hetken
kuntoutuksen péitehtivi on, ettd yksilo on kuntoutumisensa subjekti. Erilaisten tukitoi-
mien avulla pyritidn yksilon voimavaroja, toimintakykyisyyttd ja hallinnan tunnetta
lisadmain (Jarvikoski & Hirképia 1995, 21). Perheen oikeus hallita elimiiinsi korostui
myos lapsen kuoleman lihestyessi. Suomalaisessa kiytinnossid on luonnollista, etti silloin
kun sairaus on siiné pisteessi, etti lapsi tarvitsee sairaalahoitoa, yritetiin liiiketieteellisin
keinoin helpottaa hinen elimiidnsid. Suomessa ei toistaiseksi ole erikseen saattokotia
kuolemansairaille lapsille, kuten esim. syopihoitokoteja on. Osaltaan saattohoitokoti voisi

helpottaa vanhempien taakkaa. (Davies ym. 1996.)

Kuoleman lidsniioloa perheet eiviit ajatelleet. Elima sujui omalla painollaan. Muutokset
hidastivat tai aiheuttivat himmennysti. Kaikille vanhemmille kodin ulkopuolinen tyo toi
ikddn kuin terapeuttista helpotusta kotieliméiin. Kun sairaus oli edennyt terminaali-
vaiheeseen, vaikeinta oli kohdata lapsen kivut ja epitoivoiset avanpyynnoét. Kukaan meista
vanhemmista ei halua lapselleen tuskaa. Tulevaisuuden haaste on kehitelli uwusia kivun-
poistomenetelmii niille ja vastaaville sairauksille. Vaikka kuolema on viistimiton, sen

soisi olevan hellid ja armahtava.

Tutkimukseni pohjalta voisi jatkossa tutkia ja kartoittaa terveiden sisarten elimii. Miten
siskon tai veljen etenevi sairaus vaikuttaa terveen sisaren elimiain? Miten vanhemmat
jakavat aikaansa sairaan ja terveen lapsen vililld. Tissd tutkimuksessani ilmeni selvisti
se, ettd isd ja diti jakoivat yhdessd perheen asiat. Kiytiin tyossd, hoidettiin vaikeasti
vammaisia lapsia ja toivottiin, ettei tulisi isoja mullistuksia. Vaikka perhetutkimukset
painottavat sitd, ettd tuloksen kannalta olisi luotettavampaa haastatella erikseen isia ja
aitid, en tiassi tutkimuksessani niin tehnyt. Koska kyseessd on ensimmaiinen tutkimus tista
viitekehyksesti, en yksinkertaisesti vaatinut vanhempien aikaa erikseen. Sanoihan yksi isi
minulle, kun tutkimukseni alkuvaiheessa pyysin héinti ja ditid mukaan tutkimukseni, ettd
tullaan, mutta ei ainakaan erikseen. Olin rohjennut ehdottaa sitd. Olosuhteet kuitenkin

muuttuivat ja perhe jai pois.

Vuosia perheitid tunteneena ja heidin kanssaan monista asioista keskustellessani yha

vielikin ihmettelen, miten vahvoja vanhemmat ovat. Kaiken sen epitoivon, surun ja
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ahdistuksen, mitd ulkopuolisena vililli koen, vanhemmat jotenkin kiéintivit eliméin ener-
giaksi. Tiedén, etta vililld on notkahduksia ja vaikeitakin aikoja, mutta aina jostakin tulee
voima. NCL-lasten vanhemmat ovat aivan samanlaisia vanhempia kuin me muutkin; he
kulkevat lastensa kanssa eri paikoissa, osallistuvat ja kiiyvat tyossa. Ero on siind, ettid
tyopdivin jilkeen kotona odottaa nuori, joka tarvitsee fyysistd apua ja hoivaa silloin, kun

muut hiinen ikiisensi lihtevit omiin harrastuksiin kohti itsenaistymisti.



46
Episodi 5.

Kesd 1996: Istumme piirissi Lomakoti Onnelan pihassa. Kesikuun aurinko paistaa ja
Suomi antaa parhaimman kuvansa ulkolaisille vieraille. Suomalaisten lisiiksi joukossa on
amerikkalainen perhe, saksalainen, portugalilainen, pohjoismaalaisia perheiti, joita kaikkia
yhdistid NCL-lapsi tai useampi lapsi perheessi, vanhemmuus yhdistidi. Saksalainen isd
puhuu, diti istuu taaempana, hiljaa ja kuuntelee kuten me muutkin. Sanat tulevat ulos
selvini ja tyynenid. Minusta tuntuu, ettd nyt ensi kerran isd puhuu poikansa kuolemasta,
raottaa ensi kerran muille tunteitaan ja arkea, jota vield jakaa kaksi NCL-lasta. Isi saa
ainetonti tukea ja voimaa muilta saman kohtalon edessé olevilta vanhemmilta. Isi kertoo

ja silmimme kostuvat, kuuntelemme hiljaa ja lilkkumatta. On yhteisen surun aika.

' pahinta ehki oli kohdata tyttojen, sisarten suru ja yrittii vastata ymmérret-
tavisti heidiin kysymyksiinsid. Sytytimme kynttilin veljen huoneeseen ja kerroimme, etti
veli on mennyt pois. Hin ei tule enidi takaisin. Hin on nyt taivaassa. Kyllihin tytot sen
tiesivit, miki on taivas ja enkelit. He puristivat lelujaan sylissidén ja kysyivit, eiko veli tule
endi, miksi. Panimme kaikille lapsille niin liheisen Abban levyn lopulta soimaan, kuin
veljen muistolle, sitd meilld aina soitettiin visymiseen asti, omissa huoneissa. Lopullinen
ero on kaikkein vaikeinta, vaikka jadhyviiset ovat niin pitkit... ja vastata siskojen

Kysymykseen, uudestaan ja uudestaan, miksi ei tule..."
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