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Lohikäärmeen ystävä
kirjan avulla vammaiset 
lapset pääsevät harjoittele-
maan tärkeinä pitämiensä 
asioiden hahmottamista 
ja ilmaisemista itselleen 
sopivimmalla tavalla.

S yksyllä 2018 Vamlasissa alettiin kehitellä vammaisille  
lapsille suunnattua toiminnallista työpajaa. Konseptin 
selkiydyttyä sen nimeksi vakiintui, maskottina toimi-

neen pehmolelulohikäärmeen mukaan, Lohikäärmeen ystävä-
kirja. Lohikäärmeen nimestä järjestettiin kilpailu, ja sen voitti 
erään työpajoihin osallistuneen lapsen ehdottama Tulisalama. 

Alussa projektin toteutustavoista ei ollut tarkkaa ajatusta:  
tavoitteena oli kerätä tavalla tai toisella tietoa vammaisten 
lasten arjesta. Nopeasti kuitenkin huomattiin, että kohde
ryhmän tavoittamiseksi tarvitaan jotakin sellaista hyvin  
konkreettista tekemistä, joka voisi olla osa kenen tahansa 
lapsen elämää. Syntyi ajatus ystäväkirjasta. 

Vaikka vammainen lapsi tarvitsisi tulevaisuuttaan varten vielä 
tavallistakin paremmat valmiudet itselleen tärkeiden asioiden 
ilmaisemiseen, hän ei välttämättä kovinkaan usein pääse näi-
tä valmiuksia harjoittelemaan. Ystäväkirjakonseptin kehittelyn 
taustalla olikin huoli siitä, miten lapsi voi oppia kertomaan 
toiveistaan tai edes tiedostamaan niitä, jos häntä itseään ei  
pidetä omien toiveidensa parhaana asiantuntijana ja jos 
hänelle ei anneta aikaa ja mahdollisuuksia kertoa asioistaan 
itselleen sopivimmalla tavalla. 

Voi myös kysyä, miten vammainen aikuinen pystyy vaatimaan 
tarvitsemaansa palvelua tai hakemaan haluamaansa työpaik-
kaa, jos häneltä ei ole jo lapsena kysytty, missä hän kaikkein 
mieluiten viettäisi aikaa tai millaisissa asioissa hän on hyvä.

E rityisesti lapset, joilla on vammasta johtuvia erityistarpei-
ta, jäävät usein sivuosaan, kun heidän asioitaan käsitel-
lään ja heidän elämästään puhutaan. Erityislapsista saate-

taan puhua myös hyvin palvelukeskeisesti. Tällöin unohdetaan 
heidän pienet arkiset ilonsa, jotka ovat usein hyvin samanlaisia 
kuin kenen tahansa lapsen. 

 Elina Mäkikunnas: 

Unelmat  
kuuluvat kaikille! 

Palveluista on toki tärkeää puhua. On kuitenkin hyvä muistaa, 
että myös vammaiset lapset ovat ensisijaisesti lapsia, jotka 
saattavat haluta vaikkapa täyttää ystäväkirjaa ja kertoa ystä-
vistään ja unelmistaan.

Tämän kirjasen sivuilla pääset tutustumaan lasten komment-
teihin ja piirroksiin. Näiden tekstien ja kuvien inspiroimina eri 
tavoin vammaiset aikuiset ovat kirjoittaneet kirjaseen tekstejä 
tärkeistä – sekä lapsia että heitä itseään koskevista – teemois-
ta. Kirjasen sivuilla esitellään myös yhteistyökumppaneiden 
ajatuksia projektista ja mietitään, miten lasten ajatuksia voisi 
kerätä vielä entistäkin paremmin. Lopuksi jaetaan myös vink-
kejä ystäväkirjatyöpajan onnistuneeseen toteuttamiseen. 
Antoisia lohikäärmeseikkailuita!

 
Elina Mäkikunnas työskenteli vuosina 2018–2019 Vamlasissa 
Paikka auki -työsuhteessa, vaikuttamistyön suunnittelijana. 
Hänen tehtävänään oli parantaa vammaisten lasten ja nuorten 
vaikuttamismahdollisuuksia. Yksi työn konkreettisista tuloksista 
oli Lohikäärmeen ystäväkirja –konsepti.

Lohikäärmeen  
ystäväkirja
Lohikäärmeen ystäväkirja on osa Vamlasin toteut
tamaa projektia, jossa lapsilta kysytään heille 
merkityksellisistä asioista. Millaisia unelmia heillä 
on? Millaisia asioita he mielellään tekevät? Millai-
sissa paikoissa he haluavat viettää aikaa? Ketkä 
ovat heidän elämässään tärkeimpiä ihmisiä?

Ystäväkirjan täyttämisessä on otettu huomioon 
lasten erilaiset kommunikointitavat: tarjolla on 
erilaisia sivupohjia sekä kuvakortteja, jotka hel-
pottavat ajatusten ilmaisemista. Ystäväkirjassa  
on lyhyitä ja ytimekkäitä kysymyksiä, joihin voi  
halutessaan vastata yksittäisellä sanalla, mutta 
myös laajempia suunnittelutehtäviä, joissa luo-
vuutensa saa päästää toden teolla irti. Lapset 
voivat esimerkiksi suunnitella unelmiensa päivän 
ja kuvailla, millainen olisi maailman paras ystävä.

Lohikäärmeen ystäväkirja kehitettiin Paikka auki 
-rahoituksella toteutetussa projektissa, jonka 
yhtenä tavoitteena oli kerätä vammaisten lasten  
ja nuorten kokemuksia omasta arjestaan. Ystävä
kirjan osalta kohderyhmäksi valikoituivat pää-
asiassa alakouluikäiset lapset. 
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Jos tästä kirjoituksesta jää 
yksi asia mieleen, toivon 
että se olisi tämä: kuulo-
vammaiset lapset eivät  
koe olevansa erilaisia,  
vaan ympäristömme ja 
muut ihmiset osoittavat 
sen olevan niin. 

Äänimaailmakeskeisessä yhteiskunnassamme ihmiset 
kauhistelevat usein ja toki ihan ymmärrettävästi, jos 
ihminen ei kuule tai kuulee huonosti. Lapsi itse kokee 

asian hyvin luonnolliseksi. Siksi hän häkeltyy tai menee hel-
posti ymmälleen, jos häntä muistutetaan asiasta. Muiden 
lasten tavoin kuulovammainen lapsi seurailee hyvin uteliaana 
ja tavallisesti jopa keskimääräistä tarkemmin muita ihmisiä 
sekä ympäristön viestejä ja signaaleja. 

Oman kokemukseni mukaan pitää hyvin paikkansa, että kun 
jokin aisti poistuu tai jää syystä tai toisesta vähemmälle käy-
tölle, toiset aistit vastaavasti herkistyvät. Kuuloaistiltaan vajaa 
lapsi tarkkailee siten näköaistillaan ja jopa tuntoaistillaan, jos 
hänellä on kuulovamman lisäksi heikko näkö. Aistivajauksilla  
ei ole mitään tekemistä lapsen älykkyyden kanssa. Tämä on 
hyvä muistaa, kun tukee kuulovammaista lasta ihmissuhteiden 
luomisessa. Hän voi tarvita hieman apua ja tukea muihin ihmi-
siin tutustumisessa – samaan tapaan kuin kuka tahansa lapsi. 

Tukena viittova ympäristö
Olin onnekas, kun sain jo 80-luvulla mahdollisimman suotui-
sat oltavat ja vieläpä lähellä kotia. Sekä päiväkodin johtajan 
että päiväkodin henkilöstön sitoutumisella oli tässä suuri 
merkitys. Johtaja opetteli suomalaista viittomakieltä ja näytti 
samalla hyvää esimerkkiä työntekijöilleen. Myös muutamat 
heistä opettelivat viittomaan, millä oli luonnollisesti myön-
teinen vaikutus minun, työntekijöiden sekä muiden lasten 
väliseen vuorovaikutukseen. 

Sainkin elää hyvin tavallista päiväkotielämää ilman, että kuu-
loni puutetta korostettiin. Viittovan ympäristön ansiosta en 
ollut riippuvainen vuotta nuoremmasta veljestäni voidakseni 
tutustua muihin lapsiin. Saatoin olla itsenäisempi, ja minulla 
oli myös omia leikkikavereita. 

Haluan tuoda onnistuneen päiväkotikokemukseni esiin,  
koska kuulovammaiset lapset ohitetaan vielä nykyäänkin  
valitettavan usein. Jos aikuinen ei syystä tai toisesta kykene 
asettumaan kuulovammaisen lapsen asemaan, hän ei myös-
kään kykene tukemaan lasta ihmissuhteiden luomisessa  
silloin, kun tämä sitä tarvitsee. 

Muut lapset eivät välttämättä ymmärrä, että kuulovammai
selta lapselta jää jotakin huomaamatta vain siksi, että hän  
ei kuule esimerkiksi aiheeseen liittyvää ohjeistusta. Tällaisina 
hetkinä tarvitaan aikuisen apua ja opastusta siitä, miten kuu-
roa tai huonokuuloista lasta lähestytään luontevasti ja miten 
vuorovaikutuksen saa onnistumaan.

 Tiina Jaakola:

Sinä ansaitset parasta, 
ja enemmänkin!

Ymmärretään ja  
tullaan ymmärreityiksi 
Eräs foniatrian erikoislääkäri sanoi aikanaan minulle:  
”Sinä Tiina ansaitset ainoastaan parasta, mitä yhteiskuntamme 
pystyy tarjoamaan, ja enemmänkin!” Jokainen lapsi ansaitsee 
tämän lauseen, ja vammaisten lasten kohdalla merkitys on 
mielestäni vielä suurempi. Kuulovammaisen lapsen kohdalla 
tämä tarkoittaa käytännössä esimerkiksi sitä, että hänelle 
järjestetään laadukas ja juuri hänelle sopiva tulkkauspalvelu.  
On äärettömän tärkeää, että kuulovammainen lapsi ymmär-
tää ja tulee ymmärretyksi muiden lasten tavoin mahdollisim-
man oikein.

Nykyään lähes jokaiselle syntymäkuurolle lapselle leikataan 
sisäkorvaimplantti. Implantti tuottaa äänitaajuuksia, joista 
aivot oppivat tunnistamaan äänten merkityksiä. Se ei siis 
tuota varsinaista ääntä, jollaiseen kuulevat ovat tottuneet. 
Implantin haasteet ilmenevät tavallisesti meluisassa ympä-
ristössä tai musiikin melodian seuraamisessa. Nämä tilanteet 
edellyttävät vielä suurempaa tarkkuutta sisäkorvaistutetta 
käyttävän lapsen kanssa, ettei lapsi joutuisi syrjään melun  
tai laitteen toimintahäiriön vuoksi. 

 
Tiina Jaakola on palvelumuotoilija, joka nauttii luonnon  
kauneudesta ja inspiroituu suoraan kysyvistä ihmisistä.  
Hän on syntymäkuuro ja heikkonäköinen, ja hänen ensi- 
kielensä on suomalainen viittomakieli.

Muistikuvia Tiinan  
päiväkotiajoilta
Irma Hankaniemi

Ensimmäisenä mieleeni 
piirtyy kuva iloisesta ja 
sosiaalisesta pikkutytös-
tä näyttelemässä Puna-
hilkka-satua päiväkodin 
salissa muutaman vähän 
isomman tytön kanssa. 

Lapset olivat keksineet näytelmäleikin keskenään. Aikuisia 
tarvittiin lähinnä rekvisiitan etsimiseen ja yleisöksi. Tuntui 
ihanalta nähdä leikkijöiden innostus. Se tarttui välittömästi 
meihin työntekijöihin ja toisiin lapsiin. Sillä hetkellä Tiina  
sai olla yksi lapsi muiden joukossa, osallinen leikissä ja  
tärkeä juuri sellaisena kuin oli.

Pajulinnun päiväkoti vastasi kälviäläisten lasten varhais-
kasvatuksesta pitkään kunnan ainoana päiväkotina. Tukea 
tarvitsevat lapset olivat aina etusijalla päiväkotipaikkoja 
myönnettäessä. Henkilökunta sitoutui siihen, että jokaiselle 
vuodelle riitti monenlaisia haasteita. 

Toimin päiväkodin johtajana kunnassamme 1974–2010 ja 
työskentelin lastentarhanopettajana 80-luvulla Pajulinnun 
sisarusryhmässä. Tiina ja hänen pikkuveljensä Taneli olivat 
päivähoidossa tässä sisarusryhmässä kolmisen vuotta. 
Kälviän koulutoimi järjesti tiloissamme kuulovammaisten 
lasten kaksivuotista esiopetusta, johon Tiinan lisäksi osallis-
tui kuuroja lapsia myös naapurikunnista. Esiopetustuntien 
jälkeen Tiina jatkoi iltapäivähoidossa entisessä ryhmässään. 

Ihmissuhteet
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Tärkeimpiä ihmisiä minulle ovat:

Kävin viittomakielen kesäkurssin ennen kuin Tiina aloitti 
päiväkodissamme. Sittemmin myös monet työntekijät pereh-
tyivät viittomakielen alkeisiin Työväenopistossa ja muutamat 
meistä pidemmilläkin koulutusjaksoilla. Valitettavasti paikka-
kunnalta ei löytynyt silloin viittomakielentaitoista avustajaa. 
Onneksi pikkuveli auttoi joskus käännöspulmissa. 

Muistan, että opettelin viittomaan uuden kuvakirjan seuraa-
vaksi päiväksi aina edellisiltana. Myös päiväkotimme taitavat 
työntekijät ansaitsevat yhä vieläkin kauniit kiitokset työstään 
lasten parhaaksi. 

Viikon viittoma 
Päiväkodissa Tiina oli meille ennen kaikkea lapsi ja vasta  
sitten erityislapsi. Mielestäni ryhmän lapset hyväksyivät 
hänet hyvin joukkoonsa. Opettelimme lapsiryhmän kanssa 
uutta kieltä muun muassa viikon viittoman avulla. Minä,  
sinä, ystävä, tule leikkimään, tule pelaamaan taisivat olla  
ensimmäiset harjoittelemamme viittomat. Merkit olivat  
seinällä kaikkien nähtävillä aina viikon ajan. 

Meistä oli tärkeää kertoa Tiinalle, mitä milloinkin tapahtuu, 
jotta hän tuntisi kuuluvansa joukkoon. Tiina osoittautuikin 
varsin uteliaaksi, rohkeaksi ja oppivaiseksi pikkutytöksi.

Teimme ahkerasti yhteistyötä Tiinan vanhempien kanssa. 
Arvostan edelleenkin sitä luottamusta, joka heijastui päivit-
täisissä kohtaamisissa ja kaikissa vuorovaikutustilanteissa. 
Vanhemmat osallistuivat myös aktiivisesti vapaaehtoisen 
vanhempainyhdistyksen toimintaan. Vuosien myötä kehit-
telimme päiväkodissa yhteistyötä neuvolan, kuntoutuksen 
ja koulutoimen kanssa, mikä rakensi turvallista siltaa Tiinalle 
hänen siirtyessään esiopetuksesta Kirkonkylän ala-asteen  
oppilaaksi. Kuulovammaisten erityisopettajat antoivat kaivat-
tua tukea ja opetusta niin kuuroille lapsille kuin myös päivä-
kodin työntekijöille.

Olen muistellut lämmöllä Tiinan varhaisia vuosia Pajulinnun 
päiväkodissa. Koin usein riittämättömyyttä varhaiskasvatta-

jan työssä. Tyytyväinen ja ilmeisen hyvinvoiva lapsi sekä on-
nistuneet hetket päiväkodissa valoivat kuitenkin uskoa siihen, 
että voimme jatkaa eteenpäin aloittamallamme polulla. 

Mitä Tiina ja erityistä tukea tarvitsevat lapset ovat antaneet 
minulle ja entiselle työyhteisölleni? Vastaus kuuluu: erilai-
suutta, joka on rikkautta! Jokainen meistä sai niiltä ajoilta 
arvokkaita ja rakkaita kokemuksia, joita on mukava muistella 
vielä työvuosien jälkeenkin.

Irma Hankaniemi on eläkepäiviä viettävä päiväkodin johtaja ja 
lastentarhanopettaja.

minut tekee iloiseksi:

 Tärkeät paikat

 Ilari Kousa:

Hetkiä ruokapöydän 
ympärillä

Yksi ihmismielen kiinnosta
vimmista ominaisuuksista 
on, että sillä on taipumus 
kiintyä mitä erilaisimpiin 
paikkoihin. Monet näistä 
paikoista ovat yhteisiä 
useimmille lapsille riippu-
matta siitä, onko lapsi  
vammainen vai ei. 

M
erkitykselliset paikat edustavat tavallaan eräänlaista 
jaettua kulttuuriperintöä. Esimerkiksi monia oman 
sukupolveni edustajia yhdistää isovanhempien ruoka-

pöytä ja sen ympärillä koettujen hetkien merkityksellisyys.

On ilahduttavaa havaita, että erilaiset vammat eivät ole 
estäneet lapsia tutustumasta kaikenlaisiin paikkoihin. Lohi-
käärmeen ystäväkirjan vastauksissa esiintyy niin hampurilais-
ravintola, metsä kuin liikuntahuvipuistokin. Merkityksellinen 
kokemus ei aina välttämättä synnykään siellä, missä sen olet-
taisi syntyvän: liikuntavammainen lapsi voi siis aivan hyvin 
kokea mielipaikakseen fyysisesti haastavan ympäristön.

Koti on tärkeä paikka näille lapsille, kuten varmaan useimmil-
le meistä. Vammaiselle lapselle koti ja oma huone saattavat 
olla jopa keskimääräistä tärkeämpiä, jos vamma tai sairaus 
rajoittaa lapsen osallistumis- ja toimintamahdollisuuksia. 
Hoitavien terapeuttien ja muiden terveydenhuollon ammatti
henkilöiden olisikin hyvä muistaa, että suhde heihin voi olla 
kullanarvoinen niin lapsi- kuin aikuisasiakkaillekin.

Luontokokemuksia  
rajoitteista huolimatta
Merkityksellinen paikka tuntuu olevan myös luonto, jonka 
voisi sanoa olevan osa suomalaista piilotajuntaa: sen merkitys 
on kulttuurissamme erittäin keskeinen vielä sukupolvienkin 
jälkeen. Vaikka nykyajan ihmisen väitetään vieraantuneen 
luonnosta, lukuisat tutkimukset osoittavat luontokokemusten 
olevan edelleen tärkeitä terveydellemme ja hyvinvoinnillem-
me. Biologina onkin hienoa huomata, että Lohikäärmeen 
ystäväkirjan lapset ovat saaneet mahdollisuuden kokea  
luonnon eri tavoin, erilaisista rajoitteista huolimatta. 
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Esteettömyyden eri muodot on monissa luontokohteissa 
huomioitu erittäin hyvin vuosikymmenten takaiseen tilantee-
seen verrattuna. Itse asiassa olen tästä hieman kateellinen, 
koska minun lapsuudessani moniin näistä paikoista (esimer-
kiksi luontopolut) oli käytännössä mahdotonta päästä apuvä-
lineiden kanssa. Toki olen korjannut tilannetta myöhemmin, 
mutta lapsuuskokemukset ovat aina lapsuuskokemuksia!

Maassa, merellä, ilmassa
Myös erilaiset liikkumisen tavat ovat aina kiehtoneet ihmistä: 
lasten vastauksissa esiintyykin viittauksia niin ilmailuun kuin 
rautatieliikenteeseenkin. Leonardo da Vincin aikalaiset ajat-
telivat, ettei lentokone koskaan lentäisi, mutta jokainen tätä 
lukeva tietää, mikä tilanne on nykyään. Hauska kyllä, Finnairin 
taannoisen MD-11-kaukoliikennekoneen ohjaamo lukeutuu 
edelleenkin omiin mielipaikkoihini, sillä se oli erään sukulaise-
ni työpaikka usealla vuosikymmenellä.

Kokemus ihmisarvosta  
muodostuu arjessa 
Itse ajattelen, että identiteetin rakentamisessa on onnistuttu 
silloin, kun vammaisuus ei ole sen ensisijainen osa. Lapsen 
voi rauhassa antaa olla lapsi silläkin uhalla, etteivät käsitykset 
omista kyvyistä ole aina realistisia – tämä pätee niin vammai-
siin kuin vammattomiinkin lapsiin. Toisaalta on huomioitava, 
että vammaisuus voi aiheuttaa joskus ylitsepääsemättö-
mänkin tuntuisia haasteita. Tästä syystä tarkkaan harkittujen 
kuntoutusmuotojen ja arkielämän yhteensovittaminen on 
ensiarvoisen tärkeää. Näistä kahdesta se tärkein on kuiten-
kin päivittäinen arki. Arjessa nimittäin muodostuu kokemus 
omasta ihmisarvosta.

Lempipaikkani on:

 Tärkeät paikat

Isossa kuvassa, yhteiskunnan tasolla, itsetunnon rakentumi-
seen tai romahtamiseen vaikuttavat rakenteet ja käytännöt, 
jotka säätelevät arkista, keskinäistä kanssakäymistämme. 
Tasa-arvo saavutetaan vain lähentämällä vammaisia ihmisiä 
muuhun yhteiskuntaan. Kansainvälisten tutkimusaineistojen 
mukaan olemme edelleen aliedustettuina esimerkiksi pari
suhdetilastoissa. Tilanteen muuttaminen edellyttää koko 
ihmiskäsityksen kehittämistä, ja tässä kehityksessä avain
asemassa ovat lapset, heidän yksilölliset tarpeensa ja voima-
varansa. Kun vielä psyykkinen tuki saadaan entistä kiinteäm-
mäksi osaksi palvelurakenteita, luomme otollisen maaperän 
eheän psyykkisen, fyysisen, sosiaalisen ja seksuaalisen iden
titeetin muodostumiselle. 

Ilari Kousa (35) viimeistelee Helsingin yliopistossa kahta mais-
terintutkintoa, kirjoittaa kirjaa sekä suunnittelee väitöskirjaa ja 
opettajan pedagogisia opintoja. Hänellä on cp-vamma, selkä
ydinvamma, keuhkojen toimintahäiriö ja autoimmuunisairaus. 
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Vapaa-aikanani minä pelaan 
tv-peliä ja näprään kännykkää. 
Käyn joskus kuntosalilla ja heit-

telen korista ulkona kaverin kanssa ja 
käyn katsomassa korista ja jalkapal-
loa ulkona ja sisällä. Luen välillä kirjo-
ja ja kuuntelen musiikkia kännykästä. 
Teen välillä kotitöitä, vien roskat ja 
pyykit paikoilleen ja kuivumaan teli-

neeseen. Pesen myös vessat ja siivoan Antonin kanssa poikien 
huoneen. Laitan myös joskus ruokaa äidin kanssa.

Parasta on katsoa pelejä paikan päällä: Torpan pojat, Helsinki 
Seagulls, Susijengi, Jokerit, HJK. Tykkään myös käydä elokuvis-
sa ja keikoilla. Haluaisin aikuisena olla liikunnanopettaja.

Hyvää vapaa-aikaa on aika perheen kanssa mökillä. Tykkään 
olla ulkona heittelemässä koripalloa ja kaverin luona yökyläs-
sä ja koripalloturnauksessa. Tapaan fammua ja pappaa ja käyn 
kahvilassa. Tykkään valvoa välillä iltaisin ja katsoa perheen 
kanssa elokuvaa.

Vapaa-aika on minulle kivaa ja voin liikkua perheen kanssa, 
pelata ulkona minigolfia ja mennä ulos syömään. On mukavaa 
olla perheen kanssa. 

Vapaa-aika
 Samuel Martelius:

Kivaa on harrastukset,  
perhe ja kaverit

Jotta voin viettää hyvää vapaa-aikaa, tarvitsen kaverin, joka 
tykkää minusta. On mukavaa kun minulla on kavereita.

Joskus on hankalaa, kun on vaikea pyytää apua. Aina ei uskal-
la kysyä neuvoa, minne minun pitää mennä, jos on kyseessä 
tuntematon ihminen vaikka Hartwall Arenalla.

Samuel on pian 19-vuotias helsinkiläinen nuori mies, jolla on 
kolme pienempää sisarusta. Hän kävi koko peruskoulun Taival-
lahden peruskoulussa erityisluokalla ja opiskelee nyt kolmatta 
vuotta Telma-koulutuksessa Spesia-ammattiopistossa. Opiske-
luun on kuulunut paljon työharjoitteluja, ja Samuelin tavoittee-
na on jatkaa tutkintotavoitteisessa koulutusohjelmassa. 

Samuel harrastaa koripalloa. Hän käy kerran viikossa GoS-tree-
neissä (Game of Skills), tekee musikaalia ShedHelsingissä ja tree-
naa myös kuntosalilla. Hän on taitava liikkumaan itsenäisesti 
julkisilla. Tulevaisuudessa siintää asuminen solukämpässä kave-
reiden kanssa. Samuelilla on Downin syndrooma.

Minut tekee iloiseksi:

Mitä puuhailen kaikkein mieluiten:

Millainen olisi unelmien päivä:
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Voin sanoa, että olen kasva-
nut vahvaksi. Se kuulostaa 
ironiselta, koska kehoni on 
pieni ja murtuma-altis, enkä 
pärjäisi päivääkään ilman 
toisen ihmisen fyysistä apua. 

L apsesta asti on ollut selvää, ettei minusta tule vuori
kiipeilijää tai kilpajuoksijaa, mutta melkein mitä tahansa 
muuta. Vanhempani, lähisukulaiseni ja opettajani ovat 

tukeneet minua, mitä ikinä olenkin halunnut ja voinut tehdä. 
Näin opin tuntemaan itseäni, näkemään myös omat vah-
vuuteni ja mahdollisuuteni sekä levittämään siipeni. Omien 
vahvuuksien tunnistamisella on ollut iso rooli vahvaksi 
kasvamisessa ja hyvän itsetunnon rakentumisessa.

Kun sain lapsena uuden ajatuksen tai idean, aloitin aina 
kertomalla siitä muille. Uskoin todella ideoihini, sain muut 
helposti mukaan, toteutin monia asioita ja kerroin avoimes-
ti onnistumisistani. Yhdentoista vanhana tykkäsin piirtää, 
askarrella, taiteilla ja leikkiä myös sanoilla. Toteutin silloisen 
parhaan ystäväni kanssa ensimmäisen runokokoelmani, josta 
painettiin ihka oikea 80 runoa sisältävä omakustanteinen 
Runosoppa-runokirja.

Vahvuudet
 Noora Västinen:

Jokaisella  
on vahvuutensa

Vahvuudet voivat olla käytännön taitoja tai luonteenpiirteitä. 
Jälkimmäiset ovat usein kytköksissä sosiaalisiin suhteisiin ja 
niin sanottuun selviytymisstrategiaan arjessa ja elämässä 
ylipäänsä. Runokirjaesimerkissä käytännön vahvuuteni oli 
taitoni käyttää äidinkieltä, runoilla ja riimitellä sanoja. Luon-
teenpiirrevahvuuksiani olivat avoimuus ja rohkeus esittää 
runoja äidinkielenopettajalleni, vanhemmilleni sekä parhaalle 
ystävälleni. Se, että uskalsin rohkeasti näyttää ja lukea runo
jani, sai myös ystäväni innostumaan, ja tästä koko runokirja-
kokoelman kerääminen alkoi. 

omalla tavalla tavoitteisiin
Äitini on jaksanut aina ja uudestaan kääntää huomioni siihen, 
mitä olen, mitä lahjoja minulla on, mitä osaan ja missä haluan 
kehittyä. Meillä ei jääty harmittelemaan vammaisuuteni aihe-
uttamia rajoitteita vaan keskityttiin miettimään, mitä voin, 
miten teen minun tavallani ja miten pääsen unelmiini 
ja tavoitteisiini. Nämä oleelliset kysymykset ovat siirtäneet 
monet ideani suoraan käytäntöön. 

Onnistumisen kokemukset ja vahvuuksien tunnistaminen 
ovat tuoneet minulle lapsesta saakka vahvan olon – sellaisen, 
että osaan asioita, selviän elämässä ja pystyn ratkaisemaan 
juttuja. Myös vastoinkäymiset, pettymykset ja haasteet on 
ollut tältä pohjalta helpompi kestää. 

Kehoni on osa minuuttani
Ajattelen, että kehoni pienuus, herkkyys ja murtuma-alttius 
on osaltaan tehnyt minusta sen, kuka olen nyt. Olen oppinut 
kuuntelemaan kehoani tarkkaan, herkistymään sen tarpeille 
ja kertomaan näistä toisille. Olen oppinut pitämään kehos-
tani huolta. Olen oppinut myös sen, että murtuma ei ole 
maailmanloppu ja että keho tarvitsee aikaa siitä toipumiseen. 

Nykyisin työskentelen tanssijana ja tanssinopettajana, ohjaan 
naurujoogaa ja luennoin. Kaikki se lapsena opittu omien vah-
vuuksien kokeminen ja tunnistaminen ovat edelleen oleel-
linen osa työtäni ja opetustani: kehon kuuntelu, rohkeus 
ja avoimuus ilmaista itseäni sekä aito halu saada tanssitun-
neillani käyvät innostumaan oman kehonsa kauneudesta ja 
mahdollisuuksista.

 
Noora Västinen on tanssitaiteilija, inklusiivinen tanssinopettaja, 
kouluttaja, yrittäjä ja elämässä seikkaileva taiteilijasielu. Hänellä 
on synnynnäinen luustonhauraus Ostoegenesis Imperfekta.

Olen tosi hyvä:
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En muista varhaislapsuuteni 
urahaaveista paljoakaan. 
Sen kuitenkin muistan,  
että koulu kiinnosti ja että 
pärjäsin siellä hyvin. 

Kävin yläasteen kielipainotteisella luokalla, jonka kanssa 
osallistuimme erinäisiin kansainvälisiin ystävyyskou-
luprojekteihin. Tämä kulttuurinvaihto oli innostavaa, 

ja aloin haaveilla, että voisin opiskella englanninopettajaksi 
yliopistossa.

Lukioon meno tuntui aina itsestäänselvyydeltä. Pidin opiske-
lusta ja olin lisäksi realistinen fyysisten rajoitteideni suhteen: 
ruumiilliset ja kädentaitoja vaativat ammattivalinnat olivat 
poissuljettuja. Yliopistohaaveetkin tukivat lukiotien valitse-
mista. Opinnoissa tarvittavat pienet mukautukset järjestyivät 
helposti. Sain kirjoittaa tietokoneella paitsi tavalliset kurssi
esseet ja koevastaukset, myös ylioppilaskirjoitukset. 

Abivuonna yliopistosuunnitelmani olivat jo täysin selvillä.  
En onnistunut ensimmäisellä kerralla, ja vietin välivuoden 
kansalaisopistossa opiskellen englantia ja ranskaa sekä pre-
paten paremmin seuraaviin pääsykokeisiin. Hyväksymis-
päätöksen vastaanottaminen on edelleen yksi elämäni 

Urahaaveet
 Peppi Santaniemi:

Raivasin tieni sinne,
minne halusin

hienoimmista hetkistä. Olin raivannut tieni itse juuri sinne 
minne olin halunnut, ja tunsin pystyväni mihin vain.

Opiskelen nyt seitsemättä vuotta yliopistossa ja valmistun 
kohta maisteriksi. Olen työskennellyt kolme vuotta tutkimus-
avustajana eri projekteissa englannin osastolla. Olen suun-
tautumassa tutkimukseen ja mietiskelen paraikaa väitöskirjan 
aihetta.

Vanhempien ja tukiverkoston 
rooli oman potentiaalin  
hahmottamisessa 
Vanhempani havaitsivat varhain innostukseni kieliin ja luke
miseen. He tsemppasivat minua panostamaan kouluun ja 
auttoivat vaikeissa aineissa, jotta mahdollisimman monet 
ovet olisivat minulle auki. He ohjasivat minua korkeakouluun 
muun muassa kehumalla lukupäätäni. Vaikka tiesin heidän 
olleen vilpittömän tosissaan, tiesin myös, että ohjaus kumpusi 
sairauteni aiheuttamista rajoitteista. Olin todellakin pääkop-
pani varassa, ja minulle haluttiin taata mahdollisuus pääni 
käyttämiseen. 

Myös pitkäaikaissuhteet läheisiin lääkäreihin vaikuttivat 
suuresti uravalintaani. Yksi keskeinen kannustaja oli minua 
20-vuotiaaksi asti hoitanut neurologi. Eräällä yläasteaikaisella 

sairaalakäynnillä fysioterapeutti oli ohjaamassa minua suo-
raan erityisammattikouluun. Neurologi teilasi ehdotuksen ja 
totesi minun menevän halutessani lukion kautta yliopistoon. 
Hän ohjeisti minua pitämään aivokopastani hyvää huolta,  
sillä pään pysyessä kunnossa minulla olisi mahdollisuudet 
mihin vain. 

Syventyminen minäkuvani rakentumiseen ja urasuunnitel-
mieni kehittymiseen sai minut pohtimaan omien haaveideni 
sekä vanhempien ja lääkärien antaman ohjauksen suhdetta. 
Halusin ajatella, että olen keksinyt haaveeni ja tehnyt suurim-
man työn niihin pääsemiseksi itse. Tosiasiassa monet ihmiset 
ovat olleet vaikuttamassa siihen, mitä olen osannut itsestäni 
uskoa sekä siihen, miten olen ymmärtänyt omat vahvuuteni 
ja saanut tärkeitä, itseluottamusta tukevia onnistumisen ko-
kemuksia.

Ajatus on sekä vähän ärsyttävä että mieltä lämmittävä. 
Yhtäältä se romuttaa kuvaa minusta omaa elämääni hallitse-
vana itsenäisenä yksilönä: sain paljon apua enkä keksinytkään 
kaikkea itse. Toisaalta olen hyvin onnekas, kun ympärilläni on 
näin vahva ja kannustava tukiverkosto. Nämä asiat eivät ole 
erillisiä kenenkään elämässä, mutta vammaisten ja pitkäai-
kaissairaiden lasten elämän oikeudenmukaisen ja inhimillisen 
elämän rakentumisessa niiden välinen suhde ja tasapaino on 
erityisen merkityksellinen. 

Peppi Santaniemi on 25-vuotias englantilaisen filologian maiste-
riopiskelija, jonka suunnitelmissa on tutkijanura ja väitöskirja ja 
jota kiinnostavat myös lgbt- ja vammaisoikeudet sekä ympäris-
töaktivismi. Hänellä on 4-vuotiaana diagnosoitu synnynnäinen 
ja perinnöllinen polyneuropatia sekä teini-ikäisenä diagnosoitu 
osteoporoosi.

Haluaisin olla isona:



18 19Vamlas130 - Lohikäärmeen ystäväkirja Vamlas130 - Lohikäärmeen ystäväkirja

Juuri nyt haaveilen

Olen aina ollut sellainen 
haaveilija. Käytän jokai-
sesta päivästä tietyn  
ajan pelkkään unelmoin-
tiin. Minulla on paljon  
unelmia ja olen päässyt  
toteuttamaankin niitä. 

Olen muun muassa matkustellut, käynyt jalkapallo-otte-
lussa Englannissa ja kirjoittanut ylioppilaaksi. Siinä vain 
muutama toteutuneista unelmistani. 

Unelmat voivat olla monenlaisia, suurempia tai pienempiä. 
Jotkut haaveilevat rahasta ja kuuluisuudesta, toiset vapaudes-
ta tai videopelien pelaamisesta. Unelmat voivat siis olla hyvin-
kin arkisia. Mikään unelma ei ole enemmän oikein tai väärin 
– on unelmoitava juuri siitä, mistä itse haluaa. 

töitä Unelmien eteen 
Liikuntarajoitteisena ihmisenä voi ajatella, että unelmien 
toteuttaminen on vaikeaa, jopa mahdotonta. Minäkin olen 
välillä epäillyt omiani. Olen kuitenkin oppinut, että unelmien 
toteuttaminen on mahdollista vaikeuksista huolimatta.  
Niiden eteen vain pitää tehdä töitä. Esimerkiksi matkusta
misessa on omat haasteensa. Kun matkan suunnittelee  

Unelmat
 Joel Hämäläinen:

Unelmoi juuri siitä, 
mistä haluat!

tarkasti, se on kuitenkin mahdollista. Näin olen itse tehnyt,  
ja takana on monia hienoja matkoja. 

Yksi minulle tärkeä kiinnostuksen kohde on urheilu. Pidän 
jalkapallosta ja salibandystä ja myös harrastan tällä hetkellä 
sähköpyörätuolisalibandyä. Olen pelannut lajia seitsemän 
vuotta SM-tasolla. Salibandyn pelaaminen onnistuu hyvin 
myös liikuntarajoitteisena. Unelmoin pääseväni jonakin  
päivänä pelaamaan maajoukkueessa EM- tai MM-kisoissa.

Biisejä ja keikkailua 
Unelmoiminen kannattaa aina. Kaikki unelmat eivät välttä-
mättä toteudu, mutta haaveileminen ei ole koskaan väärin. 
Ja onneksi nykymaailmassa unelmien toteuttaminen on 
aikaisempaa helpompaa. Työtä sen eteen on tehtävä, mutta 
lopussa se työ yleensä sitten palkitaan. 

Tällä hetkellä yksi suurista haaveistani on päästä tekemään 
biisejä ja julkaisemaan niitä. Keikkailu isommilla areenoilla 
olisi unelmien täyttymys. Aion tehdä sen eteen paljon työtä, 
positiivisella ja avoimella mielellä. 

Unelmoiminen kannattaa aina.

Joel Hämäläinen on 20-vuotias opiskelija Rovaniemeltä.  
Hän valmistui vuoden 2018 keväällä yo-merkonomiksi,  opiskelee 
nyt musiikkia ja unelmoi ammattimuusikon urasta. Joelilla on 
Duchennen lihasdystrofia.
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Lohikäärmeen ystäväkirja on hyvä esimerkki 
siitä, miten antoisaa yhteistyö erilaisten järjes-
töjen ja toimijoiden kanssa voi olla kaikille osa-
puolille. Kehitettävää löytyy silti aina.

Yhteistyö näytti Lohikäärmeen ystäväkirjankin kohdalla voi-
mansa. Useamman toimijan yhteistyön ansiosta tavoitettiin 
laaja kohderyhmä eri puolilta Suomea ja jaettiin tietoa, jonka 
avulla erilaisten kohderyhmien tarpeet osattiin ja voitiin ottaa 
huomioon. Samalla eri järjestöt saivat valmista ohjelmaa ta-
pahtumiinsa ja oman kohderyhmänsä lasten äänet kuuluville. 

Hyvä vaan ei täydellinen  
(vielä!)
Vaikka lohikäärmeen ystäväkirjasta on saatu varsin toimiva  
ja monipuolinen kokonaisuus, valmis konseptin voi sanoa ole-
van vasta, kun se tarjoaa jokaiselle lapselle mahdollisuuden 
kertoa arjestaan mahdollisimman vaivattomasti ja tekemi-
sestään nauttien. Lasten työskentelyn seuraamista, valmiisiin 
tuotoksiin tutustumista sekä lapsilta ja aikuisilta saatua palau-
tetta on alusta lähtien hyödynnetty konseptin parantelussa, 
ja kehitystyö jatkuu edelleen. 

Ystäväkirjakonseptissa on pyritty ottamaan mahdollisimman 
hyvin huomioon erilaisten kohderyhmien tarpeet. Materi-
aalia on täydennetty esimerkiksi pistekirjoituksella esitetyin 

 Elina Mäkikunnas:

Kokemuksia ja  
kehittämisen paikkoja

kysymyksin ja kommunikointia tukevin kuvalapuin sekä 
kääntämällä kaikki materiaalit myös ruotsin kielelle. Suur
tapahtumissa on käytetty versiota, jossa kysymysten määrä 
on supistettu alkuperäistä pienemmäksi. Tämä tiiviimpi  
materiaali saattaisi toimia paremmin myös pienissä tapah
tumissa: se auttaisi lapsia keskittymään kysymyksiin  
paremmin ja väsähtämättä.

Kommunikointiin liittyvät haasteet tulisi pystyä ottamaan 
huomioon entistäkin paremmin. Jatkossa voitaisiin pohtia 
esimerkiksi sitä, miten näkövammaisista lapsista saataisiin 
vielä nykyistäkin aktiivisempia toimijoita. He voivat toki jo  
nyt tutustua itse ystäväkirjan kysymyksiin ja sanallistaa 
ajatuksiaan, mutta vastaukset kirjaa joku muu. Ehkä näiden 
lasten puheen voisi jatkossa muuttaa suoraan valmiiksi teks-
tiksi tai muuksi tuotokseksi? Kenties tällaisia toisenlaisia 
tuotoksia, kuten äänitteitä, videoita tai muuta konkreettista 
lasten tekemää materiaalia, voitaisiin kerätä muiltakin kuin 
näkövammaisilta lapsilta? 

Edellä mainitut vaihtoehtoiset keinot ja tuotokset tukisivat 
myös sellaisten lasten työskentelyä, joita perinteinen ystävä-
kirjakonsepti ei ylipäätään motivoi. Lapset eivät ole erilaisia 
vain erityistarpeiltaan vaan myös sen suhteen, millainen  
toiminta kenestäkin tuntuu mielekkäältä. Joitakin lapsia  
voivat kirjoittamisen ja piirtämisen sijaan kiinnostaa vaikkapa 
musiikkiin tai fyysiseen aktiivisuuteen liittyvät puuhat ja 
pelilliset elementit.

Konkretia avuksi vaikea­
vammaisille lapsille 
Myös hyvin vaikeasti vammaisten lasten on edelleen turhan 
haastavaa osallistua ystäväkirjan täyttämiseen niin, että hei-
dän omat ajatuksensa todella nousevat esiin. Mitä enemmän 
välikäsiä tarvitaan, sitä todennäköisemmin lapsen suulla pu-
huu vahingossa joku muu. 

Eräässä ryhmäkeskustelussa vanhemmat ehdottivat, että ystävä-
kirjaa voitaisiin tarvittaessa lähestyä vahvasti konkretian kautta. 
Jos vaikeasti vammaisilta lapsilta kysytään esimerkiksi tärkeistä 
ihmissuhteista, he eivät ehkä kykene tuottamaan vastaustaan 
sanallisesti tai kuvalappujen avulla, mutta pystyvät tekemään 
valintoja itselleen tuttujen ihmisten valokuvista. Osa lapsista 
voisikin hyötyä siitä, että kotoa saisi tuoda ystäväkirjatuokiota 
varten tuttuja kuvia ja esineitä kommunikoinnin tukemiseksi. 

Samassa keskustelussa todettiin, että vaikeavammaisen  
lapsen vanhemmista tulee ystäväkirjaa täytettäessä helposti 
turhan osallistuvia. Vanhemmille tulisikin kertoa heti ja selkeäs-
ti ystäväkirjan täyttämisen tavoitteet: olennaista ei ole vastata 
mahdollisimman moneen kysymykseen vaan edetä lapsen 
tavalla ja tahtiin. Toisinaan on mielekkäämpää keskittyä  
vaikka vain yhteen lapselle tärkeään kysymykseen, kunhan  
hän saa tuottaa vastauksen itse.

”Moikka, ja kiitoksia vierailustasi sekä Lohikäärmetuokiosta. 
Oli huikeita tuumailuja lapsilla kun läpi selasin tuotokset☺”  
Taneli Ojala, nuorisosihteeri, Kuuloliitto ry

”On tärkeää, ettemme vammaiskentällä toimi vain omissa 
lokeroissamme, vaan kaikki yhdessä. Lohikäärmeen ystä-
väkirja on hieno esimerkki tästä yhteistyöstä ja siitä tär-
keimmästä; ihmisistä ja heidän kokemuksistaan. Erilaisten 
luovien menetelmien käyttäminen ja esteettömyysajattelu 
mahdollistaa kaikkien lasten ja nuorten osallistumisen 
hauskalla tavalla. On ollut ilo olla mukana tässä positiivi-
sessa projektissa.”  
Katja Riikonen, perheiden tuen päällikkö,  
Kehitysvammatuki 57 ry

”Olimme erittäin otettuja, että saimme Tulisalama-lohikäär-
meen vieraisille Iloinen iltapäivä -kesätapahtumaamme  
Oulun Hietasaareen… Omasta ja tiimini puolesta voin tode-
ta yhteistyön olleen hedelmällistä ja oli kiva saada tämän 
kaltainen uusi toiminto perinteisten leikkien ja discojen rin-
nalle. Tulisalaman pisteellä näytti kivasti käyvän porukkaa 
ja mitä ilmeisimmin lapset saivat unelmia ja haaveitaan pu-
rettua sanoin ja kuvin. Mielellään toivotamme Tulisalaman 
lämpimästi tervetulleeksi tapahtumiimme jatkossakin.☺” 
Tuukka Reinikainen, Oulun seudun omaishoitajat ry/ 
Erityistä energiaa -hanke

LOhikäärmeen ystäväkirjan vierailukohteet 2019
Kuulovammaisten lasten vanhempien liitto ry (KLVL), Kuuloliitto ry, Kuulo-Auris Oy, Kehitysvammatuki 57 ry, Lihastautiliitto ry, 
Lyhytkasvuiset ry, Mahdollisuus lapselle ry, Näkövammaiset lapset ry ja Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry. 

Lohikäärmeen ystäväkirja oli mukana myös esimerkiksi Oodissa järjestetyssä Esteettömässä leikkipäivässä sekä Oulun seudun 
omaishoitajien järjestämässä Iloinen iltapäivä -tapahtumassa. Lisäksi Projekt Gnistan 2.0 mahdollisti meille vierailun ruotsin-
kielisten kehitysvammaisten lasten perhekurssille, jossa pääsimme keskustelemaan vanhempien kanssa ystäväkirjakonseptista 
ja sen kehittelystä. Lohikäärme seikkaili vierailujensa myötä pääkaupunkiseudun lisäksi Imatralla, Oulussa, Kankaanpäässä ja 
Tampereella, ja vierailuita tehtiin sekä suomeksi että ruotsiksi.
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	 Ystäväkirjatyöpaja on hyvä järjestää  
tilassa, jossa lasten on hyvä olla.  
Jokaisella lapsella on oltava sopiva, helposti saavutet- 
tava työskentelytila ja rauhallinen ympäristö, jossa 
ideat pääsevät virtaamaan vapaasti. Kaikkien tarvitta-
vien tavaroiden on oltava käyttökunnossa, jotta lasten 
motivaatio pysyy korkeana eikä keskittyminen her-
paannu. Lapset eivät jaksa täyttää ystäväkirjaa käyt-
tämällä kuivuneita liimapuikkoja tai etsimällä tunti
kausia toimivaa tussia tai haluamaansa kuvalappua.

2.	 Ystäväkirjaa täytetään lapsen ehdoilla.  
Ei ole mitään merkitystä, ehtiikö tai jaksaako lapsi  
vastata kaikkiin ystäväkirjan kysymyksiin vai haluaako 
hän kertoa ainoastaan yhdestä elämänsä osa-aluees-
ta. Tärkeintä on, että ajatukset ovat lapsen omia ja 
niitä on kysytty kiirehtimättä ja miellyttävässä ilma
piirissä. Tehtävänä ei ole puuduttavan kyselylomak-
keen täyttäminen tai inhottava koetilanne vaan hetki, 
jolloin lapsen elämä ja arki ovat aidosti kiinnostuksen 
keskipisteenä.

 Elina Mäkikunnas:

Onnistuneen  
kohtaamisen  
kulmakivet

3.	 Jokaisen lapsen on saatava päästää  
koko luovuutensa valloilleen ystävä- 
kirjaa täyttäessään.  
Jos maailman parhaasta mielikuvitusystävästä haluaa 
kertoa keksimällä lorun tai jos hän sattuu näyttämään mai-
totölkiltä, se on täysin sallittua! Myös valmiita kuvalappuja 
saa yhdistellä niin villisti kuin haluaa: unelmissaan lapsi voi 
viettää päivänsä astronauttina saunan lauteilla tai leipo-
malla poliisiautossa. Aikuisen tehtävä ei ole laittaa raameja 
ja rajoja lapsen ajatuksille vaan auttaa häntä kertomaan 
niistä täysin vapaasti.

4.	 Lapsen työskentelyä voi tukea paitsi fyysisel-
lä tai kommunikointiin liittyvällä avustamisel-
la, myös kannustamalla ja innostamalla.  
Ystäväkirjan sivuilla kysytään esimerkiksi lapsen vahvuuk-
sista ja urahaaveista. Toisinaan lapset väittävät, etteivät ole 
hyviä missään eivätkä ryhdy isona miksikään. Tällaisissa 
tilanteissa lasta voi ohjeistaa vaikkapa kysymään muiden 
työpajan lasten ajatuksia itsestään. Usein kaveri löytää toi-
sen vahvuudet helpommin, mikä helpottaa omaakin poh-
diskelua. Varmaa on se, että kaikki ovat hyviä jossakin!

Lasten kohtaaminen ja Lohikäärmeen ystäväkirjan täyttäminen onnistuvat parhaiten rauhallisessa 
tilassa, lasten ehdoilla, luovuutta ruokkien ja lasten työskentelyä tukien.

1.

2. 4.

3.
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