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Osteogenesis imperfecta (OI) tulee sanoista osteogenese eli luun 
synty ja imperfect eli epätäydellinen. Sairaus on perinnöllinen siten, 
että henkilöllä, jolla itsellään on OI, on 50 % mahdollisuus saada lapsi, 
jolla on sama sairaus. Jos taas kummallakaan vanhemmalla sitä ei ole, 
on yleensä kyse mutaatiosta, eikä vanhemmilla juurikaan ole riskiä saada toista OI-lasta. 

Sairauden tyypillisin piirre on helposti, jopa aivastamisesta tai horjahtamisesta syntyvät 
luunmurtumat. Sairauden tärkeimmät hoitomuodot ovat murtumien määrän minimoiminen 
järkevää varovaisuutta noudattamalla sekä läpi elämän kestävä kuntoutus ja liikunnan 
harrastaminen. Ortopediset leikkaukset sekä lääkehoidot ovat täydentäviä hoitoja. 

OI-sairaus on todella moninainen. OI-aikuinen voi olla henkilö, josta sairaus ei 
näy päällepäin juuri ollenkaan, tai sitten voi esiintyä liikuntavammoja lievästä vai-
keaan. Yhdistyksessä on sekä normaalipituisia että lyhytkasvuisia jäseniä.

Tämä opas sisältää vertaisvinkkejä sujuvamman arjen tueksi. Vinkit on koostettu OI-op-
paiden ja esitteiden edellisistä versiosta. Lisäksi neljä perhettä kertoo oman tarinansa.

Yhdistyksellä on myös Facebookissa aktiivinen keskusteluryhmä, jonne olet tervetullut  
mukaan kysymään neuvoja ja kertomaan omia vinkkejäsi. Keskusteluryhmässä on  
kaikenikäisiä henkilöitä, joilla on itsellään osteogenesis imperfecta tai he ovat OI:ta  
sairastavien läheisiä. Ryhmä löytyy laittamalla Facebookin hakuun Osteogenesis  
Imperfecta Suomi tai linkistä www.facebook.com/groups/OIFinland.

Kannustamme Sinua liittymään yhdistyksen jäseneksi ja tulemaan mukaan tapaamisiin ja 
kursseille. Lisätietoja sähköpostiosoitteesta sihteeri@oi-yhdistys.fi. Lämpimästi tervetuloa!

Meillä eletään kaikista vaikeuksista huolimatta niin normaalia elämää kuin mahdollista! 

MITÄ OI ON?

VINKKEJÄ JA VERTAISTUKEA

TIEDOKSI!
Kodin muutostöihin (esimerkiksi vinkeissä kerrottuihin turvalattioihin, vauvanpesutelineisiin,   
hanoihin ja erilaisiin apuvälineisiin) on mahdollista saada tukea yhteiskunnalta. Neuvoja kannattaa  
kysyä lasta hoitavan sairaalan sosiaalityöntekijältä ja fysioterapeutilta sekä oman hyvinvointialueen  
vammaispalvelusta ja kuntoutusohjaajilta.
Vuosittain julkaistaan Järjestöjen sosiaaliturvaopasta, joka löytyy osoitteesta  
www.sosiaaliturvaopas.fi. Oppaassa on luku Lapset ja lapsiperheet.
Tutustu verkossa myös THL:n Vammaispalvelujen käsikirjaan:  
https://thl.fi/julkaisut/kasikirjat/vammaispalvelujen-kasikirja.
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NOSTAMINEN JA SIIRTÄMINEN
l Siirtelimme OI-lastamme siten, että 
nostamisesta syntyvä paine kohdistui mah-
dollisimman laajalle alueelle vartalossa.
l Vauva-aikana siirtelimme lasta tukevan  
tyynyn avulla.
l Reissussa käytimme pehmustettua  
auton turvakaukaloa istuimena ja turvapaikkana. 
Lyhytkasvuinen lapsi mahtui siihen vuosia.

NUKKUMA-ASENTO
l Meillä oli vauvan kehdossa pyykkipoika,  
jota vaihdoimme reunalta toiselle sen mukaan  
kummalla kyljellä lapsi oli edellisen pätkän  
nukkunut. Nyt hänellä on kaunis pään muoto.
l Vauvana vaihtelimme sitä, kummalle  
kyljelle lapsi laitettiin ja muokkasimme  
pyyherullan tueksi aina oikeaan kohtaan  
selän taa.
l Teimme pinnasängyn päätyyn pienen 
korokkeen vanerista, mikä auttoi parem-
paan uneen ja nukkuma-asento parani.

VAIPANVAIHTO
l Vaipanvaihdossa emme nostelleet nilkoista 
tai levittäneet jalkoja, kuten yleensä vauvojen 
kanssa toimitaan. Sen sijaan laitoimme ensin 
vaipan pyllyn alle, sitten toisen sivun teippeineen 
varovasti ja huolellisesti ja viimeksi toisen. 
l Vaippaa vaihtaessamme nostimme  
peppua varovasti takamuksen alta laajalla  
kämmenellä.

PESEYTYMINEN
l Ostimme pesuja varten lastentarvikeliik-
keestä Nalle-kylpytuen. Koska kylppärissä oli 
meneillään remontti, valitsimme nelikulmaisen 
tasapohjaisen altaan ja korkean keittiöhanan. 
Kylpytuki mahtui sen alle hyvin. Kaveritkin 
tykkäsivät kylvettää vauvojaan meillä, kun se 
kävi tuen kanssa niin helposti ja turvallisesti. 
Erilaisia vauvan kylpytukia löytyy googlettamalla.
l Kehittelimme pepun pesuun telineen 
lavuaarin päälle. Lavuaari vaati riittävän kor-
kean keittiöhanan, jonka alle vauva mahtui 
hyvin. Älyttömän kätevää ja turvallista!

PUKEUTUMINEN
l Helposti aukeavat, nepparein varustetut  
vaatteet ovat vauvalle turvallisia häntä  
puettaessa ja riisuttaessa.
l Äitiyspakkauksen toppatöppöset ovat 
aivan loistavat niin kauan, kun ne mahtuvat. 
Sen jälkeen voi itse tehdä toppakankaasta 
suorat putket ilman kantapäätä. Putkiin 5-10 
cm välein kuminauhoja auttamaan paikallaan 
pysymistä. Sisäosa teddy-kangasta ja ulkopuoli 
vedenpitävää kangasta. Kestävät myös kont-
taamisen ja kipsijalan kanssa liikkumisen.
l Jätesäkki voi olla ihan nappi asuste  
lantioalaraajakipsin päälle hiekkalaatikolla  
leikittäessä. 

LEIKKIMINEN JA OLESKELU
l Sohvan eteen laitoimme kauniisti pääl-
lystetyn vaahtomuovipatjan sekä kiipeily-
harjoituksia turvaamaan että muuten vaan 
istuskelua, leikkimistä ja lukuhetkiä varten.
l Suurimman osan päivästään lapsemme  
vietti lattialla ison täkin päällä.
l Fysioterapiasta saamamme iso jumppamatto 
oli keskellä olohuoneen lattiaa, jossa oli hyvä 
harjoitella ryömimistä ja istumista. Materiaalin 
nahkeuden estoon laitoimme patjan päälle 
täkkipussin, mikä oli juuri sopivan kokoinen. Sitä 
oli helppo vaihtaa ja patja pysyi puhtaana.

LIUKASTUMISEN ESTÄMINEN
l Neopreenitossut ovat turvalli-
sia märkätiloissa liikkuessa.
l Flotex-lattia (hightech-tekstiiliä) oleske-
lutiloissa ja Altro safe -turvalattia märkäti-
loissa ja keittiössä estävät liukastumisia.
l Talviaikaan on hyvä olla kengissä irrotettavat 
liukuesteet tai voi käyttää nastakenkiä, jollaisia 
on saatavana ainakin isommille lapsille.
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Lääkäri on määritellyt Sisun OI:n vaikeusasteeksi 2B/vaikea 3, ja Sisulla oli nähtävissä  
lukuisia murtumia kohdussa jo ennen syntymää. Tästä syystä emme ensimmäisinä  
viikkoina sairaalassa uskaltaneet pukea Sisulle vaatteita ollenkaan. 

Pikku hiljaa Sisunkin vaatevarasto on karttunut ja reilun kolmen vuoden aikana on  
opittu, mitkä ovat hyviä valintoja ja mitä kannattaa välttää. Sisu käyttää 3,5-vuotiaana  
noin koon 74 cm vaatteita ja tämän koon uudenveroisia löytöjä on kirppikset pullollaan.  
Lisäksi Sisu on saanut lahjaksi paljon hänelle sopivaksi ommeltuja vaatteita ja osa  
on alkuaikoina teetetty ompelijalla itse. 

Tärkeimmät asiat OI-lasta pukiessa on muistaa valita mahdollisimman helposti puettavia  
vaatteita. 

Ensimmäiset kaksi vuotta Sisu käytti pelkästään lyhythihaisia kietaisubodeja — näitä löytyy 
perusvaatekaupoista hyvin ainakin kokoon 68 cm saakka, kesäaikaan jopa 80 cm saakka. 

Vaatteet kannattaa olla tarpeeksi löysiä ilman painavia nappeja ja koristeita. 

OI-lapsilla on usein kuuma. Sisu hikoilee jatkuvasti, etenkin jos hänellä on parane-
massa oleva murtuma, ja hikoiluttava fleecekangas vaatteissa ei ole suositeltavaa.

Alkuhämmennyksestä  
sisulla eteenpäin
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Myöskin pitkiä joustamattomia resoreita punteissa tai hihansuissa kannattaa välttää,  
näihin pukiessa tökkäävä sormi tai varvas helposti sattuu. Sama pätee toisinpäin  
riisuessa hikistä lasta, tiukkoihin hihansuihin jää käsi helposti jumiin, ja lapsen  
hermostuessa saattaa rikkoa kädestä muutakin kuin sormen. 

Paitoja kirppikseltä tai kaupoista metsästäessä yleensä ongelmana on 
tosi tiukat pääntiet. Sisulla on normaali kolmivuotiaan pää, vaikka muu var-

talo on pienikokoisempi. Monta paitaa on viety suoraan kiertoon takaisin, 
koska pukeminen on jäänyt jumiin jo pään kohdalle. Napit, nepparit tai tar-
peeksi löysä pääntie ovat siis ehdoton vaatimus Sisun paidoissa. 

Lisäksi etenkin monet merkkivaatteet ovat niin kapeita, että housut joko kiristävät  
mahaa, tai käsi ei taivu hihaan paidan sisällä. 

Aina kannattaa OI-lapsen kanssa siis muistaa myös riisuminen. Jos nippa nappa saat  
paidan ujutettua päälle pukiessa, et taatusti saa sitä riisuttua hikiseltä, hieman jo  
hermostuneelta kolmivuotiaalta ilman rikkoutuneita luita. 

Ulkovaatteissa suosimme haalareita, joissa on tuplavetoketjut. Näitä löytyykin hyvin  
ainakin noin kokoon 80 cm saakka. 

Hihat ja puntit ovat ulkovaatteissa aina ylipitkät. 

Haalareiden alle puemme villaa tai merinovillaa. Äitiyspakkauksen vaalea merinovillahaalari  
on meillä edelleen luottovaate ja lähes päivittäin käytössä kylmemmillä keleillä.  
Villahaalareista kannattaa valita ne vaihtoehdot, joissa on mahdollisimman pitkä  
vetoketju. Osassa haalareista vetoketju päättyy haaroväliin ja näihin jalkaa taivuttaessa  
on aina riski murtumasta.

Sisu ei ole koskaan käyttänyt hanskoja tai ulkotöppösiä, koska ulkohaalareiden pit-
kät hihat ja puntit ovat suojanneet kädet ja jalat. Suomen talvioloissa kerroksia ulos 
lähtiessä pitää pukea tosi paljon, etenkin kun Sisu ei pysty itse kävelemään. Talvisin 
Sisulla onkin usein niin paksusti vaatetta, ettei pysty edes kättä heilauttamaan. 

Odotammekin siis jo malttamattomina tulevaa kesää ja helpompia ulkoilukelejä. 
Teksti: Jenni Laurila   

Kuvat: Sisun kotialbumi
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Neela syntyi marraskuussa 2012 ter-
veenä tyttönä. Uuden vuoden aattona 
löytyi OI-sairaus varsin dramaattisella 
tavalla. Vaippaa avatessa jalka ikään 
kuin irtosi lonkasta ja retkahti sivulle 
päin. Äiti ja tyttö huusivat molemmat. 
Äiti laittoi vaipan kiinni, puki päälle 
housut ja sitoi lantion ideaalisiteellä 
paketiksi. Sitten mentiin sairaalaan. 
Diagnosoitiin OI. Retkahtaneen jalan 
lisäksi löytyi 7 muuta murtumaa. Löytyi 
myös syy tytön taukoamattomaan itkuun.

Aluesairaalassa tehty OI-diagnoosi muuttui 
kuitenkin erikoissairaalassa pahoinpitely- 
epäilyksi, eikä äiti uskaltanut koskea Neelaan yhdek-
sään päivään. Lopuksi OI-diagnoosi  
tietenkin vahvistui.

Neelan lisäksi perheessä oli jo kaksi vanhempaa lasta, mutta tällä kertaa vauvan hoito 
meni kokonaan uusiksi. Kaikessa piti ottaa huomioon murtumavaara. Piti esimerkiksi etsiä 
helposti puettavia, vetoketjullisia vaatteita. Vaipat muodostuivat omaksi ongelmakseen, eikä 
sopivia löytynyt kotikaupungista, vaan ne piti ottaa mukaan erikoissairaanhoitoreissuilla.

Nyt reilu kymmenen vuotta myöhemmin Neelalla on ollut hiusmurtumia 100–200. Isom-
pia on ollut 89, ja mukaan mahtuu lukuisia ortopedisiä leikkauksia. Kuten tavallista OI:n 
kanssa, on Neelakin kulkenut omia polkujaan. Liikkuminen on tullut eri tahdissa kuin olivat 
alun synkätkin ennusteet. Lääkärit kertoivat, että Neela alkaisi liikkumaan vasta toisen

vuoden paikkeilla, mutta Neela aloittikin liikkumisen ja kävelemisen jo yksivuotiaana. 
Neela on kokeillut luistelua ja trampoliinia omalla tavallaan, omilla ehdoillaan. Musiikki 
on hänelle tärkeää. Iloa, valoa ja topakkuutta elämässä on, ja sitä Neelalta löytyy.

 – En puhu sairaudesta, puhun ominaisuudesta, sanoo Neelan äiti.

Vauvaperhosesta  
neitoperhoksi 
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Äiti on uusissa naimisissa. Äidin puoliso sanoo, että kun tähän tilanteeseen ihan toisella  
tavalla pystymetsästä joutui (tai pääsi, miten nyt tahtoo asian määritellä), olihan siinä  

oppimista. Tilanne ja sairaus olivat hänelle kokonaan uusi kokemus. 

– Ajan kanssa kyllä tottuu ja sopeutuu, kun asiaan suhtautuu avoimin mielin. Rak-
kaus  
kantaa pitkälle, hän kertoo.

Neelan bonusisän mukaan uusperheen arjessa OI:sta on omat ongelmansa. On 
tärkeää  
miettiä arjen haasteita, eli mitä voi tehdä lapsen kanssa, ja miten se onnistuu 
turvallisesti.  
Kaikkea mitä voi tehdä OI:ta sairastamattoman lapsen kanssa voi tehdä,  

omalla tavalla ja soveltaen, hän selittää.

– Isoin apu tilanteessa on ollut se, että kun Minna ja Neela ovat sairaalassa, pystyn  
jäämään muiden lasten kanssa kotiin jatkamaan arkea. 

Arjen haasteita Neelan perheessä on myös helpottanut vertaistuki. Neelan bonusisä ker-
too, että uskallus osallistua vertaistapahtumiin on tärkeää, ja hänet on otettu niihin mukaan 
avoimin sylin huolimatta siitä, että hän ei ole biologinen vanhempi. Hän pitää bonusvan-
hemmille erityisen tärkeänä asiana rohkeutta ja uskallusta olla utelias ja kysellä paljon.

– Uuteen arkeen myös tottuu, ja elämä on huikeaa ja opettavaa. Kiitollinen saa olla joka 
päivä. En osaisi toisenlaista arkea enää elää. Me eletään hetkessä ja tää on mahtavaa. 
Välillä mennään kovaa, ja sitten on taas rauhallista ja normia, Neelan bonusisä kuvailee.

Hän kuitenkin huomauttaa, että parisuhteelle ja biologisille vanhemmille on myös annettava  
tukea ja omaa aikaa.

– Oikeastaan OI:n kanssa eläminen onkin nimenomaan tottumista ja sopeutumista,  
hän lopettaa.

Neelan elämästä on Facebookissa tykkäyssivu nimeltä Perhonen 2012. Neelasta löytyy  
monia lehtijuttuja. Hän oli mukana myös Mainos TV:n Tositarinoita-sarjassa.
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”Mä haluan harrastaa taidekoulua. Taidekoulussa voi piirtää ja askarrella muitten lasten  
kanssa”, sanoi Ruska 7-vuotiaana kampanjassa, jolla Suomen Unicef haastoi  
rakentamaan esteetöntä vapaa-aikaa kaikille Suomen lapsille ja nuorille.

Ruskan äiti kertoo varhaisvaiheista: 

Vaikka raskausaika sinällään meni hienosti ja olin hyvin onnellinen tulevasta vauvasta,  
ajanjakso oli psyykkisesti myös raskas sen epätietoisuuden takia, että kukaan ei osannut  
sanoa edes sitä, syntyisikö vauva elävänä. Tukea ei saanut neuvolasta tai mistään  
muualtakaan, eikä synnytysvalmennuksiin ollut asiaa.  

Alkuraskauden rakenneultran tehneet kätilöt ensin yhdessä päivittelivät esikoistaan 
odottavalle äidille ruudulla näkemäänsä, että eihän sillä ole sitä ja eihän sillä ole tätä, ja 
tutkimuksen jälkeen lääkärille lähetettä näpytellessään kätilön kädet tärisivät niin, että 
minun oli häntä tyynnyteltävä. Tuleva isäkin yritti keventää tunnelmaa huumorilla. Sinän-
sä oli mukava huomata, että hoitaja eli tilanteessa mukana ja oli sikiöstä huolissaan. 

Myöhemmin kävimme viikoittain yliopistollisessa sairaalassa ultrassa ihmeteltävänä. 
Sain useammankin kerran kuulla tutkimuksissa mukana olleelta perinnöllisyyslääkäril-
tä, että vaikkei hän tiedäkään, mikä vauvalla on vikana, niin on selvää, että kukaan 

Ruskan  
tarina
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ei jatka raskautta niillä löydöksillä. Painostus raskaudenkeskeytykseen oli melko kovaa.  
Kuitenkin itse halusin antaa vauvalle mahdollisuuden, kun olin ultraavalta lääkäriltä  
ensin varmistanut, että vauvalla kaikki elimet ovat paikoillaan ja toimivat.  

Vastasyntyneenä ei Ruskalle kyllä juuri toiveita annettu, niin vaikeamuotoiselta hänen  
OI:nsa asiantuntijoiden silmiin tuolloin näytti (”joko tyyppiä II tai hyvin vaikea III”). Syntyes-
sään Ruskalla oli jo useita paranemassa olevia murtumia, mutta itse syntymän  
rytäkässä (alatiesynnytys) taisi kuitenkin tulla murtuma vain käsivarteen ja kylkiluuhun.  
Röntgenkuvissa tytön luut näyttivät maallikon silmiin suunnilleen samalta kuin 
pehmytkudoskin. Bisfosfonaatit hänellä aloitettiin n. 2 viikon ikäisenä.

Ruska oli jo kantokopassa mukana OI-yhdistyksen tapaamisessa, missä aikuiset OI:laiset  
rohkaisivat tuoreita vanhempia ja painottivat, että arjessa jokainen lapsi kulkee omaa  
latuaan, eikä lääkäreiden ennusteita tarvitse ottaa liian vakavasti. Ehkäpä yhdistyksen  
slogan ”Älä tuijota tyyppiin” syntyi tuossa kokouksessa?

Ruskalla on kaksi pikkusiskoa, ja heitä odottaessani minulle tarjottiin erikseen seulontoja  
sen varmistamiseksi, ettei heillä vain olisi OI:ta. En kuitenkaan suostunut niihin, sillä OI  
oli jo meille tuttu, eikä sitä tarvinnut pelätä. Rankkaa sen sijaan olisi ollut, mikäli jollain  
lapsistamme olisi todettu jokin eri perussairaus, josta puolestaan olisi pitänyt ruveta  
ottamaan selvää. Ruskan siskoille ei osunut osteogenesis imperfectaa. 

Ruska on ollut alusta saakka luonteeltaan helppo, kiltti, fiksu ja peruspositiivinen lapsi, 
jopa vielä näin murrosiässäkin. Psyykkinen sopeutuminen erityislapsen saamiseen ei ollut 
meille vaikeaa. Ruska sai diagnoosinsa noin viikon ikäisenä, ja olimme tavallaan jo heti 
alkuun sinut sen asian kanssa, että Ruskalla on OI. Varsinaista dramaattista lähtötilannetta 
vauvan syntymän jälkeen ei ollut, vaan OI ikään kuin oli jo hänen ominaisuutensa muiden 
joukossa. Ehkä tämä johtui osaksi siitäkin, että tiesimme jo rakenneultrasta lähtien, että 
jotain on pahasti pielessä, vaikkei kukaan vielä tuolloin osannutkaan sanoa, mistä on kyse. 
Siksi diagnoosi oli oikeastaan helpotus, ja sen jälkeen olikin helppoa etsiä tietoa OI:sta.  

En toden totta ole joutunut katumaan päätöstäni antaa Ruskalle mahdollisuus, vaikka  
tietenkin on kurjaa, että hän on joutunut kärsimään lukuisista murtumista ja toimenpiteistä.  
Ruskan OI on toki vaikuttanut muunkin perheen elämään, mutta lopulta vain harvoista  
asioista on tarvinnut tinkiä sen vuoksi. Arkikin muotoutui heti alkuun sellaiseksi,  
että erityislapsi sujahti siihen sopuisasti. 

Nyt Ruska on 16-vuotias, liikkuu pyörätuolilla ja käy lukion ensimmäistä luokkaa. Vaikka  
vaikea OI ja toistuvat luuston toimenpiteet pitkine sairaalassaolo- ja kipsiaikoineen toki 
rajoittavat elämää ja harmillisen usein myös ovat estäneet osallistumasta ohjattuun har-
rastustoimintaan, Ruska ei silti tunne OI:n juurikaan määrittävän persoonaansa ja kokee 
voivansa harrastaa mielensä mukaan asioita, joista on kiinnostunut. Hän lukee paljon, ja 
myös kuvataiteita voi onneksi harjoittaa monipuolisesti itsenäisestikin, niin kuin Ruska on 
pääasiassa tehnyt. Tulevaisuudensuunnitelmiakin on, mutta ne ehtinevät vielä tarkentua  
ja vaihtuakin moneen kertaan kiinnostusten ja toimintakyvyn muutosten mukana.
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Meillä on OI-suku, jossa kyseisestä sairaudesta ei kasvaessani tehty suurempaa numeroa. 
Omassa lapsuudessani oli aivan luonnollista, että luut murtuivat milloin missäkin täräykses-
sä, mutta siihen aikaan lapsia ei kuskattu sairaaloihin. Isä lastoitti ja sitoi murtumakohdat 
ja näin opimme hyvin nuorina itsekin tekemään. Sairaalaan lähdettiin vasta, jos veri valui 
tai oli liian kipeä olo, mikä oli harvinaista, sillä sisu kasvoi iän myötä. 1970–80-luvulla ei 
myöskään tarvinnut pelätä lastensuojelua. He kiinnostuivat huoltajistani vasta, kun olin 
saanut kallonmurtuman, eikä minusta ollut ainuttakaan merkintää sairaalan asiakirjoissa. 
Kallonmurtumakin huomattiin vahingossa, kun seuraavalla viikolla törmäsin koulussa 
ikkunankarmiin ja sain päähäni vertavuotavan haavan, joka sitten kuvattiin silloisessa 
lastensairaalassa. Koska meillä kaikilla on OI (paitsi isällä), vertaistukea oli aina saatavilla.

Havahduin OI:n psyykkiseen kuormittavuuteen vasta sitten, kun sain ensimmäisen lapseni. 
Lähisuvun ensimmäinen pienokainen. Hän sai syntyessään ”terveen paperit”, sillä en  
ehkä ollut muistanut nostaa OI:ta pöydälle. Silloisena lastensairaanhoitajana ihmettelin  
kovasti, mikä on pielessä, sillä tämä vauva käyttäytyi aivan toisin kuin potilaani, vaikka  
kohtelin häntä hellästi. Vauvasta löytyi murtumia ja lopulta todettiin OI. Olin aivan tolaltani  
säikähdyksestä ja ihmeissäni siitä, voiko OI olla näin hankala yhdellä, jos se on  
helpompi toisella, vaikka samaa sukua olemmekin.

Monessa  
polvessa
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Olen aina ollut hoitomyönteinen, lienee ammattitautia. Samoihin aikoihin elämässä tuli  
muitakin kuhmuja, joten sekä yhteiskunta että suuren sukumme tukiverkko ottivat meistä  
kopin. Yhteiskunnan puolelta löytyi kymmenittäin instansseja, joista en ollut nuorena  
ihmisenä kuullutkaan. Kaikki tuki avautui ja sain suorastaan valita, mikä tuntui palvelevan  
juuri meidän tarpeitamme.

Sieltä noustiin ja päätimme nykyisen puolisoni kanssa perustaa uusperheen. Hän tiesi  
ennestään OI:sta, olimmehan tunteneet lapsuudesta saakka. Silti hän istui lukuisia tunteja 
tietokoneellaan tutkimassa OI:ta ja opiskeli tarkasti mitä kaikkea ”ominaisuuteen”  
liittyy. Saimme kaksi lasta lisää, molemmilla tietenkin myös OI, sillä tässä suvussa se  
periytyy erittäin tehokkaasti. Siihen olimme tarkasti varautuneet. Musta huumori on usein  
auttanut ja tuolloinkin ajattelimme, ettei lapsilla tule riitaa eriarvoisesta kohtelusta, sillä  
kaikilla heillä on sama vamma. Lääkärit ehdottivat raskauden aikaista geenitestiä, mutta  
kieltäydyimme. Kummastakin lapsesta on otettu geenitesti vasta syntymän jälkeen,  
ensimmäisten verikokeiden yhteydessä. 

Psyykkinen kuormittavuus on etenkin OI-lasten vanhemmilla ajoittain todella suuri, sitä ei 
voi kieltää. Varuillaan olo ja itsensä jalustalle nostaminen kuormittavat. Tällä tarkoitan sitä, 
että lasten myötä saattaa kasvaa sellaiseen rooliin, että ”vain minä tiedän kuinka lapsiani 
voi hoitaa”. Ajoittain siihen väsyy, mikä lienee inhimillistä. Leijonaemo minussa  
riehui, vaikka olisi pitänyt levätä. Puolisoni oli lapsemme kanssa sairaalassa ja silti soitin 
useita kertoja tunnissa: ”Olethan muistanut sen, tän ja tuon? Kysyithän lääkäriltä tämänkin 
tärkeän seikan?” Puoliso vastasi: ”Kyllä, olen jo kertonut kaiken tarvittavan, ja olemme 
keskustelleet lääkärin kanssa asioista”. Isovanhemmat olivat myös kovan paineen alla, sillä 
pidimme tiukasti kiinni ajatuksesta ”eihän kukaan muu osaa lapsiamme hoitaa”.  
Onneksi puoliso yleensä osasi laukaista tilanteen, jos ei muuten niin tokaisemalla:  
”Emme me voi lapsiamme patteriinkaan sitoa, heidän on itse opittava rajansa”. Tervettä  
puolisoa kuormittaa lasten lisäksi minun OI:ni, koska luuni voi napsahtaa poikki koska  
vain, vaikkapa sukan takertuessa lattiaan vääntämään jalkapöytää.

Nuorimman lapsen kasvettua esikouluikään opimme kumpikin päästämään enemmän irti. 
Tähän tarvittiin psykologista apua ja tukea, jotta kykenimme luottamaan muidenkin  
taitoihin lastemme hoidossa. Lapset saavat asua sukulaisten luona, ja luotamme päiväko-
tiin, kouluun ja lähipiiriin. Muutkin pystyvät pitämään lapset ehjinä. Maalaisjärki riittää, jos 
heikkoluinen juoksee liukkaalla parketilla sukkasillaan. Jonkun on rajoitettava menoa.  
Kun jotain sattuu, sairaala on onneksi lähellä ja ambulanssilla pääsee.

Vanhin OI-lapsistamme asuu jo omillaan ja pärjää erittäin hyvin. Pelkäsimme itsenäisty-
mistä ja aikuisten puolelle siirtymistä. Sukulaiset ovat olleet tukena ja turvana. Nuorelle 
aikuiselle vahva viestini on ollut, että apu on aina yhtä lähellä kuin lähin puhelin. 

Nykyään kännykkä on lähes aina taskussa, suihkussakin mukana. Älykellot, joilla voi  
soittaa, ovat myös erinomainen lisä kaikille OI-laisille. Nuoret ovat onneksi myös yleensä  
erittäin taitavia etsimään tietoa omista ominaisuuksistaan.



12

SUOMEN OSTEOGENESIS IMPERFECTA -YHDISTYS 
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