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Perheemme lapset

Vilma, 5 v

Vaino, 11 v.

Vilho, 14 v.

Veera, 17 v.




Veeran ja Vilhon tarina

* Veera ja Vilho syntyivat “terveina”, sairaus ei nakynyt alussa

* Pikkulapsiaika oli kuitenkin raskas, normaalissa vuorovaikutuksessa tuntui olevan
jotakin vialla, esimerkiksi puheenkehitys viivastyi

* Kehitys eteni suht normaalisti, mutta levottomuus oli hallitsevaa
* Leikkitaidot eivat kehittyneet —eika keskittyminen

* Yritimme elaa normaalia elamaa, mutta kaikki oli haasteellista, etenkin
vuorovaikutus muiden lasten kanssa, mika turhautti lapsia

* Kolmas lapsi, Vaino syntyi
* Integroitu eskari, sitten erityiskoulu

* Kunnes lopulta diagnoosi molemmille kun Veera oli 9 v. ja Vilho 6 v.



Diagnoosi

* Veeralla ja Vilholla todettiin koko maailmassa harvinainen
San Filippon tauti eli MPS 1lIC

e Kertymasairaus, jossa elimisto ei pysty pilkkomaan
sokereita normaalisti, vaan kerryttaa jatkuvasti soluihin
haitta-ainetta

* Lapsi kehittyy suht normaalisti kuuteen ikavuoteen asti,
sen jalkeen lapsi alkaa taantumaan

* Taantuminen tapahtuu valilla hyppayksittain , valilla
hitaasti

* Nakyvimmat ja nopeimmat muutokset tapahtuvat
aivoissa, motoriikassa taantuminen nakyy hitaammin

* Elinajanodote on 20v., mutta joissain tapauksissa lapsi voi
elaa jopa 40 v.




Milta vanhemmista tuntui?

* Diagnoosi oli kuin marka ja terava ratti vasten kasvoja, en uskonut, etta tasta voisi
selviytya, masennuin

* Olimme elaneet 10 vuotta jatkuvassa valmiustilassa, lasten levottomuus ja
impulsiivisuus oli voimakasta

* Koska ei ollut diagnoosia, kukaan ei tiennyt mika on sopiva hoitopaikka tai koulu
lapsille, kotiin emme olleet saaneet viela oikeanlaista apua

* Kodin hoitaminen oli jaanyt, lomaa ei kaytannossa ollut, ei myodskaan tilaa
suremiselle, oli vaan pakko selviytya arjesta hetki kerrallaan

 Tietysti oli paljon ihania hetkia ja lasten ehdoilla jaksoi juurikin lasten takia
* Vaino oli syntynyt, mutta onneksi terve

* Pelko siita, etta Vaino jaa yksin ja ahdistuu, koska oli kasvanut luullen, etta hanella on
kaksi tervetta isosisarusta



Selviytyminen

e Saimme vertaistukea Harvinaiskeskus Norion perhetydntekijalta
ja perhetapaamisissa

* Tapasimme muita perheita, joilla oli harvinainen eteneva sairaus,
useimmiten lapsi menehtyy 5-10 ikdavuoteen mennessa, meidan
perhe oli jalleen vahan erilainen, mutta saimme kuitenkin
vertaistukea

e Saimme aluksi lyhytaikaisen avustajan palvelua kotiin,
myohemmin saimme toistaiseksi voimassa olevan
avustajapaatoksen

* Veera kavi mm. Kehitysvammaisten tuki ry:n leireilla

* Pian diagnoosin jalkeen Veera alkoi kaymaan pidemmilla
hoitojaksoilla Pitkdaniemen lasten ja nuorten kuntoutusosastolla

e Saimme arjen jollain tavalla hallintaan

* Syntyi voimakas halu yrittaa saada viela terve lapsi — jotta Vaino
saisi terveen sisaruksen

* Vuonna 2019 syntyi Vilma



Lasten psyykkinen oireilu

» Sairaus on psyykkisesti hyvin vaikea ja matkan
varrelle on osunut kaikenlaista

* Molemmat lapset todella sosiaalisia, surua kun
kaverihommista ei tullut mitaan

* Etenkin Vilholla paljon turhautumista, lyémists, ja
impulsiivisuutta.

* Lopulta emme oikein voineet kayda Vilhon kanssa
missaan tai se oli todella haastavaa, ihmiset
ymparilla ihmettelivat melko normaalin nakaista,
mutta hyvin voimakkaasti kayttaytyvaa lasta

* Esimerkiksi Hesburgerissa Vilho meinasi menna
sydmadn toisten hampurilaisia, sarkanniemessa tuli
raivokohtaus, eika paasty pois, jne...




Millaista apua saimme kotiin? Mika oli lasten kannalta
tarkeaa?

e Saimme melko pian paatoksen lapsille pysyvasta avustajasta. Tunteja oli
ensin 30h/kk, sitten 60h/kk

* Iso ongelma oli jo alun alkaen se, ettd palveluntuottajilta oli lahes
mahdoton saada tarpeeksi ammattitaitoista avustajaa, avustaﬂa vaihtui
tiuhaan — tama oli hyvin raskasta niin lapsille kuin vanhemmille,

avustajista ei ollut aina apua, Vilho myos 16i muutamaa avustajaa
e Tilanne huononi koko ajan avustajien suhteen

* Siirryimme korona-ajan alkaessa tydnantajamalliin: teimme
tyosopimuksen useamman avustajan kanssa ja tama pelasti yli 4 vuotta

* Onnistuimme loytamaan hyvia avustajia, mutta ei se helppoa ollut

e Kaupungin sosiaalityontekija auttoi kaikessa, meidan tuli vain loytaa
avustajat ja tehda tyosopimukset

e Parhaimmillaan perheellamme oli tydsopimuksella 4 avustajaa

* Tuolloin molemmat lapset kavivat myos pidemmilla hoitojaksoilla
Pitkdaniemessa



Lopulta muutto hoitokoteihin

* Sairaus eteni ja Pitkaniemen laakari seka
sosiaalitydntekija pohtivat mika olisi hyva Veeran ja
Vilhon hyvinvoinnin kannalta pidemmalla tahtaimella

* Lapset tarvitsivat rauhallisempaa kodinomaista
paikkaa, Pitkaniemi on laitosmainen ja levoton

* Veera muutti Anttulan yokylaan Alajarvelle vuoden
2023 alussa

* Vilho muutti Versokotiin Saarijarvelle vuoden 2024
alussa

* Heilla on turvallinen, rauhallinen ymparistd, jossa
voivat myos ulkoilla tutuilla reiteilla, monta aikuista
|lasna koko ajan

e Lasten hyvinvointi maaritti paatoksia

* Kdymme sdanndllisesti katsomassa heitd, vaikka
valimatkaa onkin




KIITOS!
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