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Liikuntavammaisen naisen halu saada lapsia haastaa pitkaan vallalla olleet yhteiskunnalliset kasitykset. Vam-
maisten naisten ajatellaan itse olevan hoidon tarpeessa, joten heidan ei nahda sopivan aidin rooliin. Yksi ne-
gatiivisia asenteita yllapitava ja luova tekija on tietamattdmyys vammaisten vanhempien kokemuksista, tar-
peista ja oikeanlaisesta tuesta. Vammaisten naisten aitiys on vield suhteellisen tabu aihe ja sita on tutkittu
varsinkin Suomessa hyvin vahan. Taman tutkimuksen tavoitteena on lisdtd ymmarrysta liikuntavammaisten
aitien kokemuksista kohtaamisesta aitiyteen liittyvissa terveydenhuollon palveluissa Suomessa. Tutkimusky-
symys on, millaisia kokemuksia likuntavammaisilla aideillda on kohtaamistilanteista aitiyteen liittyvissa tervey-
denhuollon palveluissa? Aineisto kerattiin teemahaastatteluin viidelta aidilta ja analyysimenetelmana kaytettiin
teoriaohjaavaa sisallénanalyysia.

Haastatellut aidit eivat olleet kyseenalaistaneet pystyvyyttaan aidiksi ja kokivat, ettei vamma vaikuta lasten
hankintaan. He olivat kuitenkin varautuneet huonoon kohteluun terveydenhuollossa. Tama heijastaa sita, etta
aidit olivat tiedostaneet yhteiskunnassa vallitsevan stigman ja sen, ettd heidan ei yleisesti katsota sopivan
aidin rooliin. Monella oli stigman vuoksi myds tarve nayttaa terveydenhoitajalle, etta kylla he parjaavat kotona
lapsen kanssa.

Neuvolan terveydenhoitajat suhtautuivat raskauteen enimmakseen positiivisesti ja tavallisesti, ja aidit koki-
vat useimmiten, ettad heitd kohdeltiin niin kuin keta tahansa odottavaa aitid. Vammaton-vammainen valta-ase-
telma terveydenhuollon piirissa nakyi kuitenkin niilla ammattilaisilla, jotka suhtautuivat vammaisen naisen ai-
tiyteen negatiivisesti. Tama heijasteli myds yhteiskunnassa edelleen olemassa olevaa stigmaa.

Suurimalla osalla aitien kohtaamista ammattilaisista ei ollut kokemusta vammaisista aideista asiakkaina.
Tiedon ja kokemuksen puute vaikuttivat siihen, etta terveydenhuollon ammattilaisilla oli valilla vaikeuksia ottaa
vammaan liittyvat asiat itse puheeksi. Aideilld oli kuitenkin tunne siita, ettd neuvolan henkildkunta oli kiinnos-
tunutta ja halukasta oppimaan uutta. Tietdmattdmyys johti kuitenkin osaltaan siihen, ettd aidit joutuivat neuvo-
maan ammattilaisia vammaansa liittyvissa asioissa ja kokivat myds negatiivisia kohtaamisia terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa. Aideista tuntui, ettei vammaisena itina olemiseen saanut tukea neuvolasta eiké vam-
man vaikutuksesta synnytystapaan saanut riittdvasti tietoa, vaan sita piti etsia itse Internetista ja vertaistuen
kautta. Aitiysterveyspalveluita, synnytysta edeltadvaa valmennusta ja synnytyksen jalkeista hoitoa ei ditien ko-
kemusten mukaan ole kokonaisuutena sopeutettu niin, ettd ne soveltuisivat myos liikuntavammaisille aideille
ja vastaisivat myos heidan tarpeitaan. Tausta-ajatuksena palveluiden jarjestdmisessa nayttaisi olevan, etta
raskaana oleva nainen on vammaton.

Tutkimuksesta voidaan siis tehda johtopaatds, ettd ammattilaisten lisdkoulutukselle erilaisten synnyttajien
tarpeista on seka paljon tarvetta ettd mielenkiintoa. Seuraavaksi olisi merkittdvaa kehittaa tehokkaita keinoja
koulutukseen. Yhtena keinona voisi olla kokemusasiantuntijoiden hyddyntdaminen koulutuksessa jo ammattiin
opiskelun vaiheessa, mutta myos nykyisten ammattilaisten lisdkoulutuksessa. Tarkea edellytys aitiyteen liitty-
vien terveydenhuollon palveluiden toteutumiselle kaikille sopivina on myods esteettomyys, joka koskee seka
ymparistdn toimivuutta ettd asenteellista esteettdomyytta. Asenteellisella esteettémyydelld on monesti ratkai-
seva merkitys juuri kohtaamiskokemusten kannalta.
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The fact that disabled women want to have children surely challenges the prevailing social ideas in the society.
Often it is thought that disabled women need so much help and caretaking themselves that they would not be
appropriate for the mothering role. One factor that maintains these negative attitudes is the lack of knowledge
about disabled parents’ experiences, needs and what would the suitable solutions be when help is needed.

Researching this subject is important because the motherhood of disabled women is still considered as a
taboo and it has been studied relatively little so far, especially in Finland. The purpose of this study is to
increase the understanding and knowledge of the mothers’ experiences of how they have been encountered
in maternity health services in Finland. The research question is: “How physically disabled mothers find that
they have been met in the maternity health services?” The data was collected with thematic interviews from
five mothers. Theory driven content analysis was used to analyze the data.

The interviewed mothers had never questioned their capabilities as a mother and had experienced that the
disability does not affect their willingness on having children. However, they were prepared for getting treated
badly in the health care system. This reflects the fact that the mothers were aware of the stigma and the fact
that they are not necessarily considered as suitable candidates for the mothering role in today’s society. Be-
cause of these attitudes, many of the mothers needed to especially prove to the healthcare professionals that
they really could manage with their children at home.

The public health care nurses of the child welfare clinic had mostly positive and normal attitude towards
pregnancy of a disabled mother and the interviewed mothers usually experienced that they were treated as
any other mother-to-be. However, the able-bodied versus disabled power arrangement in public health ser-
vices could be seen on those professionals whose reaction was negative towards the disabled woman’s moth-
erhood. This also proves the existence of the already mentioned stigma.

Most of the health care professionals had no previous experience of having a disabled mother as a patient.
This could be seen as difficulty among the professionals in bringing up matters related to the disability itself.
Despite of this, the mothers felt that the staff of the child welfare clinic were interested and willing to learn
about things and improve the service. The lack of knowledge often led to situations where the mothers had to
advise the professionals in the disability related matters. They also experienced some negative encounters
with the professionals because of the lack of knowledge. The mothers felt that they were not getting enough
support to their motherhood as a disabled mother. They also told in the interviews that they did not get enough
information on how their disability could possibly affect the delivery and thereby needed to search the Internet
and find people in similar situations to get the information. According to the interviews, maternity services,
prenatal training and post-natal care were not suitable for disabled mothers and would need some adaptation.
The idea seems to be that disabled mothers do not exist and therefore will not need these services.

Based on this study it can be said that there is a lot of need and interest for health care professionals’
additional education about the needs of different kind of mothers. As a next step it would be important to
develop effective ways to educate heath care professionals. One way to do this could be utilizing the
knowledge of disabled experience specialists, which in this case refers to people with disabilities, more effec-
tively already at the stage of basic professional studies but also in the further education of existing professional.
An important precondition for maternity and child health clinic services that are suitable for all is accessibility.
“Accessibility” in this case consists of accessible environment and attitudes. Good attitude is often the key to
successful encountering experience.

Keywords: motherhood, maternity, physical disability, encounter, health care
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1 JOHDANTO

Vammaisilla naisilla on YK:n vammaissopimuksen 23. artiklan mukaan oikeus yhdenvertaisesti
muiden kanssa solmia avioliitto ja perustaa perhe, paattaa vapaasti lastensa lukumaarasta seka
sdilyttdd hedelmallisyytensa. Lisdksi olennaista on, ettd vammaisille henkildille annetaan tar-
vittaessa lasten hoidossa ja kasvatuksessa riittavaa tukea, milla varmistetaan vanhempi-lapsi-
suhteen olemassaolo. (thl.fi.) Yha useampi vammainen tai pitkdaikaissairas nainen haluaa ai-
diksi. Mahdollisuuteen tulla didiksi turvallisesti on vaikuttanut muun muassa laaketieteen ke-
hittyminen. (Guerin, Payne, Roy & McPherson 2017; my6s Payne & McPherson 2010; viitattu
Blackford, Richardson & Grieve 2000.) Vammaiset naiset ovat kokeneet, ettd lapsen saaminen
vahvistaa heiddn asemaansa naisena (Walsh-Gallagher, Sinclair & McConkey 2012). Liikunta-
vammaisen naisen halu saada lapsia haastaa pitkaan vallalla olleet yhteiskunnalliset kdsitykset

(Nosek, Howland, Rintala & Changpong 2001; Filax & Taylor 2014, 1).

Stigmatisoivien asenteiden taustalla vaikuttavat esimerkiksi aiempina vuosisatoina kaytantona
olleet vammaisten henkiléiden pakkosterilisaatiot. Vammaisuus liitetddn usein my0s riippu-
vuuteen muista ja sosiaaliseen eristaytymiseen. Tatd mielikuvaa on vaikea yhdistaa perhe-ela-
maan ja huoltajan rooliin. Vammaisten naisten ajatellaan itse olevan hoidon tarpeessa, joten
heiddn ei ndhda sopivan didin rooliin. (Parchomiuk 2014; viitattu Traustadottir & Harris 1997.)
Samojen negatiivisten asenteiden vuoksi heidan on my0s vaikea pdasta toihin, mika pakottaa
monesti tuilla elamiseen, mistd johtuen vammaisten henkiléiden vanhemmuus saatetaan

nahda taakkana yhteiskunnalle (Parchomiuk 2014).

Yksi negatiivisia asenteita ylldapitava ja luova tekija on tietdmattémyys vammaisten vanhem-
pien kokemuksista, tarpeista ja oikeanlaisesta tuesta (McIntyre & Stewart 2011). On my®ds to-
dettu, ettd hoitohenkilokunnalla ei ole riittavasti tietoa ja kokemusta vammaisten ditien hoita-
misesta (Nosek ym. 2001). Vammaiset naiset ovat aiemmissa tutkimuksissa kertoneet, etta ter-
veydenhuollon ammattilaiset ovat esimerkiksi vastustaneet lasten hankintaa tai tarjonneet
aborttia kysymattd naisen omaa mielipidetta raskaudesta ja ditiydesta (Lawler, Begley & Lalor
2015). Lawler ym. (2015) totesivat hoitohenkilokunnan oletusten olevan ristiriidassa naisten
oman kasityksen kanssa, mika aiheutti heille psykologisia ja emotionaalisia kriiseja ja vaikutti

itseluottamukseen. Terveydenhuollon ammattilaisilla on useissa tutkimuksissa todettu olevan



puutteellinen asiantuntemus hoitaa vammaisia potilaita, negatiivinen asenne heita kohtaan ja/
tai he ovat puuttuneet vammaisten henkildéiden oikeuteen olla vanhempia (Kirshbaum & Olkin

2002; Dillaway & Lysack 2014a; Tarasoff 2015, 2017).

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittii liitkuntavammaisten aitien kokemuksia siita, mi-
ten heidat on kohdattu aitiyteen liittyvissa terveydenhuollon palveluissa. Jatkossa naista pal-
veluista kdytetdan lyhyempaa termia ditiysterveyspalvelut tekstin sujuvoittamiseksi. Tutkimus
keskittyy kohtaamiseen aitiyteen liittyvissa terveyspalveluissa seka raskausaikana, ettd lapsen
synnyttya. Aineisto muodostuu aitien kokemuksista raskauden suunnittelu- ja alkuvaiheesta,
aitiysneuvola-ajalta, synnytyksestd, sen jdlkeiseltd ajalta sairaalassa, kotiinpadsystd, tervey-
denhoitajan kotivierailulta ja lastenneuvolasta. Vammaisten naisten aitiys on vield suhteellisen
tabu aihe ja sitd on tutkittu varsinkin Suomessa hyvin vahan, niin kuin muitakin vammaisten

ihmisten seksuaalisuuteen liittyvia aiheita.

Luvussa 2 esitetddn tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymys. Kolmannessa luvussa avataan
tutkimuksen keskeisia kasitteitd ja niiden pohjalta muodostettua viitekehysta. Luvussa 4 kasi-
telladn tdman tutkimuksen aihepiiriin liittyvia aiempia tutkimuksia. Luvussa 5 kuvataan aineis-
ton keruuta ja kdytettya tutkimusmenetelmaa. Kuudennessa luvussa analysoidaan aineisto ja
esitetadn tulokset. Viimeisessa luvussa tarkastellaan tuloksia teoreettisen viitekehyksen va-
lossa ja pohditaan niitd suhteessa aiempaan tutkimukseen. Tdman jalkeen arvioidaan tulosten
luotettavuutta ja tutkimuksen eettisyytta. Lopuksi vedetdan johtopaatoksia tulosten pohjalta ja

pohditaan jatkotutkimustarpeita.



2 TUTKIMUKSEN TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYS

Tutkimuksen tavoitteena on lisdtd ymmarrysta liikuntavammaisten aitien kokemuksista koh-
taamisesta aitiyteen liittyvissa terveydenhuollon palveluissa Suomessa. Tutkimuskysymys on

seuraava:

Millaisia kokemuksia liikuntavammaisilla dideilld on kohtaamistilanteista ditiyteen liitty-

vissa terveydenhuollon palveluissa?



3 TUTKIMUKSEN KESKEISET KASITTEET JA VIITEKEHYS

3.1 Aitiys

Aitiyteen liittyy monenlaisia ihanteita ja kisityksia. Katvala (2001) on tiivistdnyt ditiyden ihan-
teen ja uskomukset seuraavasti: “Aiti on voimakas, tiydellinen ja pystyva”. Téllainen kisitys on
saanut vaikutteita sota-ajan kokemuksista. Aiti oli nainen, joka visymyksestidin vilittimatti
jaksoi hoitaa seka lapset ettd kodin, koska oli paattanyt ndin. Han kuitenkin jatti miehelleen
mahdollisuuden osallistua lasten hoitoon, jos hdn muilta velvollisuuksiltaan ehti. Aitiys on ja on
ollut monenlaisia asioita, kuten kotitaloustyotd, lastenkasvatusta, sekd oikeutta ja velvolli-
suutta lisdantymiseen, perheenjdsenyytta ja vaimoutta. Se on myd6s sukupolvisuhde ja kansal-
linen ihanne. (Katvala 2001,91-92.) Kaukaa historiasta nousevat ihanteet tuntuvat edelleenkin
vaikuttavan jonkin verran ditien pohtiessa jaksamistaan ja sitd, ovatko he hyvia aiteja. Lisaksi
edelleen tunnutaan ainakin joissain yhteyksissa ajattelevan, ettd lastenkasvatus ja hoito olisi
enemman ditien vastuulla ja isat olisivat vain apulaisia. Vaikka todellinen &itiys on usein kau-
kana myyttisista ihanteista, silti tama ihanne ndkyy viela realistisemmissakin ditiyden kuvauk-

sissa. (Choi, Henshaw, Baker & Tree 2005.)

Aitiys on suuren psyykkisen ja fyysisen sopeutumisen aikaa kaikille naisille (Lawler ym. 2015;
viitattu Smith 1994, 1999 ja Bailey 1999). Kuten vammattomat myds vammaiset didit kokevat
samoja ditiyden haasteita, mutta heidan taytyy kohdata haasteet vammansa kanssa (Lawler ym.
2015). Aidiksi tulo voi olla stressaavaa kenelle tahansa ja mahdollisesti vield enemmén vam-
maisille naisille. Korkean stressitason on todettu olevan yhteydessd synnytyksen jalkeiseen
masennukseen ja huonoon terveyteen. (Guerin ym. 2017.) Vammaisten naisten on todettu ko-
kevan synnytyksen jalkeistd masennusta useammin kuin vammattomien aitien (Guerin ym.
2017; viitattu Mitra, lezzioni, Zhang, Long-Bellil, Smeltzer & Barton 2015). Tdméan vuoksi on
merkittavaa loytda valtettavissa olevat stressitekijat ja parantaa ndin raskauden ja ditiyden lah-
tokohtia (Guerin ym. 2017). Lawler ym. (2015) totesivat ditiyden olevan merkityksellinen ta-
voite tutkimuksessa mukana oleilleille eri tavoin vammaisille naisille. Kuten vammattomille,
myo6s vammaisille naisille ditiys on normatiivinen eldmaa muuttava asia ja naiseuteen kuuluva

normi (Malacrida 2009; Lawler ym. 2015; viitattu Weaver & Usher 1997 ja Faber 2000).



Stereotyyppisesti vammaisuuden ajatellaan usein maarittavan yksiloa kokonaisvaltaisesti.
Myo6s vaikeavammainen aiti nahdaan talloin ensisijaisesti vammaisena, ja didin rooli on vasta
toissijainen. (Notko & Dobler-Mikola 2005.) Vammaisen naisen ditiydesta puhutaan usein vain
lddketieteellisestd nidkokulmasta. Aitiyden terveysriskit seka aidille ettd lapselle ovat iso osa
keskustelua. Yleinen lddketieteellisestd nakokulmasta puhuminen ja riskeihin keskittyminen jo
sindnsa nostavat vammaisen naisen kynnysta haluta didiksi huolimatta siitd, muodostaako
vamma kyseisessa tilanteessa muihin diteihin verrattuna poikkeavaa riskia. Vammoja pidetdaan
ajatuksen tasolla usein periytyving, vaikka ne eivat oikeasti olisikaan. (Notko & Dobler-Mikola
2005.) Nain oli esimerkiksi Notkon ja Dobler-Mikolan (2005) tutkimuksessa tapaturmaisesti
vammautuneen didin kohdalla. Aidin vamman periytyvyyden arvioiminen ja mahdollisen riskin
nakeminen liian suurena ei kuitenkaan ole vain laaketieteellinen asia. Se sisdltaa oletuksia vam-
maisten lasten ihmisarvosta ja elamanlaadusta. Vain ladketieteellisin perustein ei pystyta ker-
tomaan, millainen elama on eldmisen arvoista. (Notko & Dobler-Mikola 2005; viitattu Thomas

1997.)

3.2 Liikuntavammaisuus

Vammaisuus on laaja kasite, jolle on monta maaritelmaa. Tassa luvussa esitellddn niista kes-
keisid. "Vammaispalvelulain! mukaan vammaisella henkil6lla tarkoitetaan henkil64, jolla vam-
man tai sairauden johdosta on pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista ela-
man toiminnoista” (thl.fi). YK:n vammaisten oikeuksien sopimuksen mukaan vammaisella tar-
koitetaan henkilda, jolla on pitkdaikainen fyysinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liittyva
vamma, joka yhdistettyna ympariston esteellisyyteen voi estdd henkilon tdysimaaradisen osal-
listumisen yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa (Convention on the Rights of Per-
sons with Disabilities?, artikla 1 2006). Tama tutkimus rajautuu aiteihin, joilla on jokin fyysista
toimintakykya rajoittava vamma pois lukien nako- ja kuulovamma. Tutkimus on rajattu liikun-

tavammaisiin diteihin, koska ilman mitdan rajausta kdsite vammainen on liian laaja. Kohtaami-

1 Laki vammaisuuden perusteella jarjestettivista palveluista ja tukitoimista 380/1987, 2 §.
2 Suomennettu versio: YK:n Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista (Suomen YK-liitto 2015).



seen terveydenhuollossa saattaa vaikuttaa vamman laatu, joten on luotettavampaa tutkia sa-
malla kertaa henkil6itd, joilla on saman tyyppinen vamma kuin esimerkiksi yhta aikaa kuulo-

ja liikuntavammaisia.

3.2.1 Yleisimpia liikuntavammoja

Liikuntavammoja voivat aiheuttaa hyvin monet eri tekijat. Liikuntavammat voivat olla seka
pitka- ettd lyhytaikaisia. Tilapdisia vammoja voi aiheuttaa esim. jonkin vamman jalkitilana
oleva selkakipu. Pitkaaikaisia liikuntavammoja eli liikuntavammaisuutta voivat aiheuttaa esi-
merkiksi tapaturmat, synnynndiset kehityshairiot ja vauriot seka lihas- ja hermoperdiset sai-
raudet. Liikuntavammaiseksi voidaan maaritella henkilo, joka ei vamman vuoksi pysty liikku-
maan ilman apuvilineita tai liikkuminen on hankalaa. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2006,

253)

Liikuntavamma rajoittaa usein mm. liikkumisnopeutta, voimantuottoa, tasapainoa, ulottu-
mista, molempien kisien kayttoa seka taakkojen kasittelyd. Muita oireita voivat olla esimer-
kiksi vasymys, heikentynyt lammaonsietokyky tai lihaskrampit vammasta riippuen. Oireet ovat
muutenkin yksildllisid ja saman diagnoosinkin omaavilla voi olla hyvin erilaisia oireita/vaiku-
tuksia toimintakykyyn. (Malm ym. 2006, 253.) Fyysisten vaikutusten lisdksi lilkuntavammoilla
on myos yksilollisid sosiaalisia ja psyykkisia vaikutuksia (Notko & Dobler-Mikola 2005) eten-
kin, koska vammat ovat useimmiten nakyvia, eika niitd voi peittda halutessaan. Vammaisuuteen
ylipaataan liittyy edelleen yhteiskunnallista stigmaa (Hinshaw 2007, xi). Harhaluulot, negatii-
viset asenteet ja ympariston fyysinen esteellisyys estdvat usein tdyden yhteiskuntaan osallistu-

misen (who.int).

Seuraavaksi kuvataan yleisimpia liikuntavammoja tdman tutkimuksen kontekstin hahmotta-
miseksi. Kasittelya ei ole rajattu vain vammoihin, joita tutkimuksessa haastatelluilla on, jotta

heiddn anonymiteettinsa sailyy.

MMC tarkoittaa synnynndista selkdydinkohjua eli selkdrangan ja selkdytimen epamuodostu-
maa, joka ilmenee erilaisina jalkojen halvausoireina. MMC:hen voi liittya my6s mm. hairiota pe-
rasuolen, rakon ja sukuelinten toiminnassa. Yleensa kddet toimivat kuitenkin hyvin. Monilla
MMC-vammaisilla todetaan my6s hydrokefalia eli aivoselkdydinnestekierron hairio. (cp-

liitto.fi.) MMC-vamman taustalla saattaa tutkimusten mukaan olla geneettinen alttius, mutta se



voi johtua my0s monista muista syistd, kuten teratogeenisista aineista ja ymparistotekijoista

(Coop, Greene & Murdoch 2003).

CP-vamma on sikiolle tai pienelle lapselle tapahtunut aivovaurio, joka aiheuttaa vaikeuksia liik-
keiden hallinnassa. Vammojen vaikeusasteen variaatio on suuri ja voi vaihdella lievasta toimin-
tahdiriosta vaikeaan monivammaisuuteen. Vaikeusaste riippuu vaurion sijainnista ja keskus-
hermoston kehitysvaiheesta vaurion tapahtuessa. Aivovaurion voi aiheuttaa esimerkiksi ha-
penpuute synnytyksessa tai aivoverenvuoto vastasyntyneelld. (Malm ym. 2006, 278.) CP-
vamma vaikuttaa ensisijaisesti liiketoimintoihin vaikeuttaen asentoon asettumista, sen yllapi-
toa ja lihasjanteyttd seka liikkeiden ohjaamista. Aivovaurio voi aiheuttaa myos erilaisia liitan-
ndisvammoja, kuten nakoé- ja kuulovaurioita ja aistiyliherkkyyttd. (Rosenbaum, Paneth, Leviton

& Goldstein 2007; cp-liitto.fi.) CP- vamma ei periydy (Malm ym. 2006, 278).

Selkdydinvamma aiheutuu usein liikenne-, ty6- tai vapaa-ajantapaturmassa, mutta voi aiheutua
myos erilaisista sairauksista, kuten selkdytimen tulehdus, kasvaimet tai synnynnaiset epamuo-
dostumat (Malm ym. 2006, 269; who.int). Selkdydinvamman saa Suomessa noin 500 henkil6a
vuodessa. Halvaantumisen korkeuteen ja toimintakykyyn vammautumisen jalkeen vaikuttaa
ratkaisevasti se, milld kohtaa vaurio on ja onko selkdydin tuhoutunut tietyltd kohdalta osittain
vai kokonaan. Mitd alempana vaurio on, sitd parempi liikuntakyky yleensa on. Selkdydinvam-
maisista 10 % kavelee ilman apuvilineitd, 20 % apuvalineiden avulla, 60 % kayttda manuaali-

pyoratuolia ja 10% sahkoépyoratuolia. (aksonry.fi.)

Selkdydinvammasta aiheutuva liikuntavamma on yleensa hankalin yksittdinen ongelma, mutta
elimiston muut vammaan liittyvat ongelmat saattavat aiheuttaa yhdessa jopa vaikeammat oi-
reet kuin liikuntavamma. Naitd muita ongelmia ovat esimerkiksi tuntopuutokset, rakon, suolen
ja sukupuolielinten toimintahairiot. (who.int; aksonry.fi.) Selkdydinvamma ei kuitenkaan valt-
tamatta vaikuta hedelmallisyyteen, eikd se aiheuta lapselle epdmuodostumia tai kehityshairi-

oita (aksonry.fi).

Liikuntavamma voi aiheutua myo6s traumaattisen aivovaurion seurauksena, joka aiheutuu paa-
han kohdistuvasta ulkoisesta iskusta. Suurin osa aivovammoista syntyy liikenneonnettomuuk-
sissa tai tapaturmissa, joihin liittyy putoaminen tai kaatuminen. Suomessa on arviolta noin 100
000 ihmist3, joilla on aivovammaan liittyvia jalkioireita. Kaikki aivovammat eivat kuitenkaan

aiheuta liikuntavammaa. (Malm ym. 2006, 258.)



Myos erilaiset lihastaudit aiheuttavat liikuntavammoja. Ne ovat harvinaisia neurologisia sai-
rauksia, jotka aiheuttavat luurankolihasten heikentymista ja surkastumista. Ominaista lihas-
taudeille on tahdonalaisen lihaksiston eteneva surkastuminen ja heikkeneminen. Lihastaudit
etenevat yleensa hitaasti eivatka vaikuta elinikdan, mutta on olemassa my0ds nopeasti etenevia
lihassairauksia, jotka lyhentavat elinikad merkittavasti. Lihastaudit ovat yleensa perinndllisia.
Lihasperdiset sairaudet aiheutuvat lihassolun toimintahairioista. Lihastaudit voivat aiheutua
my0s liike- tai dareishermosolujen tai hermolihasliitoksen toimintahairiostd, jolloin kyseessa
on hermoston ja lihasten toiminta- tai yhteisty6hairio. Ndita hairioitd kutsutaan neuromusku-
laarisairauksiksi ja niita esiintyy lapsilla, nuorilla ja tyoikaisilla aikuisilla. Suomessa arvioidaan
olevan 15 000 henkil63, jotka sairastavat jotain kyseiseen ryhmaan kuuluvaa tautia. Lihastau-
tien vaikutus toimintakykyyn vaihtelee lievastd toimintahdiriostd vaikeavammaisuuteen ja

vaihtelua voi esiintyd myos saman diagnoosin omaavien kesken. (lihastautiliitto.fi.)

Liikuntavamma voi aiheutua myds alaraaja-amputoinnin yhteydessa. Amputoinnilla tarkoite-
taan jonkin rajaan tai sen osan tai muun kehon osan poistoa leikkauksella tai sen menetysta
tapaturmaisesti. Amputaatio voidaan joutua tekemdan vakavan onnettomuuden tai sairauden
seurauksena. Verenkiertoelinten sairaudet ovat suurin amputaatioiden syyryhma (80%) (Poh-
jolainen 1993; Malm ym. 2006, 277). Monella raaja-amputoidulla on kdytéssdan menetettya

raajaa kompensoiva proteesi. (amputoidut.fi.)

3.2.2 Vammaisuuden tarkastelumallit

Aikojen kuluessa vammaisuutta on ymmarretty monella eri tavalla. Se, miten vammaisuus nah-
ddan ja vammaisista henkildistad ja vammaisuudesta puhutaan, on merkittavaa ja vaikuttaa mui-
den odotuksiin heistd ja vuorovaikutukseen heiddn kanssaan. (Haegele & Hodge 2016.) Tahan
liittyen voidaan ajatella, etta vallalla olevat kasitykset vaikuttavat myos terveydenhuollon am-
mattilaisten kasityksiin vammaisuudesta ja vammaisista asiakkaista ja tata kautta myos heidan
valillddn tapahtuvaan kohtaamiseen. Vallalla olevat kasitykset voivat vaikuttaa omalta osaltaan

myds vammaisten henkildiden kasitykseen itsestaan.

Viimeisimpien 50 vuoden aikana dominoivia kasityksid vammaisuudesta ovat olleet ladketie-
teellinen ja sosiaalinen malli (Haegele & Hodge 2016; viitattu LoBianco & Sheppard-Jones
2008). Kritiikkina sosiaaliselle mallille on syntynyt sosiaalisrelationaalinen malli (Reindal

2008). Seuraavassa kasitelldan tarkemmin edelld mainittuja malleja.



Lddketieteellinen malli

Vammaisuuden ladketieteellinen diskurssi sai alkunsa, kun ladkarit ja tutkijat korvasivat us-
konnolliset johtajat yhteiskunnan kognitiivisina auktoriteetteina (Humpage 2007). Kognitiivi-
sella auktoriteetilla tarkoitetaan sita tahoa, jolta saatua informaatiota ihmisilld on taipumus
madritella suoraan faktatiedoksi (Uusitalo 2001, 11- 12). Brittainin (2004) mukaan kognitiivi-
sen auktoriteetin asemassa ladketieteen ammattilaiset johtivat diskursseja monilla alueilla, joi-

hin liittyi kehon ja mielen toiminta vammaisuus mukaan lukien.

Laaketieteellisen mallin mukaan vamma johtuu hdiriésta ruumiintoiminnoissa tai rakenteissa
ja se ndhdaan epanormaaliutena tai vajavaisuutena. Hoitoon tai palvelujen piiriin padsee diag-
noosin perusteella. Tavoitteena on vamman korjaaminen ja normalisointi. Normalisoijana toi-
mii terveydenhuollon ammattilainen. Yhteiskunnan tasoisia muutoksia ei ajatella ladketieteel-
lisen mallin mukaan tarvittavan, vaan yksil6é on viallinen. Vammaisuus ndhdaan negatiivisena

ilmiona. (Haegele & Hodge 2016.)

Laadketieteellistd mallia on kritisoitu eniten siitd, ettd ladkareilla ja tutkijoilla on liikaa valtaa
vammaisten ihmisten hoidossa (Haegele & Hodge 2016). Terveydenhuollon henkil6kunta toi-
mii ns. portinvartijoina siind, mitd vammaispalveluja vammaiset henkilot saavat, koska oikeus
palveluihin perustuu ladkarin tai muun asiantuntijan todistukseen3. Diagnosoinnin kautta ih-
misid lokeroidaan. Diagnosointiprosessi maarittelee yksilon tarpeita ja sitd, kuinka han saa pal-
veluita vammansa perusteella. (Humpage 2007.) Prosessin ongelmana on se, ettei terveyden-
huollon henkilokunta valttamatta ota huomioon vammaisen henkilén omia tarpeita tai toiveita,
vaan luo kategorioita heidan kehonsa toiminnan perusteella (Haegele & Hodge 2016). Bartonin
(2009) tutkimuksen (Haegle & Hodge 2016) mukaan tdma lokerointi voi johtaa siihen, etta
vammaiset henkilot kokevat, ettd heilld on rajoitetut vaihtoehdot elamassa vammansa vuoksi.
Moni vammainen henkil6 koki, ettd heidan vaihtoehtojaan oli rajoitettu vamman perusteella.
Kritiikin esittdjat ndkevat, etta vaikka ladketieteen ammattilaisilla on asiantuntemusta diagno-

soinnista, hoidosta ja sairauksien parantamisesta, heilla ei kuitenkaan tulisi olla auktoriteettia

3 "Ensimmiisti kertaa haettaessa vammaispalvelulain mukaisia palveluita tai taloudellista tukea tulee hakemukseen liittda
asiantuntijalausunto tai vastaavat tiedot sisaltava ladkarin tai fysioterapeutin teksti. Lausunnossa/tekstissa tulee kuvata ha-
kijan vamma ja/tai pitkdaikainen sairaus seka niiden tuoma haitta paivittdisissd toimissa seka ndkévammaisuuden kohdalla
haitta-aste maaritelma tai haitta-aste prosentti.” (tampere.fi.)
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ja valtaa paattaa vammaisten ihmisten elamasta tai yhteiskunnan sosiaalisista oletuksista vam-

maisiin henkil6ihin liittyen (Humpage, 2007).

Vammaisuuden ladketieteellista mallia kritisoidaan my®ds siitd, ettd se asettaa vammaiset ihmi-
set sairaan rooliin ja puhuu vammaisuudesta hairiokeskeisesti. Hairiokeskeisyys puheessa voi
vaikuttaa siihen, kuinka yhteiskunnassa puhutaan vammaisuudesta ja kuinka vammattomat ih-
miset kohtaavat vammaisia henkil6itd ja millaista vuorovaikutus on. (Brittain 2004; Mitra
2006.) Myoskaan aditiyden ei ajatella voivan kuulua osaksi vammaista ihmista. Gruen ja Laeru-
min (2002) tutkimustulosten mukaan vammaisten aitien ei ldhtokohtaisesti ajateltu tayttavan

aidin normia.

Sosiaalinen malli

Sosiaalinen malli kiinnittda huomiota yhteiskunnan maarittamiin hyvan vanhemmuuden kri-
teereihin, joiden ei pitdisi perustua vain erilaisten vanhemmuuden tehtadvien fyysiseen suorit-
tamiseen vaan pikemminkin kykyyn toimia autonomisesti ja vastuullisesti (Prilleltensky 2003).
Vaikka vammaiset vanhemmat tarvitsisivat apua kdytdnnon tehtdvissa, se ei tarkoita, ettd he
eivat olisi kykenevid vanhempia. Tarkeda on sailyttda itsendisyytta paatoksenteossa, pystya te-
kemaan tarkeita valintoja lapsen suhteen, kyetd arvioimaan niiden seurauksia ja olla vastuussa

niista. (Parchomiuk 2014.)

Vammaisuuden sosiaalinen malli on ollut tunnettu jo vuosia, mutta siihen kuuluvista kasitteista
on vaitelty pitkdan (Barney 2012). Sosiaalisesta mallista on Mitran (2006) mukaan olemassa
yhdeksan eri versiota. Tassa kuitenkin kasitelladn sosiaalisten mallien yhteisia piirteita. Sosi-
aalisen mallin mukaan yhteiskunta aiheuttaa vammaisuutta henkiléille, joilla on jokin hairio
kehon toiminnassa tai rakenteessa. Vamma/hdairié ja vammaisuus on erotettu sosiaalisessa
mallissa toisistaan ja ne ovat eri kasitteitd. Vamma/hdirié on jotakin poikkeavaa yksilon ke-
hossa, kuten johonkin raajaan liittyva rajoite. Vammaisuus taas ymmarretdan sosiaalisen or-
ganisaation aiheuttamaksi haitaksi, joka rajoittaa osallistumista ja toimintaa. Tama johtuu siita,
ettd yhteiskunnassa ei oteta huomioon henkilgitj, joilla on rajoitteita. Yhteiskunta sulkee hei-
dat nadin yhteiskunnallisen elaméan ulkopuolelle eika heilla ole taysia osallistumisen mahdolli-
suuksia. Tama on merkittava nakokohta, sillda vammaisuuden sosiaalisen mallin mukaan yksi-
16n vamma ei rajoita hanen toimintaansa vaan yhteiskunta. Eristdminen ja syrjinta voivat olla

tulosta yhteiskunnan kyvyttomyydestd, haluttomuudesta tai valinpitimattomyydesta poistaa



11

ympadristollisia esteita tai kdsityksia siitd, ettd vammaiset henkilot olisivat vidhemman pystyvia

osallistumaan yhteiskuntaan. (Haegele & Hodge 2016.)

Sosiaalisen mallin mukaan ratkaisujenkin tulisi kohdistua yksiléiden sijaan yhteiskuntaan.
Tama tarkoittaa sitd, ettd vammaisten ihmisten aseman paraneminen vaatii poliittista toimin-
taa ja sosiaalisia muutoksia sen sijaan, etta yritettdisiin poistaa vamma. (Bingham, Clarke,
Michielsens & Van De Meer 2013.) Vamma nahddaan monimuotoisuutena, jota pitdisi arvostaa
(Bingham ym. 2013; viitattu Roush & Sharby 2011). Sosiaalisen mallin mukaan monet vammai-
suuteen liittyvat ongelmat voitaisiin poistaa, jos asenteet vammaisia ihmisia kohtaan muuttui-

sivat ja julkinen politiikka pyrkisi poistamaan ymparistolliset esteet (Brittain 2004).

Vammaisuuden sosiaalista mallia on Kritisoitu siitd, ettd se erottaa vammaisuuden ja vamman
kokonaan toisistaan (Bingham ym. 2013). Tekemalla ndin se ei ota huomioon vammaisten ih-
misten aitoa kokemusta. Taman kritiikin esittdjat ovat peradnkuuluttaneet kokonaisvaltaisem-
paa ja kattavampaa vammaisuuden mallia. (Bingham ym. 2013; viitattu Palmer & Harley 2012.)
Toiseksi mallia on kritisoitu siita, ettd se ei ota huomioon vammaisten ihmisten vélisia eroja ja
siitd, ettd vammaisuus ei valttimattd esiinny yksindan ilman muita yksiloa alistavia tekijoit3,
kuten rasismia, seksismia tai sukupuolivihemmist6éihin kohdistuvaa syrjintda. Ndin ndhtyna
sosiaalinen malli ei siis kykene ymmartamaan vammaisen henkilon kokemuksia muiden hanta
madrittavien attribuuttien nakékulmasta (esim. seksuaalisuus, sukupuoli, rotu) niin, ettei vam-

maisuus nousisi esiin. (Fitzgerald 2006, 756.)

Seka ladketieteellista ettd sosiaalista mallia on kritisoitu my6s ruumiillisuuden ndakékulmasta
(Marks 1999; Fitzgerald 2006, 756). Marksin (1999) mukaan kritiikki koskee sitd, ettd kumpi-
kaan malli ei ota huomioon vammaisen ihmisen henkilokohtaista kokemusta vamman analy-
soinnissa. Haegelen & Hodgen (2016) mukaan ladketieteellisessd mallissa vammaisen ihmisen
kokemus jatetaan ottamatta huomioon diagnoosia tehtdessa. Ladkarit arvioivat lahinna vain
mitattavissa olevia maareita. Sosiaalisessa mallissa tima tulee esille siind, kun malli keskittyy
enimmakseen sosiaaliseen ymparistoon ja inkluusioon (Marks 1999). Ladketieteellinen ja sosi-
aalinen malli eivat eroa tarpeeksi toisistaan, vaan ne ovat ikdan kuin saman kolikon kaksi eri

puolta (Marks 1999).

Fitzgeraldin (2006, 756) mukaan vammaisten henkildiden kokemuksia tdytyy ymmartaa ruu-

miillisuuden nakékulman kautta. Ruumiillisuuden (embodiment) nakékulman mukaan tulee
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paastaa irti totutuista ajattelutavoista ja siitd, mitd tiedaimme maailmasta ja pohtia, milta tun-
tuisi kokea maailma jonkun toisen perspektiivista (Block & Weatherford 2013). Marks (1999)
madrittelee vammaisuuden monimutkaiseksi ympariston, kehon ja psyykeen suhteeksi, joka
estda tietyiltd ihmisiltd tdyden osallistumisen yhteiskuntaan. Tdman maaritelmdn mukaan
vammaisuus ei ole kehossa tai yhteiskunnassa vaan monien edelld mainittujen asioiden moni-

mutkaisessa suhteessa.

Lisdksi on esitetty kritiikkia sosiaalisrelationaalisesta ndkdkulmasta, jonka mukaan niin sek-
sismi, rasismi kuin disablismi ovat yhteiskunnan sosiaalisesti tuottamia ilmigita. Tdman kritii-
kin esittdjat uskovat, ettd edelld mainitut ilmiot ovat tulosta institutionaalisesta syrjinnasta pi-
kemmin kuin vammattomien yksiléiden asenteista, niin kuin sosiaalisessa mallissa nahdaan.

(Haegele & Hodge 2016; viitattu Oliver & Barnes 2012.)

Sosiaalisrelationaalinen malli

Tarked ero muihin vammaisuuden malleihin verrattuna sosiaalisrelationaalisessa mallissa on
se, ettd mallin avulla on mahdollista eritelld vammaisen ihmisen sosiaalisiin rajoituksiin liitty-
vat henkil6kohtaiset kokemukset. Rajoitukset voivat johtua henkildn itsensa alentuneesta so-
siaalisesta toimintakyvystd, mutta myds muiden hdnelle vamman vuoksi asettamista sosiaali-

sista rajoituksista jossakin tilanteessa. (Reindal 2008.)

Vammaisuus on sosiaalisrelationaalisen mallin mukaan sosiaalinen rakennelma, joka sisaltaa
ympariston luomat fyysiset, sosiaaliset ja asenteelliset esteet. Vammaisuus rajoittaa sitd, mita
vammainen ihminen voi tehda ja olla. (Notko 2016, 5.) Vallan epatasapaino vammaisten ja vam-
mattomien ihmisten vélillda muodostaa Reinikaisen (2007, 33) mukaan mallin keskeisimman
ulottuvuuden. Vammaisuus rakentuu sosiaalisessa kanssakdymisessda vammattomien ihmisten
vammaisiin ihmisiin kohdistaman syrjinnan, alistamisen sekd vammaistavan asennoitumisen
ja kohtelun tuloksena. Nama rajoittavat vammaisten ihmisten toimintamahdollisuuksia ja hei-
kentavat heiddn psyykkista hyvinvointiaan sekd vaikuttavat identiteetin rakentumiseen.

(Notko 2016, 17; viitattu Thomas 2004 ja Reeve 2012.)

Tassa tutkimuksessa vammaisuuden maaritelmana kiaytetddn YK:n vammaisten oikeuksien so-
pimuksen mukaista maaritelmad, jonka mukaan vammaisella tarkoitetaan henkil64, jolla on

pitkdaikainen fyysinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka yhdistettyna ym-
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pariston esteellisyyteen voi estda henkilon tdysimaardisen osallistumisen yhteiskuntaan yh-
denvertaisesti muiden kanssa (Convention on the Rights of Persons with Disabilities, artikla 1
2006). Maaritelma valittiin, koska se on muita maaritelmia kattavampi ja kuvastaa kasitetta
paremmin aitiyteen liittyvassa yhteydessa. Lisdksi on tarkoituksenmukaista kayttaa tata maa-

ritelmaa, silla sama sopimus takaa myds oikeuden paattad perheen perustamisesta.

Tassa tutkimuksessa kaytetdaan sosiaalisrelationaalisen mallin ndakékulmaa. Tama malli valit-
tiin, silla se kattaa seka fyysisen, sosiaalisen ettd asenteellisen puolen. Tutkimuksen kannalta
on tarkedd, ettd mukana ovat sosiaalisen puolen lisdaksi my0s asenteellinen ja fyysinen puoli.
Aitien kohtaamiskokemusten ymmaértdmiseksi on merkittivia myos ottaa huomioon sosiaalis-
relationaalisen mallin ajatus siitd, ettd vammaisuus tulee ilmi nimenomaan siind, mitda vammai-
nen ihminen voi tehda ja millainen hdn voi olla. Se ndhdaanko, ettd vammainen henkil6 voi
ylipdataan olla iti ja hoitaa lasta, vaikuttaa vuorovaikutukseen didin ja ammattilaisen valilla ja

tata kautta myos siihen, millaisena aiti kokee kohtaamistilanteet.

3.3 Kohtaaminen terveydenhuollossa

Kahden ihmisen kohtaamisen on mahdollista tapahtua vain ihmisyyden valityksella. Aito koh-
taaminen ei ole suoritus, jolle voitaisiin maaritelld optimaalinen kaava ja oikea sanoitus. Ai-
dossa kohtaamisessa on tarkeaa olla lasna tilanteen vaatimalla tavalla, valittaa ja aidosti kuun-
nella toinen toistaan. Nain syntyy luottamuksellinen ilmapiiri osapuolten vilille. Terveyden-
huollon ammattilaisen kohdatessa asiakkaan on tirkeaa olla salliva ja asiakasta arvostava seka
antaa tilaa ja kuunnella hantd aidosti eika yliholhota asiantuntemukseen nojaten. (Mattila 2008,
12-14.) Asiakkaan kohtaaminen terveydenhuollossa on inhimillinen vuorovaikutustilanne,
joka sisdltda samanlaisia vuorovaikutuksen ilmioita kuin ihmisten kohtaaminen ylipaataan.
Kaikilla on oma henkil6kohtainen tapansa olla vuorovaikutuksessa. Tarkeinta on asenne, jolla

asiakas kohdataan, eika niinkdan yksittdiset sanomiset tai tekemiset. (Monkkénen 2018, 17.)

3.3.1 Valta vuorovaikutuksessa

Vuorovaikutustilanteessa molemmilla osapuolilla on Kuuselan (2010, 54) mukaan ainakin jon-

kinlaista valtaa, mutta varsinainen vallankayttdja on se, jolla valtaa on enemman. Terveyden-



14

huollon ammattilaisen ja vammaisen didin kohtaamisessa vallankayttajan asema voi siis peri-
aatteessa olla kummalla tahansa. Kohtaamisessa terveydenhuollon organisaatio luo kuitenkin
puitteet tilanteelle, jossa ammattilaisella on jo lahtokohtaisesti taustaorganisaationsa luoma
valta-asema ja vammaisella didilla asiakkaan rooli. Keskeista onkin, ettd ammattilainen tiedos-
taa valta-asemansa ja kiinnittaa vallankdytt66nsa huomiota. (Notko 2016, 18-19.) Vallankaytto
nakyy ammattilaisen ja asiakkaan valisessa keskustelussa esimerkiksi siind, kuka valitsee pu-
heenaiheen ja siirtda keskustelua aiheesta toiseen, kuka saa puhua, mitka ovat osapuolten mah-
dollisuudet tuoda esiin omia ndkemyksidan ja ohitetaanko tai keskeytetaanko toinen osapuoli.
Asiakasta pitaa kuunnella aidosti, hanta ei saa keskeyttaa eikd vaihtaa puheenaihetta valitta-

matta siitd, mita asiakas haluaa sanoa. (Leskeld 2006, 67-68.)

Notko kasittelee vaitoskirjassaan (2016, 18) Lukesin (1974) esittamia kolmea vallan mallia.
Mikali terveydenhuollon ammattilainen kayttaa paatantavaltaa, jolla hdn alistaa vammaisen ai-
din, kyseessa on yksiulotteisen mallin mukainen valta-asetelma, jonka perustana on jokin eri-
mielisyys. Kun vallan ilmenemismuodot ja valtaan vaikuttavat tekijat ovat suoraa valtasuhdetta

monimutkaisempia, Lukes (1974) puhuu kaksi- ja kolmiulotteisista vallan malleista.

Kun terveydenhuollon ammattilainen vaikenee pois jonkin didin toivoman ja odottaman seikan
tai toimenpiteen, vallankaytt6a voidaan talloin luonnehtia Lukesin (1974) maaritteleman kak-
siulotteisen mallin mukaiseksi vallankdytoksi. Suostuttelu ja manipulointi ovat esimerkkeja tal-
laisesta vallankdytostd, jonka perustana ei valttdmatta ole ndkyvaa erimielisyyttd. Vaikka ma-
nipulointi on selkedasti eettisesti vdaraa toimintaa (Notko 2016, 18; viitattu Niemi 2013), sita
saatetaan kayttaa naenndisesti hyvassa tarkoituksessa ja puhua asiakas tahtomaan sitd, mika
ammattilaisen mielestd on hyva vaihtoehto kertomatta muista, ehka asiakkaan kannalta pa-

remmista, vaihtoehdoista (Notko 2016, 18-19; viitattu Lukes 1974).

Lukesin (1974) mukaan vasta kolmiulotteinen vallan malli antaa kokonaisvaltaisen kuvan val-
lasta kaikkine muotoineen (Notko 2016, 19). Esimerkiksi, jos ladkari maarittaa liikkuntavam-
maisen didin kuulumaan "vammaisten” ryhmaan, ja sanoo asiakkaalle, ettd olisihan sinunkin
mielestdsi parempi olla hankkimatta lapsia, ldakari kayttda kolmatta vallan ulottuvuutta eli
koulutuksensa ja asemansa legitimoimaa kontrollointivaltaa. Vallankayton taustalla ovat arvot
janormit ja niiden kautta maaritelma, ettei vammainen nainen voi olla diti. Vammainen nainen
saattaa hyvaksya tilanteen tiedostamatta edes olevansa vallankayton kohteena, vaan pitaa ta-

vallaan itsestddn selvdna, ettd terveydenhuollon ammattilainen tietdd asian paremmin kuin
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han. (Notko 2016, 19-20.) My6s Gruen ja Leerumin (2002) liikuntavammaisten ditien koke-
muksia kartoittaneessa tutkimuksessa tuli esiin vammaista aditia kontrolloivaa vallankayttoa.
Vammainen aiti pelkasi, etta hdnen lapsensa otetaan huostaan didin vamman vuoksi ja joutui
tasta syysta todistelemaan ammattilaisille kykenemistaan didiksi. Vammaisten ryhmaan liitta-
misen voidaan ajatella tarkoittavan samaa kuin stigmatisointi, jota kasitelladn lisid myohem-

min kappaleessa 3.3.3.

3.3.2 Kohtaamisen positiot

Seuraavassa kasitelldan kolme erilaista tapaa orientoitua asiakassuhteeseen ja kohdata asia-
kas; asiantuntijakeskeinen, asiakaskeskeinen ja dialoginen orientaatio. Seka terveydenhuollon
ammattilaisella ettd asiakkaalla on periaatteessa mahdollisuus viedd kohtaamistilannetta kohti
tiettya vuorovaikutusorientaatiota ja vaikuttaa siihen, minkalaisissa postioissa kohtaamistilan-
teessa toimitaan. Ammattilaisella on usein kuitenkin vahva valta-asema ohjata vuorovaikutuk-

sen orientaatiota. (Monkkonen 2018, 119.)

Asiantuntijakeskeisessa orientaatiossa tavoitteena on, ettd asiakas avautuu omista ongelmis-
taan, jotta asiantuntija paasee niihin kasiksi. Asiantuntijakeskeisyydelle on ominaista ajattelu,
jonka mukaan asiakasta tulee tarkastella irrallaan hdnen sosiaalisista yhteyksistadn. Beha-
vioristiseen oppimiskasitykseen nojaten asiakasta ajatellaan voitavan kouluttaa tai parantaa
joillakin toimenpiteilld. Asiantuntijakeskeista lahestymistapaa kritisoidaan liiallisesta persoo-
nallisuuden muokkaamisen ja kidyttdytymisen sopeuttamisen korostamisesta. (Monkkonen
2018, 119; viitattu Mead 1934.) Tallainen ldhestymistapa on kyseessa esimerkiksi silloin, kun
terveydenhuollon ammattilainen pyrkii holhoamaan vammaista naista ja muutamaan hdnen

mielipiteitddn esimerkiksi tilanteessa, jossa pitdisi keskustella raskauden suunnittelusta.

Asiakaskeskeisessa orientaatiossa vuorovaikutustilanteiden lahtokohtana on asiakkaan valin-
nanvapauden korostaminen ja ajatus siitd, ettd asiakas on oman itsensa paras asiantuntija.
Nama asiat ovat tarkeitd 1ahtokohtia terveydenhuollon ammattilaisen ja asiakkaan kohtaami-
sessa, kunhan ammattilaisen suhtautuminen ei ole liian varovaista ja myotailevag, koska talloin
molempien todelliset voimavarat jaavat hyodyntamatta. (Monkkonen 2018, 119.) Tallaisessa
vuorovaikutusorientaatiossa terveydenhuollon ammattilainen voi omien ennakkoasen-
teidensa ja kokemattomuutensa vuoksi esimerkiksi kokea ongelmallisena vammaisuuden pu-

heeksiottamisen raskauden suunnittelun yhteydessa.
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Dialogisessa lahestymistavassa terveydenhuollon ammattilainen ja asiakas pyrkivat yhdessa
etsimaan ymmarrysta ja parasta ratkaisua kyseessa olevaan ongelmaan, mita kumpikaan ei voi
saavuttaa yksin. Dialoginen vuorovaikutus tapahtuu seka terveydenhuollon ammattilaisen etta
asiakkaan ehdoilla, mista kiytetdadn kasitetta yhteisasiantuntijuus (Monkkoénen 2018, 120).
Terveydenhuollon ammattilaisella pitdisi olla taito kohdata vammainen nainen ainutkertaisena
yksilona ja valttaa ennakkoasennetta ja naisen stigmatisointia ja liittdmistd "vammaisten” ryh-
madn (Monkkoénen 2018, 120; viitattu Hankamaki 2003, 38 ja Kiilakoski 2007, 68). Toisaalta
ammattilaisen tulee pystya keskustelemaan vaivautumatta my6s vammaisuudesta ja sen mu-
kanaan tuomista mahdollisista haasteista. Tilanne on aidosti dialoginen, jos esiin tulevat ongel-
mat pyritadn ratkaisemaan yhdessa toinen toistaan kuunnellen. (Ménkkoénen 2018, 120.) Dia-
logisessa vuorovaikutustilanteessa kohtaa aina kaksi tietoista ja kokonaisvaltaista toimijaa

(Monkkonen 2018, 120; viitattu Sarkela 2015).

Ihmisten véliseen kohtaamiseen liittyy monenlaisia savyja. Eleet, sanat ja teot voi ymmartaa
usealla tavalla riippuen kohtaamistilanteessa olevista yksil6ista ja kulloinkin vallitsevista tilan-
netekijoistd. Kohtaamisessa on olennaista se, miten ihmiset nakevat toisensa. Yleensa kohtaa-
miseen liittyvat kdsitteet, kuten vuorovaikutus, kuunteleminen tai asiakkaan tarpeet saattavat
Monkkosen (2018, 207) mukaan kitkea alleen kohtaamiseen liittyvia ongelmia. Taman vuoksi
han kayttad muita, kuvaavampia kasitteita, joita ovat esimerkiksi "ottautua ja altistua”. Ottau-
tuminen kuvaa kaikkea hyvaa palvelua ja kohtaamista. Ottautuessa ja heittdytyessa mukaan
asiakkaan tarinaan voi vuorovaikutuksessa syntya jotain uutta. Altistumisella Monkkonen tar-
koittaa sitd, ettd henkilo altistaa itsedan arvaamattomille vuorovaikutustilanteille ja riisuu
muodollisen ammattiroolin. On olennaista heittaytya kohtaamistilanteeseen ja kohdata asiakas
ilman ennakkoasenteita ja -oletuksia. Dialogisuus toteutuu, jos ammattilainen pystyy luopu-
maan hetkeksi omista totutuista ajattelutavoistaan ja pyrkii ymmartamaan aidosti toista osa-
puolta. Tdma vaatii ammattilaiselta rohkeutta asettua tietamattomyyden alueelle ja uskallusta
hyvaksya oma epavarmuus (Monkkonen 2018, 208; viitattu Kiilakoski 2007, 68). Ammattilai-
sen olisi hyva valilla jattda oma virallinen, totuttu vuorovaikutusroolinsa sivuun ja keskustella
ja pohtia asioita asiakkaan kanssa mieli avoinna. Tallainen kyky on hyvin tarkea osa terveyden-

huollon ammattilaisen ammattitaitoa. (Monkkénen 2018, 208-209.)
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3.3.3 Stigma, vammaistaminen, vammaistuminen ja valtaistuminen

Stigma on hapeallinen leima, joka maarittaa yksilon johonkin aliarvostettuun ryhmaan kuulu-
vaksi (Hinshaw 2007, xi). Esimerkiksi vammaisiin henkil6éihin kohdistuva stigma ei ole vam-
maisen ihmisen henkil6kohtainen ominaisuus, vaan se on syntynyt yhteiskunnan kulttuuristen
ja sosiaalisten prosessien kautta (Link & Phelan 2001). Stigman katsotaan oikeuttavan "tavalli-
sia” ihmisia vaheksymaan vammaisia henkil6ita ja myos heiddn ldheisidan. Myds vammainen
henkil6 itse olettaa tulevansa jollakin tavalla vaheksytyksi tai torjutuksi. (Notko 2016, 25.)
Stigma voi my0s toimia itseddn toteuttavan ennusteen tavoin (Notko 2016, 26), kun vammai-
siksi leimattujen ihmisten ajatellaan ilman muuta olevan muita huonommassa asemassa, he
myo0s todellisuudessa joutuvat huonompaan asemaan yhteiskunnassa (Thoits 2011). Vammai-
siin ihmisiin kohdistuva stigma pahimmassa tapauksessa estdd vammaisen naisen valtaistumi-

sen (Masterson & Owen 2006) ja didiksi ryhtymisen.

Stigman ajatellaan olevan ainakin osittain itse hankittu ja ansaittu, ja sen saaneen ihmisen ole-
tetaan kayttdytyvan poikkeavasti ja paheksuttavasti (Notko 2016, 25). Vammaiseen henkil66n
kohdistuukin usein Kkielteistd moraaliarviointia (Hinshaw 2007, 10-11). Voidaan esimerkiksi
ajatella, ettei aitiys ole sopivaa vammaiselle naiselle. Stigmatisoinnin kohteeksi joutunut vam-
mainen nainen saattaa siten vammaistua ja omaksua stigman ainakin osittain osaksi omaa
identiteettiddn ja alkaa nain vaheksya itse itsedan ja omia kykyjaan tdysivaltaisena ditina

(Notko 2016, 26).

Vammaistaminen eli disablismi johtuu vammaisuuteen liittyvasta stigmasta (Notko 2016, 27)
ja on edella kasitellyn vammaisuuden sosiaalisrelationaalisen mallin peruskasitteita (Notko
2016, 26; viitattu Thomas 2004). Vammaistaminen tarkoittaa vammaisen henkilén tarkoituk-
sellista eriarvoista kohtelua tai tiedostamatonta hienovaraista syrjintaa, esimerkiksi kayttaen
syrjivia sanavalintoja (Notko 2016, 27) tai puhumalla vammaisen henkilén "yli” avustajalle.
Vammaistaminen ilmenee eri tavoin vammaisten henkiléiden sosiaalisena, poliittisena, kult-

tuurisena ja psykoemotionaalisena poissulkemisena (Notko 2016, 27; viitattu Goodley 2014).

Psykoemotionaalinen vammaistaminen on vammaisen henkilon syrjimista henkil6kohtaisella
tasolla eli esimerkiksi vamman vuoksi tapahtuvaa kiusaamista tai jo edellda mainittua huomiotta
jattamista keskustelussa (Notko 2016, 27; viitattu Thomas 1999 ja Reeve 2012). Psykoemotio-

naalinen vammaistaminen kohdistuu siten siihen, mitd vammainen ihminen on ja mitd han saa
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olla (Notko 2016, 27). Naisen vammaisuus voi stigmasta ja vammaistamisesta johtuen yllapitaa
kasitystd, ettei vammainen nainen sovi didin rooliin (mm. Grue & Laerum 2002; Notko & Dobler-
Mikola 2005; Malacrida 2007; Notko 2016, 27; Lappeteldinen, Sevén & Vehkakoski 2017).
Aiemmissa tutkimuksissa on esimerkiksi tullut esiin, ettad liikuntavammaiset aidit kokivat eri-
tyisen raskaaksi sen, jos pienen lapsen ja avustajan kanssa liikkuessaan heidan ei oletettu ole-
van lapsen iti (Grue & Leerum 2002; Notko & Dobler-Mikola 2005; Notko 2016, 27). Aidit ko-
kivat tarkeaksi, ettd avustaja korjaa virheen (Notko & Dobler-Mikola 2005).

Rakenteellinen vammaistaminen on puolestaan vammaisten ihmisten tekemisen rajoittamista
(Notko 2016, 27; viitattu Reeve 2012). Vammaistumista voivat aiheuttaa esimerkiksi palvelu-
jen saamiseen liittyvat rakenteelliset tekijat. Vammaisen henkil6n taytyy palveluja hakiessaan
korostaa avuttomuuttaan ja niita asioita, joihin ei pysty ilman apua. Hanen ei pida kertoa niista
asioista, joihin hian kykenee, vaan hdnen taytyy korostaa vaikeuksiaan ja avuntarvettaan saa-
dakseen tarvitsemansa palvelut. Reeven (2002) mukaan (Notko 2016, 29) vammaisen ihmisen
taytyy sisdistaa tai ainakin tunnustaa huonommuutensa, jotta voi saada tarvitsemansa palvelut.
Kun vammainen henkil6 joutuu toistuvasti todistelemaan ja perustelemaan avuttomuuttaan
erilaisissa hakemuksissa ja palvelusuunnitelmaneuvotteluissa, han voi tiedostamattaan antaa
heikkouksille enemman valtaa ja alkaa elda niiden ohjaamana. Avuttomuus, huonommuus ja
riippuvaisuus muista ihmisista vahvistuvat osaksi identiteettia ja henkil6 vammaistuu. (Notko
2016, 29.) Vammaistunut nainen saattaa kokea olevansa sopimaton ja kykenematoén aidiksi ja

nain han kieltaa aitiyden itseltaan.

Vammainen ihminen voi reagoida saamaansa stigmaan ja kohtaamaansa vammaistavaan koh-
teluun kolmella tavalla, joko vammaistumalla, pakoilemalla tai valtaistumalla. Vammaistumista
kasiteltiin jo edella olleissa kappaleissa. Stigman vahentamispyrkimykset esimerkiksi salaile-
malla stigman aiheuttanutta vammaa tai valttelemalld muita ihmisia, johtavat kuitenkin stig-
man viahenemisen sijasta sen pahenemiseen (Thoits 2011) ja sitd kautta vammaistumiseen en-
tistd enemman. Kolmas tapa reagoida vammaistamiseen on valtaistuminen. Jarvikoski (2013)
madrittelee valtaistumisen prosessiksi, jossa yksilon tai ryhméan avuttomuus ja vallanpuute va-
henevit ja toisaalta my6s timan prosessin lopputulokseksi, elamanhallinnaksi. Valtaistumista
voi tapahtua paitsi yksilotasolla myos koko yhteiskunnan tasolla, esimerkiksi siten, etta lain-
sdadannolla varmistetaan vammaisille henkildille tiettyja oikeuksia (Masterson & Owen 2006;

Jarvikoski & Hirkapaa 2014, 131).
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Kun vammainen ihminen tiedostaa vammaistumisen uhan ja alkaa tietoisesti vastustaa sen vai-
kutusta, han voi valtaistua ja vaikuttaa itse toimintamahdollisuuksiinsa ja elamansa laatuun
(Notko 2016, 29; viitattu Tengland 2015). Kun vammaisiin naisiin kohdistuu heidan aitiyteensa
kielteisesti suhtautuva vammaistava stigma (mm. Grue & Laerum 2002; Notko & Dobler-Mikola
2005; Malacrida 2007; Notko 2016, 27; Lappeteldinen, Sevon & Vehkakoski 2017), taytyy hei-
ddn valtaistua ja uskoa itseensa suojautuakseen stigmalta ja ennakkoluuloilta, jotta he ylipaa-
taan uskaltavat ryhtya dideiksi. Stigman tiedostaminen ja sen vastustaminen vahvistavat tutki-
musten mukaan vammaisten henkiléiden itsetuntoa (Hinshaw 2007, 228; Thoits 2011). Liikun-
tavammaisista dideistd saattaakin Shpigelmanin (2014) mukaan kehittyd vammaisten vanhem-
pien oikeuksien puolustajia. Vammaisen naisen didin rooli ja sen mukaan muotoutunut identi-
teetti suojaavat osittain stigman aiheuttamilta vahingoilta ja parantavat naisen itsetuntoa
(Notko 2016, 28). Lawlerin ym. (2015) tutkimuksessa vammaiset naiset kokivat olevansa tdy-
sin kykenevia dideiksi ja olivat asian suhteen luottavaisia, mika osoittaa, ettd ndma naiset eivat

olleet nujertuneet stigman alle, vaan he olivat valtaistuneet ja heidan itsetuntonsa oli vahva.

3.3.4 Kohtaaminen ja identiteetti

IThminen muodostaa identiteettejaan ja kasitysta itsestadn ja rooleistaan koko elamansa ajan.
Erilaiset vammaisen naisen vuorovaikutuskokemukset joko vahvistavat tdysivaltaisen didin
identiteetin rakentumista tai estavat sitd. Vuorovaikutustilanteiden tulkinnat ja reagointi niihin
ovat yksilollisia. (Notko 2016, 5.) Henkilon identiteetilla tarkoitetaan sitd, miksi hdn itse kokee
ja kasittaa itsensa suhteessa muihin ihmisiin ja ymparilla olevaan maailmaan (Notko 2016, 52;
viitattu Hall 2002). Erilaiset vuorovaikutuskokemukset vaikuttavat siihen, millaiseksi vammai-
nen diti kokee itsensi. Onko hian omasta mielestdadn stigmatisoituneen kasityksen mukainen
holhottava ja avuton vammainen vai vastuullinen ja tdysivaltainen aiti. (Notko & Dobler-Mikola

2005.)

Notkon ja Dobler-Mikolan (2005) liikuntavammaisille dideille tekeman haastattelun mukaan
naisilla oli kaikilla sama kokemus, ettd vammaisen naisen aitiytta epailladn monessa yhtey-
dessd, eika aitiytta pidetd vammaisen naisen tehtdvana. Haastatellut naiset olivat osittain tul-
kinneet ympariston reaktiot niin, ettei vammaisella naisella katsota olevan edes oikeutta aitiy-
teen. Jos vammainen nainen ei ole saanut riittavaa tukea identiteettinsa rakentamiseen ja iden-
titeetti on heikko, hdn voi olla erityisen herkka aitiyttaan epaileville kommenteille, kuten sille,

ettd hdnen ei uskota olevan lapsen iiti, jos mukana on myo6s joku muu. Tutkimuksen mukaan
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vuorovaikutuskokemuksilla on merkittava vaikutus siihen, millaisena naiset kokevat oman
asemansa aiteind. Haastatteluissa kuvastui vammaisuuteen ja ditiyteen liittyvien sosiaalisten
mielikuvien ja asenteiden ristiriita, joihin didit tormaavat arjen vuorovaikutustilanteissa. Olen-
naista ditiyden identiteetin kannalta oli kuitenkin, ettd he saivat positiivista palautetta vasta-

painoksi muualta. (Notko 2016, 53)

Notkon ja Dobler-Mikolan (2005) tutkimushaastatteluissa tuli ilmi, ettei vammaisuuden tar-
vitse estda tai muuttaa didin roolia vastuullisena vanhempana. Taysivaltainen roolin toteutu-
minen vaatii kuitenkin arvostavaa suhtautumista ja ditiytta vahvistavaa palautetta lahiyhtei-
solta. (Notko 2016, 53.) O'Dean, Shuttleworthin ja Wedgwoodin (2012) tutkimuksessa todet-
tiin, ettd terveydenhuollon ammattilaisten kanssa kdydyt positiivisiksi koetut keskustelut sek-
suaalisuusasioista vaikuttivat enemman NMD-lihassairautta sairastavien eldmanlaatuun kuin
kontrolliryhman eldménlaatuun. Vammaisille henkiléille terveydenhuollon kohtaamistilan-
teilla oli enemman merkitysta kuin vammattomille, sillad positiiviset kohtaamiset vahensivat li-
hassairauden negatiivisia vaikutuksia elamanlaatuun. Tahédn viitaten voidaan ajatella, etta vam-
maisten ditien kohtaamiset terveydenhuollon ammattilaisten kanssa vaikuttavat merkittavasti
aitien suhtautumiseen omaan ditiyteensa. Siten kohtaamiset ovat myos tarkea osa identiteetin
rakentumista ja ne joko luovat mahdollisuuksia valtaistumiselle tai estavat sitd (Notko 2016,

57).

3.4 Yhteenveto

Taman tutkimuksen taustalla oleva teoreettinen viitekehys on esitetty kuviossa 1, josta ilmenee
myos edella esiteltyjen keskeisten kasitteiden valiset yhteydet. Kuvio mukailee Notkon ja Dob-
ler-Mikolan (2005) esittamaa identiteetin rakentumista kuvaavaa mallia. Kuviota on tdyden-
netty sosiaalisrelationaalisen mallin mukaan vammaisuutta tuottavilla fyysisilla, sosiaalisilla ja
asenteellisilla esteilld seka stigmalla, jotka vaikuttavat vammaisen didin tekemisen ja olemisen
rajoihin. Kuvio on rajattu koskemaan aidin ja terveydenhuollon ammattilaisten valisia kohtaa-
mistilanteita ja niissa esiintyvia valta- ja vuorovaikutussuhteita. Ndilld kohtaamistilanteilla on
voimakas vaikutus didin vammaistumiseen ja/tai valtaistumiseen ja sita kautta identiteetin ra-

kentumiseen.
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Kuvio 1. Tutkimuksen teoreettinen viitekehys

Viitekehys perustuu sosiaalisrelationaalisen mallin (Thomas 2004) nakemykseen vammaisuu-
desta sosiaalisena konstruktiona. Viitekehyksen mukaan vammaisuutta tuottavat fyysiset, so-
siaaliset ja asenteelliset esteet liikuntavammaisen didin ymparistossa. (Notko 2016, 5.) Esteet
voivat johtua paitsi didin itsensa alentuneesta fyysisesta ja sosiaalisesta toimintakyvystda myos
muiden hdnelle vamman vuoksi asettamista sosiaalisista rajoituksista eli stigmasta (Reindal
2008). Viitekehys kuvastaa vammaisen didin ja terveydenhuollon ammattilaisten kohtaamisti-

lanteiden keskeisia aspekteja, jotka vaikuttavat didin identiteetin rakentumiseen.

Teoreettisen viitekehyksen keskeinen ulottuvuus on valta ja sen ilmentyminen vammaisen ai-
din ja terveydenhuollon ammattihenkildston valisissa vuorovaikutussuhteissa erilaisissa ras-
kauteen, synnytykseen ja ditiyteen liittyvissa kohtaamistilanteissa. [hmisten valinen kohtaami-

nen on tdynna lukemattomia hienovaraisia savyja, koska kaikki eleet, sanat ja teot voi ymmar-
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taa monella tavalla riippuen vaihtelevista tilannetekijoista (Monkkénen 2018, 207). Kaikki koh-
taamistilanteiden monet aspektit vaikuttavat osaltaan siihen, miten vammainen henkil6 tulee

kohdatuksi terveydenhuollossa ja miten han kohtaamisen kokee.

Valta on aina kaksisuuntaista eli molemmilla osapuolilla on jonkinlaista valtaa vuorovaikutuk-
sessa (Kuusela 2010, 54). Valtaa on kaikki jollakin tavalla legitimoitu kontrolli, jonka vaikutti-
mina ovat arvot ja normit (Notko 2016, 19; viitattu Lukes 1974). Tilanteessa, jossa terveyden-
huollon ammattilainen kohtaa vammaisen aidin, vallankaytén vaikuttimena voi siis olla normi
siitd, mikd on suotavaa vammaisille naisille. Ammattilainen voi kdyttida valtaansa esimerkiksi
sanomalla, ettd varmasti sinunkin mielestdsi on parempi tehda abortti. Jos vammainen aiti on
saanut riittdvan paljon vammaistavaa kohtelua, eikd vastapainona ole valtaistumisen koke-
muksia, hdn voi jopa pitaa itsestdan selvind ammattilaisen niakemysta tilanteesta, eika kyseen-

alaista sita (Notko 2016, 19).

Keskeinen vallankdyton ilmentyma on stigmatisointi (Hinshaw 2007, 29). Vammaisiin naisiin
kohdistuva vallankaytto terveydenhuollossa saattaa olla sen kontrollointia, mitd vammainen
nainen voi tehda ja olla (Notko 2016, 20). Jos terveydenhuollon ammattilaisella on stigmaan
perustuva asenne, jonka mukaan vammaisen naisen ditiys on jotenkin moraalisesti vaarin
(Notko 2016, 20), han saattaa suhtautua negatiivisesti ja kontrolloivasti vammaisen naisen las-
ten hankintaan. Vallankayton asetelma ja kontrolli ovat voimakkaasti ldsna myos tilanteessa,
jossa vammainen aiti joutuu todistelemaan kykenevansa didiksi, koska pelkaa, ettda hanen lap-

sensa otetaan huostaan vamman perusteella (Grue & Laerum 2002).

Vammaisiin ihmisiin liitetty stigma vammaistaa ja altistaa vammaisen naisen terveydenhuollon
kontrollille ja vallankaytodlle (Masterson & Owen 2006). Se nakeeko terveydenhuollon ammat-
tilainen, ettd vammainen henkil6 voi ylipdataan olla iti ja hoitaa lasta, vaikuttaa vuorovaiku-
tukseen didin ja ammattilaisen valilla ja tata kautta myds siihen, millaisena aiti kokee kohtaa-
mistilanteet. Vaikka stigma on ulkopuolelta asetettu kulttuuristen ja sosiaalisten prosessien tu-
loksena syntynyt leima (Link & Phelan 2011), stigmatisoinnin kohteeksi joutunut vammainen
nainen saattaa vammaistua ja omaksua stigman osaksi omaa identiteettidan ja alkaa nain pitaa
itsedadn sopimattomana ja kykenemattomana didin rooliin (Notko 2016, 26). Toisaalta vammai-
nen aiti voi tiedostaa vammaistumisen uhan ja tietoisesti vastustaa sen vaikutusta ja valtaistua
tata kautta. Valtaistuneen aidin identiteetti voi suojella hdntd stigman aiheuttamilta vahin-

goilta. (Notko 2016, 28-29.)
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Aidin identiteetin rakentumiseen vaikuttavat vahvasti erilaiset vuorovaikutuskokemukset,
jotka voivat olla tdysivaltaisen didin identiteetin rakentumista vahvistavia tai sita estavia. Ih-
misen kokemukset, tulkinnat ja reagointi kohtaamisiin liittyen on aina yksilollista. (Notko 2016,
5.) Vuorovaikutuskokemukset kohtaamistilanteista terveydenhuollon henkildston kanssa vai-
kuttavat vahvasti vammaisen naisen kasitykseen itsestdan ditina ja hdnen valtaistumiseensa
tassa roolissa. Taysivaltainen didin roolin ja identiteetin toteutuminen vaatii arvostavaa suh-
tautumista ja aitiytta vahvistavaa palautetta paitsi lahiyhteisolta (Notko 2016, 53) myos ter-

veydenhuollon henkildstolta.
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4 AIEMPI TUTKIMUS

Aiemmat tutkimukset kdsittelevat vammaisten aditiyttd monesta eri ndkékulmasta (Parchomiuk
2014). Seuraavissa kappaleissa ndita tutkimuksia tarkastellaan jaoteltuina neljdan ryhmaan:
liikuntavammaisten aitien hoitokokemukset ja hoidon esteet, vammaisten aitien vauvan hoi-
toon ja perhe-elamaan liittyvat kokemukset, ditiyden roolin/normin tayttamisvaatimukset ja

vammaisia diteja koskevat asenteet.

4.1 Hoitokokemukset ja hoidon esteet

[so osa tutkimuksista kasittelee liikuntavammaisten ditien hoitokokemuksia ja heiddn kohtaa-
miaan hoidon esteita (Prilleltensky 2003; Walsh-Gallagher, Sinclair & McConkey 2012; Walsh-
Gallagher, McConkey, Sinclair & Clarke 2013; Dillaway & Lysack 2014a; Tarasoff 2017). Tutki-
muksissa tulee esille, ettd ditiysterveyspalveluita ei ole sopeutettu niin, ettd ne soveltuisivat
myos liikuntavammaisille dideille, koska ajatuksena on, ettd raskaana oleva nainen on vam-
maton (Walsh-Gallagher, Sinclair & Mc Conkey 2012; Tarasoff 2017). Irlannissa tehdyssa tutki-
muksessa didit kokivat, ettd heidan valinnanvapautensa ja oikeutensa hoidon jatkuvuuteen
seka kontrollin sailyttdminen hoitoon liittyen oli rajoitettua verrattuna vammattomiin diteihin.
Taman he kokivat johtuvan siitd, ettd he eivat vammaisina diteina tayttaneet “normaalin” didin
kriteerid. Heitd pidettiin vammansa takia myds automaattisesti riskisynnyttajing, mika lisasi

aitien pelkoja. (Walsh-Gallagher ym. 2013.)

Aitiysterveyspalveluiden tutkimus on keskittynyt pidosin vammattomiin diteihin, vaikka nima
palvelut ovat tarkeita kaikille naisille (Tarasoff 2015). Tarasoffin (2015) tekeman kirjallisuus-
katsauksen mukaan monet liikuntavammaiset didit olivat kohdanneet asenteellisia, taloudelli-
sia, fyysisia ja tiedollisia esteitd aitiysterveyspalveluissa, mika johti huonoihin kokemuksiin
hoidosta ja saattoi aiheuttaa my6hempia terveysongelmia didille ja lapselle. Tarasoff (2015)
nosti esiin myo6s Dublinin kansallisen vammaisjarjeston 16ydoksen siita, ettd synnytysta edel-
tava valmennus ja synnytyksen jalkeinen hoito eivat olleet vastanneet liikuntavammaisten ai-

tien tarpeita. Vertailukohtana tahan Tarasoff (2015) esitti vastaavasta aiheesta vammattomille
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aideille Kanadassa tehdyn tutkimuksen, jonka mukaan aidit olivat hoitoonsa erittdin tyytyvai-
sid (Public Health Agency of Canada 2009). Aiemmissa tutkimuksissa onkin havaittu, ettd vam-
maiset naiset ovat usein tyytymattomampia saamaansa aitiysterveyspalveluun kuin vammat-
tomat didit (Nosek ym. 2001; Kirshbaum & Olkin 2002). Vammaisten aitien hoitokokemuksista
on saatu kuitenkin myds positiivisia tuloksia. Redshaw, Malouf, Gao ja Gray (2013) tutkivat ai-
tiysterveyspalveluita Iso-Britanniassa laajalla survey-tutkimuksella, jossa oli mukana 1482 eri

tavoin vammaista naista. Heistd suurin osa arvioi saamansa hoidon hyvaksi.

Tarasoffin (2017) tutkimuksessa tuli esiin viidenlaisia ditiysterveyspalveluiden esteita. Naita
olivat esteelliset hoidon puitteet, negatiiviset asenteet, tiedon ja kokemuksen puute, kommuni-
kaation ja yhteistyon puute ammattilaisten valilla sekd vaarinymmarrykset vammasta ja vam-
maan liittyvista tarpeista. Ndiden esteiden todettiin voivan johtaa huonoihin lopputuloksiin
niin lapsen kuin didinkin kannalta. Samankaltaisia lisddntymisterveyspalveluiden esteita 16y-
dettiin my6s Dillawayn ja Lysackin (2014a) tutkimuksessa. Kirshbaum ja Olkin (2002) totesi-
vat, ettd 1175 tutkimastaan vammaisesta vanhemmasta 62 % koki, ettad terveydenhuollon am-
mattilaisilla oli puutteellinen asiantuntemus hoitaa vammaisia potilaita, negatiivinen asenne
heitd kohtaan ja/tai he olivat puuttuneet vammaisten henkiléiden oikeuteen olla vanhempia.
Taman he olivat tehneet, joko ehdottamalla aborttia, kastrointia tai yrittamalla vieda vanhem-

milta huoltajuuden.

Tarasoffin (2017) tutkimuksessa suurin osa vastaajista kertoi, ettd heilld oli ollut vaikeuksia
saada tietoa raskaudesta ja vammaisuudesta niin terveydenhuollosta kuin yleisista lahteista.
Samaan aikaan, kun monet raportoivat, ettd heita hoitaneet ammattilaiset olivat innokkaita ja
halukkaita oppimaan, suurin osa kertoi, ettd ammattilaisilla ei ollut tietoa raskauden ja vam-
man vaikutuksista toisiinsa tai vammaisten naisten hoitamisesta. Tiedon puute yllatti ja tur-
hautti tutkimukseen osallistuneita aiteja ja lisasi heidan ahdistuneisuuttaan raskauden aikana.
Mydskaan aitien ladkityksen vaikutuksista lapseen ei tiedetty tarpeeksi ja tima aiheutti vaara-
tilanteita lapselle. Myos Payne & McPherson (2010) tutkimuksen MS-tautia sairastavat aidit
kokivat epdvarmuutta MS-taudin lddkityksen vaikutuksista lapseen, koska terveydenhuollossa
ei aina tiedetty vastauksia ladkkeiden haittavaikutuksiin liittyen. Monet aidit jattivat laakkeet
pois varmuuden vuoksi, koska lapsen turvallisuus oli etusijalla, vaikka ladkkeen poisjatosta
saattoi olla haittaa heiddn omalle terveydelleen. Tarasoffin (2017) mukaan aidit kertoivat

my0ds puutteista ditiys- ja vammaisalan ammattilaisten vélisessa kommunikoinnissa, mika
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myo0s lisasi vaaratilanteita. Monet ongelmista linkittyivat ammattilaisten vaarinkasityksiin tai

tietamattomyyteen vammoista ja niihin liittyvista tarpeista. (ks. myos Dillaway & Lysack 2015.)

4.2 Kokemukset lapsen hoidosta ja perhe-elamasta

Monet tutkimuksista kasittelivait myos liikuntavammaisten ditien kokemuksia lapsenhoitoon,
aidiksi tulemiseen ja perhe-elamaan liittyen (Alexander, Hwang & Sipski 2002; Mckeever, An-
gus, Miller & Reid 2003; Lawler ym. 2015; Wint, Smith & lezzoni 2016). Vauvan hoidossa haas-
teellisimmiksi koettiin yohoito, kylvetys ja vauvan kantaminen. Aideilla oli kuitenkin erilaisia
keinoja selvitd ndistd haasteista, kuten esimerkiksi rintareppuratkaisut, pyoratuolin kayttdjalle

sopivat huonekalut seka avustajan apu. (Wint, ym. 2016.)

Alexanderin ym. (2002) tutkimuksessa selvitettiin selkdydinvammaisten aditien sopeutumista
aditiyteensd, avioliittoonsa ja perheeseensa sekd heiddn lastensa sopeutumista didin vammai-
suuteen. Tutkimuksessa kaytettiin verrokkeina vammattomia aitejd. Tuloksista ilmeni, etta
vammaisten ditien ja vammattomien ditien ja heidan lastensa valilla ei ollut merkitsevaa eroa
ndissa aspekteissa. Shpigelmanin (2014) tutkimuksen didit arvioivat vammansa vaikuttaneen
positiivisesti lastensa persoonallisuuteen ja kdytokseen esimerkiksi siten, ettad he olivat oppi-
neet hyviaksymaan ihmiset sellaisina, kuin he ovat. Lapset olivat myds tulleet itsendisemmiksi
aiemmin ja oppineet selviytymaan vaikeuksista ja tulleet vahvemmiksi niiden suhteen. Merkit-
tavaa naissa tuloksissa on, ettd ne haastavat unohtamaan negatiiviset stereotypiat vammaisista
aideistd niin terveydenhuollon ammattilaisten keskuudessa, sosiaalipolitiikassa kuin vaeston

keskuudessakin.

Shpigelmanin (2014) tutkimuksen didit kokivat vamman vaikuttavan seka positiivisesti etta
negatiivisesti lasten kasvatukseen. Aidit kokivat vamman vaikeuttavan rajojen asettamista ja
itsevarmuuden tukemista esimerkiksi tilanteissa, joissa kaverit kiusasivat lasta didin vam-
masta. Positiivisena vaikutuksena kasvatukseen adidit kokivat sen, etta he panostivat paljon las-
ten kasvatukseen ja antoivat aikaa lapsilleen. He halusivat todistaa epailijoille, ettda heidan lap-
sistaan kasvaisi normaaleita. Malacridan (2009) tutkimuksen mukaan suurin osa haastatel-
luista naisista koki esteita toimiessaan aitina. Fyysisesti vammaisille dideille ndma esteet tar-

koittivat esimerkiksi kokemusta siita, etta he eivat pysty menemadan lapsen kanssa ulos niin
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paljon kuin pitdisi tai heilla oli vaikeuksia nostaa lasta tai pysya hdanen perassaan. Myos tietty-
jen taitojen, kuten pyoralla ajon opettaminen, saatettiin kokea haasteelliseksi. My6s Shpigel-
man (2014) totesi ditien kohtaavan samanlaisia haasteita. Aidit kuitenkin 16ysivit luovia rat-
kaisuja ongelmien ratkaisemiseksi voidakseen toteuttaa ideaalista aitiytta (Malacrida 2009;

Shpigelman 2014).

Shpigelmanin (2014) tutkimuksen aidit kokivat myds henkisia haasteita. He kokivat ristiriitaa
suhteessa itsendisyyteen, koska toisaalta he tarvitsivat apua vauvan hoidossa, mutta toisaalta
heidédn oli vaikea pyytda apua ja myodntaa olevansa riippuvaisia jostakin toisesta henkilosta. He
eivdt myoskaan katsoneet timan sopivan ihanteelliseen didin rooliin. Toisena haasteena oli
identiteetin muodostaminen vammaisena aitina. Toisaalta he nadkivat itsensd samanlaisina ai-
teind kuin vammattomat, minka vuoksi he kokivat, ettd heidadn pitaa todistaa, ettd eivat ole vam-
maisia ja pystyvat tayttdmaan perinteisen didinroolin (ks. myos Grue & Laerum 2002). Osa i-
deista kuvaili tata superaiti-identiteetiksi. Vamman kieltdminen vaikutti toisaalta negatiivisesti
aitien terveyteen, esimerkiksi kipujen kautta. Osa dideista kykeni kuitenkin hyvaksymaan vam-

maisen didin identiteetin ja katsomaan sita positiivisessa mielessa. (Shpigelman 2014.)

Vaikka monet vammaisten aitien kokemat ongelmat ihanteellisen ditiyden saavuttamisessa
nayttivat liittyvan heiddn vammoihinsa, heidan kokemansa ongelmat heijastavat myos kuiluja
sosiaalisissa rakenteissa. Tama tarkoittaa siti, etta ranteellisiin kuiluihin vaikuttamalla voitai-
siin vahentaa ditien kokemia esteita. (Malacrida 2009.) Shpigelmanin (2014) tutkimuksessa ai-
dit antoivat suosituksia, joiden avulla voitaisiin tukea vammaisten naisten aitiytta. Naita olivat
ympariston esteettdmyyden parantaminen seka henkinen ja fyysinen tuki, joka sisalsi esimer-
kiksi henkilékohtaisen avun. Henkiselld tuella idit viittasivat vertaistukeen. Aidit kaipasivat
neuvoja vanhemmuuteen ja tietoa oikeuksistaan seka taloudellista tukea. Tarvetta oli myos es-
teettomille ulkoilumahdollisuuksille lapsen kanssa. Paynen ja McPhersonin (2010) tutkimuk-
sen MS-tautia sairastavat didit kokivat eri avunlahteista saadun avun tarkeaksi, koska he pitivat

oman energiansa sadstdmista ja kehonsa kuuntelua edellytyksena jaksamiselleen.

4.3 Aitiyden roolin/normin tiyttidminen

Aitiyden roolin/normin tayttimisen vaatimus oli esilli myés monissa tutkimuksissa (mm. Grue

& Laerum 2002; Mckeever ym. 2003; lezzoni, Wint, Smeltzer, Ecker 2015; Lappeteldinen, Sevon
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& Vehkakoski 2017). Lappeteldisen ym. (2017) tutkimuksen yhtend narratiivina esiin nousi
kompensaationarratiivi, jonka mukaan aitiys oli kddnnekohta kohti parempaa elamanlaatua.
Aitiys antoi elimalle merkityksellisyyttd ja sai tuntemaan itsensa arvokkaaksi, vaikka ymparis-
tolla oli useimmiten ainakin osittain negatiivisia asenteita vammaisten aitiytta kohtaan. (Lap-
peteldinen ym. 2017.) Naisten ylipdataan ajatellaan pyrkivdn saavuttamaan naisellisuuteen
kuuluvat normit. Yksi ndista normeista on ihanteellinen ditiys, jonka mukaan aidit pystyvat
kaikkeen, hoitavat aina ja tuottavat osallistuvaa ja osaavaa ditiytta. Huoltajana olo on myds sta-
tuskysymys. Tdma pitaa paikkansa myos vammaisten ditien kohdalla, mutta heiddn suhteensa
ideaaliditiyteen saattaa olla vield monimutkaisempi, silld heiddn ajatellaan usein olevan asek-
suaaleja ja sopimattomia didin rooliin tai painvastoin olevan seksuaalisen hyvaksikayton ris-

kissa. (Malacrida 2007.)

Liittyen didin roolin vaatimuksiin Evansin ja de Souzan (2008) tutkimuksessa eri syista kroo-
nisesta ja vammauttavasta kivusta karsivat didit kokivat, etteivat pysty tayttdmaan didin roolia
kivun vuoksi. He eivdt aina pystyneet osallistumaan lapsen liikuntaharrastuksiin tai kuuntele-
maan lapsen murheita. Lapset joutuivat joskus didin kivun vuoksi hoitamaan my0s tehtavia,
jotka eivat kuuluisi lapselle. Nain siita huolimatta, ettd kivusta saattoi olla myos positiivisia vai-

kutuksia, kuten lapsen itsendistyminen ja toisen auttamisen oppiminen.

Gruen ja Laerumin (2002) tutkimuksen mukaan vammaiset didit kokivat, ettd heidan ei lahto-
kohtaisesti ajateltu tayttavan didin normia, vaan heidan tdytyi todistaa pystyvansa dideiksi.
Ajatellaan esimerkiksi, ettd apuvalineiden kaytto ei sovi ditiysdiskurssiin (Mckeever ym. 2003).
Huolimatta esteistd vammaiset didit ovat luovia ja menevat pitkadlle mukautuakseen ideaalisen
aidin rooliin ja mahdollisesti saavuttaakseen ennakkoluuloista huolimatta seka didin etta sek-

suaalisen identiteetin, jotka yhteiskunta yrittaa kieltda heilta (Malacrida 2007).

Aitiys ndyttiytyi myos Lappeteldisen ym. (2017) tutkimuksessa kiellettyna vaihtoehtona,
koska vammainen nainen ei tayttanyt yhteiskunnan asettamaa ditiyden normia. Osa dideista oli
kasvanut lapsesta asti siihen, ettd lasten hankinta ei koskaan tule kysymykseenkdan vamman
vuoksi eikd haaveesta voinut edes puhua ddneen. Vammaistava ilmapiiri johti myos abortteihin.
Nailla abortin kokeneilla dideilla uusi raskaus ja lapsen saanti ei ollut suunniteltu, vaan lahinna
onnekas sattuma. Heille uusi mahdollisuus aitiyteen merkitsi henkilokohtaista kasvua ja ehey-
tymistd. Samassa tutkimuksessa tuli esiin my0s narratiivi, jossa aitiys oli suunniteltu paatos ja

aideille oli itsestddn selvaa, ettd he halusivat lapsia. Heilla oli silhen omasta mielestdaan taysi
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oikeus, eivatka he kyseenalaistaneet sitd vammansa vuoksi (ks. myés Hinshaw 2007, 10-11);
Thoits 2011). Tiella saattoi olla esteitd, mutta tata narratiivia edustaneet aidit olivat valmiita
puolustamaan oikeuksiaan esimerkiksi omia vanhempiaan vastaan (ks. my6s Shpigelman

2014).

Shpigelmanin (2014) tutkimuksessa tuli esille, etta liikuntavammaiset adidit ajattelivat eri ta-
voin aitiyden ja vammansa suhteesta. Osa yritti suorittaa aidin roolia niin, kuin vammaa ei oli-
sikaan, venyen ldhes mahdottomiin fyysisiin suorituksiin. Myds Prilleltenskyn (2004) tutkimus
osoitti, ettd aidit nakivat fyysisistd ja henkisistd haasteista huolimatta vammansa voimautta-
vana ja "superditiyteen” motivoivana tekijani. Aidit olivat hyvin sitoutuneita lapsiinsa ja hei-
ddn huolenpitonsa ja hyvinvointinsa takaamiseen ja samalla valttdmaan sitd, ettd didin vamma
aiheuttaisi lapsille taakkaa. Aidit toivat esiin kunnon tuen, oman kekselidisyyden ja myonteisen
koti-ilmapiirin merkityksen lasten kasvattamisessa. Osa Shpigelmanin (2014) tutkimuksen &i-
deistd puolestaan halusi korostaa olevansa vammainen osoittaakseen, ettd aitiys ja vammai-
suus voivat molemmat olla samanaikaisesti tdysipainoinen osa identiteettid. Heidan kohtaa-
mansa haasteet auttoivat kehittimain positiivista vammaisen didin identiteettii. Aideilld oli
myos erilaisia strategioita selvitd haasteista. Naita olivat luova ajattelu, suunnitteleminen etu-
kateen, huumori seka hengellisyys ja kayttaytymisstrategiat, kuten ympariston muokkaaminen

esteettomammaksi.

4.4 Asenteet

Vammaiset naiset on usein ryhmana nahty aseksuaalisina ja sopimattomina rakastajiksi, vai-
moiksi tai dideiksi ja ndin ollen myd6s kykenemattomaksi huolehtimaan muista. Tallaisten asen-
teiden on todettu aiemmissa tutkimuksissa olevan yhteiskunnassa laaja-alaisia, jopa tervey-
denhuollon ammattilaisten keskuudessa. (Tarasoff 2015; viitattu Asch & Fine, 1997; Kallianes
& Rubenfeld, 1997; Begley ym. 2009 ja Lam ym. 2010.) Monet liikuntavammaiset aidit ovat
myos kokeneet negatiivisia reaktioita raskauteensa liittyen seka terveydenhuollon ammattilai-
silta ettd perheeltdan (Tarasoff 2015; viitattu Kallianes & Rubenfeld 1997; Lipson & Rogers
2000 ja Kuttai 2010). Tarasoff (2015) tuo esiin Cooperin (2006) tutkimuksen, jossa 69:sta ras-

kaana olevasta kanadalaisesta liikuntavammaisesta naisesta 24 prosenttia raportoi kohdan-
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neensa negatiivisia asenteita raskauttaan kohtaan. Iezzonin ym. (2015) tutkimuksessa kartoi-
tettiin tuntemattomien ihmisten reaktioita lilkuntavammaisten naisten raskauteen tai vasta-
syntyneeseen vauvaan. Monet haastatelluista dideistd kertoivat tuntemattomien kysyneen,
kuinka raskaaksi tulo oli tapahtunut. Reaktiot voitiin jakaa kuuteen eri kategoriaan: 1) utelias,
2) paallekayvasti ja itsepintaisesti utelias 3) vihamielinen, sisdltden ajatuksen, ettd veronmak-
sajat joutuvat tukemaan aitia ja lasta, 4) kyseenalaisti naisen kyvyn olla vanhempi, 5) tietdma-
ton, ei ollut huomaavinaan raskautta, 6) positiivinen. Nama asenteet heijastavat sitd, ettd vam-
maisten aditiyttd kyseenalaistetaan edelleen yhteiskunnassa. Mutta ne osoittavat myos asentei-
den moninaisuutta, mika heijastuu varmasti myos kohtaamisiin terveydenhuollossa, koska ter-
veydenhuoltopalveluita ja hoitohenkilokunnan asenteita ei voi erottaa yhteiskunnasta, vaan

vallitsevat asenteet vaikuttavat taustalla.

Prilleltenskyn (2003) tutkimuksessa haastateltiin liikuntavammaisia naisia koskien heidan
kohtaamiskokemuksiaan terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Kokemukset olivat vaihte-
levia, mutta haastatellut toivat kuitenkin toistuvasti esiin terveydenhuoltojarjestelméan negatii-
viset asenteet ja kyvyttomyyden toimia tilanteissa, joissa vammainen henkil6 on raskaana. Am-
mattilaiset asennoituivat vammaisen naisen raskauteen mahdottomuutena, raskauteen liitty-
via asioita ei otettu tosissaan, vammaa ei otettu riittavasti huomioon tai ditia ei otettu mukaan
suunnitteluprosessiin. Shpigelmanin (2014) tutkimuksessa aidit puolestaan olivat turhautu-
neita ja vihaisia johtuen terveydenhuollon negatiivisista asenteista, jotka kyseenalaistivat hei-
dan kykynsa vanhempina. Lawlerin ym. (2015) tutkimuksessa naiset kertoivat kokeneensa ha-
jaannuksen tunteita liittyen kasitykseen itsestddn ditina, mika johtui hoitoonpaasyn esteista ja
hoitohenkilokunnan tunteettomista asenteista. Henkilokunnan oletukset naisen patematto-
myydesta didiksi olivat ristiriidassa naisen oman kasityksen kanssa, mika aiheutti psykologisia
ja emotionaalisia kriiseja ja vaikutti itseluottamukseen. Naisten oli luotava uusi kasitys itses-
tdan aitind ja tima onnistui vasta, kun he olivat padsseet sairaalasta kotiin ja saivat hoitaa vau-

vaa ilman, etta hoitohenkilokunta katseli.

Dillawayn ja Lysackin (2014b, 142-145) tutkimus antoi edelld kuvattuihin tuloksiin ndhden eri-
laisia tuloksia terveydenhuollon ammattilaisten asenteista ja suhtautumisesta vammaisten
naisten ditiyteen. Ladkarit eivat olleet pitdneet selkdydinvammaisia naisia stereotyyppisesti li-
sdantymiskyvyttdmind, vaan useimmat ladkarit olivat nimenomaan kertoneet, ettd raskaus on
edelleen mahdollinen. Naisten oli joissain tapauksissa vaikea uskoa tata todeksi. Kokonaisuu-

tena naiset kertoivat, ettd ladkarit tukivat heidan toiveitaan, halusivat he sitten lapsia tai eivat.



31

Naiset saivat kuitenkin ladkareiltdan usein myos varoituksia raskauteen ja ehkaisyyn liittyen.
Vamman vuoksi oli esimerkiksi liian riskialtista kayttda hormonaalista ehkaisya tai tehda koh-
dunpoistoa. Myo6s raskauden mahdollisuudesta muistutettiin varoitusmielessa. Vaikka moni
haastatelluista naisista oli taysin lisdiantymiskykyinen vammautumisensa jalkeen, heidadn vaih-

toehtonsa ja valintansa olivat usein rajoittuneet vammaan liittyvista syista.

Notkon ja Dobler-Mikolan (2005) suomalaisten liikuntavammaisten naisten haastattelututki-
muksessa saatiin samankaltaisia terveydenhuollon negatiivisista asenteista kertovia tuloksia,
kuin edella esiteltyjen Prilleltenskyn (2003), Shpigelmanin (2014) ja Lawlerin ym. (2015) tut-
kimuksissa. Vammaisen naisen ditiytta on kyseenalaistettu monessa yhteydessa ja heidan ai-
tiyttdan epaillaan, eika sita pidetda vammaisen naisen tehtdavana. Osan tilanteista voi Notkon ja
Dobler-Mikolan (2005) tutkimuksen mukaan tulkita niin, ettd vammaisella naisella ei edes aja-
tella olevan oikeutta olla aiti. Esimerkiksi erds haastateltava ei ollut voinut kuvitellakaan, etta
olisi oikeutettu ditiyteen, ennen kuin tapasi puolisonsa. Han pystyi tdiman tuella torjunnasta ja
ennakkoluuloista huolimatta rakentamaan &idin identiteetin. Kaksi muuta haastateltavaa ker-
toi aitiytensa kyseenalaistamisesta vammautumisen jalkeen. Tuntemattomat myos olettivat,
etti he eivit ole mukana olevien lasten iitej4, jos mukana oli joku muu. Aidit kokivat epaasial-
liseksi asemansa vihittelyn ja vaivojensa korostamisen lapselle. Aidit olivat kokeneet myds &i-
tiytensa sivuuttamista avustajan lasna ollessa. Aitien itseluottamuksen kannalta olennaista oli
aitiytta vahvistavan palautteen saaminen negatiivisten kokemusten vastapainoksi. (Notko &

Dobler-Mikola 2005.)

Vaikka Notkon ja Dobler-Mikolan (2005) tutkimuksessa ei kasiteltykdan pelkastaan vuorovai-
kutusta ammattilaisten kanssa, yleisten asenteiden voi ajatella vaikuttavan myos terveyden-
huollon ammattilaisten asenteisiin. Terveydenhuollon ammattilaisten asenteiden taas on to-
dettu vaikuttavan liikuntavammaisten ditien saaman hoidon laatuun (Tarasoff 2015; viitattu
Lam ym. 2010). Aitiyttd vahvistavan palautteen antamisen voi nihdi tiarkedna osana tervey-
denhuollon ammattilaisten ty6td ja onnistunutta kohtaamista ja tiata kautta aidin identiteetin

rakentumiseen vahvasti vaikuttavana asiana.
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4.5 Yhteenveto

Naisten ylipaataan ajatellaan pyrkivdn saavuttamaan naisellisuuteen kuuluvat normit. Naita
ovat ihanteellinen ditiys, jonka mukaan adidit pystyvat kaikkeen, hoitavat aina ja tuottavat osal-
listuvaa ja osaavaa aitiytta. Huoltajana olo on myds statuskysymys. (Malacrida 2007.) Tama pi-
taa tutkimusten mukaan paikkansa myos vammaisten ditien kohdalla, mutta heidan suhteensa
ideaaliditiyteen saattaa olla viela monimutkaisempi, silld heiddn ajatellaan usein olevan sopi-
mattomia didin rooliin (mm. Notko & Dobler-Mikola 2005; Lawler ym. 2015; Tarasoff 2015).
Vammaiset didit kokevat useiden tutkimusten mukaan, etta heidan taytyy todistaa pystyvansa

aideiksi (mm. Grue & Leerum 2002; Lappeteldinen ym. 2017).

Aiempien tutkimusten mukaan monet vammaiset didit ovat kokeneet monenlaisia esteita toi-
miessaan aitind. Naita esteitd ovat muun muassa olleet esteelliset hoidon puitteet, negatiiviset
asenteet, tiedon ja kokemuksen puute, kommunikaation ja yhteisty6n puute ammattilaisten va-
lilla seka vaarinymmarrykset vammasta ja vammaan liittyvista tarpeista. (Prilleltensky 2003;
Walsh-Gallagher, Sinclair & McConkey 2012; Walsh-Gallagher, McConkey, Sinclair & Clarke
2013; Dillaway & Lysack 2014a; Tarasoff 2017). Terveydenhuollon ammattilaisten tiedon
puute vammaisuudesta ja raskaudesta yllatti ja turhautti diteja ja lisdsi heiddan ahdistuneisuut-
taan raskauden aikana (Tarasoff 2017). Aidit olivat kokeneet haasteita myos lapsen hoidossa,
mutta olivat l6ytdneet ongelmiin ratkaisuja toteuttaakseen ideaalista aitiytta (mm. Wint ym.

2016).

Vaikka monet vammaisten aitien kokemat ongelmat ihanteellisen aitiyden saavuttamisessa
nayttivat liittyvan heiddn vammoihinsa, koetut ongelmat heijastavat myos kuiluja sosiaalisissa
rakenteissa. Tuntemattomien ihmisten reaktiot vammaisten naisten raskauteen ja vauvaan liit-
tyen ovat tutkimusten mukaan olleet jopa vihamielisid (Iezzoni ym. 2015). Tama osoittaa, etta
vammaisten naisten aitiytta kyseenalaistetaan edelleen yhteiskunnassa. Vallitsevat asenteet
heijastuvat myos kohtaamisiin terveydenhuollossa. Vammaisten ditien kokemukset kohtaami-
sista terveydenhuollossa ja ammattilaisten asenteista ovat tutkimusten mukaan vaihtelevia
(mm. Prilleltensky 2003; Tarasoff 2015). Esiin tuli erityisesti ennakkoluulot koskien vammai-
sen naisen raskautta ja kyvyttomyys toimia tilanteissa, joissa vammainen nainen on raskaana
(mm. Prilleltensky 2003; Notko & Dobler-Mikkola 2005). Naiset kertoivat my6s kokeneensa
hajaannuksen tunteita liittyen kasitykseen itsestddn aitina johtuen henkil6kunnan negatiivi-

sista asenteista (Lawler ym. 2015).
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Aiemmista tutkimuksista tuli myds esiin, ettd aitiysterveyspalveluita ei ole suunniteltu niin,
ettd ne soveltuisivat myos liikuntavammaisille dideille. Ajatuksena nayttda olevan, ettad ras-
kaana oleva nainen on vammaton. Hoitopaikoissa oli esteellisyyttd, eivatka synnytysta edeltava
valmennus ja hoito synnytyksen jdlkeen aina vastanneet liikuntavammaisten ditien tarpeita.

(mm. Walsh-Gallagher ym. 2012; Tarasoff 2017.)
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5 AINEISTON JA MENETELMAN KUVAUS

Tutkimuksen tavoitteena oli ditien kokemusten syvadllinen ymmartaminen. Taman vuoksi paa-
dyttiin laadulliseen tutkimusotteeseen, jonka tavoitteena on ymmartaa kohdeilmiota tutkitta-
vien ndkokulmasta (Tuomi & Sarajarvi 2018, 131). Aluksi keréttiin liikuntavammaisten ditien
tarinoita aiheesta E-lomakepohjan avulla. Kirjoitetut tarinat jaivat kuitenkin niukoiksi, joten
lopulta paadyttiin haastattelemaan viittd ditia tavoitteena saada monipuolisempi ja syvalli-
sempi aineisto. Haastattelut toteutettiin teemahaastatteluin. Teemahaastattelu on puolistruk-
turoitu haastattelumenetelma, jossa haastatteluteemat on muodostettu ennalta, mutta kysy-
myKksilla ei ole tarkkaa muotoa ja jarjestysta (Hirsjarvi & Hurme 2008, 48). Teemahaastattelun
etuna on sen sopivuus vahan kartoitetun ja aran aiheen syvalliseen tutkimiseen (Hirsjarvi &
Hurme 2008, 35). Se ei kahlehdi haastattelutilannetta tiettyyn muottiin, vaan antaa haastatel-
tavalle mahdollisuuden kertoa teemoihin liittyvista kokemuksistaan vapaasti. Valmiiksi maari-
tellyt haastatteluteemat auttavat haastattelijaa pitdmaan keskustelua tutkimuksen kannalta
oleellisissa asioissa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 48.) Teemahaastattelurunko (ks. Liite 1) muo-
dostettiin aiemmista tutkimuksista muodostetun esiymmarryksen ja alussa dideilta kerattyjen

tarinoiden pohjalta (Tuomi & Sarajarvi 2018, 83).

Tutkimukseen haettiin ditejd, joilla on ollut vamma vahintdan nuorimman lapsen neuvola-
ajoilta lahtien. Tutkittavat rekrytoitiin sosiaalisen median valityksella eri Facebook-ryhmists,
joissa on jasenind kohderyhmaan kuuluvia henkil6itd (mm. Vammaiset didit -ryhma ja SAMAT
-ryhmad, joka tarjoaa vertaistukea vammaisille vanhemmille). Lisdksi tutkija jakoi ilmoitusta
omalla Facebook-seindlldan ja antoi luvan jakaa sitd myos eteenpdin, jotta tavoitettiin mahdol-
lisimman paljon tutkittavia. Lisdksi otettiin yhteytta Invalidiliittoon ja CP-liittoon tutkittavien

l6ytamiseksi.

Haastatteluun osallistuneilla dideilla oli eri diagnooseja liikuntavamman taustalla, sekd syn-
nynnaisig, ettd myohemmin ilmaantuneita. Haastateltavilla oli 1-3 lasta. Lasten ika vaihteli va-
lilld 1-10 vuotta. Aitien iké taas vaihteli valilld 31-37 vuotta. Kolme &ideisté oli naimisissa, yksi
avoliitossa ja yksi oli eronnut lapsen isdsta ja eli uusioperhearkea. Kolmella dideista oli lapsen

syntyessda vammaton puoliso ja kahden didin puolisolla oli jokin vamma.



35

Haastattelurunko muodostui kahdeksasta eri kokonaisuudesta, joiden alle tutkija kokosi aihee-
seen liittyvid kysymyksia (ks. Liite 1). Kaikista osa-alueista keskusteltiin jokaisen haastatelta-
van kanssa, mutta eri laajuudessa riippuen tilanteesta. Haastateltava sai vapaasti kertoa, mita
hanelle tuli mieleen esitetyista kysymyksista. Tutkija esitti tarvittaessa tarkentavia kysymyk-

sia.

Kaksi haastattelua toteutettiin kasvokkain ja kolme etdyhteydella Skypen kautta. Yhden haas-
tattelun kesto vaihteli valilla 51 min - 2h 7 min. Haastattelut nauhoitettiin ja litteroitiin VLC-
ohjelmalla. Litterointi tapahtui kaikki puhuttu litteroimalla lukuun ottamatta ylimaaraisia tay-
tesanoja. Myoskaan tutkijan kaikkia haastateltavan puheen valiin osuvia myo6ntyvaisyytta
osoittavia sanoja ei litteroitu, jotta haastateltavan puhe oli paaroolissa. Tdysin aiheeseen kuu-
lumaton keskustelu poistettiin litteroitaessa. Myoskaan tutkimuksen kuvausta alussa ei litte-
roitu. Litteroinnissa haastattelijan osuus merkattiin tavallisella tekstilld ja haastateltavan tum-
mennetulla tekstilla. Litteroitua tekstiad kertyi yhteensa 80 sivua. Kaikilta haastateltavilta ky-

syttiin ja saatiin suullinen lupa aineiston mahdolliseen tutkimuskayttoon myos jatkossa.

Analyysimenetelmaksi valittiin teoriaohjaava sisdllonanalyysi, joka on aineistoldhtdisen ja teo-
rialahtdisen lahestymistavan valimuoto. Tassa tutkimuksessa pyrittiin ditien kokemusten sy-
valliseen ymmartamiseen ilman teoreettiseen viitekehykseen perustuvia etukiteisolettamuk-
sia. Tama oli syy siihen, ettd analyysimenetelmana kaytettiin teoriaohjaavaa eika teorialah-
toista sisdllonanalyysia. Aineistoldhtoista sisdllonanalyysia ei valittu, silla haluttiin taustateoria
avuksi analyysin tekoon ja syventdmaan ymmarrysta tutkittavana olevasta aihepiirista. (Eskola
2007, 32-46; Tuomi & Sarajarvi 2018, 82.) Haastatteluilla haluttiin saada esiin ditien autenttisia
ja henkilokohtaisia kokemuksia, joten haastattelurunkoa ja haastatteluiden kulkua ei haluttu
madrittda teorian mukaan. Talla valinnalla annettiin haastateltaville mahdollisuus myds aiem-

mista teorioista poikkeavien kokemusten kertomiseen.

Laajaa litteroitua aineistoa kaytiin lapi yksityiskohtaisesti ja pelkistettiin alkuperdisdata karsi-
malla epdolennainen aines pois tuoden niin tutkimuskysymyksen kannalta relevantit ilmiot
esiin (Tuomi & Sarajarvi 2018, 92). Tekstiotteiksi valittiin ilmidita parhaiten kuvaavat suorat
haastattelulainaukset. Suoria haastattelulainauksia kaytettiin, koska haluttiin lisata autentti-
suutta ja tuoda esiin ditien oma aani. Aineiston kasittelyn selkeyttamiseksi ja pitdmiseksi joh-

donmukaisena analyysin alkuperdisdatan pelkistysvaihe raportoitiin raskauden ja ditiyden vai-
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heen mukaan aikajarjestyksessa. (kappale 6.1.) Sisdllonanalyysin seuraavassa vaiheessa (kap-
pale 6.2) alkuperaisdatan pelkistetty sisdltdé ryhmiteltiin alaluokkiin, jotka ryhmiteltiin edel-

leen ylaluokkiin muodostaen tutkimuksen paatulokset (Tuomi & Sarajarvi 2018, 92).
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6 ANALYYSI JA TULOKSET

Tdssa luvussa esitetdan sisallonanalyysi ja tutkimuksen tulokset. Kappaleessa 6.1 esitetdan lit-
teroidun alkuperdisdatan pelkistamisen lopputulos. Laajaa litteroitua aineistoa on pelkistetty
karsien alkuperdisdatasta tutkimuksen kannalta epdolennainen aines pois tuoden nain tutki-
muskysymyksen kannalta relevantit ilmiot esiin. Tekstiotteiksi on valittu ilmi6ita parhaiten ku-
vaavat suorat haastattelulainaukset. Aineiston kasittelyn selkeyttimiseksi ja pitimiseksi joh-
donmukaisena pelkistetty alkuperdisdata esitetdan raskauden ja ditiyden vaiheen mukaan ai-
kajarjestyksessa. Kappaleessa 6.2 kuvataan analyysin seuraava vaihe taulukkona (Taulukko 1),
jossa esitetadn listatut pelkistykset ryhmiteltyina seka ryhmia kuvaavat alaluokat ja niista edel-

leen muodostetut yldluokat. Taman jalkeen esitetddn tutkimuksen tulokset.

6.1 Alkuperidisdatan pelkistaminen

Raskausaika

Aitiys merkitsi haastateltaville todella paljon. Suurin osa oli halunnut idiksi jo hyvin nuoresta.
Yksi kuitenkin kertoi pitkdan ajatelleensa, ettei halua lapsia. Kukaan dideista ei kuitenkaan ollut
kyseenalaistanut pystymistaan aidiksi vammansa vuoksi. Vamman ei my6skdan koettu vaikut-

tavan siihen, millainen on aitina. Erads haastateltava liitti ditiyden naiseuteen kuuluvaksi asiaksi.

No kylldhdn se [aitiys]| merkitsee tosi paljon ja md oon kuitenkin tosi nuoresta ajatellu, ettd
md haluan lapsia ja md oon aina ajatellu, ettd se on mahdollista. No en toki ole siis sukulaisil-
tani kysynyt, ettd voimmeko hankkia lapsia, mutta kylld md nyt oon ldhtékohtasesti aina aja-
tellu sen niin, ettd kaikki muutkin on sitd mieltd, ettd mindkin voin saada lapsia. Mun mielestd

se on vaikuttanu siihen, mitd mdd ajattelen ittestdni ditind.

Alun perin md oon aina aatellu, ettd mulla ei tuu lapsia olemaan. Mutta sitten jossakin vai-
heessa, kun se biloginen kello alko tikkittdd, niin sitd alko mielenkiinto herddn sen suhteen,
ettd mimmonenhan se oma jdlkeldinen sitten oliskaan. En oo kylld pdivdcdkddn katunu... en oo
sekuntiakaan katunu, vaikka se vdlilld on vidhdn semmosta aallokkoa, mutta niin se eldmd

joka tapauksessa ois.
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Raskauden suunnittelu- ja alkuvaiheesta keskusteltaessa kavi ilmi, ettd haastateltavat olivat ko-
keneet, ettei lapsen hankinnasta tarvinnut keskustella etukateen terveydenhuollon ammatti-
laisten kanssa. He eivat olleet kyseenalaistaneet pystyvyyttaan daidiksi vammansa takia ja koki-

vat, ettei vamma vaikuttanut lasten hankintaan.

——en mdd kokenu, ettd mun tarvis tuoda ilmi sitd, ettd olenko md oikeutettu tdhdn, koska

en md kyseenalaistanu sitd ollenkaan, ettd voisinko.
Kaksi ditia oli kdynyt muista syista etukateen terveydenhuollon piirissa.

Aidit nayttivat varautuneen huonoon kohteluun terveydenhuollossa, kuten seuraavasta lai-

nauksesta ilmenee.

Kun md rupesin odottaan, mdhdn jdnnitin, kun soitin neuvolaan, ettd nyt md oon tehny po-
sitiivisen testin. Sitten kun se kysy, ettd onko mitddn perussairauksia tai muuta, ja sitten kun
mdd sanoin, ettd on tdmmonen juttu, niin sitten md olin hetken aikaa siind silleen, ettd apua.
Sitten se [neuvolan terveydenhoitaja] oli vaa silleen, ettd hdnelld on pari muutakin pyérd-

tuoliraskautta takana, ettd kylld me sunkin kanssa selvitdcdn, ettei ollu mitddn.

Huonoon kohteluun varautuminen nakyi myos siin, ettad didit perustelivat, miksi heita kohdel-
tiin hyvin eikd huonosti. Perusteluina olivat muun muassa puolison tai avustajan mukana olo
neuvolassa, oma perehtyneisyys asiaan sekd hyva ennakkovalmistautuminen ja suunnittelu

lapsen hoitoon liittyvissa asioissa, ja se, ettd neuvolan terveydenhoitaja oli vanha tuttu.

Kun ite on semmonen toiminnallinen ja aktiivinen ihminen ja sitte on ollu aina joko mies
tai avustaja mukana, niin se on varmaan vakuuttanu myds heitd. Myoskin se, ettd kylld md
oon antanu ilmi, ettd, jos tarvitten jotain, niin osaan myds sanoa. En oo semmonen, ettd

jddn mutisemaan ittekseen.

Mullei ollu siind oikeestaan mitddn ongelmaa, nyt varmaankin ehkd juurikin sen takia,
ettd kun [omassa sairaalassa] on se selkdydinvammapoli, niin synnytysldcdbkdrit olivat in-

nostuneita ottaan asioista selvdd, kun [sairaala] on myds opetussairaala.

Neuvolan terveydenhoitajat suhtautuivat raskauteen enimmakseen positiivisesti ja tavallisesti

ja aidit kokivat, ettd heita kohdeltiin kuin keta tahansa odottavaa aitia. Joitain asioita kysyttiin
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tarkemmin. Yhdella ditiysneuvolan terveydenhoitajalla oli aiempaa kokemusta pyodratuolia
kayttavan raskaudesta ja hdn vakuutteli didille jo puhelimessa, ettd kaikki menee hyvin. Neu-
volan terveydenhoitajat, joilla ei ollut kokemusta vammaisista dideista asiakkaina myodnsivat,
jos eivat tienneet asioita. Suurin osa halusi oppia ja he olivat kiinnostuneita. Eras aiti kertoi

terveydenhoitajan pyytdneen anteeksi, jos hdn kyselee tyhmia kysymyksia.

Aideilla oli kuitenkin my®s negatiivisia kokemuksia. Eris &iti kertoi neuvolan terveydenhoita-
jien suhtautuneen kylla asiallisesti siihen, ettd molemmilla vanhemmilla on vamma, mutta neu-
volan ladkarilta he olivat saaneet outoa kohtelua. Heita yritettiin pakottaa menemaan perinnol-
lisyyspoliklinikalle, koska vammasta oli ladkarin mukaan olemassa perinnéllisia muotoja. Han
ei kuitenkaan osannut kertoa, miti ne ovat, kun iiti asiaa tiedusteli. Aiti tiesi, ettei kyseinen

vamma ole periytyva.

Tuntu aika oudolta siind kohtaa, ettd lddkdri ehdottaa, ettd kylld teidn tarvii nyt mennd
perinnéllisyyspolille, koska kuulemma on olemassa vammasta myds nditd periytyvid muo-
toja. Kysyin hdneltd, ettd mitd ndmd sitten ovat, ettd md en oo kylld ikind kuullu, ettd md en
tiid milld tavalla keskosuus varsinaisesti periytyisi esimerkiksi. Tdd vaati hdnen kanssa var-
maan kolme puhelinsoittoa ennenké hdn mydnsi, ettd selvd, dlkdd sitten menké. Mdd sanoin
hdnelle silloin, ettd tuntuu tosi oudolta, ettd kukaan muu ei oo meitd sinne kdskeny eikd

esimerkiksi keskussairaalassa kukaan, kun kuitenkin kdytiin ultrissa.

Myo6s myohempien raskauksien kohdalla aiti oli saanut selitellda seka omaa, etta puolison vam-
maa perinnoéllisyysasioista puhuttaessa, mutta kertoi asian jadneen siihen. Kyseinen aiti uskoi
asian kuitenkin johtuvan tietdimattomyydesta eika ilkeydestad. Terveydenhuollon ammattilais-
ten tietdmattomyys tuli esille my6s muissa yhteyksissa. Kysymyksiin synnytystavasta ei aina
osattu vastata etukdteen. Eras aiti olisi kaivannut lisia tietoa sektiosta ajoissa, mutta ei saanut.
Kaikki sanoivat, ettd katsotaan sitten. Joitain vammaan liittyvia asioita myos kyseltiin tarkem-
min, ja ditien piti muutenkin neuvoa terveydenhuollon ammattilaisia vammaan liittyvissa asi-
oissa. Erds aiti koki hassuna, ettd hdanen pitda selittdda ammattilaisille, mihin hdnen vammansa
vaikuttaa ja mita asioita siihen liittyy. Han koki, etta asioita piti "vaantaa rautalangasta”, vaikkei
han ole ainoa liikuntavammainen aiti. Myohempien raskauksien kohdalla han koki asiat hel-
pommiksi. Han koki kuitenkin, ettd oikeutta ditiyteen on pitanyt perustella. Molemmilla van-

hemmilla oli myos ennakkokasitys, etta pitda miettia tarkkaan, mitd neuvolassa voi sanoa, ettei
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asiaa tulkita vaarin. Osa dideista oli kokenut myos painetta siita, ettd heidan pitdisi todistaa

pystyvansa dideiksi.

Mutta, ettd kylld mulla oli tai meilld molemmilla oli ehkd vdhdn semmonen ennakkokdsitys,
ettd pitdd nyt mennd sinne neuvolaan ja miettid, mitd sielld voi sanoa ja mitd pitdd jdttdad
sanomatta, ettei kukaan vahingossa ymmdrrd vddrin ja tdmméstd ndin... mut sitte kun yksi
lapsi on jo ollu ja kaikki on todennu, etto siitd on tullu ihan tdysjdrkinen ja kaikki on menny
ihan hyvin, niin sitten se on jotenkin ehkd kuitenkin vdihdn vdhentyny se meidn dianoosien

tuijottaminen.

Kun kuitenkin tietdd, ettd on nditdkin tapauksia, ettd vammasista vanhemmista on esimer-
kiksi tehty lastensuojeluilmoituksia niin kylld mulla on tietylld tavalla ehkd vdhdn edelleen

semmonen olo, ettd md en halua kertoo meidn eldmadsti liikaa, ettei joku ymmdrrd vddrin.

Yksi dideista oli joutunut taistelemaan sosiaalipuolen kanssa saadakseen avustajan kdyttoonsa.

Myds lapsen hankinta kyseenalaistettiin.

Sossu silloin, kun me sitd avustaja-asiaa vddnnettiin, niin hdn sano, ettd miks te ootte tehny
eldmdstdnne ndin hankalaa, ettd hommaatte sen lapsen, jos te kerran itse ymmdrrditte, ettd

se aiheuttaa tdimmdsen ja timmdsen avuntarpeen...

Neuvolan terveydenhoitaja puolestaan oli valmis auttamaan avustaja-asiassa ja kirjoitti todis-
tuksia avuntarpeesta. Neuvolassa ymmarrettiin, ettd diti hahmottaa oman avuntarpeensa ja,

ettd avustaja kuuluu hanelle.
Suhtautuminen raskauteen riippui myds hoitavasta henkilosta.

Mulle tuli semmonen fiilis, ettd se lddkdri ajatteli, ettd mitdhdn se tuo vammanenkin on tullu
raskaaksi ja mitenhdn se aikoo pdrjdtd, mutta sitten, kun me siind keskusteltiin, niin sitten

se hdnen suhtautumisensa muuttu mun mielestd.

No ne [aitiyspoliklinikan laakarit] oli just semmosia positiivisia ja semmosia ilosia ja kan-

nustavia ja ei ndhny, ettd se vamma mitenkdcdn olisi este millekddn siind.

Osa dideista kdvi enemman aitiyspoliklinikalla kuin neuvolassa, joten haastatteluissa kerrottiin

kokemuksia molemmista. Osa dideista oli kokenut ensimmaisen neuvolakdynnin jannittavaksi.
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Eras aiti kertoi, ettd jannitti menna pyoratuolilla sinne, missa on muitakin raskaana olevia. Han
kertoikin saaneensa muilta odottavilta dideilti vaivautuneita katseita neuvolassa. Aidit kertoi-
vat, ettd tunnelma ensimmaisella vastaanotolla oli turvallinen, lammin ja asiallinen. Heita koh-

deltiin lahtokohtaisesti niin kuin kaikkia muitakin aiteja ja he kokivat tilanteen normaalina.

Yksi aiti kuitenkin oli kokenut, etta oikeutta aitiyteen piti perustella, vaikka kukaan ei sita suo-
raan kyseenalaistanutkaan. Omaa vammaa piti selittda ja kertoa ladkareille, miten vamma vai-
kuttaa. Han koki myos, ettd vanhempien diagnooseihin oli keskitytty liikaa. Hinen mielestaan

useampien lasten myo6ta vanhempien diagnooseihin keskittyminen on kuitenkin vahentynyt.

Neuvoloiden esteettémyys vaihteli. Erddssa neuvolassa oli valmiina istumavaaka, kun neuvo-
lassa tiedettiin, ettd vastaanotolle on tulossa diti pyoratuolissa. Yhdelle aitiyspoliklinikalle han-
kittiin istumavaaka, koska neuvolassa ei pystytty punnitsemaan. Tutkimuspdydat olivat ka-
peita ja lyhyitd, mika koettiin hankalaksi, eikd neuvolan henkilékunta aina osannut auttaa. Eras

aiti kertoi, ettd neuvolarakennukseen oli vaikea mennd, koska se oli esteellinen.

Ne oli niin kapeita ja lyhkdsid ne [tutkimuspdydat]. Kun piti maata ja kun jalat eldd omaa
eldmddnsd, niin ensinndkddn ne ei pysynyt niissd, mihin jalat pitds laittaa, ja sitten ne roik-
kuki sielld. Niin sitten loppuvaiheessa mulla oli mies mukana, ja se piti mun jaloista kiinni

etten md tipu sieltd.

Ongelmaksi koettiin myos henkiloston tietdmattomyys. Yhden aidin kertoman mukaan hianen
piti ottaa itse asioista selvaa ja hakea vertaistukea liittyen siihen, miten muut samantapaisesti
vammaiset didit ovat synnyttaneet. Esiin tuli myds tiedonkulun ongelmat neuvolan ja sairaalan

synnytysosaston valilla.

Haastatteluista kavi ilmi, ettd koko ditiysterveydenhuoltojarjestelma on rakennettu sen varaan,
ettd aidit eivat voi olla vammaisia. Tama tuli esiin monessa eri yhteydessa. Perhevalmennuk-
sessa ei kerrottu ollenkaan sektiosta synnytysvaihtoehtona, eika siitd saanut tietoa etukateen,
vaikka olisi halunnut. Aidit olisivat kaivanneet lisdi tietoa lasten hoitoon olemassa olevista eri-
laisista apuvdlineistd ja arkea helpottavista ratkaisuista, mahdollisesti jonkinlaisen oppaan
muodossa. Myos konkreettisempia vinkkeja esimerkiksi vaipan vaihtoon ja nosteluun kaivat-
tiin. Aidit joutuivat itse etsimiin tietoa vertaistuen kautta ja Internetisti etsien. Erdan aidin

haastattelussa kavi myos ilmi, ettd usein liikuntavammaisten henkiléiden arkeen kuuluvat pa-
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kolliset menot, kuten fysioterapia, olivat tdysin tuntematon asia dideille apua tarjoavien in-
stanssien piirissa. Myos henkilokohtaisen avustajan roolista lapsiperheessa oli vaaria kasityk-

sia.

Madd tiesin, ettd mulla on nditd allasterapiajuttuja ja tammésid. Tieddn, ettd md en voi vau-
vaa sinne ottaa mukaan, ettd miten sitten siind tapauksessa hoidot ja muuta. Sitten sanot-
tiin, en nyt muista, mikd sen paikan nimi oli siis joku tdmménen siis just se mistd tuli vdliai-
kaisapua, jos tarvi jotain, ettd ois voinu kotiin pyytdd. Niin neuvolassa sanottiin, ettd kokeile
sieltd. Otin yhteyttd sinne ja ne sano, ettd tdd ei oo nditd tapauksia varten, vaan se on sem-
mosta lyhytaikasta, jos vaikka on yksinhuoltaja diti ja on tosi vdsynyt ja muuta.. niin voi tulla
muutaman kerran, ettd diti pddsee kdymddn suihkussa ja nukkumassa, mutta ei tmmésissd
asioissa. — — hankaluus, kun tavallaan silld puolella kaupunki kattoo, ettd meilld on tddlld
avustaja, ettd meilld on tddlld se ihminen. Mutta ei mydskddn ymmdrretty vilttdmdttd sitd,
ettd kun avustaja ei voi olla kahdessa paikkaa, eikd se kuitenkaan ldhtokohtaisesti ole las-
tenhoitaja. Mdd tarvin avustajan mukaan, ettd md pdcdsen esim. altaalle — — mut se oli sem-
monen hetki, kun sieltd tuli sitd ei oota, niin se oli ensimmdinen kerta, kun md mietin, ettd

jaa, mitdhdn mad sitten teen.

Aidit toivat kuitenkin esiin my®s asioita, joihin olivat tyytyvaisii neuvolan ja ditiyspoliklinikan
palvelussa. Erds diti oli erityisen tyytyvainen siihen, ettd annettiin mahdollisuus tuoda esille
myo6s omia mielipiteitd ja ajatuksia ja ne otettiin huomioon, eika paatoksia tehty puolesta. Myos
toinen aiti kiitteli, ettad ditiyspoliklinikan ladkarit olivat herkkia kuuntelemaan &itia ja tdman
tuntemuksia. Kolmas &iti oli erityisen tyytyvdinen neuvolasta saamaansa tukeen avustajan

hankintaan liittyvissa asioissa. Tarkeaa oli myds se, etta kohdeltiin kuin keta tahansa aitia.

Ldhtdkohtaisesti edelleenkin, ettei ollu silleen, ettd voi apua, ettd tdd on nyt tdd tdmmonen.
Mitenkéhdn mdd nyt tdn kanssa, vaan, ettd pidettiin ihan niinku kend tahansa tuoreena di-

tind.
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Lapsen syntymd

Kaikki aidit olivat synnyttaneet sektiolla. Kaksi nukutettiin suunnitellusti sektion ajaksi. Muilla
ladkareiden tietamattdmyys ja kokemattomuus vammaisista synnyttdjista vaikeutti puuduttei-
den laittoa. Yksi diti nukutettiin 1,5 tunnin puudutusyritysten jalkeen ja toisen didin puudutus
onnistui vasta ladkarin vaihdon jalkeen. Ladkareiden tietimattomyytta kuvastaa myos se, etta
aitien mukaan heidan piti itse kertoa vammoihinsa liittyvistd synnytykseen vaikuttavista sei-

koista.

Siind on saanu perustella, ettd md en nyt oikein pysty oleen tdmmadsessd ihme kyyryasen-
nossa. Siihen on jouduttu hakeen enemmdn henkilékuntaa kuin normaalisti. Mutta ne [puu-
dutteet] on saatu laitettua. Se ei oo ollu millddn tavalla mikddn hirveen mukava kokemus.
Ne oli vaan, ettd koita olla rentona, koita nyt olla rentona, koita nyt oikeesti olla rentona...
Md sanoin, ettd helpommin sanottu kun tehty. Hyvd sun on siind huutaa, ettd oo rentona,
kun kroppa pistdd ihan tdysilld vastaan. Siind piti sitd kylld perustella, ettd ei tdd ole nyt
minusta tdysin kiinni tdmd asia, ettd en nyt oikein pysty oleen rentona timmdsessd epdnor-

maalissa asennossa.

Yhdelle aidille aiheutui terveydenhuollon ammattilaisten tietdimattomyydesta jopa terveyson-

gelmia.

Mulla on vamman takia kohonnu painehaavaumariski tuntopuutoksien takia ja tartten sitte
erikoispatjan, jos mun pitdd vihdn pidemmdn aikaa sairaalasdngyssd olla. Kun tiedettiin,
ettd keisarileikkauksella synnytys tapahtuu, niin mdd en siihen kolmeen ensimmdiseen pdi-
vddn nouse sieltd sangystd pois. Mulle annettiin ihan vddrdnlainen patja. Se ei ollu miten-
kédn semmonen patja mikd ois vaikuttanu ihoon kohdistuvaan paineeseen ja mulle tuli pai-
nehaava sen takia. Mun ihoa ei seurattu. Seurattiin tavallaan, mitd terveeltd didiltdkin ha-
lutaan tietdd. Esimerkiksi siitd, kun mdd sanoin, ettd teiddn pitdd tarkistaa mun jalat ettd
ei 0o missddn kantapditten alla punotusta, kun md en ite pysty sinne ite niinku taipuileen—
—md en tunne, jos mulla vaikka kantapdd painuu. He ei osanneet semmosta ollenkaan, ettd

se jdi kokonaan huomiotta.

Aiti sanoikin olleensa liian hyviuskoinen ja ajatteli, ettd hinen olisi itse pitinyt ymmartia ti-
lanne eika luottaa ammattilaisiin, vaikka aiemman synnytyksen kohdalla asiat olivatkin suju-

neet hyvin ja esitietolomakkeen mukaisesti. Aiti kertoi joutuneensa viikoksi sairaalaan vauvan
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kotiuduttua ja piti mahdollisena, etta tilla saattoi olla vaikutuksia my6s vauvan kiintymyssuh-

teeseen.

Sairaala-ajasta dideille oli jaanyt vaihtelevia muistoja. Kahden lapsen aiti kertoi, ettda ensimmai-
sen lapsen kohdalla kaikki meni hyvin, mutta toinen kerta olikin pdinvastainen kokemus. Hen-
kilokunnalla ei ollut halua yrittda edesauttaa itsendista vauvan hoitoa ja he tekivat paljon asi-

oita didin puolesta.

Ensimmdisen synnytyksen jilkeen sielld oli tosi ihanat ne kdtilét ja ne keksi, miten pystyisin
osallistumaan siihen vauvan hoitoon, kun piti vaan maata sielld sdngyssd, kun oli niin kiped.
Ne keksi keinon, ettd tuovat minulle sdnkyyn vauvan ja siind sai vaihtaa vaippoja ja vaat-
teita ja syottdd. Ne [hoitajat] oli tosi kekseliditd ja mulla jdi tosi hyvd mieli ja hyvdit muistot.
Niilld oli halua yrittdd. Mutta sitten toisella kertaa jdi vihd huonommat [fiilikset], silloin
ndky selvdsti, ettd niilld ei ollut kokemusta, eikd ne silld lailla yrittdneet tai halunneetkaan
edesauttaa sitd itsendistd vauvan hoitoa ja siksipd mind sieltd Idhinkin sitten aikasemmin
pois, kuin ensimmdiselld kerralla. En pystynyt osallistumaan siihen vauvan hoitoon, se mi-

nua alko niin kyrsimdcdin sitten.

Kaikki aidit kertoivat kuitenkin saaneensa hoitajilta tarvitsemansa avun, vaikka yksi aiti sanoi
hoitajien olleen ensin vahdn ihmeissain, miten pyoratuolissa olevaa potilasta autetaan. Yh-
dessd sairaalassa toivottiin kysyttdessa, ettd oma avustaja tulisi auttamaan, toisessa sairaalassa
ei osattu vastata, olisiko avustaja tarvittaessa saanut tulla. Sairaalan esteettomyydessa oli pa-
rantamisen varaa. Osa pystyi hoitamaan vauvaa sangyssa, mutta didit kaipasivat matalampia
hoitopoytia ja kylvetyspaikkoja, jotta olisivat pystyneet paremmin hoitamaan lasta jo sairaa-
lassa. My6s suihkutuolien 16ytymisessa oli haasteita ja niitd jouduttiin etsimaan toisilta osas-

toilta, yhdessa tapauksessa jopa monta paivaa.

Kun sairaalassa oltiin, kun vauva oli syntynyt, sielld oli ne kaikki hoitotasot ja kaikki niin
ylhddlld. Md en pystyny niinku, md vaihdoin ensimmdiset vaipat tddlld kotona. Kylld md
sitten yolld sielld sairaalassa sdngyssd vaihdoin, mutta tavallaan se oli se mihin ois ehkd
synnytysosastolla toivonu, ettd sielldkin olisi vaikka niitd nousevia ja laskevia tasoja. Ettd

myas sielld otettais huomioon —— ettd vanhemmat voi olla erilaisia tai pelkdstdcdn lyhyitd.

Yhden pdivdn jouduin kdymddn suihkussa niin ettd md just ja just viimesilld voimillani, var-

maan kaikenmaailman veriarvot ja muut ihan vinossa, jouduin siis kdymdidn sielld suihkussa



45

niin, ettd jouduin seisomaan ja pitdmddn itteni suurin piirtein kdsilld kiinni jostain putkista,
ettd md pysyin pystyssd. Siind kohtaa tuli vdhdn semmonen olo, ettd hetkonen, ettd eihdn

tddlld varmaan koskaan ole yhtddn sektioditid, joka saattais haluta istua.

Eras aiti kertoi, etta vaikka pystyvyytta ei kyseenalaistettu sairaalassa, itselle tuli tyhma olo,
kun olisi halunnut hoitaa lapsen itse, muttei pystynyt. Han sai kuitenkin rohkaisua hoitajilta,

kun oli epdvarma, kun vauva oli niin pieni.

Kotiin 1ahdon hetkestad oli monenlaisia kokemuksia. Yksi aiti koki, ettd hoitajat olivat epavar-
moja, osaavatko vanhemmat hoitaa vauvaa, kun ei ollut osastolla pystynyt hoitamaan, vaikka
heillad oli jo toinen lapsi. Hoitajat olivat kysyneet kotiin lahdettdessa, onko isa vaihtanut vaippaa.
Sama aiti kertoi kuitenkin, ettd ensimmaiselld kerralla kotiin 1ahdon hetki oli ollut todella posi-
tiivinen ja kannustava juttu. Myos kolme muuta aitid kertoi, etta kotiinlahd6ssa oli ollut hyva
tunnelma, eika vaikuttanut silt, ettd hoitohenkil6kunnalla olisi ollut epailyksia parjadmisesta.
Erds aiti kertoi, ettd vaikka kotiinpaasy oli kivaa, se oli my0s pelottavaa, koska sitten olisi kes-
kenddn vauvan kanssa. Han kertoi, ettd hoitajat olivat kuitenkin kysyneet, miltd hdnesta tun-

tuisi nyt lahtea kotiin, eika tullut olo, etta olisi ajettu pois.

Eras aiti kertoi, ettd jokaisen lapsen kohdalla kotiin lahdettdessa oli tarjottu sosiaalityontekijaa.
Han koki tdman selvasti vammasta johtuvaksi. Koska han oli taistellut oikeudesta avustajaan
nelja kuukautta, hdnesta tuntui erityisen oudolta, jos sairaalassa edelleen ajateltiin, ettd han ei

ollut ymmartanyt, ettd tarvitsee apua lapsen hoidossa.

Jokaisen [lapsen] kohdalla on sitd sosiaalityontekijdd tarjottu, ettd olethan sind nyt tietoi-
nen, ettd meiddn tdytyy kdsked sosiaalityontekijd tdnne, ettd se kdy sun kanssa ldpi, ettd
teilld on kaikki mitd te tarvitsette. Mut oisko se ollu niin, ettd kerran olen hdnet oikeasti
ndhnyt ihan siis 5 minuuttia ja me todettiin, ettd ensimmdisen lapsen kohdalla nditd asioita
on vatvottu 4 kuukautta, eikéhdn se riitd. Kotona on se tarvittava apu ja tarvittavat apuvd-
lineet. Kahden seuraavan kohdalla se on saatu puhuttua pois, ettd ei oo edes ndhty sitd sosi-
aalityéntekijdd. Mutta ei siind jddny paljon arvailuiden varaan, ettd mistd se johtui, ettd se

sosiaalityéntekijd siihen tarjottiin heti. Kylld se oli ihan selkeesti vammasta johtuva asia.
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Neuvola-aika

Kaikkien haastateltujen ditien ensimmainen lastenneuvolan terveydenhoitajan tapaaminen to-
teutettiin kotikdyntind. Kaikki didit olivat tyytyvaisid terveydenhoitajan kotikdyntiin. Kayn-
neilla puhuttiin paaasiassa vauvan voinnista ja neuvolan kautta tarjolla olevista tukimuodoista.
Eras aiti piti siitd, ettd sai omassa rauhassa keskustella mieltd askarruttavista asioista ja ha-
nesta tuntui, ettd kuunneltiin. My0s toinen aiti kehui vuoropuhelua. Usean didin haastattelusta
kavi ilmi, ettd heilla oli tarve ndyttaa terveydenhoitajalle, etta kylla he parjaavat kotona lapsen

kanssa.

Kun meilld koti on kohtuu esteetén, niin tavallaan sai varmennettua heille sinne suuntaan,

ettd kylld me oikeesti pdrjdtddn, ettd ei tarvi olla huolissaan.

Ku enhdn mdd itekkddn tienny, mitd md niinku tavallaan odotan ja missd niitd ongelmia
ehkd tulee vastaan, jos niitd tulee, mutta kun he tiesi, ettd me ei olla tddlld miehen kanssa
tdysin kahdestaan, vaan meilld on tddlld tervejalkanen ja kdtinen avustaja sitten niitd tilan-

teita varten, jos me ei jostain selvitd.

Terveydenhoitajat varmistivat, ettd arki sujuu ja dideilld on riittdva apu ja valineet kaytetta-
vissa. Aidit eivat kuitenkaan kokeneet, etti parjaamista olisi kyseenalaistettu, vaan kokivat, etta
terveydenhoitajat olivat pikemminkin kiinnostuneita heidan l6ytamistadn vauvanhoitoa hel-
pottavista ratkaisuista. Varsinkin yksi 4iti toi esiin, ettd hanesta tuntui, etta hoitaja halusi tietaa

asioista, jotta han voisi kertoa vinkkeja eteenpain vastaavassa tilanteessa oleville dideille.

Kaksi aitia toi haastattelussa esiin pelkdstdan positiivisia kokemuksia lastenneuvolakdyn-

neista.

Me ollaan miehen kanssa kdyty aina yhessd [neuvolassa] — — ja hyviit fibat siitd on aina
jddny. Neuvolan henkilosté on ollu kiinnostunu, miten isd voi, miten diti voi, miten meiddn
parisuhde voi, miten me voidaan lapsen kanssa, mimmonen vuorovaikutus meilld on lap-
seen? Ettd miten me koko perheend voidaan ja, miten meiddn Idhiympdristo voi? Ollaan oltu

kiinnostuneita.
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Kaksi ditia kertoi, ettd terveydenhoitajien usko heidan parjaamiseensa lapsen kanssa on lisaan-
tynyt lapsen kasvaessa. Eras diti sanoi, ettad ei enda nyt lasten ollessa isompia koe neuvolakayn-
tejd normaalista poikkeavina. Vammaa ei ole korostettu, mutta sita on aina silloin talléin sivuttu
keskustelussa liittyen esimerkiksi ulkoilun onnistumiseen lapsen kanssa tai lapsen pitamiseen

lattialla.

Jossain vaiheessa, kun vauva ei vield pahemmin kddntyny, ettd oli vihdn jdaykkd. Kysyttiin,
ettd onko vauva lattialla, ettd lapsen paikka on lattialla. Md sanoin, ettd kylld meilld toi lapsi
on lattialla, vaikka mdd en sinne vilttamdttd pddse niin helposti, mutta kylld se sielld on. Se

kysymys tuli sillain, ettd no, kun te ootte tollai, niin kai teiddn lapsi on lattialla.

Aidit toivat esiin myds tietimattdmyydesta johtuvia hauskalta vaikuttavia tapahtumia neuvola-
ajalta. Eras laakariopiskelija pohdiskeli lapsen allergiatesteissa, liittyyko lapsen useat allergiat
aidin liikkuntavammaan. Toisessa tilanteessa lddkari ei hammennykseltdan tiennyt kummalle

olisi pitanyt puhua, didille vai avustajalle.

Nuori mieslddkdri, joka ei ilmeisesti normaalisti ollut lastenneuvolassa, vaan oli jostain
syystd sijaistamassa. Siind oli esikoisen kanssa semmonen tilanne, ettd Iddkdri oli aivan hu-
kassa raukka, kun hdn ei tajunnu, kenelle hdnen pitdd puhua ja mikd tdmd kuvio nyt on ja

sitten hdn kysy, ettd onko lapsella myos isd?

Haastatteluista tuli paikoin esiin, etta aidit kokivat tarpeelliseksi perustella terveydenhoitajille
omaa parjaamistaan. Taustalla vaikutti olevan pelko siitd, ettd oma ditiys kyseenalaistettaisiin.
Erds aiti toi esiin, ettd on kertonut rehellisesti kaikki ongelmatilanteet, ja han piti avustajien
lasndoloa ja etukdteen varautumista perusteluna sille, miksei hanen ditiyttaan kyseenalaistettu.
Lisdksi hdn koki, ettd neuvolassa lapselle pitdisi pukea vaatteet nopeasti, jotta hdn nayttaisi ole-
vansa hyva aiti. Toinen 4iti taas ei halunnut kertoa neuvolassa kaikkea, koska han koki heidan
eldmédnsa olevan muutenkin aika julkista avustajien lasndolon vuoksi. Hdan ei myodskaan koke-
nut olevansa tilivelvollinen neuvolalle siitd, missa asioissa avustajat auttoivat. Han koki kuiten-
kin neuvolan tuen tarkedksi, ja se oli vaikuttanut hdnen omaan uskoonsa parjadmisestdan ai-

tina.
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Yleismielikuva kohtaamistilanteista

Aideilla oli yleisesti ottaen enimmaékseen positiivinen kokonaismielikuva vuorovaikutustilan-
teista terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. He kuvasivat vuorovaikutusta muun muassa
ihan normaaliksi ja terveeksi suhtautumiseksi. Suurin osa kertoi, ettei ollut kohdannut epaile-

vaisyyksia.

Mun kohalla se on ollu aika luontevaa ja vaivatonta ja myés rehellistd. Md oon pystyny
heddn suuntaan sanomaan asioita ja he taas ovat olleet kiinnostuneita ja uskoneet siihen,
miltd musta tuntuu, kun md sanon miltd musta tuntuu. Ei oo mitddn semmosia epdilevdi-

syyksid tai muita ollu.

Erds aiti kertoi, ettei ole pitdnyt vuorovaikutusta ammattilaisten kanssa yleisesti ongelmana,
mutta hdnestd on tuntunut, ettd jos on ollut tarvetta keskustella jostain vammaan liittyvasta
asiasta, hdnen on pitanyt ottaa se itse puheeksi. Terveydenhuollon ammattilaisilla oli hdnen
kokemustensa mukaan vaikeuksia ottaa asia puheeksi, koska he eivat tienneet, miten han on
valmis puhumaan vammastaan. Ammattilaiset olivat muun muassa puhuneet rajoitteesta. Aiti
kertoo oikaisseensa, ettd asioista voi puhua niiden oikeilla nimilla. Han koki, etta tima teki ti-
lanteesta rennomman ja luonnollisemman. Aiti toi esiin myds, ettd jos itselld on ollut jotain
vammaan ja synnytykseen liittyvaa kysyttavaa, asiaa on pitanyt pohjustaa tuomalla esiin, etta

kun minulla nyt on tima vamma.

Yksi aiti kertoi, ettd hyvat vuorovaikutuskokemukset ditiyspoliklinikalta ja neuvolasta ovat
vahvistaneet hinen omaa luottamustaan itseensi aitina. Aiti koki, ettd hanti oli rohkaistu ja
omaa didinvaistoa oli vahvistettu. Toinen aiti kertoi hyvien kokemusten tuoneen itsevar-
muutta, kun omaa aitiytta ei ole kyseenalaistettu. Haastatteluista nousi kuitenkin esiin, etta
vammaisena ditind olemiseen ei ole saanut tukea neuvolasta, jonka vuoksi didit korostivat ver-

taistuen merkitysta.
Kaksi aitia kertoi huonojen kokemusten jaaneen kuitenkin mieleen.

Toki nditd koettuja tilanteita tai sanomisia, just perinnollisyyspolia ja muuta niin kylhdn
niitd esimerkiks toisen raskauden kohdalla — — kdvi myos mielessd, ettd joudutaanko me

kdymddin tdd sama show uudestaan vai, miten tdd mahtaa tdstd edetd.
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Vaikka ammattilaiset eivat ole suoranaisesti epailleet haastateltavien aitiyttd, suurin osa ai-
deista koki, ettd ammattilaisilla on ollut tarve varmistella tiettyja asioita vamman vuoksi. Naita
olivat esimerkiksi se, ettd kyseltiin koko ajan, ettd miten sujuu ja tarvitseeko lisda apua. Eras
aiti koki sosiaalitydntekijan tarjoamisen synnytysosastolla varmisteluksi, koska tarvetta ei ol-
lut. Suurin osa dideistd uskoi, ettd ammattilaiset jotenkin ajattelivat vamman vaikuttavan,
vaikka sita ei sanottu dideille suoraan. Eras aiti, joka sanoi, ettei suoranaisesti ajateltu vamman
vaikuttavan, perusteli tita omalla aktiivisuudellaan ja sillg, ettd mies tai avustaja oli ollut mu-
kana. Toinen 4diti toi esiin, ettd poikkeaa vammaisena ditind muista dideistd, eikd vammaisia
vanhempia ole paljoa pikkupaikkakunnalla, jossa hdn asuu. Tdman hén uskoi vaikuttaneen eni-

ten ammattilaisten ajatuksiin parjadmisesta.

No kylld mie voin jdlkeenpdin sanoo, ettd kylld tavallaan uskottiin [parjadmiseen]. —— no
tietysti, kun oon vammanen ja pyérdtuolissa, se on tdlldkin seudulla, me ollaan terveisiin
vanhempiin niin erilaisia sitten joissakin asioissa. Se ehkd on se suurin juttu. Tdd ei oo kovin

yleisti tdlld seudulla.

Erds aiti kertoi, itse pitineensa huolen, ettei vamma nouse liian suureksi osaksi keskustelua ja
koki, ettd on itse paassyt suhteellisen helpolla, koska han uskoi, ettd vaikeammin vammaisena
olisi saanut perustella ditiyttdan paljon enemman. Erds toinenkin aiti kertoi kuulleensa tari-
noita, ettd vammaiset vanhemmat ovat joutuneet puolustamaan vanhemmuuttaan oikeudessa,

mika vaikutti myds hdnen omiin ennakko-odotuksiinsa ammattilaisten suhtautumisesta.

Mdikin olin kuullu niitd kauhutarinoita niin sitten, kun mulla menikin niin kivuttomasti. Kun,
mdhdn olin valmistautunu siihen, ettd md oon oikeudessa tappelemassa siitd, ettd md saan

pitdd lapsen. Sitten mun ei tarvinnu siihen Ildhtee, niin md olin silleen, ettd noni.

6.2 Tutkimuksen tulokset

Seuraavassa on alkuperdisdatan pelkistysten pohjalta laadittu taulukko sisidllénanalyysin tu-
loksista. Taulukossa esitetddan pelkistykset ryhmiteltyind alaluokkiin ja alaluokista edelleen
muodostetut yldluokat. Taulukko on jaettu kahteen osaan, joista ensimmainen osa kuvaa aitien
nakemyksia itsestddn aitind ja jalkimmainen osa aitien kokemuksia kohtaamisesta aitiyteen

liittyvissa terveyspalveluissa.
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Taulukko 1. Sisallénanalyysin tulokset

AITIEN NAKEMYKSET ITSESTAAN AITINA

PELKISTYKSET ALALUOKAT YLALUOKAT
Aitiys on naiseuteen kuuluva asia. Aidit eivit kyseenalaistaneet
Aiti on aina ajatellut, etta kaikki muutkin ovat sitd mieltd, ettd hinkin voi saada lapsia. | pystyvyyttian didiksi
Kun biologinen kello alkoi tikittdd, niin mielenkiinto lapsen hankintaan herasi. TAYSIVALTAINEN
Olen oikeutettu tulemaan aidiksi. AITI
Aiti piti itse huolta, ettei vamma noussut liian suureksi osaksi keskustelua. Oma usko pirjaamiseen aitina
Vamma ei vaikuta siihen, millainen on itina.

AITIEN KOKEMUKSET KOHTAAMISTILANTEISTA
PELKISTYKSET ALALUOKAT YLALUOKAT

Jannitti, kun soitti neuvolaan.

Ensimmadinen neuvolakdynti jannitti.

Perusteli, miksi kohdeltiin hyvin eikd huonosti.

Perusteli, miksei ditiyttd kyseenalaistettu.

Piti miettid, mitd neuvolassa voi sanoa ja mitd jattaa sanomatta.

Ei halua kertoa elamastdan liikaa, ettei joku ymmarra vaarin.

Jannitti menna pyoratuolilla sinne, missa oli muitakin raskaana olevia.

Oli valmistautunut siihen, ettd joutuu oikeuteen puolustamaan oikeuttaan pitaa lap-
sensa.

Uskoi, ettd vaikeammin vammaisena olisi joutunut perustelemaan aitiyttddn enemman.
Pelko, ettd oma ditiys kyseenalaistettaisiin.

Pelkasi, joutuuko kdymaan saman shown uudestaan lapi toisen lapsen kanssa.
Suhteessa vaikeammin vammaisiin &iti koki padsseensa helpolla.

Varautuminen huonoon kohte-
luun terveydenhuollossa

Oikeutta ditiyteen piti perustella.

Piti perustella pystyvansa aidiksi.

Koska koti on esteeton, sai varmennettua terveydenhoitajalle, ettd parjaa lapsen
kanssa.

Avustaja on niita tilanteita varten, joista ei itse selviydy.

Neuvolassa lapselle pitdd pukea vaatteet nopeasti, jotta ndyttaa olevansa hyva diti.

Aidin tarve oman pérjiimisen
perustelemiseen/niyttamiseen

PELKO AITIYDEN
KYSEENALAISTA-
MISESTA

Kun keskusteltiin, ladkarin suhtautuminen muuttui positiivisemmaksi.
Terveydenhoitajan usko parjddmisestd lisddntynyt lapsen kasvaessa.
Isompien lasten kanssa neuvolakdynnit normaaleja.

Ammattilaisen suhtautumisen
muutos

Laakari vaati menemaan perinnéllisyyspoliklinikalle.

Ladkari ajatteli, ettei vammainen saisi tulla raskaaksi.

Laakari ajatteli, miten vammainen pérjaa.

Vanhempien diagnooseihin keskityttiin liikaa.

Koettiin, ettd vamma vaikutti ammattilaisten suhtautumiseen.
Pienelld paikkakunnalla vammainen poikkeaa paljon muista dideista.
Diagnoosien tuijottaminen vahentynyt, kun kaikki on mennyt hyvin.
Kysyttiin, pitdvatko vammaiset vanhemmat vauvaa lattialla.

Laakari ei tiennyt puhuako avustajalle vai didille.

Ammattilaisten ennakko-
asenteet

Hoitajat olivat epavarmoja didin kyvyista hoitaa vauvaa.

Vammasta johtuen tarjottiin sosiaalityontekijia jokaisen kolmen lapsen kotiinlahdén
yhteydessa.

Ammattilaisilla on ollut tarve varmistella asioita vamman vuoksi.

Ammattilaiset kyselivit koko ajan, miten sujuu, tarvitaanko apua lisaa.

Vammaa sivuttiin keskusteluissa liittyen arjen sujumiseen.

Ammattilaisten varmistelu

VALLANKAYTON
KOHDE

Vammaisena ditina olemiseen ei ole saanut tukea.

Kaivattiin konkreettisia vinkkeja vaipanvaihtoon ja nosteluun.

Kysymyksiin synnytystavasta ei osattu vastata etukateen.

Sektiosta ei saanut tietoa ajoissa.

Ammattilaisten tietdmattomyydesta terveysongelmia didille.

Ladkdrien tietdmattdmyys ja kokemattomuus vaikeuttivat puudutteiden laittoa.
Laakari pohti, johtuuko lapsen allergia didin liikuntavammasta.

Ammattilaisilla vaikeuksia ottaa vammaisuus esille keskustelussa.
Tiedonkulussa ongelmia ditiysneuvolan ja synnytysosaston vélilla.

Ei kokemusta vammaisista
dideista asiakkaina

Selittdminen, ettei vamma ole periytyva.

Terveydenhuollon ammattilaisen neuvominen vammaan liittyen.
Vammaan liittyvia asioita pitda vaantia rautalangasta.

Piti ottaa itse selvaa asioista.

Olisi itse pitdnyt ymmartaa tilanne.

On pitanyt selittdd, ettei pysty olemaan rentona.

Vamma pitdnyt ottaa itse esille.

Asiakkaalle kuulumaton vastuu

Henkilokunnalla ei halua edesauttaa itsendistd vauvan hoitoa.
Henkil6kunta teki asioita didin puolesta.

Aiti ei pystynyt osallistumaan vauvan hoitoon sairaalassa.
Henkil6kunta toivoi, ettd avustaja tulisi auttamaan.

Ei osattu vastata, olisiko avustaja saanut tulla.

Aitiysneuvolan henkilokunta ei osannut auttaa.

Ammattilaisten haluttomuus/
kykeneméttomyys auttaa

AMMATTILAIS-
TEN TIEDON JA
KOKEMUKSEN
PUUTEEN
AIHEUTTAMA
TURVATTOMUU-
DEN TUNNE
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Tutkimuspdydét olivat kapeita ja lyhyita.
Neuvolarakennukseen oli vaikea menna.

Mies mukana pitdmassa kiinni, ettei putoa tutkimuspoydalta.
Hoitotasot liian korkealla.

Suihkutuolin saamisessa ongelmia.

Itselle tuli tyhma olo, kun ei voinut hoitaa lasta itse sairaalassa.

Esteellisyys

Valmennuksessa sektiosta ei kerrottu vaihtoehtona.

Sektiosta ei saanut tietoa etukateen.

Kaivattiin lisdtietoa lasten hoidon apuvalineista.

Pakolliset fysioterapiakdynnit ongelmallisia vauvan hoidon kannalta.
Henkilokohtaisen avustajan rooli lapsiperheessa vaarinymmarretty.

Aidit eivit ole vammaisia

ERIARVOISUUDEN
KOKEMUS

Terveydenhoitajalla kokemusta pyoratuolidideistd, vakuutti ettd selvitdan.
Laakarit olivat positiivisia ja kannustavia.

Ladkdrien mielestd vamma ei ollut este.

Sai rohkaisua hoitajilta vauvan hoidossa.

Kotiinlahdon hetki oli positiivinen ja kannustava.

Neuvolan tuki vahvisti omaa uskoa lapsen kanssa parjadmiseen.

Aitii oli rohkaistu ja didinvaistoa vahvistettu.

Hyvat kokemukset tuoneet itsevarmuutta.

Kannustus

Omat mielipiteet otettiin huomioon.

Laakarit olivat herkkid kuuntelemaan aitia.

Puhuttiin vauvan voinnista.

Sai rauhassa jutella ja tuli tunne, ettd kuunneltiin.

Aiti kehui vuoropuhelua terveydenhoitajan kanssa.

Neuvolan henkildsté kiinnostuneita perheen voinnista.

Kanssakdyminen luontevaa, vaivatonta ja rehellista.

Hyvat vuorovaikutuskokemukset vahvistaneet luottamusta omaan aitiyteen.
Terveydenhuollon ammattilaiset olleet kiinnostuneita.

Vastaanotolla tunnelma oli turvallinen, ldmmin ja asiallinen.
Synnytysosaston hoitajat Kysyivat didin mielipidettd kotiin 1dhdostd vauvan kanssa.

Kuunteleminen

Terveydenhoitaja oli valmis auttamaan avustaja-asiassa, kirjoitti todistuksia avuntar-
peesta.

Hoitajat olivat kekselidita.

Hoitajilla oli halua yrittaa.

Puhuttiin tukimuodoista.

Istumavaaka oli hankittu valmiiksi neuvolaan.

Aitiyspoliklinikalle hankittiin istumavaaka.

Halu auttaa

Kohdeltiin kuin keta tahansa odottavaa aitia.

Henkil6kunnalla ei ollut epailyksié parjaamisesta vauvan kanssa kotona.
Parjadmistad vauvan kanssa kotona ei kyseenalaistettu.

Terveydenhuollon ammattilaiset olivat uskoneet &itia.

Terveydenhoitaja suhtautui asiallisesti molempien vanhempien vammaisuuteen.
Vammaa ei ole korostettu.

Suhtautuminen oli normaalia ja tervetta.

Luottamus didin kykyihin

Synnytysladkarit innostuneita ottamaan asioista selvaa.

Terveydenhoitajien kiinnostus ja halu oppia.

Terveydenhoitajat olivat kiinnostuneita vauvanhoitoa helpottavista ratkaisuista.
Hoitaja halusi tietdd asioita, jotta voisi kertoa vinkkejé eteenpdin.
Terveydenhuollon ammattilaiset olleet kiinnostuneita.

Terveydenhoitaja pyysi anteeksi, jos kyselee tyhmia kysymyksia.

Ammattilaisen kiinnostus ja
halu oppia

VAHVISTUNUT
AITI-IDENTI-
TEETTI

Aidit pitivit itseadn tdysivaltaisena ditind, mika nakyi siind, etti he eivit kyseenalaistaneet pys-

tyvyyttdan aidiksi ja uskoivat parjadamiseensa ditind. Taman nakemyksen voi nahda vaikutta-

neen siihen, miten didit olivat toimineet kohtaamistilanteissa ja tulkinneet niitd (M6nkkonen

2018, 17). Vaikka kaikilla dideilla oli yhtenevainen ndkemys itsestdan tdysivaltaisena aitina, he

kuitenkin tulkitsivat kohtaamistilanteita omista yksilollisista lahtokohdistaan kasin. Vaikka ai-

deilla oli yleisesti ottaen enimmakseen positiivinen mielikuva vuorovaikutustilanteista, kaikki

aidit toivat esiin seka positiivisia ettd negatiivisia kohtaamiskokemuksia.
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Taysivaltaisuusnakemyksestaan huolimatta didit olivat varautuneet huonoon kohteluun ter-
veydenhuollossa, minka vuoksi he kokivat, ettd heidan tarvitsee perustella ja todentaa parjaa-
mistddn ammattilaisille kohtaamistilanteissa. Tama kuvastaa ditien pelkoa ditiyden kyseenalais-
tamisesta. Ammattilaisten ennakkoasenteet aiheuttivat kohtaamistilanteita, joissa aitien voi-
daan tulkita joutuneen negatiivisen vallankdytén kohteeksi. Osassa tilanteista vallankaytto jat-
kui negatiivisena ja osassa aiti pystyi muuttamaan ammattilaisen suhtautumista positiivisem-
paan suuntaan keskustelun edetessa. Vallankaytto nakyi myos siing, ettd aidit kohtasivat mie-

lestadn liiallista parjadmisen varmistelua ammattilaisten taholta.

Suurimalla osalla ammattilaisista ei ollut kokemusta vammaisista dideistad asiakkaina. Ammat-
tilaisten tietdamattomyydesta johtuen dideille lankesi asiakkaille kuulumatonta vastuuta. Syn-
nytysosaston ammattilaiset olivat valilla my6s haluttomia tai kykenemattémia auttamaan ai-
tejd omatoimisuutta tukevalla tavalla sairaala-aikana. Ammattilaisten tiedon ja kokemuksen
puute aiheutti dideille turvattomuuden tunteita. Aitiyteen liittyvien terveyspalveluiden jirjes-
tamisen lahtokohtana oleva ajatus siitd, ettd didit eivat ole vammaisia seka tilojen ja valineiden

fyysinen esteellisyys loivat dideille eriarvoisuuden kokemuksia.

Aideilla oli kuitenkin paljon myds positiivisia kohtaamiskokemuksia. Aidit kertoivat muun mu-
assa saaneensa ammattilaisilta kannustusta. He kokivat myds tulleensa kuulluiksi, ja ammatti-
laiset olivat osoittaneet luottavansa heidin kykyihinsi diteind. Aideille oli niissa tilanteissa
tullut tunne, ettd ammattilaiset halusivat aidosti auttaa seka olivat kiinnostuneita ja halukkaita
oppimaan. Edellda mainitut positiiviset kokemukset tukivat ditien uskoa itseensa aitina ja vah-

vistivat ndin naisten diti-identiteettid.
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7 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

7.1 Tulosten tarkastelu teoreettista viitekehysta vasten

Tassa kappaleessa tarkastellaan edella esitettyja tuloksia tutkimuksen teoreettisen viitekehyk-
sen valossa (ks. Kuvio 1.). hminen muodostaa identiteettejddn ja kasitysta itsestdan ja rooleis-
taan koko eldmansa ajan. Identiteettien rakentumiseen vaikuttavat vahvasti erilaiset vuorovai-
kutuskokemukset, jotka voivat olla taysivaltaisen ihmisen identiteetin rakentumista vahvista-
via tai sitd estdvid. [hmisen reagointitapa ympariston viesteihin on aina yksil6llinen. (Notko
2016, 5.) Vuorovaikutuskokemukset kohtaamistilanteissa terveydenhuollon henkiléston
kanssa vaikuttavat vahvasti vammaisen naisen kdsitykseen itsestddn aitina ja hdnen valtaistu-
miseensa tdssa roolissa. Taysivaltaisen didin roolin ja identiteetin toteutuminen vaatii kuiten-
kin arvostavaa suhtautumista ja ditiytta vahvistavaa palautetta paitsi lahiyhteisoéltda (Notko

2016, 53) myos terveydenhuollon henkildstolta.

Haastatellut didit eivat olleet kyseenalaistaneet pystyvyyttaan aidiksi ja kokivat, ettei vamma
vaikuta lasten hankintaan. Aitiys merkitsi haastateltaville todella paljon. Suurin osa oli halun-
nut didiksi jo hyvin nuoresta. Aidit eivit kokeneet vamman vaikuttavan siihen, millaisia he ovat
aiteina. Tama osoittaa, ettd aidit olivat valtaistuneita. He myos tiesivat, etta heilla on oikeus

tarvittavaan apuun.

Aidit olivat kuitenkin varautuneet huonoon kohteluun terveydenhuollossa. Tdmé niakyi muun
muassa ensimmaisen neuvolaan soiton yhteydessa jannityksena ja siind, etta didit perustelivat,
miksi heita kohdeltiin hyvin. Huonoon kohteluun varautuminen heijastaa sita, etta didit olivat
tiedostaneet yhteiskunnassa vallitsevan stigman ja sen, etta heidan ei yleisesti katsota sopivan
aidin rooliin. Monella oli stigman vuoksi myo6s tarve nayttaa terveydenhoitajalle, etta kylla he
parjaavat kotona lapsen kanssa. Nama dideiksi ryhtyneet naiset olivat kuitenkin paattaneet

taistella stigmaa vastaan, mika lisasi valtaistumista.

Jokaisen vammaisen henkilon identiteetin muodostumiseen ovat joissain vaiheessa osaltaan
vaikuttaneet vuorovaikutustilanteet terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Naissa tilan-

teissa on aina lasna valta-asetelma, joka syntyy jo ammattilainen-potilas asetelmasta (Notko
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2016, 18-19). Vammaisen henkilén kohdalla lasnda on myds vammaton-vammainen valta-ase-
telma. Kyseisen valta-asetelman esiintulo riippuu myos terveydenhuollon ammattilaisen asen-
teesta ja siitd, mitd hanen mielestdan vammainen henkil6 voi tehda tai mita han voi olla (Notko
2016, 5). Vammaton-vammainen valta-asetelma terveydenhuollon piirissa oli havaittavissa esi-
merkiksi tilanteessa, jossa kolmen lapsen didille oli joka kerta pelkdstddn vamman perusteella
tarjottu sairaalassa sosiaalitydntekijaa kotiinlahdon yhteydessa. Ladkarit, joista toinen vaati
perinnoéllisyystutkimuksia ja toinen epdili lapsen allergian johtuvan aidin liikuntavammasta,
ovat esimerkkeja ladketieteellisesta lahestymistavasta vammaisuuteen ja heijastavat myos yh-

teiskunnassa vallitsevaa stigmaa.

Aitien haastatteluiden perusteella niytti silti, etti neuvolan terveydenhoitajat suhtautuivat
raskauteen enimmakseen positiivisesti ja tavallisesti, ja didit kokivat enimmakseen, etta heita
kohdeltiin niin kuin keta tahansa odottavaa ditid. Tasta voi paatelld, ettd ndilla neuvolan tervey-
denhoitajilla oli erilainen kasitys siitd, mitd vammainen henkild voi olla ja mitd hdn saa tehda
kuin aiemmin mainituilla 1adkareilla. Ndin siitd huolimatta, ettd suurimalla osalla ei ollut koke-
musta vammaisista dideista asiakkaina. Kokemuksen puute vaikutti siihen, etta terveydenhuol-
lon ammattilaisilla oli vlilli vaikeuksia ottaa vammaan liittyvat asiat itse puheeksi. Aideilla oli
kuitenkin tunne siitd, ettd neuvolan henkilokunta oli kiinnostunutta ja halukasta oppimaan
uutta. Aitiysneuvolan tunnelman kerrottiin olleen enimmakseen turvallinen, lammin ja asialli-

nen.

Tietamattomyys johti kuitenkin osaltaan siihen, ettd didit joutuivat neuvomaan ammattilaisia
vammaansa liittyvissa asioissa ja kokivat myo6s negatiivisia kohtaamisia terveydenhuollon am-
mattilaisten kanssa. Aideisti tuntui, ettei vammaisena &itini olemiseen saanut tukea neuvo-
lasta eikda vamman vaikutuksesta synnytystapaan saanut riittavasti tietoa, vaan sita piti etsia
itse Internetistd ja vertaistuen kautta. Tietdmattomyys tuli esiin my6s synnytyksissa, joissa
vamma aiheutti ongelmia puudutteiden laitossa. Tietdamattomyys aiheutti yhdelle dideista
myo0s vakavia terveyshaittoja. Terveydenhuoltohenkiloston tiedon ja kokemuksen puute pa-
kotti aidit vairanlaiseen rooliin vuorovaikutussuhteissa ammattilaisten kanssa, kun aideille

lankesi potilaalle kuulumatonta vastuuta omasta ja lapsen turvallisuudesta.

Keskeinen asia kohtaamisen onnistumisessa on tilojen esteettdmyys, silla jos tiloissa on esteit3,
ne estavat koko kohtaamistilanteen syntymisen ja palveluun paasyn. Lisaksi se luo dideille olon,

ettd he eivit ole tervetulleita palveluun eivatka he kuulu paikkaan. Tdma luo vammaistavan
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kokemuksen ja eriarvoistaa vammaisia ditejd. Esteellisyys vaikeutti ditien mukaan myds vau-
vanhoitoa sairaalassa, koska varusteissa ei ollut otettu huomioon, ettd synnyttaneilla aideilla
voi olla erilaisia tarpeita. Normista poikkeavat tarpeet saattavat luoda myos tilanteen, jossa ai-
dit kokevat olevansa ongelma, jos heidan tarpeensa toteuttaminen esitetdan ylitsepdasematto-
man vaikeana. Tastd oli esimerkkina se, ettda koko sairaalasta oli todella vaikea 16ytaa suihku-

tuolia ja asian vaikeutta vield korostettiin.

Se, etta dideilla ei aina ollut sairaalassa edellytyksia hoitaa vauvaa, loi valilla hoitajille epavar-
muutta ditien parjaamisestd. Tama aiheutti myos dideille turhautumista, kun ei pystynyt hoita-
maan omaa lasta, vaikka periaatteessa olisi kyennyt siihen. Hoitohenkil6kunnan asenteen rooli
oli merkittava. Kun hoitajat olivat halukkaita edistamaan itsendistd vauvanhoitoa ja keksimaan

ratkaisuja, didit kokivat vauvanhoidon sairaalassa helpommaksi.

Vammaisten ditien kokemukset kohtaamistilanteista ditiysterveyspalveluiden ammattilaisten
kanssa olivat positiivispainotteisia. Aidit olivat kokeneet saaneensa tukea ja kannustusta. He
olivat ndin kyenneet jattimaan huonot kokemukset taka-alalle ja luottamaan itseensa aitina.
Talla oli merkittdva vaikutus valtaistumiseen ja ditiyden identiteetin myonteiseen rakentumi-

seen.

7.2 Tulosten vertailu aiempiin tutkimustuloksiin

Vammaisten henkiléiden vanhemmuus on edelleen aihe, josta puhutaan vahan. Suomessa on
aiemmin tutkittu vammaisten aitien kokemuksia hyvin vahan, joten tama tutkimus tayttaa ky-
seistd aukkoa. Vammaisten aitien kokemusten kautta voidaan arvioida, vastaavatko aitiyster-
veyspalvelut vammaisten aitien tarpeisiin, ja arvioida yleistd asenneilmapiiria vammaisten

naisten aitiytta kohtaan ditiyteen liittyvissa terveydenhuollon palveluissa Suomessa.

Aitien haastatteluista selvisi, ettd ditiysterveyspalveluita ei heidin kokemustensa mukaan ole
kokonaisuutena sopeutettu niin, ettd ne soveltuisivat myds liikuntavammaisille dideille ja vas-
taisivat my0s heidan tarpeitaan. Tausta-ajatuksena palveluiden jarjestamisessa nayttaisi ole-
van, ettd raskaana oleva nainen on vammaton. Tdma tulos saa tukea my6s aiemmista kansain-

valisista tutkimuksista. (Walsh-Gallagher ym. 2012; Tarasoff 2017.) Tahan liittyen my6skaan
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synnytysta edeltdva valmennus ja synnytyksen jalkeinen hoito eivit ole aiempien tutkimustu-
lostenkaan mukaan vastanneet liikuntavammaisten ditien tarpeita (Tarasoff 2015). Tassa tut-
kimuksessa kyseinen asia tuli esiin siina, etta aidit kokivat, etteivat ole saaneet neuvolasta tu-
kea vammaisena ditind olemiseen. Myoskaan sektiosta ei saanut etukiteen tietoa, vaikka olisi
pyytanyt. Haastatelluilla dideilla oli ollut ongelmia my6s puudutustilanteissa ennen sektiota, ja

eras aiti oli saanut painehaavoja vaaranlaisesta patjasta.

Aitien oli muutenkin vaikea saada vammaisen naisen itiyteen liittyvia tietoa terveydenhuol-
lon kautta. He kertoivat, ettd tietoa piti etsid itse vertaistuen ja Internetin avulla. Terveyden-
huollon ammattilaisten tiedon puute tuli vahvasti esiin haastatteluissa. Tdma on tullut esiin
myo6s kansanvalisesti (Kirshbaum & Olkin 2002; Dillaway & Lysack 2014a; Tarasoff 2017). Tie-
don puute johti siihen, ettd didit joutuivat neuvomaan ammattilaisia vammoihin liittyvissa asi-
oissa, my0s sellaisissa yhteyksissd, mika ei kuuluisi terveydenhuollon asiakkaalle. Dillawayn ja
Lysackin (2015) tutkimuksessa on tullut jo aiemmin esiin, ettd liikuntavammaiset naiset ovat

joutuneet neuvomaan gynekologeja siind, miten heiddn kehojaan tulisi kasitella.

Aideilla oli hyvin vaihtelevia kokemuksia kohtaamistilanteista terveydenhuollon ammattilais-
ten kanssa, mika on todettu myds aiemmassa tutkimuksessa (Prilleltensky 2003). Tassa tutki-
muksessa tuli esiin, ettd dideilla oli osassa tilanteista olo, ettd heidan piti todistaa pystyvansa
dideiksi. Vastaavan tuloksen ovat saaneet myos Grue ja Laerum (2002). Aitien kokemukseen voi
ndhda vaikuttaneen yhteiskunnassa vallitsevat ditiyden normit, joihin vammaisen naisen ei
katsota sopivan (Grue & Leerum 2002; Notko & Dobler-Mikola 2005; Malacrida 2007; Lappete-
lainen ym. 2017). Tama vaikutti myos ditien pelkoon siitd, ettd heidan aitiytensa kyseenalaiste-

taan ammattilaisten piirissa, vaikka he itse eivat sita kyseenalaistaneetkaan.

Osa aideista kertoi kuulleensa my0s huostaanottotapauksista vammaisten aitien kohdalla,
mika myo0s osaltaan saattoi lisiata tarvetta todistella pystyvyytta. Vastaavia pelkoja havaitsivat
myo6s Grue ja Leerum (2002) tutkimuksessaan. Osa dideista kertoi, ettd terveydenhoitajien usko
heiddn parjaamiseensa lapsen kanssa on lisddntynyt lapsen kasvaessa, eivatka he kokeneet
neuvolakiyntien olevan normaalista poikkeavia endd, kun lapset ovat isompia. Uskon lisaanty-
misen voi kuitenkin ajatella kertovan siitd, ettd alussa ammattilaisilla on ollut joitakin epailyk-
sid. Aitien vammat vaikuttivat lapsen hoitoon vaihtelevasti, mutta &idit selvisivit haasteista

joko itse tai avustajan avulla. Vastaavia tuloksia on tullut esiin my6s aiemmissa tutkimuksissa
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(Shpigelman 2014; Wint ym. 2016). Ongelmien kokeminen vaikutti kuitenkin osittain erilai-
selta kansainvalisissa tutkimuksissa kuin tassa tutkimuksessa. Kansainvalisesti didit kokivat
ongelmat joissain tapauksissa isompina ja haastavampina, koska henkil6kohtaista apua oli vai-
kea saada ja he olivat liheisten avun varassa. Aidit yrittivit toisinaan viimeiseen asti selviti
ongelmista yksin. He eivat halunneet pyytda laheisiltdan apua, koska se olisi ollut didin rooliin
sopimattoman heikkouden osoitus. (Shpigelman 2014.) Taman tutkimuksen suomalaiset didit
tiesivat, ettd heilld on oikeus avustajaan. Avustajalta oli luonnollista pyytda apua asioihin, jotka
eivit aideiltd itseltian onnistuneet. Aidit eivit nidhneet avustajan kdyttoa esteené tdysivaltaisen

aitiyden toteutumiselle.

Taman tutkimuksen tulokset saavat monilta osin tukea aiemmista tutkimuksista ja kertovat,
ettd suomalaisten ditien kokemukset kohtaamisesta terveydenhuollossa ovat samansuuntaisia
kuin kansainvalisissa tutkimuksissa. Tutkimus tuo aiheeseen kuitenkin myds uutta tietoa ja

ymmarrystd, silla vastaavaa tutkimusta ei ole aiemmin tehty Suomessa.

7.3 Tulosten luotettavuus

Kvalitatiivisissa tutkimuksissa tavoitteena on yleensd tutkimuksen kohteen syvaillinen
ymmartidminen tutkimukseen osallistuneiden henkildiden kokemusten, tuntemusten, mielipi-
teiden ja asenteiden kautta. Luotettavan kvalitatiivisen tutkimuksen keskeinen ominaisuus on-
kin sen kyky vakuuttaa lukija tehdyn analyysin ja synteesin patevyydesta ja siten syventaa tut-
kimuskohteena olevan ilmion ymmartamista. (Kihn & Thantola 2008, 89-92.) Tassa tutkimuk-
sessa tavoitteena oli lisatd ymmarrysta liikuntavammaisten ditien kokemuksista kohtaami-
sesta aitiyteen liittyvissa terveyspalveluissa Suomessa. Varsinaiseen yleistamiseen isoihin po-
pulaatioihin ei pyritty, vaan tavoitteena oli ymmartamisen syventdminen siten, ettad saatua tie-
toa voitaisiin hyodyntaa tulevaisuudessa aitiysterveyspalveluiden kehittdmisessa kaikille sopi-

viksi.

Tutkimuksen validiteetti on osoitettu raportoimalla tarkasti tavoitteenasettelu ja teoreettinen
viitekehys seka saatujen tutkimustulosten kytkenta niihin. Reliabiliteetti on osoitettu raportoi-
malla tutkimusprosessin kulku yksityiskohtaisesti. (Kihn & Thantola 2008, 89-92.) Tutkimuk-
sen uskottavuutta lisattiin kiayttamalla lainauksia, jotka toivat esiin haastateltavien oman aa-

nen. Haastatteluissa luotettavuuteen voi nahda vaikuttavan myoés ajan kulumisen, mika saattaa
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aiheuttaa haasteita haastateltavien muistamiseen ja vaikuttaa tulkintoihin omista kokemuk-
sista. Nain saattoi olla varsinkin yhdelld haastateltavalla, jonka lapsi oli jo 10-vuotias. Koke-
mukset ovat kuitenkin aina henkilékohtaisia eikd niiden voi ajatella olevan vaaristyneita,
vaikka muistot olisivatkin muokkautuneet. Asioiden, jotka ovat jadneet mieleen pidemmaksi-
kin ajaksi, voidaan ajatella olleen henkilélle erityisen merkittavia. Koska tutkimuksessa oli ni-
menomaan tarkoitus selvittaa ditien omia kokemuksia, subjektiivisuutta voidaan tassa mie-
lessa pitda luotettavuutta lisddvana tekijana. Palvelunkayttdjan nakokulmasta oma kokemus on

merkittava tekija palvelun toimivuutta mitattaessa ja asenneilmapiiria tutkittaessa.

7.4 Eettisyyden pohdinta

Tutkimuksen eettiset normit jakautuvat neljaan paaperiaatteeseen, joita ovat hyotyperiaate,
vahingon valttdmisen periaate, autonomian kunnioituksen periaate ja oikeudenmukaisuuden
periaate (Kuula 2011, 40). Tutkimusta tehdessa on tarkeaa valttaa kaikkea tarpeetonta karsi-
mystd. Lisdksi tutkimuksen tulee aina perustua tutkittavien vapaaehtoisuuteen ja suostumus
pitda aina olla annettu riittavan tiedon pohjalta. (Kuula 2011, 30-31.) Tutkittavia tulee infor-
moida sekd tutkimuksesta ettd aineiston sdilyttamisesta (Kuula 2011, 71). Tutkittavien ano-
nymisointi ja tunnistettavuuden estaminen ovat myds tarkeita yksityisyydensuojaan ja henki-
l6tietolakiin perustuvia periaatteita (Kuula 2011, 48, 139). My6s luottamuksellisuus haastatel-

tavan ja haastattelijan valilla on tarkeaa (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 13).

Myds tdssa tutkimuksessa kiinnitettiin erityistda huomiota tutkittavien anonymiteettiin ja tun-
nistettavuuden estidmiseen. Tassa piti olla erityisen tarkkana, silla liilkuntavammaisia diteja on
Suomessa sen verran vahan, ettd jos sitaateissa tulisi ilmi esimerkiksi paikkakunta ja lasten lu-
kumaara, didin anonymiteetti saattaisi olla vaarassa. Myo0s haastateltavien perheenjdsenten
anonymiteetista pidettiin huolta. Aideille kerrottiin selkeisti myés tutkimuksen tarkoituksesta

ja aineiston kaytostd, ja ndin lisattiin myds luottamusta tutkijan ja haastateltavan valilla.
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7.5 Paatelmat

Yhteiskunnassa oleva stigma vammaisia ihmisia kohtaan vaikuttaa timan tutkimuksen mukaan
edelleen myos lilkuntavammaisiin diteihin. Tama ndkyi huonoon kohteluun varautumisena ja
tarpeena todistaa pystyvyys didiksi terveydenhuollon ammattilaisille. Osa dideista pelkasi etu-
kateen myos huostaanottoa kuulemiensa tapausten perusteella. Tallaisen epavarmuudessa ela-
misen ja pelon siitd, hyvaksytadanko oma aitiys, voi ajatella lisadvan merkitsevasti ditien stressia
raskaus- ja imetysaikana. Talla on vaikutusta syntymattoman lapsen terveyteen, mutta mah-

dollisesti my6s muun muassa vuorovaikutukseen lapsen kanssa my6hemmassa vaiheessa.

Stigmalla on vaikutusta paitsi liikuntavammaisiin diteihin myos niihin liikuntavammaisiin nai-
siin, jotka haaveilevat ditiydesta ja suunnittelevat sitd. Osa naisista on kasvatettu ennakkoluu-
lojen vuoksi uskomaan, ettei ditiys kuulu heiddn elamainsa. Taméa on valtaistumisen sijaan
osalla johtanut vammaistumiseen, jolloin henkil6 on itse alkanut elaa stigman mukaan. Taman
vuoksi olisi merkittavaa tietad, kuinka paljon onkaan niita liikuntavammaisia naisia, jotka eivat

uskalla ennakkoluulojen vuoksi ryhtya dideiksi tai edes haaveilla siita.

Tutkimuksessa tuli esiin ammattilaisten tiedon ja kokemuksen puute liittyen liikuntavammai-
siin aiteihin, mika asetti didit asiakkaalle kuulumattomaan vastuuseen, kun piti tietda sellaisis-
takin asioista, jotka kuuluisivat ammattilaisille. Tama voi aiheuttaa ylimaaraisen stressin ja pe-
lon lisaksi my0s vaaratilanteita seka lapselle etta aidille. Esimerkiksi synnytystapaan liittyvissa
kysymyksissa dideille ei aina osattu vastata etukateen. Positiivista oli kuitenkin, ettda enimmak-
seen ammattilaiset olivat kiinnostuneita ja halukkaita oppimaan lisda aiheesta. Tutkimuksesta
voidaan siis vetda johtopaatos, ettd ammattilaisten lisdkoulutukselle erilaisten synnyttédjien
tarpeista on seka paljon tarvetta ettd mielenkiintoa. Seuraavaksi olisi merkittavaa selvittaa te-
hokkaita keinoja koulutukseen. Yhtena keinona voisi olla kokemusasiantuntijoiden hy6dynta-
minen koulutuksessa jo ammattiin opiskelun vaiheessa mutta myos nykyisten ammattilaisten

lisdkoulutuksessa.

Tarkea edellytys aitiyteen liittyvien terveyspalveluiden toteutumiselle kaikille sopivina on es-
teettdmyys, joka on merkittdva osa myods onnistunutta kohtaamiskokemusta. Esteettomyys
koskee sekd ympariston toimivuutta seka asenteellista esteettomyytta. Asenteellisella esteet-
tomyydelld on monesti ratkaiseva merkitys juuri kohtaamiskokemuksen kannalta. Asenteelli-

sella esteettomyydelld voidaan monesti myos paikata ympariston esteettémyyden puutteita,
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vaikka sen tarkeytta ei pidakaan vaheksya. Tallaisesta kompensaatiosta oli esimerkkina tdssa
tutkimuksessa se, ettd hoitajien kekselidisyys ja halu edistaa itsendistd vauvanhoitoa sairaa-
lassa helpotti esteellisista olosuhteista huolimatta ditien vauvanhoitoa. Asenteellisen esteetto-
myyden lisaksi olisi kuitenkin todella tarkeda kehittad sairaaloiden esteettomyytta siten, etta
kaikkien ditien olisi mahdollista hoitaa lasta jo sairaalassa. Tahan auttaisivat esimerkiksi kor-
keussdadettavat hoitopoydat ja kylvetyspaikat. Myds neuvoloiden valineiden esteettomyyden

kehittdminen parantaisi palveluiden soveltuvuutta kaikille dideille.

Esteettoman kodin ja sopivien vauvanhoitovalineiden lisdksi liikuntavammaisten &itien arjen
sujumisessa on henkilokohtaisen avustajan rooli monesti merkittava. Tama nakyi myo6s suoma-
laisten ja ulkomaalaisten ditien kertoessa haasteista vauvanhoidossa. Kansainvalisissa tutki-
muksissa haasteet ndhtiin isompina silloin, kun aiti oli laheisten avun varassa. Tulevaisuudessa
on siis tarkeda varmistaa henkil6kohtaisen avun riittdva saanti kaikille sita tarvitseville van-

hemmille, koska tima mahdollistaa tasavertaisen vanhemmuuden.

Taman tutkimuksen teoreettisen viitekehyksen valossa kohtaamiskokemusten aitiysterveys-
palveluissa voidaan ndahda vaikuttavan liikuntavammaisen didin identiteetin rakentumiseen ja
tata kautta myos seka didin ettd lapsen hyvinvointiin. Yksityiskohtaisempi tutkimus liikunta-
vammaisten ditien kohtaamiskokemusten, identiteetin rakentumisen ja hyvinvoinnin valisista
yhteyksistd on kuitenkin tarpeen. Tarkeaa tietoa saataisiin myo6s tutkimalla terveydenhuollon
henkiloston asenteita ja kokemuksia liittyen vammaisten ditien kohtaamiseen. Lisdksi tarvit-
taisiin tarkempaa tutkimustietoa terveydenhuollon ammattilaisten tiedollisista valmiuksista
kohdata vammaisia diteja. Tarkeaa olisi saada tutkimustietoa myds niiden vammaisten naisten
kokemuksista, jotka ovat syysta tai toisesta paatyneet olemaan hankkimatta lapsia, jotta voitai-
siin hahmottaa, ovatko naiset saaneet tehda paatoksensa vapaasti vai onko terveydenhuollon
henkiloston asenteilla tai yhteiskunnassa vallitsevalla stigmalla ollut vaikutusta tahan paatok-

Seen.
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Liite 1 Haastattelurunko

TUTKIMUSKYSYMYS: Millaisia kokemuksia liikuntavammaisilla aideillda on kohtaamistilan-

teista ditiyteen liittyvissa terveydenhuollon palveluissa?

1. Tausta

o Ika

e Lasten lukumaarad/ika

e Kerro lyhyesti, mikda vamma/sairaus Sinulla on ja miten se mielestasi vaikuttaa
toimintakykyysi arjessa.

e Perhetilanne (Yksinhuoltaja, parisuhteessa, naimisissa...)

¢ Onko puoliso vammaton? (Vaikuttaa suhtautumiseen, riski, ettd ajatellaan, etta
molempien hoitajana vain isa tai vastaavasti kahden vammaisen vanhemman

“ongelma”) Onko naitd ennakkoluuloja ilmaantunut?

2. Raskauden suunnittelu- ja alkuvaihe
e Keskustelitko lapsen saamisesta ennen raskautta terveydenhuollon ammatti-
laisten kanssa?

e Mitd naissa keskusteluissa kaytiin 1api?

Kerrotko vahan raskauden alkuvaiheesta
e Missa vaiheessa oli ensimmadinen kontakti terveydenhuoltoon liittyen raskau-
teen/aitiyteen?
e Miten tietoon raskaudestasi suhtauduttiin terveydenhuollossa? Mistd johtuen
sinusta tuntui, ettd hyvin /huonosti?
e Oliko jotakin sellaista raskauden suunnitteluun tai alkuraskauteen liittyvaa

asiaa, josta olisit toivonut saavasi lisaa tietoa?

3. Aitiysneuvola-aika
e Kerro ensimmaisesta neuvolakiynnista.
e Kuvailisitko tunnelmaa ensimmaisella kdynnilla.

e Entd jatkossa? Muuttuiko tunnelma/ilmapiiri myohemmilla kdynneilla?
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Onko jotain asiaa, johon olisit kaivannut enemman tukea terveydenhuollosta ai-
tiyteen/raskauteen liittyen?

Oliko jotain asiaa, johon olit erityisen tyytyvdinen palvelussa?

Kuunneltiinko toiveitasi hoidon/synnytyksen suhteen?

Keskityttiinko olennaiseen? Jaiko jotain kasittelemattd, oliko jokin turhaa?

Osalta kysyttiin jo tdssa, ettd uskottiinko parjadmiseen?

4. Synnytys ja sairaala-aika

Oliko jotakin sellaista synnytykseen liittyvaa asiaa, josta olisit toivonut saavasi
lisaa tietoa?

Kerrotko, miten synnytys sujui?

Otettiinko vamma synnytyksessa toivomallasi tavalla huomioon?

Kerro sairaala-ajasta? Saitko apua, kun tarvitsit?

Kerro kotiinlahdon hetkesta.

5. Kotikdynti/kdynti neuvolassa synnytyksen jalkeen

Kerro terveydenhoitajan kotikdynnista/kaynnista neuvolalla.

Kiinnitettiinké huomiota mielestasi oleellisiin asioihin?

Koitko, ettd parjaamiseesi uskottiin? Mista tuli sellainen tunne, etta koit, etta
uskottiin/ ei uskottu?

Toivoisitko, etta olisit saanut ditiyden alkuvaiheessa johonkin lapsen hoitoon/

aitiyteen liittyvaan asiaan enemman apua/tukea? Mihin?

6. Lastenneuvolakadynnit

Kerro neuvolakdynneistd lapsen kanssa. Vuorovaikutus? Tunnelma? Pysyt-
tiinko asiassa?
(Enta nailla neuvolakdynneilld), koitko, ettd parjadmiseesi uskottiin? Mista tuli

sellainen tunne, etta koit, etta uskottiin/ ei uskottu?

7. Omat kokemukset ditiydesta

Mita aitiys merkitsee sinulle?

Miten itse koet, vaikuttaako vammasi ditiyteesi, jos niin miten?
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8. Yleiskysymykset kokemuksista

Koetko, ettd ammattilaiset ajattelivat vammasi vaikuttavan?

Miten yleensd ottaen kuvailisit vuorovaikutusta/vuorovaikutustilanteita ter-
veydenhuollon ammattilaisten kanssa?

Miten hyvat/huonot kokemukset ovat vaikuttaneet Sinuun aitina? Enta ihmi-
sena?

Miten yleensa ottaen olet kokenut edella kuvatut tilanteet terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa?

Millaisissa asioissa koit, ettd sinua kohdeltiin ensisijaisesti vammaisena eika ai-
tina? (Jos tallaisia oli)

Missa asioissa koit, ettd sinut kohdattiin ensisijaisesti ihmisena (ditina)?

Onko vield muita kokemuksia, joista haluaisit kertoa?



