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Tutkielmassani perehdyin vanhempien selviytymisen kokemuksiin eldamésté erityislapsen
kanssa siséllonanalyysin ja narratiivisen analyysin keinoin. Tutkimuskysymyksenini oli
selvittdd millaisen vanhemmuuden tarinan nimé haastateltavat kertovat erityislapsen
vanhempana ja millaiset tekijit ovat tukeneet vanhemmuutta ja selviytymisti. Teoriataustana
kaytin ekologista ja ekokulttuurista teoriaa, jotka painottavat arjen sujuvuutta lapsen kehitysta
tukevana alustana ja nostavat esille yhteiskunnan rakenteet, palvelut seki kasvuympériston,
korostaen ndiden kaikkien toimivuutta yksilon kannalta.

Tutkielman aineisto oli valmiiksi kerdttynd yhteiskuntatieteellisessé tietoarkisto Ailassa ja
aineisto sisdlsi neljén erityislapsiperheen vanhemman haastattelut. Sisdllonanalyysid ja
narratiivista analyysid hyvéksi kdyttden luokittelin vanhempien kertomukset kolmeen
erilaiseen tarinatyyppiin, jotka olivat yhteiskunnan osallisuuteen liittyvi tarina, sosiaaliseen
osallisuuteen liittyvé tarina sekd sopeutuminen erityislapsiperheen elimédéan liittyva tarina.
Vanhempien selviytymisté tuki osallisuus yhteiskunnassa, joka mahdollisti vanhemmille
tyossdkdynnin ja lapsille pdiviakodin ja koulun. Lapsen itsendistymiseen suhtauduttiin
eldmadn kuuluvana luonnollisena jatkumona.

Sosiaalisen osallisuuden merkitys selviytymistéd tukevana tekijdné ndyttaytyi parisuhteen,
vertaistuen, sukulaisten ja ystivien kautta. Keskustelu ja tuen jakaminen puolin ja toisin tuotti
vanhemmille hyvédd mieltd ja iloa. Sopeutumisen tarinassa vanhemmat nayttaytyivit
vanhempina, joiden identiteetti ei ollut pelkistdédn erityislapsen vanhempana oleminen vaan
he olivat tavallisia vanhempia, joille oli syntynyt erityistd tukea lapsi. Vanhemmat olivat
loytineet selviytymiskeinoja omien harrastusten, eldmédn merkityksellisyyden ja huumorin
keinoin. Myds vanhempien oma resilienssi oli kasvanut elaiménkokemusten myota.

Yhteenvetona totean, etté tissé tutkielmassa haastateltujen vanhempien omat
selviytymiskeinot ja ulkopuoliset resurssit kohtasivat toisensa niin, ettd heidén oma siséinen
tarinansa ja eletty eldmai olivat ldhelld toisiaan. Selviytyminen voimistui osallisuuden
laajentuessa eri eldménalueilla ja kaikki osa-alueet yhdessd toteutuessaan lisdsivét
vanhempien sopeutumista ja kykya eldi jokaisen perheen omannédkoisti elaméa.

Avainsanat: erityislapsi, selviytyminen, osallisuus, narratiivi, sopeutuminen, resilienssi
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1 JOHDANTO

Eldmdamme koostuu hetkisti ja tapahtumista. Kun kerromme niisti eldmén tapahtumista
muille ihmisille, syntyy tarinoita. Tarinat kertovat eletystd eldmaisté ja jasentidvat elamddmme
yhtenéiseksi kertomukseksi. Se, miten kerromme eliméntarinaamme, vaihtelee
elamankokemusten karttuessa ja ymmaérryksen lisddntyessd omaa eldméntarinaa kohtaan.
Meilld ihmisilld on luonnostaan tarve tuottaa tavalla tai toisella ymmarrettivissi oleva ja
mielekis jisennys omasta eldmistimme. Me ikdén kuin jarjestimme omat kokemuksemme

tavalla, joka tuottaa meille ehjdn selonteon itsestimme ja eldmastimme.

Alasdair MacIntyre (1981, 97) on sanonut, ettd “tarinat eletdén ennen kuin ne kerrotaan”. Hén
korostaa yksilon eldmén sidonnaisuutta yhteiskunnallisiin kdytdnt6ihin ja niiden traditioihin.
Kerrotut tarinat vélittdvit yksillle yhteison arvoja ja opastavat hinté toimimaan niissa
rooleissa, joita yhteisolld on tarjottavana. Naistd ldhtokohdista kukin yksilo6 muodostaa oman
eldméntarinansa. David Carrin (1986) mukaan tarinan ja eldmén vililld on kiinted
rakenteellinen yhtildisyys. Hén sanoo, ettd ihmiseldma rakentuu erilaisista tarinallisista
projekteista, joilla kullakin on alkunsa, kddnnekohtansa, jédnnitteensd ja padtoksensé. Kerrotut
tarinat jdljittelevit tatd alun perin ihmiseldméaén itseensi sisdltyvaa rakennetta. (Hanninen

2002, 24.)

Sosiaalitydssd kohtaamme monenlaisia ihmisid ja heiddn eldméntarinoitaan. Sosiaalityd vaatii
kuuntelu-, ymmartémis-, ja koostamistaitoa ja ilman niité taitoja, ei ole mahdollista jasentda
asiakkaiden tilanteita, huolia, vaikeuksia, ongelmia eikd vahvuuksia. (Juhila 2018, 22.)
Eldméntarinoihin voi tulla sdrjd monella tavalla. Sir6jd voi luonnehtia kulttuurisesti
ideaalisena pidetyn elamankulun poikkeamina ja rikkoontumisina. Sirgjen syyt ja seuraukset
ovat moninaisia, yksilollisesti elettyjd, koettuja ja kerrottuja. Sosiaalitydssé taima
kohtaamisten ja tilanteiden ainutlaatuisuus ja niille herkistyminen, on eldméntarinoita
kuunnellessa ja niitd kdsiteltdessa tyoskentelyn keskeinen 1dhtokohta. Ihmiset voivat
merkityksellistdd ulkoapdin samanlaisilta ndyttdvit eliméantapahtumat eldméntarinoissaan
oman henkilokohtaisen kokemuksen mukaan. Eldméantapahtumat voivat jasentyd koko
eldmdn musertavina kokemuksina tai voitettuina vaikeuksina, jotka ovat vahvistaneet ihmisen

omaa toimijuutta ja voimaannuttaneet ihmistd. (Emt. 36-41.)

Selviytymisestd kertovat sellaiset tarinoiden kohdat tai tapahtumat, joiden ansiosta ihminen

ottaa aktiivisen toimijuuden itselleen, muuttaa omaa kiytostddn tai omaa ajatteluaan. Naita



kaddnnekohtia on syyté sosiaalitydssd kuunnella herkilld korvalla. Kyse ei ole aina ihmisen
omasta yksilosuorituksesta, vaan muutokseen johtaa muiden ihmisten tuki tai muutoksen

tarpeeseen herittely. (Juhila 2018,41.)

Lapsen syntyessd, perheen arki muuttuu. Kun perheeseen syntyy lapsi, jolla on erityisid
tarpeita, vanhemmat joutuvat kohtaamaan monenlaisia ongelmia ja kestiméén ahdistusta,
varsinkin jos sairaan tai vammaisen lapsen hengissé sdilyminen on epdvarmaa. Useimmat

vanhemmat ovat sitkeitd ja vahvoja ja ndyttdvit sopeutuvan hyvin vaativaan tilanteeseen.

Tutkijana minua kiinnosti, mitkd ovat ne tekijét, jotka auttavat vanhempia téssid uudenlaisessa
ja usein my0s monella tapaa vaativassa elaméintilanteessa. Pro gradu -tutkielmassani paétin
tutkia vanhemman omaa kasvua ja voimaantumista, siitd hetkesté ldhtien, kun perheeseen
syntyy erityistd tukea tarvitseva lapsi. Tavoitteena oli 16ytia niitd tekijoitd, jotka vaikuttavat
sithen, miten vanhemmat selviytyvit arjesta ja millaiset tekijét tukevat heitd. Onko kyse
vanhempien omista persoonallisuuden piirteistd vai sopeutumiskyvystd uuteen
elaméntilanteeseen? Tulevana sosiaalityontekijand pohdin myos yhteiskunnan palveluiden ja

rakenteiden osuutta perheiden selviytymisessa.

Tutkielmassani kdytin valmista aineistoa, jossa oli haastateltu puolistrukturoidulla
haastattelumenetelmailld neljdd vanhempaa, jotka kertoivat elaméstéén erityislapsen kanssa.
Erityislasten vanhemmuutta on tutkittu aiemminkin, mutta ndkékulmana naissa on ollut
enemmaén vanhempien kokemat haasteet ja voimavarojen puute kuin vanhempien kokemat

ilot ja onnistumiset ja néitd mahdollistavat tekijat.



2 Ekologinen ja ekokulttuurinen teoria lahtokohtana

2.1. Ekologisen ja ekokulttuurisen teorian perusta

Tutkimukseni teoriatausta perustuu ekologiseen teoriaan ja siitd johdettuun ekokulttuuriseen

teoriaan, joita kisittelen seuraavaksi.

Ekologisten ja ympériston vuorovaikutusta tutkivien teorioiden mukaan lapsi kehittyy
vuorovaikutuksessa ympéristonsi kanssa. Lapsen syntyessa keskeinen ymparisto on perhe ja
koti. Lapsen kasvaessa merkittiviksi ympéristoiksi nousee péivikoti, koulu ja lapsen muut
toimintaymparistot. Ekologisen ndkdkulman tunnetuimman edustajan Urien
Bronfenbrennerin (1979) luomassa ekologisessa teoriassa tarkastellaan perhetti osana
laajempaa yhteiskuntaa. Perheen toiminnan yksildllisten erojen huomaaminen ja selittiminen
tapahtuu ympariston ja kulttuurin erojen ymmartdmisen kautta. Tutkittaessa lapsen eldméia
tarkastellaan lapsen sisdisen kehityksen lisdksi suhdetta hdnen eldménsa tarkeisiin thmisiin.
Lisdksi tarkastellaan ndiden ihmisten keskindisid suhteita seké suhteita laajempaan yhteisoon.

(Bronfenbrenner 1979, 22-26, Puroila & Karila 2001, 207-209.)

Ekologisen teorian mukaan yksilo on osa hierarkkista, neljélli tasolla sijaitsevaa sosiaalista
jarjestelmai, jonka kaikki tasot ovat vuorovaikutuksessa keskendén. Ekologisessa teoriassa
korostetaan lapsen kasvuympériston merkitystd lapsen eldméssi ja tarkastellaan ympériston
suoria ja epasuoria vaikutuksia lapsen kehitykseen. Lapsen ldhipiiriin eli mikrosysteemin,
kuuluu kaikki se valiton ympaéristo, jossa lapsi enimmaékseen elda ja vaikuttaa kuten koti,
paivikoti, koulu tai kaveripiiri. Ndiden kaikkien merkitys lapsen kasvuun ja kehitykseen on
viliton. Erityislapsen kohdalla ldhipiiriin kuuluu usein my®ds erilaiset terapiat. (Rantala
2002,20.) Perheiden toimintaan vaikuttaa lahiympaériston lisdksi yhteiskunnalliset asenteet ja

lainsdddéanto. (Méaatta 2001,77)

Mesosysteemi tarkoittaa eri mikrosysteemien, kuten kodin, varhaiskasvatuksen ja lasta
kuntouttavien palveluiden, vélistd yhteistyotd ja vuorovaikutusta. Mesosysteemin
toimivuudella on epédsuora, mutta erittdin merkittdva yhteys lapsen kehitykseen.
Bronfenbrennerin (1979) mukaan lapsen kehitykseen vaikuttaa lisiksi ekso- ja
makrosysteemi, jotka tarkoittavat erilaisia jarjestelmid, joihin yksilo ei ole aktiivisesti
yhteydessd. Ekso- ja makrosysteemi ovat ldhiympéristod laajempia ja kohdistuvat lapseen

lahinna aikuisten eldménpiirien kautta. Eksosysteemi rakentuu vanhempien tydoloista ja



yhteiskunnan tukijdrjestelmisté, jotka myos vaikuttavat perheen arkeen ja elamién.
Makrosysteemi koostuu mikro-, meso-, ja eksosysteemien yhdenmukaisuuksien tai
erovaisuuksien taustalla olevista kulttuurisista arvoista, uskomuksista ja ideologioista seka
yhteiskunnallisista asioista, kuten lainsddddnndsté ja palvelujirjestelmistd, jotka myos
osaltaan vaikuttavat yksilon kehitykseen. (Bronfenbrenner 1979, 22-26, Puroila & Karila
2001.) Yhteiskunnan makrosysteemi, kuten poliittiset rakenteet ja talous mairittavit millaisia
mahdollisuuksia perheelld on saada tarvitsemiaan palveluita. Lapsen ja perheen kannalta

tarkeintd on ndiden kaikkien osa-alueiden joustavuus, laatu ja madrd. (Maatta 2001,77-76.)

Ekokulttuurinen teoria, joka pohjautuu ekologiseen teoriaan, kehitettiin Los Angelesin
yliopistossa 1980- luvulla. Ekokulttuurisessa teoriassa lapsi ndhdéén kiintedné osana perhetta
ja perheen eldmé osana yhteiskuntaa, mutta ekologisesta teoriasta poiketen, perhe ndhdaéin
aktiivisena omaan eldmiin vaikuttavana yksikkoné. Ekokulttuurisessa mallissa kulttuuri
nidhdiin osana perheen arkea ja 1dhiymparistod. Kulttuuriset arvot ja uskomukset, seka
taloudelliset ettéd sosiaaliset tekijit méaarittdvit osaltaan perheen eldaméé, mutta perhe luo myos

itse omaa kulttuuriaan. (Bernheimer ym.1990, 220-223, Gallimore ym.1989.)

Ekokulttuurinen teoria ldhtee oletuksesta, ettd ekologiset vaikutukset vilittyvit viime kiddessa
perheen paivittdisiin rutiineihin. Lapsen kehityksen kannalta olennaista on péivittdinen
toiminta, jossa lapsi on mukana niin koulussa kuin muissa toimintaympéristoissd. Arjen
rutiinit paivittdin toistuessaan ohjaavat lasta ja hallitsemaan kehonsa ja mielensa liikkeité.

(Maatta 2001,78, 134.)

My®6s Tonttilan mukaan (2006, 26) ekokulttuurinen ajattelutapa korostaa arjen merkitysta.
Ekologiset vaikutukset vilittyvit perheen arkisiin rutiineihin, joilla taas puolestaan on
olennainen merkitys myds lapsen kehityksen kannalta. Arkirutiinit muodostuvat perheen
toiminnoista lapsen kanssa seké siitd, millaiset tottumukset ja sddnnot toimintaa ohjaavat.
Kasvuympéristod arvioidaan silld perusteella, ketkd lapsen kanssa piivittdin toimivat
vuorovaikutuksessa ja millaisia arvoja ja tavoitteita heilld on. Tonttila (2006) toteaa
tutkimuksessaan, ettd sddnnollinen péivittdinen keskustelu esimerkiksi paivikodin
tyontekijéiden kanssa, rakentaa molemminpuolista luottamusta. Yhteiset keskustelut auttavat
lapsen yksilollisyyden huomioimista, minka &idit katsovat yhdeksi tarkedksi yhteistyon
eduksi. Vanhemmille on ensiarvoisen tirkedé kokea olonsa turvalliseksi, jolloin he voivat

kertoa ongelmistaan avoimesti ja ilman pelkoa siitd, ettd perhe luokitellaan ongelmalliseksi.



Kun perheeseen syntyy erityista tukea tarvitseva lapsi, perheen tasapainotila muuttuu. Kun
halutaan ymmaértaa perheiden yksilollisid kokemuksia ja odottamattoman tilanteen
aiheuttamia muutoksia, on syyti ajatella perhettd kokonaisuutena mutta myds perheen
suhdetta ympéristoon ja yhteiskuntaan. Erityspedagogiikan professori Pirkko Méédtén (1999)
mukaan keskustelu perheen kriisistd, stressistd ja sopeutumisen vaikeudesta, vammaisen
lapsen syntyessi, tekee perheestd poikkeavan perheen turhaan. Ekokulttuurisen teorian
keinoilla, perheesta tulee aivan tavallinen perhe, jonka térkein tehtéivd on arjesta selvidminen

yhdessd vammaisen lapsen kanssa (Lampinen 2007, 57-59).

2.2. Perheen ekokulttuurinen ymparisto

Ekokulttuurisessa teoriassa lapsen kasvuun ja kehitykseen vaikuttaa suuresti lapsen ja hinen
perheensi ekokulttuurinen ympaéristd, jolla tarkoitetaan myds perheen voimavarojen ja
toimintatapojen kokonaisuutta. Mdéttd & Rantala (2010) nostavat esille, ettd ekokulttuurisen
teorian mukaan perheen ymparistossd vaikuttaa monet asiat, kuten perheen taloudellinen
toimeentulo, vanhempien roolit kasvatuksessa sekd ympariston tarjoamat kasvatus-, sosiaali-
ja terveyspalvelut. Eri ekokulttuuristen ymparistdjen painotukset myos vaihtelevat perheen

omien arvojen mukaan. (Méaattd & Rantala 2010, 56-57.)

Kuten edelld on tullut esille, ekologisen ajattelun mukaan perheiden toimintaa ja niiden
yksilollistd vaihtelua tarkastellaan huomioiden perheet osana laajempaa yhteiskunnallista
jarjestelmii. Kuitenkaan perhetti ei tule ndhdé vain ulkopuolisten voimien objektina vaan
my06s omaa eldmiidnsa ja omia olojaan aktiivisesti muokkaavana ja suhteuttavana subjektina.
Perheen ja muiden mikrosysteemien laadulla ja toimivuudella on oma osuutensa ja
vaikutuksensa mesosysteemiin kuuluvan vuorovaikutuksen tukea antavaan toimintaan.
Perheen osallistuminen lapsen kuntoutukseen péivédkodissa ja koulussa ja
vuorovaikutuksellisen suhteen ylldpitdminen auttaa molempia osapuolia. Télld on
vaikutuksensa didin jaksamiseen seka sitd kautta koko perheen jaksamiseen. (Tonttila 2006,

12-13.)

Ekokulttuurinen teoria painottaa vaikuttamista perheen arkirutiineihin kotona, pdivdhoidossa
ja koulussa. Vanhemmat ndhddén oman lapsensa ja perheensé asiantuntijoina, jotka osaavat
kertoa millaisessa arjessa ammatti-ihmisten ohjeet pitdd noudattaa. Jokainen perhe tekee arjen

ratkaisut oman perhekulttuurin ja toimintatapojensa pohjalta. Tonttilan (2006, 26) mukaan



vanhemmuus voidaan nihdd my0s prosessina, jossa toimitaan yhtd hyvin perheyksikon
mikrotasolla kuin yhteiskunnan makrotasolla. Jokainen perhe ja vanhempi konstruoi uudesta
tiedosta omat ndkemyksensd vanhemmuudesta ja toimintatapansa sen tietdmyksen pohjalle,

mik4 heilld jo on.

Yhteistyd vanhempien kanssa voi ekokulttuurisen ajattelun mukaan ldhted vain perheen
omista ndkemyksisti ja tarpeista. Siksi ammatilliseen osaamisen tulisi aina liittdd vanhempien
asiantuntemus lapsensa taidoista, sekd perheen tehtdvét lapsen kasvattajana ja kuntoutumisen
tukijana. Téllainen kumppanuusmalli edellyttdd kaikilta toimijoilta erilaisten ndkemysten
kunnioittamista ja yhteisté sitoutumista lapsen kehityksen edistdmiseksi. Parhaimmillaan
tyoskentelymalli takaa myds vanhempien valtaistumisen sekd suhteessa lapseen ja ammatti-
thmisiin. (Lampinen 2007,60.) Vanhemman oma mielipide ja ndkemys on yhta tarkedd kuin

ammattilaisten nikemykset.

Lapsen kehityksen kannalta olennaista on kuitenkin jokapéivdinen toiminta, jossa lapsi on
mukana sekid kotona ettd muissa toimintaymparistoissddn. Arkipdivin erilaiset toiminta- ja
vuorovaikutustilanteet tarjoavat lapselle keskeisen kasvualustan. Piivittdisissé rutiineissa lapsi
oppii ja kehittyy jdljittelemélld, osallistumalla yhteiseen toimintaan, tekemélld tehtévii ja

muilla sosiaalisen oppimisen keinoilla. (Maéttd 2001,78.)

Arjen merkitysti ei sovi unohtaa, koska arki on se mita perheet joka paiva eldavit. Kun lapsen
kehityksesséd ilmenee jotain poikkeavaa, joutuvat vanhemmat usein muuttamaan
arkirutiinejaan ja péivittiisid toimintatapojaan, jolloin perheen arki mukautuu lapsen
asettamien vaatimusten mukaisesti. Vanhemmat saattavat vaihtaa tydpaikkaa tai asuntoa,
péivittdinen aikataulu muuttuu, vanhemmat opettelevat uusia kasvatus- tai hoitokdyténtdjé,
liittyvét vertaisryhmiin ja omaksuvat uusia arvoja. Ekokulttuurisen teorian mukaan
vanhemmat eivét ole kuitenkaan passiivisia mukautujia ympériston vaatimuksiin ja paineisiin
uudessa tilanteessa. Vanhemmat ndhdéén enemménkin vahvoina toimijoina
mukautumisprosessissa, ja vanhemmat itse vaikuttavat sithen mité yhteiskunnan taloudelliset
ja sosiaaliset reunaehdot heille ja heidan perheelleen merkitsevét tai mité rutiineja he
muuttavat ja mihin suuntaan. Vanhemmilla itsellddn on paljon voimavaroja uuden tilanteen

hallintaan seki vaadittavien muutosten ideointiin ja toteuttamiseen. (Méaéttid 2001, 81.)

My®ds perheen oma perhekulttuuri sdételee viime kidessa sitd mihin muutoksiin perhe on

arkieldmassddn valmis ja halukas, lapsen kehityksen tukemiseksi. Perhekulttuurin tunteminen
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auttaa Maitdan (2001) mukaan ammatti-ihmisid ymmartiméén miksi vanhemmat tuntevat,
ajattelevat ja toimivat tietylld tavalla. Vanhempien omat uskomukset perheen ja lapsen
parhaasta, ovat yhteistyon kannalta merkityksellisid ja perheelle tosia, riippumatta siitd, voiko

ammatti-ihminen ne hyviksya.

Ekokulttuurinen teoria esittelee kymmenen muutoksen aluetta, jotka on todettu
merkityksellisiksi kehityksessdin viiviastyneiden lasten perheissd. Néitd perheet joutuvat

miettiméén, kun jirjestavit elamddnsa uudelleen. (kts. taulukko 1.)

Taulukko 1. Muutoksen osa-alueet perheissa

1.Perheen toimeentulo ja taloudellinen perusta

2. Kasvatuksen, opetuksen ja terveydenhuollon palvelut

3. Kodin ja ldhiympériston sopivuus ja turvallisuus

4. Kotity6t ja perheen tyonjako

5.Lastenhoidon jérjestiminen

6. Lapsen leikkimahdollisuudet ja kaverit

7. Aviolliset roolisuhteet

8 Sosiaalinen tuki

9. Isén rooli

10. Vanhempien tietoldhteet ja tavoitteet

Lahde: Gallimore, Bernechimer, Guthrie & Nihira 1993 Teoksessa: Maitta 2001,83.

Naisté piirteistd muodostuu perheen ekokulttuurinen ymparisto (ecocultural niche) eli perheen
arkirutiinien kannalta olennainen resurssien ja toimintatapojen kokonaisuus. Se miten timé
ekokulttuurinen ymparistd muotoutuu, riippuu yhteiskunnan asettamista rajoitteista ja
perheelle tarjotuista voimavaroista mutta my0ds perheen arvoista, uskomuksista ja
vahvuuksista. (Maattd 2001,81.) Ndma muutoksen alueet ovat kuitenkin myds hyvin
samanlaisia asioita, joita jokainen lapsiperhe pohtii, mutta erityislasten perheissd nimé osa-
alueet vaativat enemman miettimisté, pohtimista ja erilaisia jarjestelyitd, esimerkiksi, jos

erityislapsi tarvitsee jatkuvaa valvontaa, ohjausta ja huolenpitoa.

Jokainen perhe mieltdd tdmén ekokulttuurisen ympériston sen mukaan millaisen merkityksen
se ihmiselle antaa. Perheen hyvilld tulotasolla on merkitystd, jos perhe arvostaa vaurautta.

Myos sellaisia ekokulttuurisen ympaériston piirteitd, kuten sosiaalisen tuen merkitysta tai
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sisarusten ldsndolon merkitysta ei sindllddn voi pitdé positiivisena tai negatiivisena tietimaétta,
mitd se perheelle itselleen merkitsee. Ammatti-ihmiset voivat pahimmillaan aiheuttaa
perheelle stressid omilla, lapsen parhaaksi tarkoitetuilla, ohjeilla, jos he eivét tunne perheen

omia painotuksia ja arvostuksia. (M&étta 2001, 82.)

Ammatti-ihmisten tulisi Tonttilan (2006, 27) mukaan keskittyd enemmén 10ytdméaéan perheen
omia voimavaroja ja vahvuuksia, vahvistaen niitd puolia, koska sitd kautta vanhemmat myos
ottavat enemmaén kasvatusvastuuta ja 10ytavét itse ne hyvét asiat, jotka auttavat heitd
selviytyméén péivistd toiseen. Olisi tirkedd, ettd ammattilaiset myds kysyisivdt mihin perheet
itse kokevat tarvitsevansa apua tai tukea, ja ottaisivat timan myds huomioon jarjestidessidin
perheille palveluita. On todettu, ettd ekokulttuurinen teoria osoittaa selkedn yhteyden arjen

sujumisen, vanhempien mielenrauhan ja lapsen myonteisen kasvun vélilla (Maatta 2001,137).

Useimmiten vanhemmat kokevat tarvitsevansa tietoa lapsen kanssa toimimisesta, kuten
kommunikoimisesta, leikkimisesti ja kasvattamisesta. Kovinkaan moni vanhempi ei koe
tarvitsevansa ammatti-ihmisiltd lisdd henkisté tai henkilokohtaista tukea, kuten apua omien
ongelmien ratkaisemiseen. Sen sijaan vanhemmat tarvitsevat itselleen mahdollisuuksia omaan
aikaan, vapaa-ajan viettoon ja harrastuksiin. Liséksi on todettu, ettd varsinkin perheiden &idit
kokevat tarvitsevansa tapaamismahdollisuuksia muiden vammaisten lasten perheiden kanssa.

(Maiki & Rusanen 1991, 92-93, Ménnist6 1994, 24-29.)

Perheiden arkisen toiminnan pddméaarina on arjen hallinnan eli erdénlaisen tasapainotilan
saavuttaminen. Arjen koetaan olevan hallinnassa, kun perhe itse voi tehdé valintoja ja
paétoksid aikatauluistaan ja itselle merkityksellisisté asioista. Filosofi Frank Martela on
tarkastellut millaiselta hyvid eldméi voisi ndyttdd ja toteaakin sen olevan jokaiselle ihmiselle
hyvin henkilokohtainen ja subjektiivinen asia. Eli se miké antaa merkityksellisyytté toiselle ei
valttdmattd kiinnosta toista lainkaan. (Martela 2020,91.) Tdma on myos erityislasten
perheiden kanssa tydskentelevien ammattilaisten hyva pitdd mielessd, silld tyontekijén

nikemys perheen parhaasta ei vilttdmatta ole sitd mité perhe itse kokee tarkedksi.

Martela kannustaakin rakentamaan hyvii elaméa neljan synnynndisen psykologisen tarpeen
perustalle. Namai nelja perustarvetta ovat autonomia, kyvykkyys, yhteenkuuluvuus seka
hyvéntahtoisuus. Autonomisella viitataan siithen, ettd ihminen saa ja voi olla oman eldmén
ohjaksisissa tekemélld kiinnostavia asioita, sekd valintoja ja padtoksid elaméssién.

Kyvykkyys puolestaan on sitd, ettid henkild kokee osaavansa asiat ja pystyy saavuttamaan
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haluamiaan asioita. Yhteenkuuluvuus on puolestaan kokemusta yhteydesta toisiin ithmisiin, ja
kokemusta siité, ettd valittda toisista ja ettd hanesti vilitetdan. Hyvéntahtoisuus on puolestaan
nimensd mukaisesti halua tehdad hyvéa, halua vaikuttaa yhteiskuntaan tai myonteiselld tavalla
toisen ihmisen elamddn. (Martela 2020,97.) Yhteista kaikille eri perheille on varmastikin se,
ettd he kaikki haluavat eldd merkityksellistd oman ndkdistd elamai. Yhdelle perheelle
merkityksellisyys on yhteisen harrastuksen 10ytyminen ja toiselle perheelle didin

tyossdkdaynnin mahdollistuminen. (Sarkikangas 2020,95-96.)

Edelld mainittujen tekijoiden perusteella olisi tirkeéd, ettd perheen kanssa tydskentelevilld
ammattilaisilla olisi aikaa tutustua perheeseen ja lapseen. Pitkdaikaiset tyontekijit ovat
perheelle kullan arvoisia, jotta aina ei tarvitse aloittaa alusta kertomaan perheen historiaa.
Vanhempien ja muiden perheen kanssa tydskentelevien ammattilaisten vélinen kunnioitus,
luottamus ja tasavertaisuus luovat osaltaan edellytykset toimivalle yhteistyolle. Holistisen
tydotteen mukaisesti ammattilaisten tulisi ottaa huomioon aina koko perheen
kokonaiseldmaintilanne osana perheen hyvinvointia ja palvelutarpeen arviointia (Sérkikangas
2020,96). Tama patee kaikkiin perheisiin, mutta kun perheessa on erityisté tukea tarvitseva
lapsi, korostuu edelld mainitut seikat tavallista enemmaén. Lapsi ja hdnen ymparilldin olevat
aikuiset rakentavat yhdessi lapsen eldméntarinaa, sen kddnteitd ja kohokohtia ja mita
paremmin vuoropuhelu lapsen asioissa toimiin, sitd paremmat edellytykset tima luo lapsen

myonteiselle kasvulle ja kehitykselle.

3 Erityislasten ja perheiden asema yhteiskunnassa

Erityislasten vanhemmat eldvit sosiaalisten ja yksidllisten vaikutusten ristiaallokossa,
rakentaessaan arkeaan lapsen kanssa. Jokaisen lapsen ja perheen tilanne on yksildllinen ja
lapsen tilanteen ainutkertaisuus vaikuttaa muuhun perheeseen. Perhe eldi sosiaalisessa
ympaéristossd, jossa sosiaaliturvan ja palveluiden saamista méaarittelevit lait ja
hallintokdytdnnot. Samaan aikaan perheeseen vaikuttavat yhteiskunnan arvot ja arvostukset, ja
se kuinka paljon vammaisuudesta ja eri sairauksista ja kehityshairioisté tiedetéddn. Myo0s eri
palveluissa, kuten pdiviakodeissa, kouluissa ja sairaaloissa tydskentelevien ihmisten ajatukset,

asenteet ja toiminta vaikuttavat perheen arkeen. (Anttila 2020,16.)
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Ekologinen teoria nostaa esille yhteiskunnan rakenteet, palvelut sekd kasvuympaériston,
korostaen ndiden kaikkien toimivuutta yksilon kannalta. Lapset ja perheet tarvitsevat
yhteiskunnan toimivia rakenteita ja palveluita voidakseen hyvin ja erityislasten perheissi
toimivat palvelut ja tukimuodot muodostavat tirkeén osan perheiden jaksamisen mutta myos
osallisuuden kannalta. Erityislapsiperheiden méérdsta ei ole absoluuttista totuutta, mutta
erilaisia tulkintoja voidaan tehdé esimerkiksi myonnettyjen sosiaalipalveluiden tai
opetuksessa tarjottujen tukimuotojen mairien perusteella. Vuonna 2020 alle 16-vuotiaiden
vammaistukea sai 37 466 lasta ja perusopetuksen tehostettua tai erityista tukea sai 120400
lasta (Kela 2021, Tilastokeskus 2020). Kun keskiméérdinen perhekoko Suomessa on 2,8, niin
kerrottaessa edelliset luvut saadaan yhteensa yli 300 000 lasta, jolloin voidaan puhua jo
merkittivistd yhteiskunnallisesta lapsimaérasté. (Sarkikangas 2022,14.) Erityislasten perheilld
on oikeus saada kuulua yhteiskuntaan aivan tavallisena perheeni ja sen vuoksi koin tarkedksi
pohjustaa tutkielman ldht6kohtana my0s voimassa olevia sopimuksia ja lainsdddénto4, joiden

tarkoituksena on turvata jokaiselle lapselle hyva ja tidysipainoinen eldma.

Lasten oikeudet yhteiskunnassa on varmistettu lainsdddédnndlla, ja tdssd on huomioitu myds
vammaiset lapset. Suomi on allekirjoittanut muiden sopimusvaltioiden kanssa YK:n lasten
oikeuksien sopimuksen, jonka 23 artiklassa sanotaan, ettd henkisesti tai ruumiillisesti
vammaisen lapsen tulisi saada nauttia tdysipainoisesta, ja hyvéstd eldmésté oloissa, jotka
takaavat ihmisarvon, edistévét itseluottamusta ja helpottavat lapsen osallistumista yhteisonsa
toimintaan. Sopimusvaltiot tunnustavat vammaisen lapsen oikeuden saada erikoishoitoa ja
varmistavat avun saamisen kaytettdvissd olevien voimavarojen mukaisesti, apuun ja tukeen

oikeutettuihin lapsiin ja heidén hoidostaan vastaaviin henkil6ihin. (LOS 60/1991).

Yleissopimuksen tarkoitus ei ole luoda uusia ihmisoikeuksia vaan pyrkié yksityiskohtaisesti
eritteleméén jo olemassa olevien oikeuksien tiytintoonpano keinoja vammaisten henkildiden
olosuhteet huomioon ottaen. Sopimusvaltiot sitoutuvat kehittdmiin ja toteuttamaan
kaytiantdjd, lainsdddantod ja hallinnollisia toimenpiteitd, oikeuksien tasapuoliselle

toteuttamiselle sekd poistamaan lakeja, sdadoksii ja tapoja, jotka voidaan katsoa syrjiviksi.

Keskeinen edellytys sopimuksen toteutumiselle on asenteiden muuttaminen, niin ettd
jasenvaltiot sitoutuvat poistamaan ennakkoluuloja stereotypioita vammaisia ithmisid kohtaan
ja sekd lisddmadn tietoa ja tietoisuutta vammaisuudesta. Tavoitteena on suvaitseva ja

monimuotoinen yhteiskunta, jossa vammaiset henkil6t voivat yhdenvertaisesti ilman syrjintaa
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osallistua kaikkeen toimintaan muiden joukossa. Samalla vammaisten henkildiden tarvitsemat

ratkaisut ja olosuhteet toteutetaan kaikilla eldménalueilla. (Lampinen 2007, 224.)

Suomen perustuslain 6§ mairittdé jokaisen ihmisen olevan yhdenvertaisia lain edessé, eikd
ketddn saa ilman hyviksyttdvai syytd asettaa eri asemaan sukupuolen, idn, alkuperén, kielen,
uskonnon vakaumuksen mielipiteen terveydentilan vammaisuuden tai muun henkil66n
liittyvan syyn perusteella. Lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksiloind, ja heidén tulee saada

vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin kehitystddn vastaavasti. (PL 11.6.1999/731).

Diagnoosi on yksi keino tunnistaa erityislapsi. Oireet ja erityispiirteet voivat olla luonteeltaan,
nikyvyydeltddn ja vakavuudeltaan erilaisia ja niitd voivat aiheuttaa fyysiset, psyykkiset tai
sosiaaliset vammat tai haasteet. (Himeenaho 2016.) Rajanveto “normaalin kehityksen

kaarella” kasvavaan lapseen on kuin veteen piirretty viiva. (Sarkikangas 2022,29).

Syita erityislapsen tuen tarpeelle voivat olla esimerkiksi kehitysvamma, pitkdaikaissairaus,
tarkkaavaisuuden, puheentuoton, sditelyn sekd motoriikan héiriot tai kdytds-, ahdistuneisuus
ja neuropsykologiset hiiriot. Tutkimuksissa ja muissa aineistoissa nousevat esiin myos
kielellisen kehityksen haasteet, maahanmuuttajalapset ja lastensuojelun tukitoimia tarvitsevat
lapset. Néin ollen my0s kasvuolosuhteet voivat johtaa siithen, ettd lapsi tarvitsee erityisiad
tukitoimia lapsen kasvun ja kehityksen turvaamiseksi. (Perhekeskus 2021, Sosiaalihuoltolaki
1301/2014.) Yksi yhteinen nimittdjad on kuitenkin se, ettd nima lapset tarvitsevat

pitkédkestoisesti sosiaali- ja terveyspalveluita (Sarkikangas 2022,29).

Sosiaalihuoltolain (1301/2014) ndkdkulmasta tarkasteltuna erityislapsella tarkoitetaan alle 18-
vuotiasta henkildd, joka tarvitsee erityistd tukea. Erityislapsi on siis kidytdnnossé lapsi, jolla on
erityisid tarpeita ja joka tarvitsee tavanomaista enemmaén tukea seké toisen henkilon 1dsnédoloa
arjessaan ikdtovereihinsa verrattuna. Mirjam Araneva (2021) siséllyttdd erityislapsen
madritelméddn myos lapset, jotka eivit ole vield saaneet diagnoosia tai joiden kohdalla
diagnoosin saamisen kriteerit eivét tdyty, mutta joiden oireet tai erityiset piirteet vaikuttavat
lapsen toimintakykyyn ja aiheuttavat lisdéintynytté tuen tarvetta arjessa. Erityisperheet ja -
lapset eivit aina ole helposti tunnistettavissa ja tunnistaminen saattaa viedd aikaa. Siksi avun
ja tuen tarjoaminen ei saisi olla riippuvainen diagnoosin asettamisesta, joka joissain

tapauksissa saattaa kestéé vuosia. (Sarkikangas 2022,29.)

Edelld mainittujen oikeuksien toteutuminen on myos edellytys vanhempien selviytymiselle ja

voimaantumiselle. Yhteiskunnan toimivat palvelut ja rakenteet tukevat parhaiten myos
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vammaisten lasten vanhempia. Jokainen vanhempi toivoo, ettd lapsi 10ytd4 oman paikkansa
yhteiskunnassa, ja ettd omaa lasta kohdellaan tasa-arvoisesti eldméssd. On perheiden kannalta
ensiarvoisen tirkeéd, ettd perheet saavat tukea voidakseen vahvistaa omaa
selviytymiskykyéén, niin ettd perhe voi kasvaa yhteisond ja jokainen perheenjisen saa ja voi
kehittyd ihmisend (Anttila 2020,16). Seuraava lainaus on aineistosta, jossa erds vanhemmista

kuvaa omaa motiiviaan osallistua haastatteluun ja alkuperdisen tutkielman tekemiseen.

"Siksi mdd lihin tdhdnkin, ettd mdd toivon, ettd timdn joku jossakin lukisi ja tajuaisi sen, ettd

ihan oikeasti tasa-arvoista elamdd kaikille!”

Edelld kuvatut ndkdkulmat ovat tirkeitd, myos siksi, etté erityislasten perheiden tilanteisiin
liittyy yhdistévia tekijoitd, joihin voidaan vaikuttaa sosiaalipoliittisilla paétoksilla ja asenteita
muuttamalla. Erityislasten vanhemmat etsivit lapsille kuntoutusta ja tukimuotoja yksilollisistad
lahtokohdista késin, jolloin yhteiskunnallisten ilmididen, kuten arvojen, asenteiden ja
lainsdddédnnon ymmartdminen helpottaa myos ymmaérrysti siitd, ettei perheiden voimavarojen
vahvistaminen ole vain perheiden itsensi vastuulla vaan myos péaédtoksentekijoiden vastuulla.

(Anttila 2020,16.)

3.1. Selviytyminen erityislapsen kanssa

Selviytyminen maédrittyy tdssd tutkimuksessa perheiden kykyna eldd mahdollisimman
tavallista arkea erityislasten kanssa. Aineiston perusteella merkittdvind tekijoind
selviytymisessd ovat osallisuus yhteiskunnassa, tavallisen arjen sujuminen, sosiaalinen tuki ja
vanhemman oma sopeutumiskyky. Ekokulttuurisen ajattelumalliin pohjautuvan tydskentelyn
tavoitteena on tukea perheen selviytymista arkielimén vaatimuksista. Perhe tarvitsee ammatti-
thmisten tukea ja palveluja arkieldmastd selviytymisessd, mutta perhe myds itse vaikuttaa

omaan eldmaintilanteeseensa sekd oman arkensa hallintaan. (Gallimore ym.1989, 217).

Sosiaalityotd madrittdd universaalit tavoitteet ja periaatteet, jotka johtavat sosiaality6téd lasten
ja perheiden parissa. SosiaalityOssi tavoitteena on lisdtd hyvinvointia edistdvid olosuhteita,
yhteisdjen toimivuutta ja yksildiden toimintakykya. Sosiaalityd on yksildiden, perheiden,
ryhmien ja yhteisdjen sosiaalisten ongelmien tilannearviointiin ja ratkaisuprosesseihin
perustuvaa kokonaisvaltaista muutostyoté, jonka tavoitteena on tukea ihmisen selviytymista.

(Sosnet.) Selviytyminen voidaan nidhdd, kokonaisvaltaisesti yksilon toimintakykyna erilaisissa



16

vaikeissa elaméntilanteissa. (Hyvéri 2001, 75-76). Lisdksi toimintakyky on yksilon fyysista,
kognitiivista, psyykkistd ja sosiaalista kykyé toimia, ja toimintakyky méarittyy aina suhteessa

sithen, miti tavoitellaan. (Isola & Turunen 2014, 8.)

Kun perheeseen syntyy erityisté tukea tarvitseva lapsi, on kyseessa silti aivan tavallinen
perhe. Uusi tilanne vaatii kuitenkin uusia selviytymiskeinoja ja eldiméntilanteen uudelleen
madrittelyd. Tama edellyttdd aikaisempien késitysten esille nostamista ja uudelleen arviointia.
Selviytyminen uudenlaisessa tilanteessa voi helpottua, kun pohtii mydnteisin keinoin, kuinka
kohdata erilaisia inhimillisen eldmén haasteita ja pulmatilanteita. (Lampinen 2007,41,140.)
Téssd selviytymisprosessissa on aina mukana sopeutumista, mukautumista, periksi antamista,
hyviksymisté ja pdattidviisyyttd aloittaa ikdén kuin alusta. Perheet mukautuvat ja sopeutuvat

uuteen eldmaéntilanteeseen. (Ikonen 2000.)

Kun puhutaan ihmisen sopeutuvuudesta, puhutaan usein ihmisen resilienssisté, jota voisi
kuvailla myo6s sanoilla sisu, sitkeys, joustavuus tai kriisikestdvyys. Thmisilld on kykya
selviytyd, palautua ja ylipdénsa toipua vaikeasta elaménvaiheesta, joka aiheuttaa heille valilla
voimakastakin stressié ja vaati heitd sopeutumaan. (Poijula 2018,16.) Sopeutuvien yksildiden
erityispiirteend on paattavaisyys hallita omaa kohtaloaan myos olosuhteissa, joita ei voi
hallita. Heille on ominaista kyky nidhda tai luoda merkityksid vastoinkdymiselle ja
kirsimykselle. Sen sijaan ettd he pitéisivit itsedén kauhean ja mielettdomén kohtalon uhreina,
sopeutuvat yksilot keksivit ndhdéd epdonnensa ymmarrettavélla tavalla, miké suojelee heitd
vaikeuksien kokemisesta ylivoimaisena. Sopeutuvat ihmiset osallistuvat myos aktiivisesti
elamén tapahtumiin, ja tdima parantaa heiddn kykyéén ndhda vastoinkdymiset osana

elimédnkokemusta. (Poijula 2018,16-17.)

Eldménhallinnan tunne vahvistaa ihmisen kokemusta oman eldminsi ohjaamisen
mahdollisuuksista. Ulkoinen eldménhallinta on sité, ettd thminen kykenee suurin piirtein
ohjaamaan omaa eldméénsi ilman, ettd kovin ovin monet ulkopuoliset tekijdt vaikuttavat
sithen. Sisdinen eldmédnhallinta merkitsee puolestaan yksilon kykyd sopeutua dramaattisiinkin
tapahtumiin ja valmiutta tarkastella vaikeitakin asioita ikd4n kuin parhain pdin. Eldmén
sisdinen hallinta tulee oppia, eiké sitd pidd sekoittaa alistumiseen, antautumiseen tai ajopuuna
kulkeutumiseen. Eldménhallinnan tunteeseen vaikuttaa yksilon ja ympdriston vélinen
vuorovaikutus, jolloin yksilo ja ympéroivé yhteiskunta ovat sopusoinnussa keskenién, siten
ettd thmiselti ei vaadita liikoja ja hénelle annetaan my6s mahdollisuuksia. Yhteiskunnan

tuleekin tarjota ihmisille ulkoisia edellytyksid elamanhallinnan yllépitdmiseksi ja
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rakentamiseksi, silld eldiménhallinta luo mahdollisuudet tavanomaisina pidettyjen
eldménkehitysvaiheiden toteuttamiseen ja elimdkulun muuttamiseen halutulla tavalla.

(Jirvinen 2012, 17-19.)

Erityislasten vanhempien sopeutuminen vie aikaa ja voi aktivoitua eldmin eri vaiheissa.,
kuten lapsen siirtyessd koulumaailmaan tai teini-ikddn. Nopea ja oikea-aikainen apu
vanhemmille on ensiarvoisen tarkeéd, silla he ovat korvaamaton tuki ja turva lapselleen.
Perheen voimavarat ovat eldmin perusta, jota vastoinkdymiset ja vaikeudet heikentavit.
Vanhempien jaksamisen varmistamisella on merkittdvé vaikutus koko perheen jokapdiviiseen
eldmadin ja arjessa toimimiseen (Sérkikangas 2022,80.) Varsinkin silloin, kun perheesséd on
lapsi, joka tarvitsee tavanomaista enemmén huolenpitoa, ohjaamista ja opettamista.
Vanhemmat tarvitsevat itselleen mahdollisuuksia omaan aikaan, riittdvadn lepoon ja
virkistykseen, unohtamatta perheen muita jasenié, kuten sisaruksia, jotka myos tarvitsevat

oman huomionsa arjessa (Mé&éttd 2001,137).

Sopeutuminen eldmén haasteisiin ja vaikeuksiin edellyttdd myds asioiden jonkinasteista
hyvéksymistd. Ulla Anttila (2020) sanoo kirjassaan, ettd kipeédt kokemukset voivat olla vaylad
kasvuun. Sen hyvéksyminen, ettd eldma erityislapsen kanssa on monella tapaa erilaista, on
avain eteenpdin. Hyviaksymisen myo6td on helpompi miettid keinoja omien voimavarojen
vahvistamiseen. Hyvdksyminen helpottaa oloa myos silloin, kun tekee mieli vertailla omaa
eldmdi muihin perheisiin, erityisesti niin sanottuihin tavallisiin perheisiin. Jokainen tilanne on
ainutkertainen ja tillainen vertailu vie paljon voimia. Kiitollisuus on tunne, joka helpottaa
eldmad ja thmiset, jotka tuntevat kiitollisuutta ovat myds todenndkoisesti onnellisempia kuin

ne, joiden on vaikea kokea kiitollisuutta. (Emt.)

Erityislapsen syntymén aiheuttama eldamdnmuutos on myods mahdollisuus uudenlaiseen
kasvuun. Ensinnékin voi syntyd kokemus, ettd kamppailu on avannut uusia mahdollisuuksia
tai kokemus on muuttanut ihmissuhteita niin, ettd jotkut ihmiset ovat tulleet 1aheisimmiksi.
Myos kokemus omasta vahvuudesta on saattanut kasvaa, kuin myos yleinen eldmén arvostus.
Toisille muutos on voinut olla avain hengellisyyteen, uskonnollisuuteen sekd omien arvojen
muuttumiseen. (Poijula 2018.) Osa vanhemmista, joilla on erityistd tukea tarvitseva lapsi, ei
mielld my6skddn omaa lastaan tai itseddn erityiseksi, vaan haluaa ndhdi lapsensa aivan
tavallisena lapsena. Ja toisaalta jokainen vanhempi ajattelee oman lapsensa hénelle erityiseksi

ja tirkedksi. (Sarkikangas 2022,13.)
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3.2. Aiemmat tutkimukset

Seuraavaksi tarkastelen aiempia tutkimuksia vanhempien selviytymiseen liittyen. Olen
rajannut tutkimuksia oman tutkielmani nakdkulman perusteella. Tavoitteenani oli 10ytaa
vanhempien selviytymisen tukemiseen vaikuttavia tekijoitd. Aiempien tutkimusten
perusteella, vanhempien selviytymisté tuki heiddn aiemmin eldmédssidin kokemien kriisien
onnistunut ldpikdyminen, perheen viranomaisisilta saatu apu ja tuki sekéd perheen oma
suhtautuminen ja yhteenkuuluvuuden tunne. Seuraavaksi avaan vield tarkemmin aiempia

tutkimuksia ja niiden tuloksia.

Arppe (1993) on tutkinut vaikeasti sairaiden lasten perheiden selviytymista ja tutkimuksen
tuloksena hahmottui kolme erilaista selviytyjdperhetyyppii, jotka olivat selviytyjét,
sinnittelijit ja syrjdytyjdt. Perheet joutuvat uuteen ja outoon eldménvaiheeseen erityislapsen
syntyessd perheeseen. Vanhemmat joutuvat arvioimaan aikaisempaa eldméénsa, tapojaan ja
toimintamahdollisuuksiaan uudelleen. Tutkimuksessa selviytyjdperheet kokivat uuden
eldmaéntilanteen rikastuttavana kokemuksena ja he sopeutuivatkin hyvin uuteen
eldmaéntilanteeseen. Sinnittelijdperheet kdvivit ldpi vaikeamman sopeutumisprosessin ja
syrjaytyjéperheissd lapsen vammaisuus tai sairaus muodostui enemmén perhettd hajottavaksi

ja perheen selviytyminen oli ldhes ylivoimaista. (Emt.)

Selviytyjdperheilld oli tutkimuksen mukaan kidytdssdidn moninaiset ja monitasoiset
selviytymiskeinot, ja aitkaisemmat tasapainon menetykset elimaéssa oli késitelty.
Sinnittelijdperheissd aikaisempia menetyksid tai kriisikohtia ei ollut selvitetty, joten he
joutuivat ensimmaisté kertaa késittelemdin myos aiemmat menetykset ja vastoinkdymiset.
Perheet ikddn kuin sinnittelivét kriisin keskelld ja kisittelivat sitd pintapuolisesti. Syrjaytyvit
perheet jdivét kiinni shokki- ja reaktiovaiheeseen ja prosessi heidén kohdallaan ei edennyt.
Arppe kuvaa kuinka lapsen ja perheen vililld on ldpipddseméton muuri, joka sulkee heidét

sisddnsd. (Emt.)

Waldenin (2006) tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa neurologisesti sairaan tai
vammaisen lapsen perheen selviytymisesti ja sen tukemisesta. Tutkimuksen tuloksena perheet
jakautuivat kolmeen ryhméaan. Helpoimmin selviytyvissd perheissé oli lievemmin sairastuneet
lapset, ja perheilla oli ollut vihiten negatiivisia elamin tapahtumia seké selviytymisen esteitd

ja eldma tuntui turvalliselta. Taistelijaperheissé lapset olivat vaikeimmin sairastuneita ja
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perhe oli kokenut monenlaisia vastoinkdymisid eldmadssd. Perheet olivat saaneet monipuolista
tukea niin viranomaisilta kuin 14heisiltd. Pienin ryhma oli sosiaalista vahvistamista tarvitsevat
pitkdaikaissairaiden lasten perheet, joilla oli eniten ja vaikeimpia selviytymisen esteitd, ja
jotka olivat saaneet vdhiten tai ei ollenkaan tukea. Eldma néissd perheissd koettiin

turvattomaksi ja huoli selviytymisestd oli suuri. (Emt.)

Lapsen kasvaessa perheen selviytymisen kokemus ja sen aste vaihteli kaikissa perheissa.
Lapsen sairastuminen tai vammautuminen koettiin kaikissa perheissi kdédnnekohdaksi, joka
sai aikaan pitkdaikaisia muutoksia perheen eldmdsséd. On selvia, ettd selviytymiseen tarvitaan
aikaa, koska se edellyttdd olosuhteiden muuttamista, perheen jdsenten sopeutumista ja
resursseja. Tutkimuksen tuloksena perheiden selviytymisen tukemisessa 10ytyi kaksi teemaa:
Lapsen sairauden tai vammaan arkeen tuomat rajoitukset, muut selviytymisen esteet ja koko
perheen tulevaisuutta kannattelevat voimavarat ja elimin asenne. Selviytymisen kokemukset,
varmuus riittdvastd perusturvasta ja palveluista, seka ilo, onnellisuus ja voimavarat seka

sosiaaliset suhteet ovat tirkeitd perheiden selviytymisti edistévid tekijoitd. (Walden 2006.)

Ulla Sérkikangas (2020) on puolestaan tutkinut erityisperheiden runsasta ja pitkii sosiaali- ja
terveyspalveluiden kdyttod erityisperheiden arjessa. Palveluiden kiyttoa tarkastellaan
perheiden arjen toimintojen ja ajankdyton ndkokulmista ja tutkimus rakentaa ymmaérrysta
siitd, millaista toimintaa palveluiden pitkdkestoinen kayttd perheiltd edellyttdd sekd millaisia

toiminnan ja ajankdyton rytmillisid muutoksia perheiden arjesta voidaan nihda.

Sarkikangas (2020) totesi, ettd oikea-aikaiset ja sopivat palvelut tarjoaisivat perheelle
mahdollisuuden tavoitella arjen toiminnan tasapainoa, mutta palveluiden hakeminen ja kiytto
aiheuttavat toiminnan ja ajankdyton ristiriitoja. Palvelujirjestelma toimii palveluntuottajien
lahtokohdista eikd huomioi perheen sisdistd rytmid. Tamé puolestaan vaikuttaa koko perheen

hyvinvoinnin kokemukseen. (Emt.)

Tonttilan (2006) tutkimuksen tavoitteena oli kuvata ditien kokemusta omasta
vanhemmuudestaan ja saada tietoa vuoropuhelusta didin ja kasvatuksen ammattilaisten vililla.
Lisdksi tehtdvini oli selvittdd, millaista tukea ja tietoa &iti saa sosiaaliselta 1dhiymparistoltddn,
sukulaisilta, ystiviltd ja toisilta vanhemmilta. Tutkimustulosten mukaan, silloin kun 4iti ja
koko perhe saivat riittdvisti tukea ekologiselta l1dhiympéristoltddn ja perheen toivomat

palvelut toimivat, silld oli myds my0nteinen vaikutus perheen arkieldmén sujumiseen.
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Vanhempien positiivinen suhtautuminen heijastui my0ds perheen muiden lasten eldmaiin
myonteiselld tavalla. Vammaisen lapsen sisarukset omaksuivat hyviaksyvin asenteen
erilaisuutta kohtaan, mika puolestaan vihensi konflikteja perheessd. Vaikka vaikeuksia lapsen

kasvatuksessa ajoittain tulikin, niihin 16ydettiin yhdessd pohtien ratkaisuja. (Emt.)

Tonttilan (2006) mukaan perheen toiminnalle oli ominaista avoin vuorovaikutus
perheenjisenten ja ekologisen ympariston vililld. Aidin ja sitd mydti koko perheen olemista
voitiin luonnehtia hyvinvoivaksi. Parhaimmillaan tdma kehitys johti positiiviseen
suhtautumiseen eldmiin seké vahvaan elaménhallintaan. Aidit toivat esille, ettid sosiaalisen
ympdariston esim. sukulaisten, vertaisperheiden ja lasta hoitavien henkildiden tuella oli

huomattava vaikutus heidén selviytymiselleen. (Emt.)

4. Tutkimusasetelma

4.1. Tutkimustehtavan ja -kysymysten maarittely

Ty6ssdni olen aina ollut kiinnostunut ithmisisti, heididn eldméntarinoistaan ja siitd, kuinka he
jasentivéat kokemuksiaan elimén eri alueista sekd millaista tarinan kaarta he elaméstiain
kertovat. Mielenkiintoni kohteina on ollut perheet ja heidin suhteensa ympéristoon ja
yhteiskuntaan. Perheité ja vanhempia tavatessani on ollut merkityksellistd huomata, miten
monella tavalla thmiset suhtautuvat eldmaén kriisitilanteisiin ja vastoinkdymisiin.
Kiinnostukseni erityislasten vanhempien selviytymiseen on herdnnyt tydssini lastensuojelun
sijaispitevind sosiaalityontekijdnd. TyOssdni olen tunnistanut vanhempien uupumuksen,

huolen ja voimattomuuden, mutta my0s ylpeyden, ilon ja eldmin vaikeuksien hyvaksymisen.

On luonnollista, ettd meilld jokaisella on omat tapamme ja keinomme selviytyé vaikeistakin
tilanteista ja siksi minua tutkielmassani kiinnosti, mitka ovat niité tekijoitd, jotka auttavat
vanhempia selvidmiin arjestaan erityislapsen vanhempana. Pohdin, onko kyseessa
vanhempien jokin yksittdinen ominaisuus, kuten jokin erityinen piirre vanhemman
persoonallisuudessa, joka saa hénet selviytyméén arjesta vai onko kyse elimidnkokemuksesta

tai jostain sellaisesta merkityksellisyyden kokemuksesta, joka antaa voimia arkeen?
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Minua kiinnosti tutkijana, mutta my0s tulevana sosiaalityontekijand, miké tai mitka tekijat
auttavat vanhempia selviytymédin arjessa erityislapsen kanssa? Aineistoon tutustuessani
syntyi kuva, jossa ndmai haastatellut vanhemmat, eivit olleet rakentaneet omaa identiteettidén,
erityislapsen vanhemman identiteetiksi, vaan enemmainkin niin, ettd heille on syntynyt lapsi,
jolla on jokin vamma tai tuen tarve. Arkea méérittdd ja on madrittdnyt osaltaan lasten terapiat
ja tutkimukset, mutta muuten vanhemmat kertovat tarinoissaan ihan tavallisesta
lapsiperheiden eldméstd. Vanhempien tarinoista nousi hyvin vahvasti myds tarve olla
yhteiskunnan téysivaltainen jdsen, jossa vanhemmat tekevét toitd ja lapsi menee paivikotiin,

kouluun ja my6hemmin itsendistyy ja 10ytdd oman paikkansa yhteiskunnasta.

Tutkijana minun oli tdrkeda tunnistaa omat ennakkoasenteet ja etukiteistulkinnat, jotta
kykenin mahdollisimman avoimesti suhtautua haastatteluaineistoon, silla tulkintakysymykset
nojaavat aina jonkinlaiseen esiymmarrykseen tai olettamuksiin. Tutkimuksen jarkevian
suuntaamisen kannalta on eduksi, jos tutkija pystyy ndkemain omat lihtokohtansa ja tiedostaa
oman esiymmaérryksensi ja ennakkoluulonsa vaikutukset tutkimuksen etenemiseen.
(Moilanen & Réihd 2018.) Tdma on vaatinut minulta tutkijana tyon tauottamista ja aineiston
uudelleen lukemista, sekd uusien kysymysten esittdmisti, jotta en jumiutuisi johonkin tiettyyn

ennakkoajatukseen ja -padtelméén.

Keskustelut kollegoiden, ystdvien ja ldheisten kanssa tutkielmani aiheesta, on nostanut esiin
uusia ndkokulmia ja samalla jisentynyt aineistoa itselleni. Olen tutkimuksen edetessd
palannut useita kertoja tutkimusaineistoon pitadkseni ajatukseni tuoreena ja jotta analyysi
pitiytyy tutkimusaineistossa. Myds tutkimuksessa kdytetyn teorian vaikutus esiymmaérrykseen
on huomioitava, eikd se saisi litkaa rajata pois ndkokulmia. Teoriaa tarvitaan, mutta sen
kaytossd on omat vaaransa. Merkitysten kuvaus tulee nojata aineistoon, ja tehda sille oikeutta
ja siksi merkitysten kuvaamisen tulee olla mahdollisimman riippumatonta teoriasta.
Teoreettista sivistystd kuitenkin tarvitaan tutkimuksen teoreettisessa syventdmisvaiheessa.

(Moilanen & Réihd 2018.)

Tutkimuskysymykseni ovat tutkielman edetessd muuntuneet ja tiivistyneet ja

tutkimuskysymykset tdssé tutkielmassa ovat:
1. Millaisen vanhemmuuden tarinan ndmai haastateltavat kertovat erityislapsen vanhempana?

2. Millaiset tekijét ovat tukeneet vanhemmuutta ja selviytymistd?
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4.2. Tutkimusaineisto

Aineistoa etsiessdni ja muita erityislapsen vanhemmuutta kasittelevid tutkimuksia
kartoittaessani, totesin, ettd vanhempien jaksamista, voimavaroja ja haasteita on tutkittu jo
monipuolisesti. Tutkijana, tavoitteenani oli lisétd sosiaalityon tutkimuskenttién erityislasten
vanhemmuudesta nousevia positiivisia puolia ja niitd tekijoitd, jotka mahdollistavat ja tukevat
vanhemmuutta. Tutkijana minua kiinnosti, mitka tekijit ovat auttaneet vanhempia

selviytyméén, voimaantumaan ja rakentamaan heidan perheelleen sopivan hyvén eldmaén.

Tutkielman aineiston 10ysin yhteiskuntatieteellisen tietoarkiston Aila-haun kautta. Aineisto on
Ursula Nystedin (2015) omaa Pro graduaan "Kestidiko verkko? — Sairaan tai vammaisen
lapsen perheen tukiverkoston muodostuminen” varten kerddmé. Aineisto on 95 sivua pitkd
valmiiksi litteroitu haastatteluaineisto. Se sisdltdd yhteensd 4 teemahaastattelua, joiden pituus
vaihtelee 15-33 sivun vililld. Tutkielmaa varten haastatellut henkil6t ovat perheiden

vanhempia, yleensd ditejé, ja yhdessd haastattelussa molemmat vanhemmat olivat osallistujia.

Ursula Nystedtin (2015) tutkimus selvittdd vanhempien kokemuksia tuesta, jota heille on
tarjottu sairaan tai vammaisen lapsen syntyessd ja muissa perheen eldménkaaren vaiheissa.
Tutkimuksessa selvitettiin my0s perheiden saamaan tukeen kohdistuvia toiveita sekd

kokemuksia vertaistuen merkityksestd vanhempien jaksamiseen.

Ursula Nystedt (2015) toi esille haastattelujen lomassa, ettd toivoo aineistoa kdytettdvan
my6hemminkin perheiden hyvinvoinnin lisddmiseksi. Tavoitteenani oli tuottaa omalla
tutkielmallani haastattelumateriaalista uutta tictoa toisenlaisesta ndkokulmasta, mutta samalla

toimia alkuperdisen tutkijan jalanjaljilla.

Sini Niemi (2022) on kéyttdnyt myds edelld mainittua aineistoa Pro gradussaan ja tutkinut
erityislapsiperheiden kokemuksia vanhemmuuden haasteista sekd vanhemmuuden erilaisista
identiteeteistd. Tutkielmassaan hén 16ysi aineistosta kolme tarinatyyppid, jotka ovat

voimattoman perheen tarina, selviytyjivanhemman tarina ja ulkopuolisen vanhemman tarina.

Koska tavoitteenani oli tutkia vanhempien kertomusta heiddn omasta vanhemmuuden kaaren
kehityksestd erityislapsen vanhempana, péattelin, ettd aineisto sopi tutkielmaani. Aineistossa
oli haastateltu nyt jo vanhempien lasten (10-38-vuotiaiden) vanhempia. Haastatteluissa oli
kartoitettu lapsen ja perheen saamasta tuesta aina vauvaidsté itsendistymiseen saakka.

Aineistossa oli my0s kartoitettu vanhempien ajatuksia tulevaisuudesta. Vaikka tutkielma oli
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alun perin tehty tukiverkostojen kartoittamiseksi, pystyi aineistoa mielesténi tarkastella siitd
nikokulmasta, millaista tarinaa erityislasten vanhemmat kertovat omasta vanhemmuudestaan,

selviytymisestdén ja elamdstiin erityislapsen syntymisesti itsendistymisen vaiheisiin.

Moilasen ja Réihdn (2018) mielestd samasta aineistosta voidaan 10ytéé erilaisia merkityksié.
Tama ei tarkoita tulkinnan mielivaltaisuutta vaan sité, ettd merkitykset syntyvit asioiden
suhteista toisiinsa. Erilaiset oletukset ja intressit saavat tutkijat suhteuttamaan tutkimansa asiat

eri tavoin ja tdmad johtaa erilaisten tulkintojen rakentamiseen. (Emt.)

Tutkijana olin kiinnostunut vanhempien yksildllisistd kokemuksista ja niiden saamista
subjektiivisista merkityksistd heiddn elamissaan. Tarkeinti ei ollut se, oliko tutkittavien
kokemukset ja ndkemykset tosia, vaan miten tutkittava teki itselleen ymmaérrettéviksi omaa
elaméénsd ja omia kokemuksiaan sekd millaisen mielen tai merkityksen asiat saivat hinen
elaméssddn. (Jokinen, 2021.) Tutkijana halusin, nimenomaan, 16yt44 tien tutkittavien omiin

kokemuksiin ja tunteisiin.

Laadullisella tutkimusmenetelmailld toteutettavaan tutkimukseen siséltyy aina kysymys, mité
merkityksid tutkimuksessa tutkitaan? On myds muistettava, ettd laadullisessa tutkimuksessa ei
ole tavoitteena 10ytda totuutta tutkittavasta asiasta. Tavoitteena on pikemminkin tutkimuksen
aikana muodostuneiden tulkintojen avulla ndyttdd ihmisen toiminnasta tai hédnen
tuottamastaan kulttuurituotteista jotain, joko on vilittéméin havainnon ulottumattomissa.
Néamaé vilittdman havainnon ulottumattomissa olevat asiat ovat kuin arvoituksia, ja
tutkimusten tavoitteena on nédiden arvoitusten ratkaiseminen tutkimuksessa. [hmisten
kuvaamien kasitysten ja kokemusten avulla luodaan johtolankoja vihjeitid, joiden avulla

voidaan tehdé tulkintoja eli ratkaista arvoituksia. (Vilkka 2015, 120.)

4.3. Analyysimenetelmat

Analyysimenetelmina tutkielmassani kdytin narratiivista analyysia, jonka péittelin soveltuvan
parhaiten vanhempien kertomusten tulkitsemiseen ja analysointiin. Narratiivisessa analyysissa
kohdetta eritelldéin kerrontaan ja kertomuksen teorioihin liittyvien késitteiden, termien ja
ndkokulmien avulla. Analyysissa muodostetaan usein ydinkertomuksia tai tyyppikertomuksia,
joiden avulla voidaan osoittaa, millaisia yleisié ajattelu- ja toimintatapoja, merkityksii ja

asenteita kertomuksen kohteena oleviin asioihin liittyy. (Jyvéskyldn yliopisto 2015.)



24

Tarinaa eli kertomusten siséltod voidaan analysoida poimimalla aineistosta jotakin tiettya
teemaa tai kisitettd ilmentévid lausumia ja eritelld néitd suhteessa tarinan tapahtumiin.
Kerronnasta voi 16ytdd mielenkiintoisia seikkoja erittelemélld systemaattisesti sitd millaisena
padhenkil6 ndyttaytyy suhteessa kertomuksen tapahtumiin. Merkityksellistd on, kuvautuuko
hin tapahtumien aikaansaajana eli toimijana vai tapahtumien kohteena eli uhrina.
Merkityksellistd on my0s se, miten paddhenkild ndyttdytyy suhteessa itseensi tai toisiin, seké
missé suhteissa eldmintarinassa esiintyy “’vastoinkdymiset voitoksi” - kdéntavia
tapahtumakulkuja. (Hanninen 2018, 203.) Eldmaéntarina-analyysissa kiinnitetdédn huomiota
keskeisten teemojen lisdksi kertomuksen yleiseen sdvyyn, optimismiin tai pessimismiin,
kielikuviin, huippu- ja pohjakohtiin seké siind edustettuihin henkilohahmoihin. (Mc Adams
1993).

Laadullisessa tutkimuksessa on tirked arvostaa asianomaisten omaa subjektiutta sekd korostaa
asianosaisten omia merkityksii ja tulkintoja. Laadullisessa tutkimuksessa keskitytdan
thmisten toiminnassa ldsni oleviin merkityksiin tai heiddn sisdisille kokemuksilleen
antamiinsa merkityksiin. Siksi on muistettava, ettd ihmiset, joiden toimintaa tai kokemuksia
tutkitaan, ovat itse avainasemassa ndiden merkitysten ymmartdmisessé. Tarkoituksena on
toisin sanoen kuvata maailmaa tutkittavien ithmisten ja heidin keskindisen toimintansa
ndkokulmasta, ei tarkkailla ja selittdd heitd ja heiddn kdyttdytymistdadn ulkopuolelta. (Juhila
2021.)

Mistédén ilmidsté ei voi kuitenkaan sanoa kaikkea, joten tutkittava ilmid, voidaan ottaa haltuun
aina vain jostakin rajatusta ndkokulmasta. Siksi onkin tirkedd, ettd tutkija onnistuu tekemééan

rajauksen niin, ettd tutkimuksesta muodostuu mielekis ja toteuttamiskelpoinen kokonaisuus.

Nakokulman késite tulee ldhelle paradigman kisitettd, jossa kyse on erilaisista ndkokulmista
tarkastella todellisuuden ja siitd saatavan tiedon luonnetta seka tiedon tuottamisen
mahdollisuuksia. Nakokulman tarkoitus on ohjata tutkijan valintoja ja “’katsetta” koko

tutkimusprosessin ajan. (Jokinen 2021.)

Kokemusnékokulma kertoo tutkittavan todellisuudesta moninaisena ja subjektiivisena
kokemuksena, ja tutkija on enemménkin ymmartiva kanssakokija. Kyse ei ole siitd, onko
tutkittavan kokemukset ja ndkemykset tosia, vaan se miten hin tekee ymmarrettaviksi omaa
eldmédinsé ja omia kokemuksiaan ja millaisen mielen ja merkityksen asiat saavat hinen

eldmdssddn. Kokemusndkokulman valitessaan tutkija on kiinnostunut ndistd yksilollisista
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kokemuksista ja niiden saamista objektiivisista merkityksistd, mutta my0s tutkittavan

kokemuksista ja tunteista. (Jokinen 2021.)

Kokemusnékokulmasta tehtdvén tutkimuksen tavoite ei ole tuottaa objektiivista tietoa eika
myOskddn antaa selityksid vaan ymmartda tutkittavien kokemuksia. Aineiston analyysissi
tutkija ldhtee liikkeelle hyvinkin aineistoldhtdisesti ja mahdollisimman avoimin mielin, jotta
tutkija ei menetd omaa herkkyyttddan kuunnella tutkittavien omia jasennyksid. Paradigma - ja
menetelma teoriat, voivat auttaa tutkijaa pohtimaan vaikeita kysymyksid, kuten mitd on
kokemus ja miten sitd voidaan tutkimuksellisesti 1&hestyé (Perttula 2005, 115-162.)
Tutkimusraporttia kirjoittaessa tutkijan tavoitteena on tuoda esille tutkittavien danté ja
nikokulmia ja kirjoittamistapa on yleensd argumentaatiotavaltaan elamyksellinen ja tulkitseva

(Mason 2002, 176).

Tutkimuksen tuloksena syntyvit luokitukset ja kategoriat rakennetaan aineistoléhtoisesti,
jonka jalkeen niitd peilataan suhteessa toisiin tutkimuksiin ja teorioihin. (Jokinen 2021.)
Reflektiivisyys tutkimuksen edetessd on taito, jota ei voi turhaan korostaa. Tutkijan
reflektiivisyys laadullisessa tutkimuksessa tarkoittaa muun muassa sité, ettéd tutkija on selvilld
omista tutkimukseen ja tutkittavaan asiaan liittyvistd ennakkositoumuksistaan ja -
kasityksistddn ja kykenee niistd kertomaan muille. (Juhila, 2021.) Tama lisdé tutkimuksen
uskottavuutta sekd selventdd lukijalle, miten tutkimus on edennyt ja millaiset ovat olleet myos

tutkijan omat I&htokohdat tutkimukselle.

Koska aineisto oli laaja eiki se ollut itselleni tuttu, oli valittava keino, jolla saattaa aineisto
ymmaérrettdviin muotoon. Valitsin analyysimenetelméksi induktiivisen sisdllonanalyysin,
jonka tavoitteena oli jisentdd aineistoa analysoitavaan muotoon. Siséllonanalyysin avulla
pystyin aineistoldhtoisesti kuvailemaan ja jarjestimiin tutkittavaa ilmiotd ymmarrettavain

muotoon ja sen jilkeen analysoimaan sitd narratiivisen analyysin kautta.

Induktiivisen sisdllonanalyysin avulla aineistosta pyritddn 16ytdméiin yhtildisyyksiad ja
eroavaisuuksia ja pyritdén tarkastelemaan niitd merkityksié ja yhteyksid, joita asioilla on.
Analysointimenetelmin tavoitteena on tutkittavan ilmion kuvaileminen sellaisten mallien
avulla, jotka pyrkivit esittdméén tutkittavaa ilmiota titvistetyssd muodossa, mutta myos
kuvaamaan tutkittavien ilmididen vilisid suhteita. Analyysin tuloksena syntyy tutkittavaa
ilmidta kuvaavia kategorioita, késitteitd ja kasitejarjestelmid, jonka jélkeen analysointi etenee

aineistoa pelkistdmailld, ryhmittelemélld, ja abstrahoimalla induktiiviseen sisdllon analyysin
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periaatteen mukaisesti. (Kyngis & Vanhanen 1999. 3—12, Latvala & Vanhanen-Nuutinen
2003. 21-43.).

Aloittaessani tutkimusta luin aineiston aluksi useampaan kertaan, jotta saisin siitd jonkinlaisen
kokonaiskuvan. Téssé vaiheessa en tehnyt minkddnlaisia muistiinpanoja aineistosta vaan luin
sitd kirjoitettuna tekstind. Lukijana minulle alkoi muodostua jonkinlainen kuva aineistosta ja
seuraavaksi pohdin, kuinka saisin aineistoa jasenneltyd analysoitavaan muotoon. Valitsin
aineistoni jasentdmiseen induktiivisen sisidllonanalyysin, saadakseni kokonaiskuvan

aineistosta.

Seuraavaksi tein mindmap-menetelmin avulla muistiinpanoja niistd teemoista, joita
vanhemmat puheessaan tuottivat. Kirjasin perinteisesti késin ruutuvihkoon muistiinpanoja ja
titd kautta muodostui yksitoista erilaista kategoriaa, jotka toistuivat hyvin vahvasti
vanhempien kertomuksissa. Vanhemmat kuvasivat puheissaan erilaisia tunnekokemuksia
lapsen syntyessi ja kasvaessa, ja samalla vanhemmat toivat esille tavallisen arjen merkityksen
perheiden eldméssd. Lapsen itsendistyminen ja lapsesta irrottautuminen néhtiin tarkeédna
etappina tulevaisuudessa. Puheissa parisuhteen ja sukulaissuhteiden merkitys nousi esille
tarkedna tekijdnd, samoin vertaisryhmisté ja ystdviltd saatu sosiaalinen ja emotionaalinen tuki.
Muutama vanhempi kertoi, ettd huumori oli voimauttava tekijé arjessa ja jollekin puolestaan
uskonto antoi voimaa. Vanhemmat myos keskittyivit enemmén lapsen vahvuuksiin kuin

haasteisiin ja elima lapsen syntymén jdlkeen nédhtiin merkityksellisend elimén kokemuksena.

Tutkielmani kohteena oli nimenomaan vanhempien kokemusten tutkiminen, joten péatin
valita tarkempaan analyysiin ne kategoriat, jotka vastaavat tutkimuskysymykseeni. Yhdistelin
kategorioita ja valitsin haastatteluista ne teemat, jotka selkedsti toivat esille ne kokemukset,
jotka ovat vahvistaneet vanhempia uudenlaisessa elamintilanteessa. Merkityksellista
tutkielman kannalta oli valita tekijét, jotka olivat antaneet néille vanhemmille voimaa

selviytyd ja sopeutua eliméin erityislapsen kanssa.

Péaadyin yhdistelemién eri kategorioita samankaltaisuuden perusteella ja abstrahoimalla
paddyin kolmeen kategoriaan, joilla tiivistin vanhempien kertomuksia. Seuraavassa
taulukossa kuvaan ndma kolme kategoriaa, joiden perusteella laadin jokaisesta kategoriasta

oman tyyppitarinan, johon yhdistelin kunkin vanhemman omia kertomuksia. (kts. taulukko 2.)
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Taulukko 2. Vanhempien kertomuksista luodut kategoriat

LAPSEN JA PERHEEN SOSIAALISEN TUEN VANHEMMAN OMAT
OSALLISUUS MERKITYS SELVIYTYMISKEINOT
YHTEISKUNNASSA
Péivikoti Parisuhde Elamin merkityksellisyyden
kokemus
Koulu Ystéivit ja sukulaiset Huumori
Harrastukset Viranomaiset ja Sisu
ammattilaiset
Lapsen itsendistyminen Vertaistuki Itsestd huolehtiminen

Tavoitteenani oli rakentaa néisti kolmesta tyyppitarinasta yhtendinen ydintarina, joka kuvaa
elamai erityislapsen kanssa. Ydintarinan tavoitteena oli rakentaa yhteen tavallisen eldmén
kulun ja yhteiskuntaan liittymisen merkityksen, sosiaalisen tuen merkityksen ja vanhemman
oman henkilokohtaisen kasvun, antaen kuitenkin sijaa eldmén muille vaiheille ja
sattumuksille. Tutkielman tarkoituksena ei ollut pelkdstdéin rakentaa kronologista kertomusta
lapsen syntymadsté aikuisuuteen, vaan kertoa eldva tarina tavallisesta perheestd, yhdessi

erityistd tukea tarvitsevan lapsen kanssa.

Tutkimukseni analyysitapaa luonnehti neljd yhteistd piirrettd, jotka kaikki ilmentavét
pelkistdvaa analyysistrategiaa. Kuhunkin liittyy tiettyjad etuja mutta myos rajoituksia.
Kiinnitin huomioni 1dhinna tarinoiden selkeédén sisdltoon ja haastateltujen henkildiden omiin
kertomuksiin. Perustin analyysin sille, mitéd tutkimukseen osallistuvat ihmiset itse ovat
haastattelijalle kertoneet. Huomioin myds sanonnan muodossa ilmenevid merkityksid, jotka
nekin kertoivat tutkittavan tavasta jasentdd kokemustaan. Analyysitavan tarkoitus oli nostaa

esiin haastateltavan oma reflektoitu sisdinen tarina.

Valittu analyysitapa korosti tarinoiden yhteneviisyyttd, ja sen vuoksi tarinoiden polveilevuus
ja monitasoisuus saattoivat kirsié tastd. Tamén jélkeen tyypittelin tarinoita ja kokosin niisté
yhden perustarinan sen sijaan, ettd olisin tarkastellut niitd yksitellen. Néin olen pyrkinyt
tuomaan esiin, miten tarinat yksilollisyydessdinkin heijastavat yleisid perheiden kertomuksia.

Tyypittelyn etuna on, ettd olen voinut luoda kokonaiskuvan koko aineistosta ja sen kirjosta.
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Haittana on puolestaan, se ettd perheiden yksilolliset tarinat peittyvit, vaikka tarinoiden

erilaisuus olisi voinut korostua ja antaa my0s toisenlaista tietoa.

4.4. Tutkimuksen eettinen pohdinta

Tarinallisen lahestymistavan eettistd on luonnehdittu sanomalla, ettd se antaa tutkimukseen
osallistuville henkildille 44nen. Samoin kuin muussakin laadullisessa tutkimuksessa,
narratiivisessa tutkimuksessa pyritddn tuomaan esiin tutkimukseen osallistuvien oma tapa
antaa asioille merkityksid. Narratiivisen tutkimuksen piirissi ajatellaan, etti kertomukset
valittavit nditd merkityksid parhaiten. Analyysi on aineistoldhtoisté, eli merkityksié ei
jdsennetd ennalta muotoillun teorian pohjalta. Periaatteena on dialogisuus ja tutkijan
avoimuus aineistosta nouseville merkityksille. Kuitenkin ’44nen antaminen ” on suhteellista,
kun on kyse tutkimuksesta, silld tutkija valikoi ja pelkistdé aineiston rikkautta. Tulkinnassa ja
esityksessd on aina viime kddessa esilld tutkijan d4ni ja my0s timé on tirked tunnustaa.

(Hénninen 2002,32.)

Tarinallinen ldhestymistapa on kiinnostunut asioista, jotka ovat ihmiselle tirkeita ja
merkityksellisid ja siksi silld on mahdollisuus auttaa ihmisté reflektoimaan omaa eldaméénsa.
Toisaalta tima tekee tarinallisesta tutkimuksesta eettisesti haastavaa ja herda kysymys, onko
tutkijalla eettisesti oikeutta ottaa ihmisen eldmélleen antama merkitys suurennuslasin alle ja
analysoida sitd? Kuinka analysoida ja esittdi tarinoita niin, ettd ihmiset eivit koe tulleensa
hyviksikaytetyiksi tai vidrinymmaérretyiksi? (Hanninen 2002, 34.) Néin ollen on mahdollista,
ettd tutkimuksen vahingoittavuus ei tiysin toteudu (Hanninen 2018, 205), miki on hyva

huomioida eettisestd nakokulmasta katsottuna.

Tutustuin alkuperéisen aineiston kerdéjan tutkimukseen ja kuvaukseen aineiston hankinnasta.
Haasteltavat oli valittu lumipallomenetelmélld, jolloin edellinen haastateltava oli ehdottanut
aina seuraavaa haastateltavaa. Kysymykset oli annettu vanhemmille etukiteen tutustuttaviksi,
joten kysymykset eivit tulleet ylldtyksind. Lukiessani litteroituja haastatteluita, jii
vaikutelma, ettd haastattelutilanteet olivat vastavuoroisia. Haastattelija esitti vélilla

lisdkysymyksid ja kertoi myds haastateltaville omia kokemuksiaan. Haastattelutilanteet
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vaikuttivat luontevilta ja vanhemmat kertoivat kokemuksiaan ja ajatuksiaan laajemmin, kuin

mitd kysymys olisi alun perin edellyttinyt.

Haastatteluissa vanhemmat my0s kertoivat pettymyksistddn ja kohtaamistaan vaikeuksista
avoimesti, joka lisési tutkimuksen luotettavuutta. Haastatellut vanhemmat olivat &itejé ja vain
yhdessa haastattelussa oli mukana myos perheen isd. Haasteltavia oli sindnsé vahén ja
esimerkiksi yksinhuoltajia ei tdssd aineistossa ollut lainkaan. Aineisto antaa jonkinlaisen
viitteen niisté tekijoistd, jotka vaikuttavat vanhempien selviytymiseen, mutta laajempaa

yleistysta siitd ei voi tehdé.

Tulevana sosiaalityontekijana uskon voivani hyddyntdé timén tutkimuksen tuloksia, silld
lapsen syntyessd perheeseen, nima kaikki tekijit ovat ldsné ja merkityksellisid, myds silloin
kun lapsella ei ole mitéén erityistarpeita. Perheen liittyminen yhteiskuntaan ja osallisuuden
vahvistaminen, sosiaalinen tuki ja lapsiperhe-eldméén sopeutuminen ja omasta hyvinvoinnista

huolehtiminen lisd4vit perheen voimavaroja ja jaksamista seké perheen yhteenkuuluvuutta.

Seuraavaksi esittelen analyysin tulokset tyyppitarinoiden koostumina, eli en ole valinnut
yksiloitd tyyppien edustajiksi, vaan olen koostanut esimerkkitarinat useiden samaan tyyppiin
sijoitettujen ihmisten kertomuksista. Tdmén ratkaisun etuna tutkimukseen osallistuvien
tunnistettavuus vihenee, mutta haittana on, ettd kootut esimerkkitapaukset ovat osittain
keinotekoisia. Oletan, ettd kdyttdimaéni aineistot ja analyysimenetelmait kertovat kuitenkin
jotakin olennaista tutkimukseen osallistuneiden sisdisesti tarinasta ja sitd kautta avaavat

lukijalle moniulotteisen tarinan erityislasten vanhemmuudesta.

5. Tutkielman tulokset

5.1. Yhteiskunnan osallisuuteen liittyva tarina

Vanhempien tarinoita analysoidessa, tavallisen arjen merkitys ja perheen osallisuus
yhteiskunnassa néhtiin merkittdvina tekijind vanhempien selviytymisen kannalta.
Haastatteluissa vanhemmat kertoivat, ettd lapsen synnyttya, isdt jatkoivat normaalisti
tyossdkdyntid ja didit jdivat esimerkiksi kotihoidon tuen turvin hoitamaan lasta kotiin. Lapsen
kasvaessa didit palasivat tydeldméédn, ensin osa-aikaisesti ja myohemmin kokopéivéisesti.

Osa-aikainen tyd mahdollisti sekd vanhemmille, ettd lapselle pehmeén laskun tydeldmédn ja
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paivihoitoon. Pédivdhoito oli jarjestetty useimmiten kodin ldhelld olevassa péivéikodissa ja

terapioiden sulautuminen péivékotipdivdén nihtiin arkea helpottavana tekijéna.

7 Ettd oli sellainen pehmed lasku, ettei tarvinnut montaa muutosta kerrallaan. Niin, aloitin
kolme pdivdid tyot silloin ja mies oli tietysti koko ajan kokopdivityossd siind, niin silld tavalla
alkoi niin kuin se.”

” Md olin osa-aikainen mielestdni silloinkin, kun lapset oli sielld pdivikodissa. Sit md tein
mielestdni neljdd pdivdd sitten kun ndytti siltd, ettd menee ihan hyvin sielld... se oli sellainen
mukava paikka viedd lapsi ja lapsi meni sinne mielellddn ja kerrottiin myés, mitd pdivin
aikana oli tehty. Sellasta ihan normaalia yhdessd kasvamista. Ja terapia-asiat otettiin silld

’

tavalla arkeen mukaan, ettd ei pidetty sitd mitenkddn hankalana jdrjestdid koskaan.’

Vanhemmat kokivat helpotusta huomatessaan, etti heidén lapsensa otettiin paivikodissa
mukaan toimintaan ihan tavallisina lapsina. Erds vanhemmista kertoi, ettd fysioterapeutti tuli
pdivékotiin ja otti hdnen lapsensa ja timén kaverin mukaan terapiaan. Vanhemmat myds
kertoivat pdiviakodin lastentarhanopettajista ja terapeuteista, muodostuneen heille
pitkdaikaisia ihmissuhteita, ja heidit koettiin tirkeiksi kasvatuskumppaneiksi lapsen eldmaissa.

Pulmia ratkottiin yhdessa, eikd asioista tehty ongelmallisia.

“Terapiat kuuluu siihen sen lapsen niin kun eldmddn, ettd se ei oo semmoinen vilttimdton
pakko, mikd nyt pitdd jossain vilissd hoitaa ndin niin kuin tdmdn lapsen kohdalla, vaan ettdi
se kuuluu siihen arkeen niin sielld se onnistu tosi hyvin. Niin, ettd se terapeutti tuli sinne
pdivikotiin ja otti sen jonkun lapsenkin kaveriksi mukaan, ettd se kylld toimi oikein, oikein

2

hyvin.

Erityislapsi tuo perheen arkeen ennakoimattomuutta seké tuttujen toimintojen ja kiytantdjen
muuttumista. Arjen jokapdivdisyys rutiineineen ja tapoineen rikkoutuu ja arkeen tulee uusia
toimintoja, jotka pilkkovat ajankdyttod sekd aiheuttavat rytmillisid hankauksia ja ristiriitoja.
Naihin perheen jdsenet joutuvat sopeutumaan ja synkronoimaan arjen toiminnan ja sen
rytmin. (Sérkikangas 2020,2) Erds vanhemmista kertoi, ettd aina arki ei sujunut omien
toiveiden mukaan. TyOnantaja ei joustanut tydajoissa, niin ettd vanhempi olisi voinut itse
viedd lapsen aamulla paivékotiin. Ystdvillinen naapuri otti aamulla lapsen luokseen ja vei

hinet aamulla kahdeksalta taksiin.

“Mies meni jo kuuteen toihin ja mdd menin puoli seitsemddn. Tyopaikka ei mun kohdallani
Jjoustanut yhtddn, ei yhtddn! Kun tyévuorossa oli puoli seitsemdn niin silloin mennddn puoli

’

seitsemdan.’
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Péivékodin jilkeen siirtyminen kouluun néhtiin luontevana jatkumona, vaikka kouluun liittyi
jo enemman ristiriitaisiakin tunteita ja kokemuksia. Erds vanhemmista kertoo, ettd koulu
sindnsé sujui hyvin, koska lapsella ei ollut opillisia haasteita, mutta vanhempi kertoo
pettymyksestdan koulun litkunnanopettajaan, jonka kanssa yhteista palaveria ei saatu aikaa
lukuisista yrityksistd huolimatta. Hénen lapsensa vietti liikuntatunnit yksin kuntosalilla ja
opettaja havahtui tilanteeseen vasta, kun huomasi, ettd poika ei ollut osallistunut
litkkuntatunteihin riittdvan monipuolisesti. Vanhempi olisi toivonut, etti yhteisissi palavereissa
olisi kdyty l&pi mihin lapsi voi osallistua ja mihin ei. Yhdessa fysioterapeutin ja
luokanopettajan kanssa saatiin viimeiselle peruskouluvuodelle laadittua suunnitelma

litkuntatunteihin.

" Niin, me olimme tehneet paperille valmiiksi, ettd mihin poika voi osallistua ja meiddn
ehdotuksemme siitd, mitd hdn tekee silloin kun ei voi osallistua litkuntatunnille. Niin se oli
kymmenessd minuutissa jo tehty se suunnitelma! ”

Koulunkéyntiin ja opiskeluun kaikilla vanhemmilla oli toiveena, ettd lapset 10ytavat
paikkansa yhteiskunnassa ja 16ytavat mieleisen opiskelupaikan ja siti kautta omia kykyja
vastaavan tyon. On tirkedd, ettd erityislapsella on tilaa toivoa ja unelmoida ja vanhemmat
tunnistavat myos omia toiveitaan ja unelmoivat lapsensa huomisesta (Anttila 2020,73).
Ristiriitaisia tunteitakin koettiin lapsen omiin haaveisiin ndhden. Erds vanhemmista kertoi,
ettd lapsi ja vanhempi olivat yhdessd tutustuneet padsykokeisiin ja todenneet, etti hakijoita on
paljon ja vain muutama péésee opiskelemaan. Vanhempi toivoi, ettd lapsi 10ytd4 oman

paikkansa ty0oeldmassa tulevaisuudessa.

“Yksi haave oli lennonjohtaja, mutta se ei tule varmaankaan onnistumaan useammasta syystd
Jja toki namd fyysiset rajoitteet. Toki kun loytdisi semmoisen ammatin, ettd loytdisi
paikkansa.”

Erds vanhemmista toivoi, ettd koulussa olisi keskitytty enemmén lapsen vahvuuksiin, ja
vahvistettu niité eikd olisi lytétty lapsen haaveita ja toiveita. Vanhemmat toivoivat, ettd
ammattikoulussa opettajat kuuntelisivat my0s vanhempia ja heiddn ndkemyksidén, koska

vanhemmilla on pitk&aikaisin tieto lapsen osaamisesta ja taitotasosta.

“"Mun mielestd, anteeksi nyt vaan, kun ollaan erityisoppilaan kanssa niin kun tekemisissd,
niin voisiko niin kuin kenties... Okei pitdd olla faktat ja pitdd olla realistinen. Hdnestd ei ole
poliisiksi, hdnestd ei ole lddkdriksi, okei! Mutta, ettd pitdisi vihdn niin kun tukee kuitenkin!
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Eikd Iytistdd niitd, kun hdn tdssd opiskelee ja tavoitteena on tyoeldmddan meneminen. Kun ei
héntd kiinnosta mikddn metsurin homma eikd merkonomi, kun on haasteita silld
numeropuolella. Ja me vanhemmat on néhty, ettd hdnestd olisi vaikka mihin, niin voisi

’

meitdkin vahdn niin kuunnella.’

Vanhempien puheissa toive lapsen osallisuudesta koulussa, harrastuksissa ja kaverisuhteissa
nousi monessa kohtaa esiin. Osallisuus on ihmisen sosiaaliseen perusluonteeseen liittyvad
kuulumista johonkin, olemista, eldmistd ja toimimista yhteydessd muihin ihmisiin (Nivala&
Ryynénen 2013, 27). Vanhemmat toivoivat, ettd lapsella olisi ystidvid, mutta jos heitd ei ollut,
nihtiin harrastukset hyvind mahdollisuutena olla tekemisissd muiden samanik&isten kanssa,

vaikkei ne ystdvyyssuhteita korvanneetkaan.

" Tosiaan sitten ndistd litkunnasta sitten on niitd kavereita, kontakteja sitten, mutta ei niistd
oo tullut siis sellaisia niin mitddn hengenheimolaisia.”

Jokaiselle vanhemmalle on tdrkedd varmistaa lapselleen turvattu tulevaisuus. Vammaisen
lapsen vanhemmille tulevaisuuden hahmottaminen on ongelmallisempaa. Lapsen avuttomuus
ja riippuvaisuus huoltajasta ovat vanhempia huolestuttavia asioita. (Tonttila 2006, 123.)
Syntymaéstdén saakka vammaisen nuoren muuttaessa pois lapsuudenkodista omaan asuntoon
on tirkedd, ettd vanhemmilla on tilaa ty0stdi tunteita, jotka liittyvét paljon apua tarvitsevan
nuoren irtautumiseen lapsuudenkodista. Vanhempien on luovutettava avustamistehtavét
perheen ulkopuolisille avustajille ja luotettava heihin. Vanhempien on my0s uskottava, ettd he
itse selviytyvit eldméssd eteenpiin, vaikka nuori on pédttanyt 1dhted omille poluilleen

rakentamaan omaa eldmaa. (Lampinen 2007.182—-183.)

Vaikeavammaisen nuoren itsendistymiseen ei vaikuta vammaisuusaste tai pysyvé avuntarve
vaan se, kykeneeko nuori oikea-aikaisesti irtautumaan vanhemmistaan ja toisinpdin. Kysymys
on perusturvallisuuden olemassaolosta ja luottamuksesta muihin ihmisiin perheen
ulkopuolella. Vanhempien kasitykset ja odotukset vaikuttavat voimakkaasti sithen miten

vammainen nuori tai nuori aikuinen kykenee itsenédistyméén. (Lampinen 2007,67.)

Aineiston vanhemmat pohtivat misséd menee raja lapsen oman tahdon ja vanhemman
paétoksenteon vililld. Lapsen omaa tahtoa ja itsendistymisté haluttiin tukea ja vanhemmat
toivoivat, ettd heiddn lapsensa saavat myos tulevaisuudessa yhteiskunnalta ne tuet, jotka

lapselle kuuluu kasvaessaan kohti aikuisuutta. Vastuuta tistd annettiin myds lapsille itselleen.
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” Md joudun kauheasti tekemdidn téitd siind, ettd onko tdd nyt semmoinen asia, pitddako mun
rajoittaa, vai eiko mun pidd, pitddko mun pddstdd tahto ldpi? Tieditko, tdssd on vield tdd
tdmmaoinen, ettd me on kasvettu, niin kuin yhteen. Sanotaanko, ettd semmoinen tuen tarve
mikd on ollut varhaislapsuudessa, lapsuudessa, varhaisnuoruudessa niin se on koko ajan
vihentynyt, ettd toki toivoisi, nyt kun poika on kuustoista, ettd hdnelle osataan tarjota
semmoisia tukia, mitd hdan mitd hdnelle kuuluisi tai ettd mitd me ei ymmdrretd itse neuvoa
hakemaan tai jotain ettd, tietysti se on paljon kiinni sitten hdnen aktiivisuudestaan.”

Haastatelluista vanhemmista osalla lapsi oli jo muuttanut toiselle paikkakunnalle ja 16ytanyt
sieltd opiskelupaikan ja seurustelukumppanin. Haasteltava iiti kertoo, ettd lapselle tuli
my6hemmin ero ja hén palasi hetkeksi vanhempien luokse asumaan. Vanhemmille selvisi,
ettd poikaystdva oli ditinsd kanssa kavaltanut tyttdren tililtd rahaa. Vanhemmat kertoivat, ettd
siind kohtaa he olisivat toivoneet jotain apua itselleen. Pelko ja huoli lapsen puolesta oli

vanhemmille ja myds nuorelle kuormittavaa aikaa.

”Se oli se rankkaa, se oli hirvedn rankkaa, se oli kaikille meille. Olisi voinut olla joku muu
vaihe, mutta ettd se oli meille semmoinen, ettd aina kun sieltd soitettiin, ettd pitdcdko ldhtee
nyt?”

Erityislapsen kohdalla aikuistuminen ei tarkoita vanhemmuuden katkeamista. Lapsi voi
tarvita edelleen hyvin paljon vanhempien konkreettista apua ja tukea. Vanhemmat joutuvat
my0s pohtimaan, kuinka paljon voivat puuttua aikuisen lapsen eldméén. Lapsen
itsendistyminen heréttdd vanhemmissa iloa ja ylpeyttd, mutta myos surua ja huolta lapsen

parjadmisestd. Vanhemmat joutuvat luopumaan kontrollista ja luottamaan lapseen.

”Mutta sitd vaan aatteli, ettd ei se oo mikddn niin kuin autuaaksi tekevd, ettd se, ettd okei se,
vammainen lapsi ldhtee siitd pois kotoa, ettd “Jee nyt tdd...nyt lippu salkoon! Ei, kun sitten
kun sdd oot niinku tavallaan, sdd oot niinku eldnyt hinen eldmddnsd.”

Edellinen sitaatti kuvaa my®os ristiriitaa, jota vanhempi kokee lapsen muuttaessa omilleen.
Vanhemman ja lapsen eldmaé on yhteisen elimén aikana kietoutunut voimakkaasti yhteen ja
vanhemman hoivavastuu on ollut suuri lapsen ollessa kotona. Aikuisen lapsen muuttaessa

omilleen, vapaus ja helpotuksen tunne ei ole vanhemmalle paidllimméinen tunne, vaikka
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tilanne ulkoisesti voisi siltd vaikuttaa. Siksi on tirkedd, ettd vanhemmalla on my6s kodin

ulkopuolisia ihmissuhteita ja harrastuksia, jotka osaltaan tukevat elamanmuutosta.

5.2. Sosiaaliseen osallisuuteen liittyva tarina

Sosiaalinen tuki on kdytdnnon apua, hyvid neuvoja, 1ampoa seki rinnalla kulkemista.
Sosiaalinen tuki on ilmidnd moniulotteinen ilmid, johon liittyy tunnetason tukea, kdytdnnon
eldmadssé tarvittavan arkisen avun antamista, tai tiedon antamista tirkeistd ja elamén
sujuvuutta edistivistd asioista. Sosiaalisen tuen merkitys suojaavana tekijéni ja resilienssin
ldhteend korostuu eldmin riskitilanteissa. Sosiaaliset suhteet ja niiden kautta muodostuva tuki
on arvioitu tarkeimmaksi tekijéksi silloin, kun perhe kohtaa kuormittavia ja traumaattisia

tapahtumia tai olosuhteita. (Jussila 2024.)

Parisuhde on yksi eldmén merkityksellisimmistd ihmissuhteista, ja suhteen kestévyytti
koetellaan silloin, kun eldmissé kohdataan vastoinkdymisid. Aineistoon valikoituneet
vanhemmat eivét kertoneet juurikaan vaikeuksista parisuhteessa, vaikka niitd luultavasti
hetkittdin on saattanut ollakin. Vanhemmat kertoivat visymyksestd ja uupumuksesta, mutta
parisuhteen vaikeudet eivit haastatteluissa nousseet esille. Erds haastatelluista dideistd toteaa,
ettd vammaisen lapsen syntyma ei ollut juurikaan vaikuttanut parisuhteeseen ja erds
haastatelluista kertoo lapsen syntymin enemmaénkin vahvistaneen parisuhdetta. Rakkaus
lapseen yhdisti myos parisuhdetta ja teki sen vahvemmaksi.

” Noo, en mdd tiedd onko se mitenkddn muuttunut meilld... Ei se ainakaan nyt rasittanut ole.

)

En mdd oikeastaan oo ndhnyt mitddn semmoista eroa siind.’

” Vahvistaen, siis on ja varsinkin tommoisten tiukkojen paikkojen kohdalla siis: leikkaukset,
kaikki semmoiset et niin kuin valmistautuminen ja kaikki tdmmdinen, ettd onhan niin kun
semmoinen... mitd ei oo niin kun puhuttu mutta sen aistii toisesta; nyt mennddn taas! ”

"It is stronger,because we love her! And then we like to keep her happy always. So, I think
it's stronger.”
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Tonttila (2006, 145) toteaa, ettd vammaisen lapsen perheessd vanhemmuus on vaativaa ja
puolisoiden tulisi antaa kaikki mahdollinen tuki toisilleen, koska silld on merkitystd koko
perheen hyvinvointiin. Parisuhteen toimivuus ja yhteinen vastuu perheen toiminnasta on
tiarkedd varsinkin didin hyvinvoinnille. Tonttilan tutkimuksessa parisuhteen kokivat

voimavaraksi erityisesti ne didit, joiden puoliso osallistui lasten hoitoon péivittdin.

Aineistossa haastatellut vanhemmat kuvasivat parisuhdettaan ja perhe-eldmééansa
tasapainoisina, joissa isédn ja didin roolit olivat loksahtaneet luontevasti paikoilleen.
Vanhemmat kertoivat perheiden yhteisistd harrastuksista ja arjen yhdessidolosta. Vanhempien
kertomuksista kuulsi molemminpuolinen ymmarrys ja hyvéiksyntd kummankin vanhemman
omista tavoista késitelld asioita. Erds haastatelluista vanhemmista kertoo aviomiehen

uskonnollisesta taustasta ja kuinka se oli lisinnyt ymmarrystd myos hénelle itselleen.

” Niin sitten mun miehelld on tuo uskonto, uskonto on ollut se, milld hdin niinko tavallaan niin
kun itse sisimmdssdcdn, ollaanhan mekin keskusteltu ja eletty ja oltu ja tuettu toisiamme mutta
se, ettd miten se ihan niin kuin sielld sisimmdssd niin uskonnon kautta... ja semmoinen, ettd
muslimeilla on semmoinen ajatus, ettd tuota noin niin ettd ndmd vammaset lapset niin ne on
niin kuin enkeleitd tddlld maan pddlld. Ne tuo tdnne meille, niin kuin sitd, ettd pitdisi olla
kiitollinen asioista. Ne on niin kuin meille enkeleitd tddlld.”

Tonttila totesi tutkimuksessaan, etté erityislapsen vanhemman henkisti hyvinvointia edistda
riittdva sosiaalinen tuki, positiiviset perhe- ja ystavyyssuhteet sekd mahdollisuus omaan
persoonalliseen kasvuun. Jos perheessi ei ole 14sné olevaa isdé eikd &idilla ei ole ketdén
ldheistd sukulaista tai ystévii, jolle kertoa tunteistaan, korostuu ekologisen ympériston
merkitys (Tonttila 2006, 106). My0s aineistossa vanhempien kertomuksista nousi toistuvasti
esiin lapsen kuntouttamiseen osallistuneiden fysioterapeuttien, puheterapeuttien,
toimintaterapeuttien, opettajien ja pdivikodin tyontekijoiden merkitys sosiaalisen tuen
antajina. Vanhemmat kokivat, ettd oma lapsi oli kohdattu yksilond ja kuntouttamisessa oli
positiivinen sdvy. Lapsen luottaminen toisten aikuisten hoidettavaksi oli my6s vanhemmille

huolta herattdva tekijd, mutta positiivinen kokemus helpotti vanhemman olotilaa.

” Niin... eli kun mdd aikaisemmin tuossa mietin niin, niin toki ne henkildityvdt, ndmd
kokemukset tuolta noista ajoista, ne fysioterapeutit mitd meilld on ollut, ne on ollut tosi, tosi
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hyvid ja ettd juuri se, ettd on siithen positiivisuuteen keskitytty ja sitten on niin kuin koitettu
miettid niitd ongelmanratkaisukeinoja asioihin.”

" Niin silloin ainakin se, ettd mulla oli hirveen kova huoli lapsesta sielld koulussa, kun se oli
niin kaukana ja muuta... Mutta sitten kun mdd huomasin, miten sielld niinké hoidetaan
syddmelld niitd lapsia ja asiantuntemuksella ja muuta niin huoli kaikkosi. Se oli ihan paras
paikka lapselle!”

Mielenkiintoista oli, ettd vammaispalveluiden tuki koettiin kdykaiseksi eikd vanhemmat
kokeneet saaneensa sieltd merkittdvasti apua. Vanhemmat kertoivat, ettd heille ei myoskéan
kerrottu kaikista tukimahdollisuuksista, joihin he olisivat olleet oikeutettuja. Vanhemmat
kokivat, ettd vammaispalveluiden tyontekijat istuvat rahakirstun péélla, ikd4n kuin rahat

olisivat heiddn omiaan.

“Mutta kuitenkin sitten, jotenkin tuntuu, ettd sielld semmoinen asiantuntijuus, ettd
semmoinen, jos sdd oot ihan kysymysmerkki ”Mitd meille kuuluu?” kun en mdd voi tietdd
vdlttdmdttd, niin vois niin kuin kertoo, kun tietdd historiaa.! Elikkd mitkd tuet kuuluu, niin
niitd on laitettu harkinnanvaraisiksi. Ne mitkd kuuluu, ne kerta kaikkiaan kuuluu, ei niitd
vammaispalvelun tyontekijdit maksa omasta pussista.”

"Well we don'’t feel that we got all the support we are supposed to get. For instance the
financial support, only comes from the KELA, and then we try to get in contact with the social
for finance.”

Haastateltujen vanhempien kertomuksista nousi vertaistuen merkitys olennaisena osana
vanhempien selviytymistéd tukevana tekijand. Vertaistuen avulla vanhemmat saivat jakaa omia
ajatuksia ja tunteita muiden samassa tilanteessa olevien vanhempien kanssa. Merkittdva osa
vertaistuen voimaa oli myds tiedon jakaminen erilaisista tukimuodoista ja tunne siitd, ettd ei
ole yksin. Monipuolinen vertaistukitoiminta tarjosi perheille uudenlaisia voimavaroja arkeen.
Aitoa kohtaamista syntyy silloin, kun ihmisten eldménpiirit saavat kosketuspintaa keskenédén
(Jarvinen 2012, 196). Toisaalta vanhemmat toivat myds esille, ettd oli my0s tarkedd, ettd
heilld oli erilaisissa eliméntilanteissa olevia ystivid, joiden kanssa jaettiin ihan tavalliseen

elaméain kuuluvia asioita.
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“Kai sitd sitten, ettd... ja ei sitd pelkdstddn jaksa. Se on rikkaus, ettd on monenlaisia ystivid
Jja tuttuja. Ettd, okei sulla on niitd vammaisten lasten vanhempia on tuttuja, jotka on niin
samanhenkiset, tullut niinko ldheisemmdiksi, kenen kanssa oot enemmdin tekemisissd ja voit
ottaa yhteyttd ilman mitddn vertaistuki-iltaa. Ja sitten on tota noin niin... vihdn niin kun
toisen tyyppistd. Mutta kun se koskettaa, kun on kaks lasta, ei vellota siind vammaisuudessa
koko ajan.

2

Osa haastelluista kertoi, osallistuneensa CP-liiton jirjestdmaélle, Kelan tukemalle
sopeutumisvalmennuskurssille vahintddn kerran, tavallisimmin kahdesti. Ensimmaiselle
kurssille perheet kutsuttiin lasten ollessa pienid ja toisen kerran lapsen aloittaessa
koulunkdyntinsd. Kynnys osallistua sopeutumisvalmennuskurssille oli osalle perheisti
suhteellisen korkea. Kaksi dideisté kertoi peldnneensd, jos perheen erityislasta koskevia
asioita tuodaan julki kurssin kuluessa. Tamé pelko osoittautui kuitenkin turhaksi, silld
sopeutumisvalmennuskurssille osallistuminen heritti Idhinna tunteita siitd, ettd perheet eivit
ole yksin ongelmiensa kanssa. Sopeutumisvalmennuskursseilta saatu tuki koettiin
tarpeelliseksi ja mielekkddksi tavaksi kohdata muita samassa tilanteessa olevia perheitd. Naiti

kokemuksia kuvaavat seuraavat vanhempien sitaatit.

"Meille ehkd tuki tuli siitd, ettd liityttiin CP- yhdistykseen ja tuota, sitd kautta mentiin sitten
sopeutumisvalmennuskurssille. Meijdn tytté oli varmaan, oliskohan se ollu kolme vanha, kun
me mentiin parisuhdekurssille, parisuhdekurssi taikka tonne “sopparille” mentiin, ettd ei ollu
lapset mukana, niin sielld oli, se oli semmonen, ettd silmdt aukes, ettd: "Hitsi soikoon, eihdn
me ollakaan yksin!” Tota sielld oli varmaan... oiskohan sielld vihdn toistakymmentd,
oiskohan kaksitoista pariskuntaa ollun ympdri Suomea”

”No siis me ollaan oltu kahdella sopeutumisvalmennuskurssilla perheend. Ja se ensimmdinen
oli silloin ihan siis varhaislapsuudessa, ihan siis sielld vauvaikdisend varmaankin oli koska
md muistan, ettd poika ei osannut kdvelld vield, ettd se oli sylissd siind koko sen ajan
kotivideolla. Joo, sen muistan. Ja tota ja se toinen oli sitten koulunsa aloittaneiden CP-lasten
sopeutumisvalmennuskurssilla.”

Vammaisten lasten didit saivat usein tukea omaan eldméntilanteeseensa toisilta vastaavassa
tilanteessa eldviltd dideiltd. Kokemusten jakamisen samanlaisessa tilanteessa olevien ditien
kanssa koettiin auttavan omaa selviytymisti monin tavoin. Aidit peilasivat omia

tuntemuksiaan ja kokemuksiaan toisten ditien avulla. (Tonttila 2006, 106, 143.)
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Erdin haastatellun mielestd didit ovat puheliaampia ja siksi vertaistukiryhmissid on enemman
ditejd. Haastattelun aikana hin totesikin, ettd miehille ei tapaamisia ollut edes jérjestetty,
perhetapaamisia kylldkin. Seuraava lainaus tuo esille sukupuoliroolien eroja, isét eivét
osallistuneet yhtd aktiivisesti vertaistukitapaamisiin kuin &idit, ja isdt saivat selvitd muilla
keinoilla. Yhteisollisyys ja kokemusten jakaminen &ditien tapaamisissa toi voimavaroja ja

auttoi jaksamaan arjessa.

”Niin ja sitten sinne kerddntyykin sitten semmoisia ihmisid, meilld on ollut niitd ditien iltoja,
tdssd vihdn aikaa sitten, meilld kokoontui ditejd. Siis pelkdstddn ditejd. Kun yleensd nyt
sattuu nyt olemaan niin, ettd ne didit on niitd puheliaampia. Ja semmoisia, ettd puhutaan
silld... Siind synnytetddn ja tehdddn kaikki mahdolliset. Niin, ehkd siind miehen on vihdn
hankala sitten olla... Eikd hdnkddn sitten mihinkddn ndihin miesten... Eikd meilld nyt oo
ollutkaan, niinko pelkdstddn vaan miehille, mitddn saunailtoja ei oo ollut, ettd he joutuvat,

’

nyt selvidmddn muilla evdilld.’

Isovanhemmat tai muut sukulaiset voivat olla tarkeitd perheen kannalta, varsinkin silloin, kun
vanhemmat tarvitsevat aikaa palautumiseen tai kahdenkeskista aikaa parisuhteelle.
Haastatelluista vanhemmista yksi perhe oli maahanmuuttajataustainen, joten heilld ei ollut
sukulaisia Suomessa. Toinen vanhempi kertoi, ettd hinen oma isénsé kuoli samoihin aikoihin,
kun lapsi sai diagnoosin ja toisessa perheessd isovanhemmat olivat jo niin idkkaitd, ettd he
eivit pystyneet auttamaan lastenhoidossa. Toisinaan kidy my®0s niin, ettd isovanhemmat eivét
syystd tai toisesta osallistu perheen arkeen, vaikka sille ei olisi mitdéin varsinaista estetta.
Seuraavat lainaukset aineistosta tuovat esille vanhempien uupumusta ja visymysté, kun
luontaisia tukiverkostoja ei ole. Vanhempi kuvaa, kuinka olisi kaivannut enemmén apua
vanhemmiltaan lapsen ollessa pienempi ja pettymys isovanhempaa kohtaan on ollut
haavoittava kokemus.

"Sellaista tukiverkostoa ei meilld oo ollut ollenkaan, ettd tuota niin kylld siind joskus aina

2

niinko vdsdhti tietysti.

2

a sitten just esimerkiksi mun diti pesi kdtensd koko hommasta, vaikka hdn on niin kun
ddarimmdisen vahva ihminen. Sitten jdlkeenpdin vaan kertoi, kun sanoin, ettd kylld sddkin nyt
oot varsinainen, kun et halua hoitaa lapsenlastasi, niin hdntd pelotti. Se tuntu silloin
darimmdisen pahalta se. Silloin olisi tarvinnut enempi tukea. Tosin nyt sitten isompana joo,
mutta silloin olisi kylld tarvinnut.”

Toisinaan erityislapsen vanhempi sisarus oli apuna vanhemmille ja erds vanhemmista kertoi,

ettd perheen ollessa sopeutumisvalmennusleirilld, 1&helld asunut lastenhoitaja tuli padstaimain
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vanhemmat alakerran ravintolaan. Téllainen pienikin hengdhdystauko oli jdényt vanhemmalle
mieleen ja timé kuvastaa sitd todellisuutta, jonka monet pienten lasten vanhemmat
tunnistavat. Parisuhteen ja sosiaalisten suhteiden hoitaminen rajoittuu perhesuhteiden tai

lastenhoidon vuoksi.

” Ei me oikein mihinkddn pddsty ldhteen. Jos me haluttiin lihted esimerkiksi kdymdidin, vaikka
ottaa kaljat jossakin, niin kylld se oli ettd meiddn vanhempi tytdr jdi lapsen kanssa, ettd oli
puhelinyhteydessd koko ajan. Tdmmoinen sosiaalinen kanssakdyminen, ettd oltaisi pddsty
kahdestaan johonkin, niin sitten kun oltiin soppareilla, niin silloin saatiin alakertaan

2

mennd... silloin asu yks lastenhoitaja hdn otti sitten... ja anto meiddn mennd sinne.

Tama lainaus heijastaa my0s perheenjdsenten moninaisia rooleja perheen sisdlld. Vanhemmat
voivat tukeutua vanhempiin lapsiin lastenhoidossa, miké saattaa myos luoda paineita ja
roolimuutoksia perhesuhteisiin. Talloin perhesuhteet voivat muuttua hieman epétavallisiksi,
kun perheen terveelle lapselle annetaan vastuuta vanhempien vapauden mahdollistamiseksi.
Tadma voi vaikuttaa perheen viliseen dynamiikkaan ja lisdtd vanhemman lapsen taakkaa
sisaruksestaan. Kuitenkin perheet ovat selviytyneet uuvuttavistakin vuosista, vaikka

sosiaalista tukea ei kaikilla vanhemmilla ole samalla tavalla ollutkaan.

5.3. Sopeutuminen erityislapsiperheen elamaan liittyva tarina

Lapsen vammaisuuden hyvdksyminen vie joiltain vanhemmilta joitain péivid ja joiltain
vanhemmilta se vie useita vuosia. Vanhempien sisdiset prosessit vaikean tilanteen
hyviksymisestd vaihtelevat paljon. Hyvéksymisen lisdksi olisi my0s tarkedd vahitellen
suuntautua tulevaisuuteen ja rakentaa perheelle hyvéaa ja tavallista arkea. (Anttila 2020,30.)
Téstd kertoo, erddn vanhemman puheenvuoro, jossa hin kuvaa omaa sisdisté
kasvuprosessiaan. Vanhempi kuvaa, kuinka epétietoisuus lapsen kehityksestd vaikeutti
toipumista, mutta kun selvisi, ettd pienin askelin mennéén koko ajan eteenpiin, vahvisti se

my0s vanhemman optimismia ja uskoa tulevaisuuteen.
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“"Mulla meni siind, niin tdstd asiasta meni toipumisessa kuusi vuotta, ennen kuin mdd pddsin

sinuksi sen asian kanssa. Mutta se oli hyvd prosessoida. Ndilld menndcdn, ja sitten kun rupesi

selvidmdcdn vihdn, ettd mikd tamd homma on, ettd mennddn eteenpdin, pienin, pienin askelin,
el jdddd millekddn tietylle levelille, ettd menndcdn ja sitten just se pdivikoti-ikd aika siind, kun
kouluun... rupesi ettd hei... Selvitddnkin téstd!

Haastatteluihin osallistuneet vanhemmat kuvasivat eldmai erityislapsen vanhempana myos
hyvin merkitykselliseksi ja opettavaiseksi kokemukseksi. Haastateltujen vanhempien kohdalla
voidaan puhua sopeutumistarinasta, jotka ovat erdénlaisia arvosuuntautuneita metatarinoita.
Keskeisinti ei ole se, mitd elaméssd konkreettisesti tapahtuu vaan enemmaénkin minkilaisen
”opetuksen” se on ihmiselle antanut. (Suoninen & Jokinen 2011, 56). Sopeutumistarina on
muodoltaan usein tasaista eiki siind ndy merkittdvid voittoja eikd vastaantulevissa ongelmissa
vellota. Vastoinkdymisten ajatellaan kuuluvan eldméain eikd menneisyyden tai tulevaisuuden
murehtiminen hyddytd vaan tirkedd on eldd tdssé ja nyt ja niiden tilanteiden mukaan mita

vastaan tulee. (Suoninen &Jokinen 2011,56.)

Seuraavassa sitaatissa erds vanhempi toteaa, kuinka erityislapsen syntyma on kasvattanut ja
opettanut koko perhettd monella tapaa elimén aikana. Vaikka eldmaissd on ollut haasteita ja
vaikeuksia, padllimmaisend on kuitenkin kiitollisuus. Eldma on otettu vastaan sellaisena kuin

se on eteen tullut.

" Niin ja semmoista oppimisen... Meilld olisi jddnyt hirveen paljon oppimatta asioita, jos ei
meilld olisi tdtd poikaa!”

Erityislasten vanhemmilla on eliméssa monia paikkoja, joissa sisua ja sinnikkyytta tarvitaan,
Leikkaukset ja lapselta voimia vievét hoidot voivat toistua perheiden arjessa ja tdlloin niista
tulee perheelle ikddn kuin eldméntapa, joka madrittdd perheen eldmid monin tavoin. Ladkéarin
asettamat aikataulut voivat tuntua raskailta, kun edellisestd leikkauksesta ei ole edes ehditty
toipua. Seuraava lainaus aineistosta, kuvaa vanhempien sisukkuutta ja periksiantamattomuutta
vaikeissa hetkissd matkan varrella. Vanhempi on my6s hyviksynyt, ettd leikkaukset kuuluvat
heiddn eldmadnsé, ja myds niistd selviytyminen kuuluu heiddn eldmédnsa. Leikkaukset ovat

tulleet osaksi tavallista arkea.

” No tiukkoja paikkoja ollut, ja ... eldmdntapa... mutta en mdd oikein osaa sanoo kun se on
kuulunut niin siihen eldmdcdn. Ettd, okei no se on tuntunut semmoiselta selviytymiseltd niin
kuin ajoittain, ettd ehkd semmoisena ajankohtana kun on ollut niitd selkdleikkauksia kolmen-
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neljin kuukauden vdlein, niin se on ehkd kaikista rankin aika. Kun ei edellisestd sillain
kunnolla vield ole toivuttukaan niin seuraavaa sitten suunnitellaan almanakkoihin ja ndin.”

Haastateltavien tarinoista nousi esille ratkaisuihin ja voimavaroihin tukeutuva tapa, jolle on
ominaista toimijaldhtoisyys. Toimija eli tissd tapauksessa vanhempi tai lapsi asettaa itse omat
tavoitteensa sen sijaan, ettd hyvéksyisi asiantuntijoiden méérittdmat tavoitteet. (Lampinen
2007.140). Vanhemmat tunnistivat itsessdin taistelutahtoa ja ndyttimisen halua ja
vanhemman rooli lapsen puolien pitdjana oli vanhemmalle itselleen merkittdva osa minuutta.
Toisaalta vanhemmat myds tunnistivat, etti tima vie my0s voimia ja voi olla kuormittavaa

pitemmaén paille, joten vililld pitdisi osata my06s hellittda.

“Mutta jotenkin se nosti... vaan sitten ettd ehkd no siind se teki ehkd, siind nousi sitten
semmoinen, ettd perhana! Ndytetddn! Néytetddn! Saahan homma hoitumaan! Katsotaan,
kuka on vihannes!

“Sanotaan ndin, ettd mdd oon aina itseni kokenut tdillaiseksi "leijonaemoksi”. Ehkd nyt
pitdisi jo vihdn hellittdd siitd! Mutta mdd oon ollut aina sellainen aika topakka ja napakka
kysymddn ja ottamaan selvdid ja etten jdtd niin kun: ettd sanoikohan se ndin vai sanoikohan

’

se noin.’

2

otenkin on vaan ajatellut, ettd ei tdssd auta jdddd mutiin makaamaan!”

Lapsen vammaisuus asettaa vanhemmat yllittden uusien, ennalta tuntemattomien asioiden
eteen. Jokainen kokee tilanteen omalla henkilokohtaisella tavallaan, toinen pitkdan miettien ja
jéarjestden asioita mielessdin, toinen taas jotenkin muutoin. Monella nédihin kokemuksiin
liittyy seka positiivia ettd negatiivisia ajatuksia. Vaikka nditd kokemuksia ei olisi haluttu
kokea, voitiin ne nihda henkildkohtaisena kasvuna. (Tonttila 2006,127.) Erés dideistd nikee
eldman erityislapsen kasvattaneen ja vahvistaneen héntd thmisend ja nédin eldma on myds
saanut toisenlaisen merkityksen. Masten (2009) kuvaa téllaista selviytymistd yksilon
kyvykkyytend saavuttaa myonteisid ja itselle merkityksellisié asioita vaikeissa

elamaintilanteissa.

VEttd on ollut haastavaa mutta tuota, ettd voittajana tdssd jatketaan, ettd en olisi ehkd ndin
vahva ihminen, jos ei... tai en tiedd vaikea sanoa, mutta tuota... Koulinut myonteiselldikin
tavalla.”
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Hyvin toimivan perheen jadsenilld on joukko yhteisid uskomuksia ja samanaikaisesti perheessi
hyvéksytdén erilaiset nakemykset. Inhimillistd kokemusta pidetdén kunkin perheenjésenen
subjektiivisena ja ainutlaatuisena kokemuksena. Kaikki uskomukset eivét ole yhteisid, koska
perhe, sen jdsenet ja ympéristd muuttuvat koko ajan. (Poijula 2018,161.) Vanhemmat
kantavat huolta muista sisaruksista, jotta eivdt kuormittaisi heiti liikaa aikuisten asioilla.
Vanhemmat tunnistavat, etti terveet sisarukset joutuvat kuulemaan sellaisia asioita, jotka
eivit heille kuuluisia sekd ottamaan vastuuta tavallista enemmaén itsestdén, kun vanhempien

aikaa menee erityislapsen asioita hoitaessa.

12}

iin siis, md oon jutellut sisaruksen kanssa ja pahoitellut sitd, ettd olen varmastikin puhunut
ddneen, vaikka autossa ajaessa jotain ja hdn istuu siind vieressd. Ja sitten hdn on onneksi
sellainen luonne, ettd sanoo aika nopeasti, ettd dld nyt taas siitd ala puhuu! Jotenkin ndin,
ettd meilld on ihana suhde, ettd me puhutaan paljon kanssa asioista, niin puhuttu paljon
meiddn perheestd, ja ettd mdd oon koittanut selittdd, sitd et kuinka, kuinka vaan meilld on
ollu semmoisia kohtia, jolloin me ollaan jouduttu puhumaan sun kuullen asioista, mitkd ei ole
tarkoitettu niinku sun kuultavaksi. ”

Vammaisten lasten didit kokivat, ettd on monia asioita, joista he saavat lisdd voimaa
jaksaakseen edelleen. Tarkeimpéna nousi esille perheen merkitys. Ne 4idit, joilla oli myos
terveitd lapsia, korostivat heididn merkitystddn omalle hyvinvoinnilleen. Perhekokonaisuus
muodostaa vammaisen lapsen didille tairkedn voimavaran. Arkielimén sujuminen antaa
dideille turvallisuuden ja eldménhallinnan tunteen. Perheen merkitys tulee esille ditien
puheenvuoroissa ldhinnd yhdessdolona kotioloissa. Muutama 4iti piti tdrkedna sitd, ettd perhe
litkkkuu yhdessd vammaisen lapsen kanssa ja sitd, ettei lapsen vuoksi eristiydyta
ulkomaailmasta. (Tonttila 2006,140.) Samansuuntaisesti kuvaa haastatteluun osallistunut

vanhempi kokemustaan arjesta erityislapsen kanssa.

” Me ei olla annettu tommoiselle eristdytymiselle niin kuin mitddn tilaa. Me ollaan aika
aktiivista porukkaa. Liikutaan ja mennddn ja kuljetaan joka puolella. Ehkd se, ettd sen takia,
ettd ... no ehkd jotakin, ettd pojalla on huono, toi tasapaino, niin ehkd meiddn perhe ei niin
laskettele, mutta niin kuin jotakin tdmmdisid. Urheilulajeja, joita on jddnyt pois. Mutta en md
tiedd oonko md itsekddin, ettd ei se mua niin kauheasti harmita. Mutta, ettd se ei ole
vaikuttanut meiddn litkuntaharrastuksiimme siis muuten.”
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Vanhemmat toivat esille, my0s sosiaalisten suhteiden muuttumista, koska perhe ei sopinut
endd tavalliseen muottiin. Aina ystdvét eivit myoskédn tiedd miten suhtautua perheeseen ja
erityislapseen ja tdmé saattaa vaikuttaa ystdvyyssuhteisiin. Erds haastatteluun osallistuneista
vanhemmista toi esille, ettd jotkut ystdvit eivit ottaneet riemumielin vastaan heitd, jonka
seurauksena vanhemmat itsekin pohtivat minne lapsen kanssa voi menni. Vanhemmat eiviét
antaneet timén kuitenkaan vaikuttaa perheen eristdytymiseen, vaan jatkoivat elaimdi niin

tavallisesti, kuin mahdollista.

"Tieddtko sellainen normius hdvisi ihan tdysin. En tiedd johtuko se siitd, vai oliko siind itselld
sitten, ettd itse halusi... vihdn eristdydyttiin eikd joka paikkaan voinut lapsen kanssa mennd.
Ja sitten oli, ettd ndki ettd oli perheet, jotka toivottivat tervetulleeksi, sitten oli semmoisia
ettd: “No voittehan te tulla.” Mutta tuota ei oikein semmoista eristdytymistd ei oo ainakaan

1

meilld ollut, eikd mitddn semmoisia ... ongelmia.’

Itsestd huolehtiminen ja oma aika on tdrked voimavara jokaiselle vanhemmalle. Vanhemmat
joutuvat miettimdén miten ajankdyttod hallitaan niin, ettd molemmille vanhemmille
mahdollistuu omat harrastukset tai ystdvien tapaaminen. Usein virkistymiseen riittdd
lyhyempikin hetki, ja siksi kyky eldé hetkessd on tirkedd. Aineistoon haastatelluissa
perheissé, kodin ulkopuolista apua ei ollut kdytettdvissd, joten vanhemmat vuorottelivat
lapsen hoitamisessa niin, ettd oma aika mahdollistui molemmille vanhemmille. Harrastukset
ndhtiin molemmille vanhemmille tdrkeind hetkind oman jaksamisen kannalta.

"Okay, well we as parents if we have to go somewhere and... Parents... one of us has to go,

>

the other stays at home.’

"Mulla on neulominen, silld mind piddn “pdllini” kasassa. Mutta miehelld on sitten se
kavereitten tapaaminen ja sitten se uskonto, ettd kdy sddnndéllisesti moskeijassa ja muuta, ettd
se on hdnen juttunsa. Silld pitdd pddnsd kasassa, ettd jokuhan juttu se pitdd olla, ja tietysti
mulla on hyvid ystavid, kenen kanssa puran syddntdni. Ettd on valikoituinutkin, sitten

1

sellaisia kavereita.’

Seuraavassa lainauksessa vanhempi kertoo oivaltaneensa toisen didin tilanteen kautta, ettd on
hyvé, ettd lapsen aikuistuessa on myds omaa eldmaia, jotta ei putoa tyhjén paille. Timén takia

itsestd huolehtiminen ja omien tarpeiden huomioiminen oli tirkedd my0s erityislasten
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vanhemmille. Vaikka vapaus lapsen itsendistyessd tuntuu ajatuksena ihanalta, voi se herittaa
myos ahdistusta, jos ei ole tyokaluja asian késittelemiseksi. Vanhempien omat harrastukset ja

tietynlainen itsekkyys ndhtiin myos positiivisena asiana lapsen itsendistymisen vaiheissa.

2

dd oon vaan aatellu... Se on vaan niin kuin esimerkkind vaan, ettd se vaan, ettd joo ettd
ehkd pitdisi niin kuin omaakin... Pitdd olla vdililld vihdn itsekds. Se ei ole Freedom! IThanaa
nyt on vapaus, ei tarvitse huolehtia, mitd sd teet silld vapaudella? Apua! Ei oo mitddn
tyokaluja, mitds nyt?”

Huumori oli my6s yksi keino ndhdi eldmén positiivia puolia arjessa. Huumorin avulla
vanhemmat késittelivét vaikeitakin tunteita ja drsytyksid eldmissd. Huumorin kautta purettiin

omaa stressid ja samalla my0s liséttiin yhtyeenkuuluvuutta lapsen kanssa. Seuraavassa

lainauksessa diti kertoo kuinka myds lapsi itse tunnistaa omat haasteensa.

12}

a tota (naurua) nykyddnkin poika jossain kohtaa toteaa mulle, ettd kun silld on sellainen
tapa edelleen, ettd kun se on juonut jotain nestettd lasista tai mukista ja se sit se juo jotain
toista nestettd niin se huuhtelee sen lasin ihan hirveen monta kertaa siind, ihan siis, et se vesi
valuu siind ja valuu, valuu, valuu... ja huuhtoo siind! Niin! Sit md joskus sanon sille, ettd nyt
riittdd se ! Niin poika sanoo, ettd ” ne on nditd Asperger-piirteitd.”’

Seuraavat lainauksissa didit kuvaavat huumorin kautta vertaistuen merkitysté parisuhteeseen.
Aidit kokevat, etti siti kautta he ovat saaneet toteuttaa itsein ja olla yhteyksissi muihin
diteihin ja tdméd on puolestaan vihentinyt tarvetta kasitelld lapseen liittyvid asioita puolison
kanssa. Huumorin kautta didit my0s kisittelevét parisuhteessa olevaa hyviaksyntia erilaisista

tavoista kasitelld asioita. vaikka ollaan eri huoneissa, ei se tarkoita, etteikd suhteessa olisi

laheisyyttd ja yhteenkuuluvuutta.

" Niin nyt kun tdtd on aika paljon ollut, niin oli puhetta, ettd vois niinku vihdn vihentdd.
Mutta tuota, ei sen nyt meille oo haittaa, vaikka me jatkuvasti ollaan eri huoneissa (naurua).”

“Mdd oon niin ku meistd se puheliaampi, ehkd huomaat? Hdn on vihdn semmoinen
rauhallisempi, ettd hénelld on sitten niinku ystdvid, hyvid muutama, hénelld on kaks tosi
hyvdd ystivdd. En tiedd, miten syvdllisesti ndistd asioista puhuu, mutta, ettd muuten ettd
pystyy sitten. Ettd héinen ei tarvitse sitten kuunnella mua! (vhteistd naurua)”
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Sopeutumistarinassa eldméai ei kuvata juonenkiinteiden kautta vaan pikemminkin jatkuvana
sopeutumisprosessina eldmin realiteetteihin. Realiteettien ymmaértdminen ja niihin
mukautuminen ndhddédn osana tasapainoista eliméa. (Suoninen & Jokinen 2011,56.)
Haastatellut vanhemmat ovat hyviksyneet muutoksen, jonka erityislapsi on tuonut heidian
elamadnsd. Ymmarrys jatkuvasta tasapainoilusta moninaisissa eliménvaiheissa on osa
perheen arkea ja sopeutumista. erityislapsen syntyméa on tuonut vanhempien eldméain

rikkautta, joka kuvautuu oppimiskokemuksena ja thmisend kehittymisena.

6. Johtopaatokset ja pohdinta

Tutkielmassani perehdyin vanhempien selviytymisen kokemuksiin elimaésti erityislapsen
kanssa narratiivisen analyysin keinoin. Tutkimuskysymyksinéni oli selvittdd millaisen
vanhemmuuden tarinan ndmai haastateltavat kertovat erityislapsen vanhempana ja millaiset
tekijit ovat tukeneet vanhemmuutta ja selviytymisti. Tutkielman aineisto oli valmiiksi
kerédttynd yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto Ailassa ja aineisto sisélsi neljan
erityislapsiperheen vanhemman haastattelut. Tutkimukseni teoriataustana kaytin ekologista ja

ekokulttuurista teoriaa, jotka painottavat toimivan arjen merkitystd lapsen kasvualustana.

Sisdllonanalyysid ja narratiivista analyysid hyvéksi kdyttden luokittelin vanhempien
kertomukset kolmeen erilaiseen tarinatyyppiin: yhteiskunnan osallisuuteen liittyvé tarina,
sosiaaliseen osallisuuteen liittyva tarina sekd sopeutuminen erityislapsiperheen elaméén

liittyva tarina.

Perheiden yhteiskunnalliseen osallisuuteen liittyvéssa tarinassa, osallisuuden merkitys ilmeni
vanhempien kertomuksista tavallisesta lapsiperheen arjesta. Vanhemmat kertoivat
haastattelussa lasten vauva-ajasta, pdivikotiin ja kouluun menemisesté, sekd itsendistymisesta.
Lapsen péivikotiin ja kouluunmeno mahdollisti vanhempien tydssdkdynnin, joka ndyttiytyi
vanhemmille tirkednd kdannekohtana ja selviytymisen tukena. Tétd johtopéétdstd vahvistaa
my0s Lebert — Charron, Dorard & Boujut & Wendland (2018), jotka ovat tutkineet
erityislasten vanhempien uupumista. He totesivat, ettd vanhempien kokoaikainen tydssiakdynti

tukee parhaiten varsinkin erityislasten &itien jaksamista ja selviytymista.
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Osallisuuden tarve nayttdytyi myos siind, ettd vanhemmille oli tarkeéd, ettd oma lapsi pdédsee
osalliseksi paivékoti - ja kouluyhteisdihin ja saa viettdd aikaa samanikdisten lasten kanssa.
Vanhemmille oli tarkedd, ettd lapsi saa tarvitsemansa erityisen tuen palvelut koulussa.
Ammattitaitoisten opettajien merkitys oli vanhemmille todella merkittidva tuki ja yhteistyon
tekeminen ja kasvatuskumppanuus opettajien kanssa oli ndille vanhemmille luontevaa.
Aineiston vanhemmilla oli padosin hyvid kokemuksia ammattilaisten kanssa tyoskentelystd ja
vanhemmat saattoivat hyvilld mielin luottaa lapsensa vieraan ihmisen hoitoon. Terapioiden
integroiminen lapsen pdivikoti — tai koulupéivadn helpotti vanhempien arjen aikataulujen

suunnittelua.

Lapsen kasvaessa ja aikuistuessa, lapsen itsendistyminen néhtiin ik&én kuuluvana ja
luonnollisena jatkumona perheen tulevaisuudessa. Vanhemmat tunnistivat myds, ettd lapsen
tuen tarve ei lopu tdysi-ikdisyyteen ja vanhemmat pohtivat my0ds, missd menee raja

huolenpidossa ja lapsen eldméian puuttumisessa.

Sosiaaliseen osallisuuteen liittyvdssé tarinassa parisuhde néyttaytyi merkittdvané tukena
vanhempien eldmaissé, vaikka yhteinen parisuhdeaika jdi monella vanhemmalla vihiiseksi.
Parisuhde toi eldméin perusturvallisuutta ja yhteenkuuluvuutta, ja monet vanhemmat
kertoivat, ettd vaikeudet olivat hitsanneet heidit pariskuntana yhteen. Vanhemmat
vuorottelivat lapsen hoidossa niin, ettd molemmat pédésivit myos viettimiin aikaa

harrastusten ja ystdvien parissa.

Vertaistuen ja sopeutumisvalmennuskursseilta saatujen ystavien tuki oli vanhemmille tarkeéda
varsinkin lapsen kasvuun ja kehitykseen liittyen. Vertaistukitapaamiset koettiin tarkedksi
myds lapsen erityistarpeisuuden kannalta, koska vanhempien ei tarvinnut selitelld
tapaamisissa lapsen kdytosti tai tuen tarpeita. Vanhemmat kertoivat, ettd monesti
vertaistukiystdvistd tuli 1dheisid ystdvii, joille saattoi soittaa milloin tahansa ja mista asiasta

tahansa.

Sukulaisilta saatu tuki mahdollisti vanhemmille parisuhdeaikaa, vaikka ndihin suhteisiin liittyi
my®os ristiriitaisuuksia. Jotkut isovanhemmat eivét uskaltaneet ottaa erityislasta hoitoon,
vaikka vanhemmat olivat uupuneita. Osalla perheistd vanhempien sisaruksilla oli itsellddn
lapsia, jolloin oman erityislapsen hoitoon laittaminen heille, koettiin kohtuuttomaksi.
Ystivyyssuhteet koettiin tirkeiksi, koska heiddn kanssaan vanhemmat saivat viettdd yhdessa

aikaa ja keskustella eri eliménalueiden asioista. Perheissd oli my0s terveité lapsia ja ystivien
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kanssa jaettiin esimerkiksi lasten murrosikdén liittyvié asioita. Erds vanhempi kuvasi, ettd on
tarkedd, ettei koko ajan vellota erityislapsen asioissa. Vanhemmat kokivat erilaisista

yhteyksistd muodostuneet ystdvyyssuhteet elamin rikkaudeksi.

Sopeutumisessa erityislapsiperheen eldméén liittyvéssi tarinassa vanhemmat kuvasivat
matkaa erityislapsen vanhempana merkitykselliseksi ja opettavaiseksi. Lapsen erityisyyden
hyvédksyminen oli vienyt vanhemmilta aikaa ja joskus myos voimia. Pdéllimmaéisend tunteena
oli kuitenkin kiitollisuus siitd mité lapsi oli vanhemmille opettanut. El&mai lapsen kanssa
nihtiin tavallisena lapsiperheen eliménd, johon Sirkikankaan (2020) madrittelemét

rytmihdiri6t, kuten lapselle tehdyt leikkaukset, toivat oman lisédnsa.

Sopeutumista helpotti vanhemman oma ’leijonaemo” asenne, joka auttoi vanhempaa
toimimaan lapsen asioiden asianajajana. Vanhemman resilienssi niyttiytyi psyykkisena
selviytymiskykyni ja joustavuutena sopeutua vaikeisiin hetkiin matkan varrella. Resilienssi
ndyttdytyi myos palautumiskykyni selvitd vastoinkdymisistd. Vanhemmilla oli kyky 16ytaa
huumoria tilanteista yhdessi lapsen tai aviopuolison kanssa ja ottaa my0s omaa aikaa ystdvien
ja harrastusten parissa oman jaksamisen tueksi. Ilo lapsen kehittymisestd ja itsendistymisesta
tuli esille vanhempien puheissa ja taustalla puheista kuulsi toivo ja usko siihen, etté lapsi

16ytdd oman paikkansa yhteiskunnassa.

Kuten olen aiemmin teoriaosuudessa késitellyt, ekologinen teoria kehottaa tarjoamaan tukea
vanhemmille arkeen, silld ekologisen teorian mukaan lapsi kasvaa ja kehittyy parhaiten, kun
perheen arki ei kuormita vanhempia ja lasta. Yhteiskunnan tarjoamat resurssit perheille, tulisi
vastata perheiden tarpeisiin ja tyontekijoilld tulisi olla aikaa tutustua perheisiin.
Tyontekijoiden tulisi selvittdd millaista apua ja tukea perhe on valmis vastaanottamaan ja

vanhemmat tulisi ndhd4 lapsensa kasvun ja kehityksen asiantuntijoina.

Ekologinen teoria korostaa mikro- ja mesosysteemin, eli perheen ja sitd 1dhelld olevien
toimijoiden, kuten pdiviakodin, koulun ja terapeuttien yhteistyon toimivuutta ja sen vaikutusta
perheen selviytymiseen. Tdssd tutkielmassa haastateltujen vanhempien vastausten perusteella
totean, ettd yhteistyon toimivuus ja yhteinen kasvatuskumppanuus pdivdkodin, koulun ja
hoitokontaktien kanssa, oli ndiden vanhempien merkittdvin tuki lapsen kuntoutumisen
selviytymisen kannalta. Perustelen téti silld, ettd vanhemmat kuvasivat, kuinka ndma edella
mainitut toimijat kohtasivat lapsen myonteisessé valossa ja keskittyivét lapsen vahvuuksiin.

Perheessd, jossa sosiaalista tukea ei ollut muutoin saatavilla, koulun opettajan merkitys lapsen
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ja vanhempien eldmaéssa nousi erittdin merkittaviksi tueksi koko perheelle. Mikrotason
merkittdvyyttd selviytymisen kannalta kuvaa my0ds perheen sisdinen ilmapiiri ja
vuorovaikutus, joka nidissd perheissd kuvautui positiivisena ja avoimena; vaikeistakin asioista

keskusteltiin koko perheen kesken.

Ekologisen teorian mukaan ekso- ja makrosysteemit vaikuttavat lapseen ldhinni aikuisten
elamapiirien kautta. Vanhempien ty6olot ja yhteiskunnan tarjoamat resurssit vaikuttavat
perheen eldméiin ja sitd kautta myos lapseen. Aineistosta nousi esille tyonantajan
joustamattomuus ty0ajoissa, joka oli selkedsti perheen hyvinvointia ja arjen sujuvuutta
heikentivé tekija. Toivon, ettd tdsséd asiassa on kuitenkin yhteiskunnassa tapahtunut muutosta
kymmenen vuoden kuluessa siitd, kun tima aineisto on kerétty. Koronapandemian aikaan
saama muutos tyoeldméssd, tydolosuhteissa ja tydonjoustavuudessa etdtydmahdollisuuksineen
ja tydaikajoustoineen mahdollistaa tdnd pdivind huomattavasti paremmin myds erityislasten
vanhempien tyossdkdyntii ja tydossdolomahdollisuuksia. Kela maksaa erityislasten

vanhemmille erilaisia tukia, jotka osaltaan helpottavat perheiden taloudellista asemaa.

Yhteiskunnan asenteet vaikuttavat perheiden elamdin. Aineistossa erds dideista kertoo
kohtaamisista, joissa lapsi on kohdannut kiusaamista ja ennakkoluuloja tai ettd perhe on
kokenut syrjintdd lapsen erityistarpeiden takia. Se miten vanhemmat kykenevét rakentavasti
késittelemddn niitd tilanteita, vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin. Ndilld vanhemmilla oli
erilaisia selviytymiskeinoja, eivitkd he antaneet ennakkoluulojen ja asenteiden vaikuttaa
perheiden arkeen. On kuitenkin selvdd, ettd erityislasten vanhemmat kokevat yhteiskunnan

asenteiden vaikutukset voimakkaasti arjessaan.

Jos erityislapsi leimataan poikkeavaksi, ei ole tavatonta, ettd myds vammaisten lasten perheet
ndhdién erilaisina, vaikka kysymys onkin ihan tavallisista lapsiperheistd. Vaikka lapsen
erityisyys vaikuttaa koko perheen arkeen, ei se kuitenkaan yksinddn maarita perhettd. Joitain
asioita perheissd tehdddn eri tavalla, mutta erityislapsi ei esté tavallisten tai miksei myos

epatavallisten asioiden tekemistd. (Jarvinen 2012,194.)

Vanhemmat kantavat suuren vastuun lapsen tuen, hoivan ja hoidon toteutumisesta.
Hajanainen ja vaikeasti hahmotettava palvelujirjestelma pirstaloi omalla toiminnallaan ja
vaatimuksillaan erityisperheiden eldméaa. Palveluista haetaan tietoa eri kanavista ja vertaisilta
ja hakuprosessit ovat tyolditd lomakkeineen, lausuntoineen ja tutustumiskéynteineen.

Palveluntuottajat médrittelevit aikataulut ja organisaatioiden erilaiset ajalliset rytmit pilkkovat
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kunkin perheen arkipéivaa ja lisddvét arjen pirstaleisuutta. Vanhemmilla on soittoaikoja,
péétosten odottelua ja ndihin vanhemmilla on hyvin vihdn mahdollisuuksia vaikuttaa.
(Sarkikangas 2022,83—84.) Ei olekaan ihme, jos vanhemmat uupuvat tdhin ja jopa

kieltdytyvit tarjotuista palveluista.

Yhteenvetona totean, etté tissé tutkielmassa haastateltujen vanhempien omat
selviytymiskeinot ja ulkopuoliset resurssit kohtasivat toisensa niin, ettd heiddn oma sisdinen
tarinansa ja eletty eldma olivat ldhelld toisiaan. Selviytyminen voimistui osallisuuden
laajentuessa eri eldménalueilla ja kaikki osa-alueet yhdessi toteutuessaan lisdsivit
vanhempien sopeutumista ja kykya elda jokaisen perheen omanndkdisti elamai. Vaikka
elaméén olikin tullut sard lapsen syntyessd, olivat vanhemmat 16yténeet tavan sdilyttdd oma

identiteettinsé ja kasvaa perheend yhdessi lapsen kanssa.

Tutkielmani haastateltavien mééra ei mahdollista tulosten yleistettdvyyttd, mutta uskon
aineiston myoOti tavoittaneeni jotain erityislasten vanhemmuudesta ja niisté tekijoistd, jotka
ovat auttaneet ja tukeneet matkan varrella. Kun kéytettdvissani on ollut valmis aineisto, en ole
voinut vaikuttaa haastateltavien valintaan ja sen my6td ymmérrédn tutkimukseni rajallisuuden.
Tutkielman aineistoon on valikoitunut ehké sattumaltakin, vanhempia, jotka ovat 16yténeet
tavan selviytyd eldmaéssa erityislapsen kanssa. Valmiiseen aineistoon ei ollut valikoitunut
esimerkiksi yksinhuoltajia, ja olisikin ollut mielenkiintoista tutkia, nouseeko samat tekijat
esille myds heidén kertomuksistaan selviytymisen kannalta tai saisiko jokin osatekija

suuremman merkityksen arjessa.

Aineistossa oli haastateltuna vain yksi isé, ja vaikka &didit ovat paremmin edustettuina, ei
isidkdén pitdisi unohtaa. Erityislasten isdt jddvit usein avun ja tuen ulkosyrjélle, jolloin
heidén tarpeensa saatetaan jattda huomiotta. (Sarkikangas 2022,78). Uskon tissédkin asiassa
tapahtuneen muutosta viimeisen kymmenen vuoden aikana. Oman perheyhteyden kautta olen
saanut tutustua erilaisiin vertaistukiryhmiin ja ilahduttavaa on ollut ndhda isien suuri maira
tapaamisissa. Kiinnostavaa olisikin tutkia isien ajatuksia selviytymisestd ja sithen
vaikuttavista tekijoistd. Aineistossa isét olivat enemmankin taustalla, didin hoitaessa lapsen
asioita. Olisi mielenkiintoista tutkia, millaisen roolin isdt ottavat erityislasten perheissé ja

miten he kokevat selviytymisen ja sithen vaikuttavien tekijoiden merkitykset eldméassdén.

Totean tdimén tutkielman perusteella, ettd eldiméa on aina jokaiselle henkilokohtainen kokemus,

se on myoOs jokaisen itse elettdvd. Jokaisella perheelld on oma tarinansa ja on tirkeéda



50

ymmartdéd ndiden tarinoiden merkitys heille itselleen ja kunnioitettava sitd. Jokaisen perheen
ja lapsen elamé on ainutlaatuinen, vaikka yhtéldisyyksid eldméantarinoissa 16ytyy. Lapsen
syntymé ja vanhemmuus muuttavat aina ihmisté ja silld on vaikutusta niin perheen eldmiin
kuin parisuhteeseen. Erityislapsen syntyma tuo perheelle valtavasti kasvua, iloa ja rakkautta.
Elama erityislapsen kanssa kasvattaa joustavuutta, kérsivéllisyyttd ja koulii ihmisend. Koko
perhe joutuu miettimdén, miten eldméanpalaset liitetddn yhteen, mutta samalla opitaan
iloitsemaan pienistékin edistysaskelista. Tdma kaikki lisdd perheen yhteenkuuluvuutta ja luo

parhaimmillaan syvié siteitd perheenjésenten vilille.

Tulevana sosiaalityontekijand minun on omalta osaltani edistettdva perheiden selviytymisti
yhteiskunnassa kysymilld, kuuntelemalla ja olemalla rinnalla kulkija. Jokainen
erityislapsiperhe ansaitsee tulla kohdatuksi omana itsenéén, ja jokaisen heidén tarinansa tulee

tunnistaa ja tunnustaa.

Uudistunut vammaispalvelulaki tulee voimaan 1.1.2025. Vammaispalvelulain uudistuksen
tavoitteena on tukea vammaisen henkilon itsendistd eldmii, yhdenvertaisuutta, osallisuutta
sekd itsemédrddmisoikeuden toteutumista seka turvata yksil6llisen tarpeen mukaiset riittavét
ja laadukkaat palvelut. Oikeus palveluihin médrittyy tarpeen, ei diagnoosin perusteella. (THL
2024.) Tahdon uskoa, ettd lain voimaantulo tulee ndkyméaén yhteiskunnassa erityislasten
perheiden helpommin saavutettavissa olevilla, oikea-aikaisilla ja vaikuttavilla palveluilla, ja

sitd kautta hyvinvoivina perheina.

Lopuksi laulun sanat, jotka ovat nousseet mieleeni useaan otteeseen tétéd tutkielmaa

tehdessani.

-Mestaripiirros-

”Sind paivdnd, kun Luoja teki sinut, hdn ei muuta tehnytkédén, herés aikaisin, otti kynén
kéteen, rupes siind piirtdiméan. Pdiva kului, mut hetkenkdén lepoa, piirtdjd ei kaivannut. Aivan

kuin olis hurmoksessa ollut. Mestari valmisti sut. ”

-Mariska-

Kiitos lapset ja lapsenlapset, parhaimmat opettajani.
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