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MITA Ol ON?

Osteogenesis imperfecta (Ol) tulee sanoista osteogenese eli luun
synty ja imperfect eli epataydellinen. Sairaus on perinndliinen siten,
etté henkildlla, jolla itselld@n on O, on 50 % mahdollisuus saada lapsi,
jolla on sama sairaus. Jos taas kummallakaan vanhemmalla sita ei ole,
on yleensa kyse mutaatiosta, eikd vanhemmilla juurikaan ole riskia saada toista Ol-lasta.

Sairauden tyypillisin piirre on helposti, jopa aivastamisesta tai horjahtamisesta syntyvat
luunmurtumat. Sairauden tarkeimmat hoitomuodot ovat murtumien maaran minimoiminen
jarkevaa varovaisuutta noudattamalla seka lapi elaman kestéava kuntoutus ja likunnan
harrastaminen. Ortopediset leikkaukset seké ladkehoidot ovat taydentvia hoitoja.

Ol-sairaus on todella moninainen. Ol-aikuinen voi olla henkild, josta sairaus ei
nady paallepéin juuri ollenkaan, tai sitten voi esiintya likuntavammoja lievasta vai-
keaan. Yhdistyksessa on seka normaalipituisia etté lyhytkasvuisia jasenia.

VINKKEJA JA VERTAISTUKEA

Tamaé opas siséltad vertaisvinkkeja sujuvamman arjen tueksi. Vinkit on koostettu Ol-op-
paiden ja esitteiden edellisista versiosta. Lisaksi nelja perhetta kertoo oman tarinansa.

Yhdistyksella on myos Facebookissa aktiivinen keskusteluryhma, jonne olet tervetullut
mukaan kysymaan neuvoja ja kertomaan omia vinkkejasi. Keskusteluryhméssa on
kaikenikaisia henkildita, joilla on itselldan osteogenesis imperfecta tai he ovat Ol:ta
sairastavien laheisia. Ryhma I6ytyy laittamalla Facebookin hakuun Osteogenesis
Imperfecta Suomi tai linkista www.facebook.com/groups/OlFinland.

Kannustamme Sinua littyméan yhdistyksen jaseneksi ja tulemaan mukaan tapaamisiin ja
kursseille. Lisatietoja sahkdpostiosoitteesta sihteeri@oi-yhdistys.fi. Lampimasti tervetuloal

Meilla eletaan kaikista vaikeuksista huolimatta niin normaalia eldmaa kuin mahdollista!

TIEDOKSI!

Kodin muutostéihin (esimerkiksi vinkeissa kerrottuihin turvalattioihin, vauvanpesutelineisiin,
hanoihin ja erilaisiin apuvalineisiin) on mahdollista saada tukea yhteiskunnalta. Neuvoja kannattaa
kysya lasta hoitavan sairaalan sosiaalityontekijalta ja fysioterapeutilta seka oman hyvinvointialueen
vammaispalvelusta ja kuntoutusohjaajilta.

Vuosittain julkaistaan Jérjestdjen sosiaaliturvaopasta, joka loytyy osoitteesta
www.sosiaaliturvaopas.fi. Oppaassa on luku Lapset ja lapsiperheet.

Tutustu verkossa myds THL:n Vammaispalvelujen késikirjaan:
https://thl filjulkaisut/kasikirjativammaispalvelujen-kasikirja.




NOSTAMINEN JA SIRTAMINEN

¢ Siirtelimme Ol-lastamme siten, etta
nostamisesta syntyva paine kohdistui mah-
dollisimman laajalle alueelle vartalossa.

¢ \auva-aikana siirtelimme lasta tukevan
tyynyn avulla.

* Reissussa kaytimme pehmustettua

auton turvakaukaloa istuimena ja turvapaikkana.
Lyhytkasvuinen lapsi mahtui siihen vuosia.

NUKKUMA-ASENTO

® Meilia oli vauvan kehdossa pyykkipoika,
jota vaihdoimme reunalta toiselle sen mukaan
kummalla kyliella lapsi oli edellisen patkén
nukkunut. Nyt hanelld on kaunis paan muoto.

* Vauvana vaihtelimme sita, kummalle
kylielle lapsi laitettiin ja muokkasimme
pyyherullan tueksi aina oikeaan kohtaan
selan taa.

¢ Teimme pinnasangyn paatyyn pienen
korokkeen vanerista, mika auttoi parem-

paan uneen ja nukkuma-asento parani.

VAIPANVAIHTO

¢ Vaipanvaihdossa emme nostelleet nilkoista
tai levittdneet jalkoja, kuten yleensa vauvojen
kanssa toimitaan. Sen sijaan laitoimme ensin
vaipan pyllyn alle, sitten toisen sivun teippeineen
varovasti ja huolellisesti ja viimeksi toisen.

* Vaippaa vaihtaessamme nostimme
peppua varovasti takamuksen alta laajalla
kammenella.

LIUKASTUMISEN ESTAMINEN

¢ Neopreenitossut ovat turvalli-
sia mérkatiloissa liikkuessa.

* Flotex-lattia (hightech-tekstiilid) oleske-
|utiloissa ja Altro safe -turvalattia markéti-
loissa ja keittiossa estavat liukastumisia.

* Talviaikaan on hyva olla kengissa irrotettavat
liukuesteet tai voi kayttaa nastakenkid, jollaisia
on saatavana ainakin isommille lapsille.

PESEYTYMINEN

® QOstimme pesuja varten lastentarvikelik-
keesta Nalle-kylpytuen. Koska kylppérissé oli
meneilldan remontti, valitsimme nelikulmaisen
tasapohjaisen altaan ja korkean keittiéhanan.
Kylpytuki mahtui sen alle hyvin. Kaveritkin
tykkasivat kylvettdd vauvojaan meilld, kun se
k&vi tuen kanssa niin helposti ja turvallisesti.
Erilaisia vauvan kylpytukia loytyy googlettamalla.

¢ Kehittelimme pepun pesuun telineen
lavuaarin paalle. Lavuaari vaati riittvan kor-
kean keittiohanan, jonka alle vauva mahtui
hyvin. Alyttdman katevaa ja turvallista!

PUKEUTUMINEN

* Helposti aukeavat, nepparein varustetut
vaatteet ovat vauvalle turvallisia hanta
puettaessa ja riisuttaessa.

* Aitiyspakkauksen toppatdppdset ovat

aivan loistavat niin kauan, kun ne mahtuvat.
Sen jalkeen voi itse tehda toppakankaasta
suorat putket iman kantapaata. Putkiin 5-10
cm valein kuminauhoja auttamaan paikallaan
pysymista. Sisdosa teddy-kangasta ja ulkopuoli
vedenpitdvaa kangasta. Kestavat myds kont-
taamisen ja kipsijalan kanssa likkumisen.

 Jatesakki voi olla ihan nappi asuste
lantioalaraajakipsin paélle hiekkalaatikolla
leikittaessa.

LEIKKIMINEN JA OLESKELU

® Sohvan eteen laitoimme kauniisti paal-
lystetyn vaahtomuovipatjan seké kiipeily-

harjoituksia turvaamaan ettd muuten vaan
istuskelua, leikkimista ja lukuhetkia varten.

® Suurimman osan paivastaan lapsemme
vietti lattialla ison takin paalla.

* Fysioterapiasta saamamme iso jumppamatto
oli keskella olohuoneen lattiaa, jossa oli hyva
harjoitella rydmimista ja istumista. Materiaalin
nahkeuden estoon laitoimme patjan paalle
takkipussin, mik& oli juuri sopivan kokoinen. Sita
oli helppo vaihtaa ja patja pysyi puhtaana.
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AIkuhéimmennykses 3
sisulla eteenpain

L&akéari on maéritellyt Sisun Ol:n vaikeusasteeksi 2B/vaikea 3, ja Sisulla oli néhtévissa
lukuisia murtumia kohdussa jo ennen syntymaa. Tasta syysta emme ensimmaisina
viikkoina sairaalassa uskaltaneet pukea Sisulle vaatteita ollenkaan.

Pikku hiliaa Sisunkin vaatevarasto on karttunut ja reilun kolmen vuoden aikana on
opittu, mitka ovat hyvia valintoja ja mita kannattaa valttaa. Sisu kayttaa 3,5-vuotiaana
noin koon 74 cm vaatteita ja tman koon uudenveroisia 16yt6ja on kirppikset pulloliaan.
Lis&ksi Sisu on saanut lahjaksi paljon hanelle sopivaksi ommeltuja vaatteita ja osa

on alkuaikoina teetetty ompelijalla itse.

Tarkeimmat asiat Ol-lasta pukiessa on muistaa valita mahdollisimman helposti puettavia
vaatteita.

Ensimmaiset kaksi vuotta Sisu kaytti pelkastaan lyhythihaisia kietaisubodeja — néita loytyy
perusvaatekaupoista hyvin ainakin kokoon 68 cm saakka, keséaikaan jopa 80 cm saakka.

Vaatteet kannattaa olla tarpeeksi 6ysia iiman painavia nappeja ja koristeita.

Ol-lapsilla on usein kuuma. Sisu hikoilee jatkuvasti, etenkin jos hanella on parane-
massa oleva murtuma, ja hikoiluttava fleecekangas vaatteissa ei ole suositeltavaa.
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Mydskin pitkia joustamattomia resoreita punteissa tai hihansuissa kannattaa valttaa,
naihin pukiessa tokkaava sormi tai varvas helposti sattuu. Sama patee toisinpain

- riisuessa hikista lasta, tiukkoihin hihansuihin jaa kasi helposti jumiin, ja lapsen

’ hermostuessa saattaa rikkoa kadesta muutakin kuin sormen.

Paitoja kirppikselta tai kaupoista metsastaessa yleensé ongelmana on
tosi tiukat paantiet. Sisulla on normaali kolmivuotiaan paa, vaikka muu var-
@ talo on pienikokoisempi. Monta paitaa on viety suoraan kiertoon takaisin,
koska pukeminen on Jaanyt jumiin jo paan kohdalle. Napit, nepparit tai tar-
peeksi I6ysa paantie ovat siis ehdoton vaatimus Sisun paidoissa.

Lisaksi etenkin monet merkkivaatteet ovat niin kapeita, etta housut joko kiristavat
mahaa, tai kasi ei taivu hihaan paidan sisalla.

Aina kannattaa Ol-Hapsen kanssa siis muistaa myés riisuminen. Jos nippa nappa saat
paidan ujutettua paalle pukiessa, et taatusti saa sité riisuttua hikiselta, hieman jo
hermostuneelta kolmivuotiaalta iiman rikkoutuneita luita.

Ulkovaatteissa suosimme haalareita, joissa on tuplavetoketjut. Naita 10ytyykin hyvin
ainakin noin kokoon 80 cm saakka.

Hihat ja puntit ovat ulkovaatteissa aina ylipitkat.

Haalareiden alle puemme villaa tai merinovillaa. Aitiyspakkauksen vaalea merinovillahaalari
on meilld edelleen luottovaate ja lahes paivittain kaytossa kylmemmillg keleilla.
Villahaalareista kannattaa valita ne vaihtoehdot, joissa on mahdollisimman pitkéa

vetoketju. Osassa haalareista vetoketju paéttyy haarovéliin ja néihin jalkaa taivuttaessa

on aina riski murtumasta.

Sisu ei ole koskaan kayttanyt hanskoja tai ulkotoppdsia, koska ulkohaalareiden pit-
kat hihat ja puntit ovat suojanneet kadet ja jalat. Suomen talvioloissa kerroksia ulos
lahtiessa pitda pukea tosi paljon, etenkin kun Sisu ei pysty itse kavelemaéan. Talvisin
Sisulla onkin usein niin paksusti vaatetta, ettei pysty edes katta heilauttamaan.

Odotammeckin siis jo malttamattomina tulevaa kesaa ja helpompia ulkoilukeleja.

Teksti: Jenni Laurila
Kuvat: Sisun kotialbumi
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Vauvaperhosesta
neitoperhoksi

Neela syntyi marraskuussa 2012 ter-
veend tyttond. Uuden vuoden aattona
[6ytyi Ol-sairaus varsin dramaattisella
tavalla. Vaippaa avatessa jalka ikaén
kuin irtosi lonkasta ja retkahti sivulle
pain. Aiti ja tyttd huusivat molemmat.
Aliti laittoi vaipan kiinni, puki paalle
housut ja sitoi lantion ideaalisiteella
paketiksi. Sitten mentiin sairaalaan.
Diagnosaitiin Ol. Retkahtaneen jalan
lisaksi 16ytyi 7 muuta murtumaa. Loytyi
myds syy tytdn taukoamattomaan itkuun.

Aluesairaalassa tehty Ol-diagnoosi muuttui
kuitenkin erikoissairaalassa pahoinpitely-
epailyksi, eika aiti uskaltanut koskea Neelaan yhdek-

saan paivaan. Lopuksi Ol-diagnoosi
tietenkin vahvistui.

Neelan liséksi perheessé oli jo kaksi vanhempaa lasta, mutta télla kertaa vauvan hoito
meni kokonaan uusiksi. Kaikessa piti ottaa huomioon murtumavaara. Piti esimerkiksi etsia
helposti puettavia, vetoketjullisia vaatteita. Vaipat muodostuivat omaksi ongelmakseen, eika
sopivia [6ytynyt kotikaupungista, vaan ne piti ottaa mukaan erikoissairaanhoitoreissuilla.

Nyt reilu kymmenen vuotta myéhemmin Neelalla on ollut hiusmurtumia 100-200. Isom-
pia on ollut 89, ja mukaan mahtuu lukuisia ortopedisié leikkauksia. Kuten tavallista Ol:n
kanssa, on Neelakin kulkenut omia polkujaan. Liikkkuminen on tullut eri tahdissa kuin olivat
alun synkéatkin ennusteet. Laakarit kertoivat, etta Neela alkaisi likkumaan vasta toisen

vuoden paikkeilla, mutta Neela aloittikin likkumisen ja kavelemisen jo yksivuotiaana.
Neela on kokeillut luistelua ja trampoliinia omalla tavallaan, omilla ehdoillaan. Musiikki
on hanelle tarkeaa. lloa, valoa ja topakkuutta elamassa on, ja sitd Neelalta [Gytyy.

— En puhu sairaudesta, puhun ominaisuudesta, sanoo Neelan iti.
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Aiti on uusissa naimisissa. Aidin puoliso sanoo, etta kun tahan tilanteeseen ihan toisella
tavalla pystymetsésté joutui (tai paasi, miten nyt tahtoo asian méaaritella), olihan siind
oppimista. Tilanne ja sairaus olivat hanelle kokonaan uusi kokemus.

—Ajan kanssa kylla tottuu ja sopeutuu, kun asiaan suhtautuu avoimin mielin. Rak-
kaus

kantaa pitkalle, han kertoo.

Neelan bonusisédn mukaan uusperheen arjessa Ol:sta on omat ongelmansa. On
tarkeda
mietti@ arjen haasteita, eli mita voi tehda lapsen kanssa, ja miten se onnistuu
turvallisesti.

- | Kaikkea mita voi tehda Ol:ta sairastamattoman lapsen kanssa voi tehda,

omalla tavalla ja soveltaen, han selittaa.

—Isoin apu tilanteessa on ollut se, etta kun Minna ja Neela ovat sairaalassa, pystyn
jaamaan muiden lasten kanssa kotiin jatkamaan arkea.

Arjen haasteita Neelan perheessa on myds helpottanut vertaistuki. Neelan bonusisa ker-
too, etta uskallus osallistua vertaistapahtumiin on tarkeaa, ja hanet on otettu niihin mukaan
avoimin sylin huolimatta siit, etta han ei ole biologinen vanhempi. Han pita& bonusvan-
hemmille erityisen térke&na asiana rohkeutta ja uskallusta olla utelias ja kysella paljon.

— Uuteen arkeen myos tottuu, ja eldma on huikeaa ja opettavaa. Kiitollinen saa olla joka
paiva. En osaisi toisenlaista arkea enaa elda. Me eletdan hetkessa ja tda on mahtavaa.
Valilla mennaan kovaa, ja sitten on taas rauhallista ja normia, Neelan bonusisa kuvailee.

Han kuitenkin huomauttaa, etta parisuhteelle ja biologisille vanhemmille on myés annettava
tukea ja omaa aikaa.

— Oikeastaan Ol:n kanssa eldminen onkin nimenomaan tottumista ja sopeutumista,
han lopettaa.

Neelan eldmasta on Facebookissa tykkayssivu nimelta Perhonen 2012. Neelasta I6ytyy
monia lehtijuttuja. Han oli mukana myds Mainos TV:n Tositarinoita-sarjassa.
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Ruskan
tarina

4 X
"Ma haluan harrastaa taidekoulua. Taidekoulussa voi piirtaa ja askarrella muitten lasten
kanssa’, sanoi Ruska 7-vuotiaana kampanjassa, jolla Suomen Unicef haastoi
rakentamaan esteetonta vapaa-aikaa kaikille Suomen lapsille ja nuorille.

Ruskan iti kertoo varhaisvaiheista:

Vaikka raskausaika sinalladn meni hienosti ja olin hyvin onnellinen tulevasta vauvasta,
ajanjakso oli psyykkisesti myds raskas sen epatietoisuuden takia, etta kukaan ei osannut
sanoa edes sita, syntyisikd vauva elévana. Tukea ei saanut neuvolasta tai mistaan
muualtakaan, eika synnytysvalmennuksiin ollut asiaa.

Alkuraskauden rakenneultran tehneet k&tilot ensin yhdessa paivittelivat esikoistaan
odottavalle aidille ruudulla ndkemaansa, etté eihan silla ole sita ja eihén silla ole tata, ja
tutkimuksen jalkeen [adkérille lahetetta napytellessaan katilon kadet térisivat niin, etta
minun oli hanté tyynnyteltava. Tuleva isékin yritti keventaa tunnelmaa huumorilla. Sinan-
sé oli mukava huomata, etta hoitaja eli tilanteessa mukana ja oli sikidsté huolissaan.

Mydhemmin k&vimme viikoittain yliopistollisessa sairaalassa ultrassa inmeteltavéana.
Sain useammankin kerran kuulla tutkimuksissa mukana olleelta perinnéllisyyslaakaril-
ta, etta vaikkei han tiedakaan, miké vauvalla on vikana, niin on selvaa, ettd kukaan
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ei jatka raskautta niilla 16ydoksilla. Painostus raskaudenkeskeytykseen oli melko kovaa.
Kuitenkin itse halusin antaa vauvalle mahdollisuuden, kun olin ultraavalta [a&karilta
ensin varmistanut, etta vauvalla kaikki elimet ovat paikoillaan ja toimivat.

Vastasyntyneena ei Ruskalle kylla juuri toiveita annettu, niin vaikeamuotoiselta hdnen
Ol:nsa asiantuntijoiden silmiin tuolloin naytti ("joko tyyppia Il tai hyvin vaikea lII”). Syntyes-
s&an Ruskalla oli jo useita paranemassa olevia murtumia, mutta itse syntyman

rytakéssa (alatiesynnytys) taisi kuitenkin tulla murtuma vain kasivarteen ja kylkiluuhun.
Réntgenkuvissa tytdn luut ndyttivat maallikon silmiin suunnilleen samalta kuin
pehmytkudoskin. Bisfosfonaatit hanella aloitettiin n. 2 viikon ikaisena.

Ruska oli jo kantokopassa mukana Ol-yhdistyksen tapaamisessa, missa aikuiset Ol:laiset
rohkaisivat tuoreita vanhempia ja painottivat, ettd arjessa jokainen lapsi kulkee omaa
latuaan, eiké laakareiden ennusteita tarvitse ottaa liian vakavasti. Enkapé yhdistyksen
slogan "Ala tuijota tyyppiin” syntyi tuossa kokouksessa?

Ruskalla on kaksi pikkusiskoa, ja heita odottaessani minulle tarjottiin erikseen seulontoja
sen varmistamiseksi, ettei heilla vain olisi Ol:ta. En kuitenkaan suostunut niihin, silla Ol
oli jo meille tuttu, eika sité tarvinnut pelata. Rankkaa sen sijaan olisi ollut, mikali jollain
lapsistamme olisi todettu jokin eri perussairaus, josta puolestaan olisi pitanyt ruveta
ottamaan selvaa. Ruskan siskaille ei osunut osteogenesis imperfectaa.

Ruska on ollut alusta saakka luonteeltaan helppo, kiltti, fiksu ja peruspositiivinen lapsi,
jopa vield ndin murrosiassakin. Psyykkinen sopeutuminen erityislapsen saamiseen ei ollut
meille vaikeaa. Ruska sai diagnoosinsa noin viikon ikéisend, ja olimme tavallaan jo heti
alkuun sinut sen asian kanssa, etta Ruskalla on Ol. Varsinaista dramaattista lahtotilannetta
vauvan syntyman jalkeen ei ollut, vaan Ol ik&&n kuin oli jo hédnen ominaisuutensa muiden
joukossa. Ehka tama johtui osaksi siitakin, etta tiesimme jo rakenneultrasta lahtien, etta
jotain on pahasti pielessa, vaikkei kukaan vield tuolloin osannutkaan sanoa, misté on kyse.
Siksi diagnoosi oli oikeastaan helpotus, ja sen jalkeen olikin helppoa etsia tietoa Ol:sta.

En toden totta ole joutunut katumaan paétéstéani antaa Ruskalle mahdollisuus, vaikka
tietenkin on kurjaa, etta han on joutunut karsimaan lukuisista murtumista ja toimenpiteista.
Ruskan Ol on toki vaikuttanut muunkin perheen elaméén, mutta lopulta vain harvoista
asioista on tarvinnut tinkia sen vuoksi. Arkikin muotoutui heti alkuun sellaiseksi,

etté erityislapsi sujahti siihen sopuisasti.

Nyt Ruska on 16-vuotias, likkuu pyoratuolilla ja kay lukion ensimmaista luokkaa. Vaikka
vaikea Ol ja toistuvat luuston toimenpiteet pitkine sairaalassaolo- ja kipsiaikoineen toki
rajoittavat elamaé ja harmillisen usein myds ovat esténeet osallistumasta ohjattuun har-
rastustoimintaan, Ruska ei silti tunne Ol:n juurikaan maérittavan persoonaansa ja kokee
voivansa harrastaa mielensa mukaan asioita, joista on kiinnostunut. Han lukee paljon, ja
myds kuvataiteita voi onneksi harjoittaa monipuolisesti itsenaisestikin, niin kuin Ruska on
padasiassa tehnyt. Tulevaisuudensuunnitelmiakin on, mutta ne ehtinevét viela tarkentua
ja vaihtuakin moneen kertaan kiinnostusten ja toimintakyvyn muutosten mukana.
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Monessa
polvessa

Meilla on Ol-suku, jossa kyseisesta sairaudesta ei kasvaessani tehty suurempaa numeroa.
Omassa lapsuudessani oli aivan luonnollista, etté luut murtuivat milloin missékin taraykses-
sa, mutta siihen aikaan lapsia ei kuskattu sairaaloihin. Is& lastoitti ja sitoi murtumakohdat

ja néin opimme hyvin nuorina itsekin tekemaén. Sairaalaan Iahdettiin vasta, jos veri valui
tai oli liian kipea olo, mika oli harvinaista, silla sisu kasvoi ian myéta. 1970-80-luvulla ei
my6ské&an tarvinnut peléta lastensuojelua. He kiinnostuivat huoltajistani vasta, kun olin
saanut kallonmurtuman, eikd minusta ollut ainuttakaan merkintaa sairaalan asiakirjoissa.
Kallonmurtumakin huomattiin vahingossa, kun seuraavalla viikolla tormésin koulussa
ikkunankarmiin ja sain padhani vertavuotavan haavan, joka sitten kuvattiin silloisessa

lastensairaalassa. Koska meillé kaikilla on Ol (paitsi iséllé), vertaistukea oli aina saatavilla.

Havahduin Ol:n psyykkiseen kuormittavuuteen vasta sitten, kun sain ensimmaisen lapseni.
L&hisuvun ensimméinen pienokainen. Han sai syntyesséan "terveen paperit’, silla en

ehka ollut muistanut nostaa Ol:ta poydalle. Silloisena lastensairaanhoitajana ihmettelin
kovasti, mik& on pielessd, sillé tdma vauva kayttaytyi aivan toisin kuin potilaani, vaikka
kohtelin hanta hellasti. Viauvasta I6ytyi murtumia ja lopulta todettiin Ol. Olin aivan tolaltani
séikahdyksesta ja ihmeissani siita, voiko Ol olla ndin hankala yhdella, jos se on

helpompi toisella, vaikka samaa sukua olemmekin.
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Olen aina ollut hoitomydnteinen, lienee ammattitautia. Samoihin aikoihin eldméssa tuli
muitakin kuhmuja, joten seka yhteiskunta etta suuren sukumme tukiverkko ottivat meista
kopin. Yhteiskunnan puolelta Idytyi kymmenittéin instansseja, joista en ollut nuorena
ihmisena kuullutkaan. Kaikki tuki avautui ja sain suorastaan valita, mika tuntui palvelevan
juuri meidan tarpeitamme.

Sielta noustiin ja paatimme nykyisen puolisoni kanssa perustaa uusperheen. Han tiesi
ennestaan Ol:sta, olimmehan tunteneet lapsuudesta saakka. Silti han istui lukuisia tunteja
tietokoneellaan tutkimassa Ol:ta ja opiskeli tarkasti mité kaikkea "ominaisuuteen”

liittyy. Saimme kaksi lasta lisda, molemmilla tietenkin myés Ol, silla tassa suvussa se
periytyy erittin tehokkaasti. Siihen olimme tarkasti varautuneet. Musta huumori on usein
auttanut ja tuolloinkin ajattelimme, ettei lapsilla tule riitaa eriarvoisesta kohtelusta, silla
kaikilla heilla on sama vamma. La&karit ehdottivat raskauden aikaista geenitestia, mutta
kieltdydyimme. Kummastakin lapsesta on otettu geenitesti vasta syntyman jalkeen,
ensimmaisten verikokeiden yhteydessa.

Psyykkinen kuormittavuus on etenkin Ol-lasten vanhemmilla ajoittain todella suuri, sita ei
voi kieltda. Varuillaan olo ja itsensa jalustalle nostaminen kuormittavat. Talla tarkoitan sitd,
ettd lasten myota saattaa kasvaa sellaiseen rooliin, etté "vain mina tiedan kuinka lapsiani
voi hoitaa”. Ajoittain siihen vasyy, mika lienee inhimillista. Leijonaemo minussa

riehui, vaikka olisi pitanyt levata. Puclisoni oli lapsemme kanssa sairaalassa ja silti soitin
useita kertoja tunnissa: "Olethan muistanut sen, tan ja tuon? Kysyithan laakarilta timankin
tarkean seikan?” Puoliso vastasi: "Kylla, olen jo kertonut kaiken tarvittavan, ja olemme
keskustelleet [aakarin kanssa asioista”. Isovanhemmat olivat myds kovan paineen alla, silla
pidimme tiukasti kiinni ajatuksesta "eihan kukaan muu osaa lapsiamme hoitaa”.

Onneksi puoliso yleensa osasi laukaista tilanteen, jos ei muuten niin tokaisemalla:

"Emme me voi lapsiamme patteriinkaan sitoa, heidan on itse opittava rajansa”. Tervetta
puolisoa kuormittaa lasten lisdksi minun Ol:ni, koska luuni voi napsahtaa poikki koska
vain, vaikkapa sukan takertuessa lattiaan vaantamaan jalkapoytaa.

Nuorimman lapsen kasvettua esikouluikaan opimme kumpikin paastamaan enemman irti.
Tahan tarvittiin psykologista apua ja tukea, jotta kykenimme luottamaan muidenkin
taitoihin lastemme hoidossa. Lapset saavat asua sukulaisten luona, ja luotamme paivako-
tiin, kouluun ja l&hipiiriin. Muutkin pystyvét pitdmaén lapset ehjind. Maalaisjérki riittéa, jos
heikkoluinen juoksee liukkaalla parketilla sukkasillaan. Jonkun on rajoitettava menoa.

Kun jotain sattuu, sairaala on onneksi lahella ja ambulanssilla paasee.

Vanhin Ol-lapsistamme asuu jo omillaan ja parjaa erittéin hyvin. Pelkésimme itsenaisty-
mista ja aikuisten puolelle siirtymisté&. Sukulaiset ovat olleet tukena ja turvana. Nuorelle
aikuiselle vahva viestini on ollut, etta apu on aina yhta lahella kuin Iahin puhelin.

Nykyaan kannykka on lahes aina taskussa, suihkussakin mukana. Alykellot, joilla voi
soittaa, ovat myGs erinomainen lisa kaikille Ol-aisille. Nuoret ovat onneksi myds yleensa
erittéin taitavia etsim@an tietoa omista ominaisuuksistaan.
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