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Tiivistelma

Opinndytetydn aiheena oli erityista tukea tarvitsevien lasten ditien haasteet ja voimavarat. Opinndytetyon tarkoi-
tuksena oli tutkia, millaisia haasteita ja voimavaroja erityista tukea tarvitsevien lasten &idit olivat kohdanneet van-
hemmuudessa, ldheisissa suhteissa, arjessa, lapsen hoitopolussa, paivékodin ja koulun toiminnassa, fyysisessa
ymparistossd, ymparistdn asenteissa ja omassa jaksamisessaan. Opinndytetyon tavoitteena oli lisatad tietoisuutta
erityistd tukea tarvitsevien lasten aitien elamasta. Tieto ditien kokemuksista voisi auttaa ymmartamaan erityista
tukea tarvitsevia lapsia ja heidan perheitdan. Tieto voisi auttaa myds tunnistamaan ja kehittdmaan yhteiskunnan
puutteita.

Opinndytetydn yhteistybkumppanina oli Leijonaemot ry, joka tarjoaa vertaistukea erityista tukea tarvitsevien lasten
vanhemmille. Tutkimukseen osallistui yksi erityista tukea tarvitsevan lapsen aiti. Tutkimus toteutettiin laadullisena
tutkimuksena. Tutkimusmenetelmana kaytettiin teemahaastattelua. Teemat muodostettiin aiheen teoriatiedon ja
toimintaterapian viitekehyksen, Inhimillisen toiminnan mallin, pohjalta. Aineisto analysoitiin aineistolahtdisella sisal-
I6nanalyysilla.

Tulosten perusteella erityistd tukea tarvitsevan lapsen didin eldmassa esiintyi lukuisia haasteita. Nama haasteet
liittyivat aitien jaksamiseen, aitiyteen, arkeen, sosiaaliseen verkostoon, ympariston esteisiin ja ihmisten asenteisiin.
Erityista tukea tarvitsevan lapsen hoitopolku osoittautui kuormittavaksi ja monimutkaiseksi. Aiti koki, ettd muun
muassa perhe, ystavat, vertaistuki, luonto, positiivinen asenne ja rentoutuminen auttavat jaksamaan haasteellista
arkea.

Pienen otoksen perusteella tutkimustulokset eivét ole yleistettavid, mutta niista on hydtya erityista tukea tarvitsevi-
en lasten perheille, heidan verkostoille, palveluiden jarjestdjille ja organisaatioille. Tuloksia voisi hyddyntaa yhteis-
kunnallisten ongelmakohtien tunnistamisessa ja toimivampien kdytantdjen kehittdmisessa seka yksilo- ettd organi-
saatiotasolla. Tutkimuksen pohjalta voisi ldhted kartoittamaan, kehittdmaan ja rakentamaan erityista tukea tarvit-
sevien lasten vanhempien ja heidén perheidensa tarpeisiin vastaavia tukipalveluita, jotka helpottaisivat arjessa
jaksamista.

Avainsanat
vanhemmuus, aitiys, erityistd tukea tarvitseva lapsi, voimavarat, haasteet, Inhimillisen toiminnan malli, vanhem-
man tukeminen
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Abstract

The subject of thesis work was challenges and resources of mothers with a child with special needs. The purpose
of thesis work was to study what kind of challenges and resources mothers with a child with special needs were
faced with in their parenthood, close relationships, everyday life, child's care path, daycare and school, physical
environment, attitude of environment and her own coping. The goal of the thesis was to spread knowledge about
mothers’ life with a child with special needs. The knowledge about mothers’ experiences could help other people to
understand children with special needs and their families. The knowledge could also help to recognize and develop
shortcomings of society.

The partner of the thesis was Leijonaemot ry which offers peer support for parents with a child with special needs.
One mother with a a child with special need participated in the research. The research was accomplished as a
qualitative research. A theme interview was used as a research method. Themes were formed based on the theo-
retical knowledge of our subject and the context of occupational therapy, Model of Human Occupation. The mate-
rial was analyzed by means of a content analysis.

On the grounds of our results several challenges occured in the life of a mother with a child with special needs.
These challenges were related to mothers’ coping, motherhood, social network, environmental barriers and people
attitudes. The care path of a child with special needs turned out to be hard and complicated. The mothers’ experi-
ences were that among other things family, friends, peer support, nature, positive attitude and relaxing helped to
manage challenging everyday life.

Because the study sample was small, the results can't be generalized. However, they can be useful for families
with children with special needs, their social network, service providers and organizations. The results could be
used for recognising shortcomings of society and developing praxis that are working better at an individual and
organization level. The research could be a base for charting, developing and creating services which help every-
day life of parents and families with a child with special needs.

Keywords
parenthood, motherhood, a child with special needs, challenges, resources, Model of Human Occupation, support-
ing a parent




4 (64)

SISALTO
[ | (I 7
2 VANHEMMUUS JA AITIYS ..ectieitieiteeiteesteesteesseesseessessessesssessseessesssessasssssesnsssnsesnsessesssesssens 9
3 AITIEN HAASTEET JA VOIMAVARAT .....cutti it eteeeteesteesteeabeesbessressbessnsessnsessnsessnsessnsensn 12
3.1 Henkildkohtaiset voimavarat ja jJakSaminen .........ccoeeeueiiiiiiiiie e e e e eeas 12
3.2 Erityistd tukea tarvitsevan [apsen QitIYS.........ccevruiiiiiiiii e e 13
G T8 T Y o PPN 15
3.4 Laheiset ja VErtaiStUKI .......oviierei et e e e e e e e aeenan 15
3.4.1  Perhe ja PUOKISO...ceuuuiiiits ittt e e e e e e e e e e e e e e e e e e e enn e e e ern e e e ernnaaaes 16
3.4.2  Ystavat ja SUKUIQISEE ....cevuniieiiii et e e e e e e e e 16
3.4.3  VertaiStUKi..u.uuu i e 17
TR 1= 1] (H = PPN 17
3.5.1  PalVelUL Ja TUBE ...ccee e r e e r e 17
3.5.2  HoItohenkilBKUNTA ......ccuvvueeiiiiic i e 19
3.5.3  PAIVAKOLI JA KOUIU. ...uuiiiiiiiiiiiiis it 19
3.5.4 Fyysinen esteettomyys ja ihmisten asenteet.........cooovviviiii i, 20
4 INHIMILLISEN TOIMINNAN MALLL....couuiiiiiiiii i s s s 22
4.1 TRMINEN et 22
411 TANEO tirrrriiiiiiiiii i 22
L I 0 T 23
4.1.3  SUONEUSKYKY. .. ctuiiiiiii et r e s s s e ae s e e s e e s e a s e e e e ennas 24
A { 11] 0T= 3 o TP 24
5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET .....ciiuuiiiiiiiiiiniiin s s 26
6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS ...ttt sri s s s 27
6.1 Laadullinen TULKIMUS......viiiiiiiiiiii i 27
L A (o] 0o (< oY/ a0 1 = T NN 27
6.3 TUtKimUSMENELEIME ..vvuuuiiiiiiiirrri 27
6.3.1 Teemahaastattelu.......ccccvveiiiiiiiiiiiiiii s 28
ST B ] V== (o o N = U S 28
6.5 Aineistolahtdinen SiSAllONANAIYYSI «...vuuiiriiiiiiiii i 29
7 TUTKIMUKSEN TULOKSET .....uiiitiiiiiiiriiissss s s s ss s s s s e senn s 32

7.1 Aidin kokemuksia henkilokohtaiSiSta VOIMAVArOIStAAN .....eveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenemnenennns 32



7.2 Aidin kokemuksia erityistd tukea tarvitsevan lapsen ditiydestd .........cceeeeereeeieeeiieesieeecee e 32
2% 2 R V- U1V o T 4 o o PP 32
7.2.2  Lapsen hoito ja K@SVALUS ......ceuuiiiieeeiiieiiis e e e e e e e e e e e e e e e e e e e ennn e e 33

7.3 Aidin KOKEMUKSIA @MESTA...cuveeiteeeiteeiireesteeeiteesiteeseeesteeseseessreesbeesseessseesseesseesaseesseesseesnseesnns 35

7.4 Aidin kokemuksia laheisten ja Vertaisten tUESEA .........cceeiireeeieeeieecireeereesreeerre e s e e sreeere e e e e 36
2 3 N o T [0 o o [ P 36
7.4.2  Erityista tukea tarvitsevan lapsen SiSarukSet...........occuvuiiiiiiiiii i 36
7.4.3  YsStavat ja SUKUIQISEE ....cevuniiiiiei et e e e e e e e e e 37
A V= g v 1) PP URPRPTRP 37

7.5 Aidin kokemuksia yhteiSKUNNAN tUESEA.......eciueeiireeiieeiteecreeeteeereeesteesreesreesaeesreesaeeeereeenreennns 37
7.5.1  HOItONENKIOKUNEA ... . oeieeeeeeeeie e s e e e e e e e e e e e s e e e e e e e ena s e e eennneeeennnnnanes 37
7.5.2  PAIVAKOLT JA KOUIU. ..uuuiiiirtsiis i s et e e s e e e e s e e ra s s e e e s s e e ena s e e eennnseeennnnnanes 39
7.5.3  PalVelUL Ja TUBE ...ccvei it r e 40
7.5.4 Fyysinen esteettdmyys ja ihmisten asenteel.........coovevviiiiiiiiii e 41

7.6 YhteenvVeto tUIOKSISTA. . .uvuuiiieris it et e e e e e e e e e s e e e rrnn e s e e rna e e e ernaneeenenan 42
7.6.1  Aidin KOKEMUKSEL NAGSLEISTA .....veeuveereiiesiiesieeste et este et re e e e e sreeneennas 42
7.6.2  Aidin kOKemMUKSEL VOIMAVAIOISEA ....veeuveiureireesteesteeieeieeeeeeesseesseesaeesesseesseesseesreenseennes 43

ST o 1 A 44

8.1 Tulosten tarkastelU........uuviiiiiii i 44
8.1.1 Jaksamisen haasteet ..........ouiuiiiiiiiii 44
T A 111 a (= Y T T 0= A 44
8.1.3 AN haasteel.....cvu i 45
8.1.4 Sosiaalisen verkoston haasteet..........coovviiiiiiiiiii 45
8.1.5 Yhteiskunnan haasteet .........couu i 46
8.1.6  Henkilokohtaiset vOImavarat..........cc.uoi i 48
8.1.7 Sosiaalisen verkoston voimavarat...........ccuuei i 48
8.1.8  Yhteiskunnan voIimavarat...........ooceeuuiiiiiii e 49
8.1.9 Tulosten tarkastelu Inhimillisen toiminnan mallin ja toimintakokonaisuuksien mukaan...... 50

8.2 TutkimuKksen TUOLELEAVUUS .....c..ei e e e e e e e eeas 52

8.3  TULKIMUKSEN EELLISYYS ..ivvuiirriirriiirsiesrsisrrssers s s e s s rss s s e s s e s s er s s rn s e rnan s e rn s e rnn s ennsernnsennnns 54

8.4 Ammatillinen kasvu ja Kehittyminen........co.. oo e 56

ST TN To 1 0] 0= = o= o 56

LAHTEET JA TUOTETUT AINEISTOT ..cttiueitesueeiesreetesseessessessessesseessesseessesseessesseesssssessessennes 59



LIITE 1: ILMOITUS HAASTATTELUSTA VERTAISTUKIRYHMAAN OSALLISTUVILLE

LIITE 2: TEEMAHAASTATTELUN RUNKO.....ccvciiiiiiiiiiniiiniii s,



7 (64)

1 JOHDANTO

Erityistd tukea tarvitsevan lapsen syntyminen perheeseen on koko perhettd henkisesti kuormittava
asia. Lapsen sairauden tai vamman hyvaksyminen voi olla pitka prosessi. (Taanila 2009, 62. Kinnu-
nen 2006, 22.). Lapsen erityisen tuen tarve sitoo diteja niin, etta dideilld ei ole valttdmatta aikaa tar-
keisiin asioihin, kuten nukkumiseen, omiin harrastuksiin ja perheen yhteiseen laatuaikaan. Aidit ko-
kevat olevansa ensisijaisesti vastuussa lapsen hyvinvoinnista, vaikka eldisivat parisuhteessa. Lisaksi
didit kokevat, etteivat he saa tarpeeksi tukea ymparistolta ja pysty vaikuttamaan lasta ja perhettd
koskeviin paatoksiin. Aidit kyseenalaistavat omaa identiteettidan ja kokevat puutteita itsetunnos-
saan. He kamppailevat jokapaivaisessa arjessa loppuun palamisen rajamailla. (McGuire, Crowe, Law
ja VanLeit 2004, 61-62.)

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittda erityista tukea tarvitsevien lasten ditien haasteita ja voima-
varoja. Lapsen syntyma, vanhemmuus ja lapsen kasvattaminen seka eri elaman osa-alueiden tasa-
painottaminen ovat jo itsessddn haasteellisia. Vanhemmuuteen ja ditiyteen lisattyna lapsen sairau-
teen tai vammaan seka erityisiin tarpeisiin liittyvat haasteet ja muutokset kasvattavat kuormitusta
entisestaan. Erityistd tukea tarvitsevien lasten ditien arkeen liittyvia haasteita on tutkittu kansainvali-
sesti ja Suomessakin, mutta aihetta on perusteltua tutkia vield lisaa. Yksilollisista tilanteista huoli-
matta yhtenevia yhteiskunnallisia puutteita on selvasti nahtavilld useiden tutkimusten perusteella.
Haasteiden rinnalla voimavaratekijat korostuvat ja osoittautuvat entista tarkedmmiksi. Aitien jaksa-
mista ja voimavaroja on tutkittu myds, mutta aitien voimavarojen tukeminen niin yksild kuin yhteis-
kuntatasollakin on vield kyseenalaista. Aitien jaksaminen on perusta lapsen hyvinvoinnille, kuten tur-

valliselle kasvulle ja kehitykselle seka turvallisen kiintymyssuhteen muodostumiselle.

Terveydenhuoltolaissa séadetaan kuntien terveydenhuollon jarjestdmisvastuusta. Lain tarkoituksena
on muun muassa edistda ja yllapitaa vaestdn terveyttd, hyvinvointia, toimintakykya, tydkykya ja so-
siaalista turvallisuutta, toteuttaa palveluiden yhdenvertaista saatavuutta ja laatua seka vahvistaa
palveluiden asiakaskeskeisyytta. (Terveydenhuoltolaki 2010, 1 §, 2 §.) Sosiaali- ja terveysministerion
Sosiaali- ja terveysalan asiantuntijalaitosten yhteenliittyma (SOTERKO) on ohjelmoinut kuusi tutki-
mus- ja kehittdmisohjelmaa, joista yksi hallitusohjelmassa ja palvelujarjestelmien kehittdmisessa
kohdistuu asiakkaan ja kansalaisten aseman parantamiseen ja palveluiden asiakasléhtéisyyteen seka
eri toimijoiden yhteistydn kehittédmiseen. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014). Asiakaskeskeisten
hoito- ja palveluketjujen kehittdaminen edellyttéda asiakkaiden todellisten palveluntarpeiden kuulemis-
ta. Tutkimuksen tavoitteena onkin mahdollistaa aitien nakemysten ja kokemusten kuulluksi tulemista
ja siksi toteutamme tutkimuksen kvalitatiivisena teemahaastatteluna. Tutkittu tieto niista tekijoista,
jotka kuormittavat diteja tai auttavat heitd jaksamaan, on lahtékohta toimivampien tukimuotojen
kehittdmiselle. Aitien jaksaminen ja arjen helpottaminen tulisi ottaa vakavasti myés yhteiskunnallisia
paatoksia tehtdessa. Toimivammat tukimuodot helpottavat seka aitien ettd koko perheen ja ldheis-
tenkin arkea vaikuttaen elamantyytyvaisyyteen ja hyvinvointiin.
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Yhteistydkumppanina opinndytetydssamme toimii 2005 perustettu Leijonaemot ry, joka valtakunnal-
lisesti tukee ja toimii diagnoosirajattomasti kaikkien erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhempien
hyvéksi, jarjestdémalld muun muassa vertaistukiryhmig, leireja ja tapahtumia erityista tukea tarvitse-
vien lasten vanhemmille. Leijonaemot ry kuvaa jasenten kokemuksia kuntien ja valtion tarjoamasta
tuesta vanhempien jaksamiseen olemattomaksi: “Olemme huomanneet Leijonaemo-
toiminnassamme, kuinka erityislasten vanhemmat jaavat usein yksin sopeutumisensa ja selviytymi-
sensa kanssa. Kunnat tarjoavat tukea yleensa vasta siind vaiheessa, kun on ‘lian myohaistad’ eli van-
hempi on uupunut niin, etta tarvitaan lastensuojelun toimia tai mielenterveyspalveluja.” Myos koke-
mukset vanhemmuuden henkisten ja fyysisten jaksamisongelmien tukemisessa vammaisryhmien
osalta ovat puutteelliset. (Leijonaemot ry 2013.) Tutkimusaihe on koettu perustelluksi, tarpeelliseksi
ja kiinnostavaksi seka yhteistydkumppanin, yksittdisten erityista tukea tarvitsevien lasten ditien ja
heidan verkostojen, kuten yliopistollisen sairaalan erityistyontekijdiden ja vertaistukiryhmien toimes-

ta.

Toimintaterapeuttiopiskelijoina tamé opinndytety® antaa mahdollisuuden saada arvokasta kokemus-
tietoa erityista tukea tarvitsevien lasten ditind toimimisesta ja perheen arjesta kokonaisuutena; mika
tekee arjesta erityisen haastavaa ja mika puolestaan auttaa jaksamaan ja tukee vanhemmuutta. Eri-
tyistd tukea tarvitsevat lapset ovat yksi toimintaterapeuttien asiakasryhma. Tama opinndytety® oh-
jaa perheen kokonaisvaltaiseen tarkasteluun ja perhekeskeiseen lahestymistapaan, jonka kautta
perhetta pystytdan ohjaamaan ja tukemaan paremmin. Tutkimus tarkentuu perheen todelliseen ar-
keen. Naiden todellisten kokemusten kuuleminen ja huomioiminen kaikkien erityista tukea tarvitse-
vien lasten perheiden verkostossa toimivien henkildiden kohdalla on avain heidan todellisen tilanteen
tukemiseen ja hyvinvointiin. Vaikka tutkimus ei pienen osallistujamaaran vuoksi ole yleistettava, tu-
loksista voivat hy6tya kaikki erityistd tukea tarvitsevan lapsen verkostoon kuuluvat henkilét. Téhan
verkostoon voivat kuulua muun muassa perhe, sukulaiset, ystavat, paivahoidon ja koulun henkildstd
ja terveys- ja sosiaalialan tydntekijat. Tieto voi myds vahentaa erityistd tukea tarvitsevan lapsen
perheeseen kohdistuvia ennakkoluuloja ja ymmartamattomyytta. Toivoisimme, etta opinndytetydm-
me herattaisi ajatuksia, uusia ideoita ja kehittdvaa toimintaa seka paatoksia erityista tukea tarvitse-

vien lasten ditien, heidan perheidensa ja muiden laheistensa puolesta.
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VANHEMMUUS JA AITIYS

Vanhemmuus muodostuu syntyvén lapsen kautta ja vuorovaikutuksessa lapsen kanssa. Vanhem-
muus on lapi eldman kestavaa sitoutumista lapsen hoitoon ja kasvatukseen &iting, isana tai muuna
lapsen ensisijaisena hoitajana. (Jaérvinen, Laine ja Hellman-Suominen 2009, 15.) Vanhemmuus voi-
daan jaotella psykologiseen, biologiseen ja sosiaaliseen vanhemmuuteen. Psykologinen vanhem-
muus tarkoittaa sitd, ettd vanhemmuus muodostuu riippumatta siita, onko lapsi biologisesti van-
hemman. Psykologinen vanhemmuus on lapsen identiteetin tukemista sosiaalisesti, alyllisesti, fyysi-
sesti ja moraalisesti. Biologisen vanhemmuuden nakemys perustuu lapsen ja vanhemman valiseen
biologiseen suhteeseen, jolloin lapsi on vanhemman jalkeldinen. Vanhemmuus voi olla myos sosiaa-
lista, jolloin lapsi ei biologisesti ole vanhempien. Sosiaalinen vanhemmuus antaa lapselle sosiaalisen
identiteetin ja oikeudet, kuten nimen, kansallisen identiteetin ja kansallisuuden. Usein ndama van-
hemmuuden jaottelun muodot esiintyvat padllekkaisina tavanomaisessa ydinperheessa, mutta ne
voivat ilmeta myos erillisind. (Poikolainen 2002, 61.) Esimerkiksi lapsen biologinen vanhempi ei valt-
tdmatta osallistu lapsen elamaan ja vanhemmuuteen, jolloin sosiaalinen tai psykologinen vanhem-

muus eivat toteudu.

Lapsen saamisella on suuri merkitys vanhempien persoonallisessa kasvussa. Vanhemmuuden kautta
koetaan syvaa emotionaalista yhteyttd vastuullisuuteen ja onnellisuuteen. Lapsesta huolehtiminen
antaa yksilon eldmalle uudenlaisen merkityksen. Toisen ihmisen tarpeisiin vastaaminen muuttaa ar-
jen lahtdkohtia ja yksilon rooleja. Taman lisdksi vanhemmuus on myds laaja kokonaisvaltainen ela-
mantehtdva, joka sisdltdaa huoltajuutta, rakkauden antamista, rajojen asettamista, eldmantaitojen
opettamista seka aikuisuuteen ohjaamista. (Tonttila 2006, 9, 35.) Welchin (2010) mukaan vanhem-
muuteen liittyvaa vastuuta voidaan jakaa kahdeksaan eri osa-alueeseen. Vanhemmuuteen kuuluu
lapsen turvallisuudesta huolehtiminen, perustarpeiden tyydyttdminen, itsetunnon edistdminen, mo-
raalin ja arvojen opettaminen, vastavuoroisen kunnioituksen kehittdminen, rajojen asettaminen ika-
taso huomioiden, koulutukseen osallistuminen ja lapsen tunteminen persoonana. (Welch 2010, 355.)
Vanhemmuuteen kuuluvia tehtdvia voidaan tarkastella my6s vanhemmuuden kasittelyyn tyévali-
neeksi muodostetun roolikartan avulla. Vanhemmuuden roolikartan mukaan rooli liittyy sosiaaliseen
asemaan ja ihmissuhteisiin. Rooleihin liitetdan odotuksia, jotka sosiaalisissa suhteissa muodostuvat
vastavuoroisiksi. Rooli ndhdaan yksildllisena, koska se on osa yksilon persoonan kehitysta. Vanhem-
muuden roolikartassa (Kuval.) kuvataan tarkemmin ndiden osa-alueiden sisaltéja (Ylitalo 2011, 9,
41).



10 (64)

VANHEMMUUDEN ROOLIKARTTA®

Vanhemmuuden viisi keskeista osa-aluetta

- arkielaman taitojen opettaja - keskustelija

- Dikean ja vadran opeltaja = kuuntelija

= mallin antaja IHMISSUHDE OSAAJA = nistiriicinissa auttaja

- anrvojen valttdja ELAMAN OPETTAJA - kannustaja

- tapojen opettaja - tunteicen myvaksyja

- perinteiden vaala - anteeksiantaja-pyytaja

- sDslaalisten taltojen opettaja
- kauneuden arvostaja

- Itsenalsyyden tukija

- tasapuolisuuden toteuttaja
- perheen |a lapsen
ihmissunteiden vaalja

Lapsen tarpeet eri

- tsensa rakastaja kehitysvaiheissa

- yysisen koskemattomuuden
- hellyyden antaja RAJOJEN ASETTAJA gﬁaaja
: Lﬁ:gg“e?’a‘ja RAKKAUDEN ANTAJA - turvallisuugen luoja
e - saantdjen ja sopimusten
. SUE'JE"Ja_ noudattzja ja vahaoja
- Fyvaksya - gin-sanoja
- Fiyvan huomaaja = vuorokausirdmista hualehtija
- omien rajojensa asettaja
ﬁ - ruoan antaja - puhtauwdesta huglehtia
- vaatettaja - ymparnistasta huokehtija
-virikkeiden antaja - sairaudenhoitaja
VARSINAIS SUOMEN LASTENSUOJELUKUNTAYHTYWA  _ jeyon turvaaja - ulkoiluttaja
- rahan kayttaja

KUVA 1. Vanhemmuuden roolikartta (Ylitalo 2011, 41.) (Kuvan kaytt66n on saatu lupa 8.2.2013 kun-

tayhtyman johtaja Hannu Heinoselta Varsinais-Suomen Lastensuojelukuntayhtymasta.)

Aitiys ndhdaan globaalisti naisen kehitykseen liittyvana vaiheena. Naisen odotetaan jossain vaihees-
sa tulevan aidiksi. Kulttuuri maarittelee naisen sopivaa ikaa tulla didiksi. (Welch 2010, 355.) Esimer-
kiksi Suomessa ensisynnyttdjien keski-ika on noussut 24 vuodesta 29 vuoteen kuluneen 30 vuoden

aikana. (Rode 2013, 10.) Aitiys on keskeinen osa monien naisten identiteettid. Rogersin ja Whiten

(1998) tutkimuksessa tutkittiin 1200 vanhemman roolien arvojarjestyksia. Suurin osa naisista naki it
sensa ensisijaisesti ditind, vaikka aitien roolit ovat laajentuneet koulutus- ja tydelaman osalta. Lan-

simaisessa kulttuurissa uskotaan, etta didin pitdisi antaa kaikki aika, energia, raha, rakkaus, tuki ja

kaikki muutkin resurssit lapsensa kasvattamiseen. Jos han kady toissa kodin ulkopuolella, hanen odo-
tetaan hyvittdvansa menetetty aika lapsilleen. Vaikka isa olisi ty6ttéméana kotona ja &iti ja isa jakaisi-
vat tasaisesti kotitydt, niin odotukset ovat silti samat. Lansimaisen kulttuurin ideologiaan sisaltyy &i-
din ensisijainen vastuu lasten hyvinvoinnista. Téman ideologian pohjalta didit, jotka eivat pysty vas-

taamaan tahan odotukseen, eivat tayta hyvan didin vaatimuksia. (Welch 2010, 356.)

Aitien rakkaus vauvaan ja lapseen voi alkaa kehittyd jo raskauden aikana tai jopa ennen raskauden

alkamista. Raskauden aikainen rakkaus liittyy didin mielikuviin ja haaveisiin vauvasta. Synnytyksen
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jalkeen rakkaus vauvaan voi syntya joko heti tai siihen voi kulua enemman aikaa. Vauva on taysin
riippuvainen aitinsa hoivasta, huolenpidosta ja rakastamisesta. Rakkauden syntymiseen vaikuttaa
muun muassa vauvaan liittyvien mielikuvien ja odotusten todentuminen lapsen syntymisen jalkeen.
Taydellisestd vauvasta haaveileville dideille vauvan vammaisuus, sairaus, vauriot ja syntymamerkit
voivat herattaa voimakkaita negatiivisia tunteita ja vaikuttaa negatiivisesti kiintymys- ja rakkaussuh-
teen muodostamiseen. Lasten sairaudet tai vammat aiheuttavat dideille surua ja tuskaa sekd epaon-
nistumisen tunteita, vaikka didit olisivatkin menestyneita muilla elamanalueilla. Lisdksi ditien kokema

hapean tunne satuttaa aiteja, koska hapea omaa lasta kohtaan on vastoin diti-ihannetta. (Reenkola
2012, 51, 78.)
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3 AITIEN HAASTEET JA VOIMAVARAT

Haasteet ja voimavarat vaikuttavat erityista tukea tarvitsevien lasten ditien hyvinvointiin. Merkityk-
sellista hyvinvoinnin kannalta on haasteiden ja voimavarojen tasapaino. Mita enemman yksil6lla on
voimavaratekijéité hanen eldmdssaan, sita todenndkdisemmin han selvidad kokemistaan haasteista.
Lehtovirran ja Peltolan (2012) mukaan yksilon hyvinvointiin vaikuttavat sekéa yksilo- etta ymparisto-
tekijat. Suojaavia tekijoita eli voimavaratekijoita voivat olla esimerkiksi omanarvontunto, positiivinen
eldmdnasenne, sosiaaliset ja emotionaaliset taidot, rakkaus ja empatia, turvallinen elinymparistd ja
myonteiset ihmissuhteet sekd yhteistlta saatu tuki. Riskitekijoita eli haasteita voivat olla esimerkiksi
itsetunto-ongelmat, koettu avuttomuus, heikot vuorovaikutustaidot, eristdytyneisyys, laheisten suh-
teiden ongelmat ja epatyydyttavat ihmissuhteet, epaedulliset elinolosuhteet ja syrjaytyminen. (Leh-
tovirta ja Peltola 2012, 195.) Haasteet vaikuttavat yksilon terveyteen ja hyvinvointiin. Huttusen
(2012) mukaan terveys on dynaaminen tila, johon vaikuttavat erityisesti yksilén omat kokemukset,
arvot ja asenteet. Terveyteen vaikuttavia tekijoita ovat liséksi sairaudet seka fyysinen ja sosiaalinen

ymparistd. (Huttunen 2012.)

3.1 Henkildkohtaiset voimavarat ja jaksaminen

McGuiren, Crowen, Lawn ja Vanleitin (2004) tutkimuksessa tutkittiin 23 erityista tukea tarvitsevan
lapsen aidin toiminnallisuuteen liittyvia huolia ja ratkaisuja. Tutkimuksessa havaittiin, ettd aitien
elamassa oli eri toimintojen valista tasapainottomuutta. Heilld ei ollut tarpeeksi aikaa tarkeisiin asioi-
hin, kuten nukkumiseen, omiin vapaa-ajan harrastuksiin ja perheen laatuaikaan. Tasté seurauksena
naiset kamppailivat loppuun palamisen kanssa, kyseenalaistivat omaa identiteettidan ja kokivat itse-
tunnon puutteita. McGuire, Crowe, Law ja Vanleit 2004, 55, 58, 61.) My6s Tonttilan (2006) tutki-
muksessa tuli esiin &idin jaksamisen haasteet. Aidit valvoivat paljon lasten vuoksi ja jatkuva valvo-
minen sairastavan lapsen vuoteen vierelld kuormitti diteja. Tama vaati dideilta seka fyysista etta
psyykkista kestavyytta. Tilanteet olivat psyykkisesti kuormittavia ja aiheuttivat esimerkiksi syvaa
huolta ja jopa kauhuntunteita. (Tonttila 2006, 105.)

Kynnys pyytda apua vanhemmuuden ja perheen ongelmiin on alentunut, mutta tuen tarpeen hyvak-
syminen ja tuen vastaanottaminen voi olla vanhemmille hankalaa. Vanhemmuus voidaan nahda kult-
tuurista riippuen yksityisend asiana. (Jarvinen ym. 2009, 15.) Aitien jaksamista voi hankaloittaa
avuntarpeen tiedostamisen, avun pyytamisen ja vastaanottamisen vaikeudet. Brettin (2004) tutki-
muksessa havaittiin, ettd aitien oli vaikeaa myontaa itselleen, ettd he tarvitsevat apua. Kun he tie-
dostivat, etta he tarvitsevat apua myds avun pyytéaminen ja vastaanottaminen oli hankalaa. He koki-

vat, ettd avun pyytaminen oli epaonnistumisen tunnustus. (Brett 2004, 15-16.)

McGuiren ym. (2004) tutkimuksessa havaittiin, ettd dideilla elaman tasapainottaminen uudelleen ke-
hitti hyvinvointia. Elamaan negatiivisesti vaikuttavien asioiden tarkastelu, perheeseen kuuluvien prio-

riteettien vahvistaminen, odotusten muuttaminen itsed kohtaan ja aktiivisesti omista tarpeista huo-
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lehtiminen edistivdt hyvinvointia. Jaksamiseen auttoivat pienetkin asiat, kuten rentoutuminen ja het-
ket, jolloin ei tehnyt mitdan seka uupumuksen mydntéaminen puolisolle. Harrastustoiminnan kehitta-
minen, likkuminen ja kuntoilu seka laatuajan viettdminen ystavien kanssa antoi dideille positiivisia
kokemuksia. Lisaksi ndma toiminnat auttoivat diteja rakentamaan identiteettid, joka koostui muusta-
kin kuin vammaisen lapsen aitiydestd. Huolien ja murheiden puhuminen muille auttoi jaksamaan. Jo
pienikin oma aika poissa kotoa helpotti jaksamista ja ditind olemista. (McGuire ym. 2004, 61.) Tont-
tilan (2006) tutkimuksessa erityista tukea tarvitsevien lasten ditien henkilokohtaisia voimavaroja oli-
vat perhe, terveet lapset, paivahoito ja lasta kuntouttavat henkil6t, vertaistuki, ty®, parisuhde ja ja-
ettu vanhemmuus, asian uskonnollinen tai filosofinen kasittely, harrastukset, opiskelu ja ystavat.
Muutamalle autistisen lapsen didille oma aika ja mahdollisuus harrastuksiin olivat Iahes ainoat voimia
antavat asiat. Autistisen lapsen kaytds voi kuormittaa &iteja, jolloin levéhdyshetket kodin ulkopuolel-
la ovat korvaamattoman tarkeita. (Tonttila 2006, 130, 136—-137.)

3.2  Erityista tukea tarvitsevan lapsen aitiys

Erityistd tukea tarvitsevan lapsen ditiys tarkoittaa sairaan tai vammaisen lapsen vanhempana toimi-
mista. Vammalla tarkoitetaan fysiologista, psykologista tai anatomista rakenteen tai perustoiminnan
orgaanista hairiéta, joka ei ole lapsen persoonallisuutta hallitseva piirre. Perusoletuksena vanhem-
muudelle on toimiminen terveen lapsen vanhempana, jolloin normaalista poikkeavat kehityksen hai-
riét asettavat vanhemmuudelle uudenlaisia haasteita. Lapsen sairauksien toteaminen herattaa van-
hemmissa voimakkaita tunteita, kuten surua ja pettymystd. Muutos vaikuttaa aina lapsen lahipiiriin,
perheeseen ja ymparistéon. Vanhempien roolit ja tehtdvat muotoutuvat lapsen tarpeiden pohjalta.
Varsinkin erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmilta odotetaan toimivaa jarjestelykykya sekéa ko-
rostunutta valppautta. Lisaksi opittu vanhemmuuden malli ei valttamatta sovi yhteen erityista tukea
tarvitsevan lapsen perheen arjen kanssa, jolloin kokemus riittamattémyydesta saattaa olla voimakas.
(Kinnunen 2006, 9, 16, 22, 24.)

Tonttilan (2006) tutkimuksessa aidit kokivat voimakkaita ristiriitaisia tunteita lapsen vammaisuuden
toteamisen jélkeen. Aidit kokivat lapsen diagnoosin varmistuttua tai lapsen sairastaessa voimakasta
pelkoa ja ahdistusta, koska he pelkasivat, etta lapsi kuolee. Toisaalta ahdistavassa tilanteessa he
saattoivat myds toivoa sitd, jotta pelot ja ahdistus olisivat helpottaneet. Ikdvat tunteet aiheuttivat
dideille hammennysta ja ahdistusta, koska kukaan ei ollut valmentanut heita naihin kokemuksiin. Li-
saksi aideilla oli syyllisyyden ja vihan tunteita. Monet dideista kokivat, ettd heidan olisi pyydettava
anteeksi vammaisen lapsen puolesta. Lisaksi aidit pohtivat, miksi tama oli tapahtunut juuri heidan
kohdalleen. Muutamat aidit kokivat hyvin voimakkaita itsesyytdksia siita, etta olisivat omilla sanomi-
sillaan tai tekemisillddn aiheuttaneet vammaisuuden. Vihantunteita lasta kohtaan aiheutti yhden ai-

din kohdalla vasymys lapsen hoitamiseen ja tukiverkoston puuttuminen. (Tonttila 2006, 101, 103.)

Beatsonin (2013) tutkimuksessa ilmeni, etta erityistd tukea tarvitsevien lasten dideille eniten hanka-
luuksia aiheuttivat lasten vammat ja sairaudet. Vaikeuksia oli paivittaisissa toiminnoissa, turvallisuu-
dessa, lapsesta irtautumisessa ja lapsen itsendisyyden sallimisessa. He olivat todella huolissaan tur-

vallisuudesta. Useat vanhemmista eivat voineet jattaa erityista tukea tarvitsevaa lasta yksin. Kasva-
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tuksessa haasteellisinta ditien mukaan oli lapsen voinnin ymmartdminen ja lapsen kanssa selviytymi-
nen. Osa dideista oli halunnut oppia auttamaan lapsia koulutehtdvissa ja kasittelemdan lasten kay-
tosoireita. Varsinkin autististen lapsien didit kokivat olevansa hammentyneita lapsensa voinnista.
(Beatson 2013, 144.)

Plantin ja Sandersin (2007) tutkimuksessa tutkittiin vanhempien, joiden lapsella oli kehityksellinen
viivastyma, stressid. Tutkimukseen osallistui 105 australialaista perhettd, joista diteja oli 105 ja isia
34. Vanhemmat kokivat eniten stressia vaativissa lapsen hoitotilanteissa, joihin liittyi lisaksi lapsen
kaytosoireilua. Vanhemmat kokivat, etta viisi eniten lapsen hoidossa stressaavaa asiaa olivat ruokai-
luajat, lapsen jalkien siivoaminen, nukuttaminen, wc-asioinnissa ohjaaminen ja auttaminen seka lap-
sen puolesta puhuminen. Stressi liséantyi vammaojen ja sairauksien lukumaaran myoéta. Vanhempien
kokemus vamman laajuudesta vaikutti vanhempien kokemaan stressiin siten, ettd mita vaikeam-
maksi vanhemmat arvioivat vammat ja sairaudet, sitd enemman he huomioivat negatiivisia tekijoita
lapsen hoitoon liittyen. Lisaksi stressin maaraan vaikutti vanhempien oma kasitys lapsen hoidollises-
ta vastuusta. Mita enemman vanhempi tunsi olevansa vastuussa lapsen hoidosta, sitd enemman héan
koki stressia. (Plant ja Sanders 2007, 111, 120-121).

Lasten lukumaara perheessa vaikuttaa ditien kokemaan stressitasoon. Erickson Warfieldin (2005)
tutkimuksessa ilmeni seka didin- etta isanpuoleista vanhemmuudenrooleihin liittyvaa stressia. Alhai-
sempi lasten lukumadra ennusti vahemman stressia seka didilla etta isalla. (Erickson Warfield 2005,
155.)

McGuiren, Crowen, Lawn ja Vanleitin (2004) tutkimuksessa erityista tukea tarvitsevan lapsen tarpeet
asettivat haasteita didin vanhemmuudelle. He ilmaisivat epailysta ja pettymysta kyvyissaan kohdata
lasten ainutlaatuisia ja yksil6llisia tarpeita. Lisaksi dideilla oli korkeita odotuksia omasta vanhem-
muudestaan ja he kamppailivat ndiden odotustensa kanssa. Aideistd omien odotusten muuttaminen
oli vaikeaa. Liséksi heidan oli vaikea hyvaksya sitd, ettd nama voivat olla seuraamuksia siitd, etteivat

he huomioi omia tarpeitaan. (McGuire, Crowe, Law ja Vanleit 2004, 57-58.)

Vammaisen tai sairaan lapsen vanhemmuus kasvattaa myds aitia itsedan. Tonttilan (2006) mukaan
useat dideista olivat kokeneet muutoksia itsessaan erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhempana.
Heidén suhtautuminen toisiin lapsiin oli muuttunut vammaisen lapsen syntyman jélkeen. Aidit ker-
toivat tarkkailevansa herkasti lasten mielialoja ja pyrkivat sopeuttamaan omaa toimintaansa niiden
mukaan. Liséksi heisté oli tullut paljon suojelevampia kuin aikaisemmin. Aidit kokivat myds, ettd hei-
dan tehtdva on puolustaa lasta kaikissa tilanteissa. Erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemmuus
oli kasvattanut aitien karsivallisyyttd ja pitkajanteisyytta. Lisaksi ditien huolet olivat saaneet uusia
mittasuhteita ja aikaisemmin huolestuttaneet asiat olivat menettédneet merkityksensa. (Tonttila
2006, 115.)

Erityistd tukea tarvitsevien lasten dideille huolia voi herdttaa myds lasten tulevaisuus. Tonttilan
(2006) tutkimuksessa todettiin, ettd didit pohtivat lapsen tulevaisuutta heti diagnoosin jélkeen ja

lapsen tulevaisuuden suunnittelu tuntui pelottavalta. Monia diteja ahdisti tai vaivasi se, ettd vastuu
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lapsen hoidosta jatkuisi koko adidin elinian. Esimerkiksi autististen lasten aidit ilmaisivat huolensa sii-
td, miten he ovat sidoksissa lapseensa. He olivat sita mieltd, etta kiintea sidoksisuus lapseen voi olla
ongelmallista my6s lapselle. Aidit kokivat, ettd he haluaisivat hoitaa lasta kotona mahdollisimman

pitkadn, mutta toistaalta he epailivdt omaa jaksamistaan. (Tonttila 2006, 101, 109.)

Erityistd tukea tarvitsevan lapsen aitina toimiminen asettaa monenlaisia haasteita arkeen. Erityis-
vanhemmuuden selvitessd vanhemmat ja perhe tarvitsevat tavallista enemman tukea ensitiedon se-
ka uudenlaisen arjenhallinnan opettelussa. Tiedon saaminen varhain helpottaa vanhempien suhtau-
tumista ja nopeuttaa tilanteen hyvaksymistd. Selviytymiskeinot kriisitilanteessa ovat perhekohtaisia;
eroja voi olla esimerkiksi perheen sisdisessa sopusoinnussa, lasten kyvyissa ja persoonallisuudessa,
seka perheen valmiudessa vastaanottaa tarvittavia palveluja. (Kinnunen 2006, 22-23.) Vanhemmat
toivoivat vihjeita ja tietoa kasvatukseen liittyen seka neuvoja arjen ongelmatilanteisiin (Taanila 2009,
95).

Muutos vaikuttaa myds jokapdivaisiin toimintoihin, vanhempien tydssakayntiin, perheen talouteen ja
harrastuksiin. Vanhempien tydmadara lisadntyy ja lapsen hoito, sairaala- ja laakarikaynnit seka kun-
toutus vaativat energiaa ja aikaa. Arjen haasteita ovat lisaksi epdavarmuuden ja avuttomuuden tun-
teet, huoli erityislapsen sisaruksista, pelko tulevaisuudesta, sopivien tukien puute ja paivittaisista
toiminnoista selviytyminen. (Taanila 2009, 91-92.) Lapsiperheelliset vanhemmat kokevat paljon ajan
riittdmattomyyttd. Tydn vaativuuden lisadntyminen vaikuttaa siihen, etteivét vanhemmat pysty kes-
kittymaan lasndoloon lastensa kanssa, jolloin yhteinen aika jaa vahaiseksi. Kodinhoito ja arkirutiinit
veivat kolmanneksi eniten aikaa lasten ja perheen kanssa yhdessdolosta. (Maatta & Rantala 2010,
81-83.)

Hartikaisen, Kemppaisen ja Toivasen (2010) tutkimuksessa todetttiin, ettéd vanhemmat kokivat haas-
teelliseksi aikataulujen ja arjen yhteensovittamisen. (Hartikainen, Kemppainen ja Toivanen 2010, 3.)
Tonttilan (2006) tutkimuksessa monet dideista kokivat, ettei heilld kodin ja perheen ohella ole juuri
mahdollisuutta osallistua itsendiseen ja perheen ulkopuoliseen harrastustoimintaan. (Tonttila 2006,
136-137.) Lapsen hoidon sitovuus vaikutti myds ditien mahdollisuuteen kayda toissa. Perhe-elaman
ja tyén yhdistédminen koettiin hankalaksi. Beatsonin (2013) tutkimuksessa ilmeni, ettd lapsen hoidon
sitovuus vaikutti siihen, etta didit eivat voineet tydskennelld kodin ulkopuolella. (Beatson 2013, 144.)
Erickson Warfieldin (2005) tutkimuksen mukaan alhainen tulotaso on stressitekija dideilld. Tyodn kiin-
nostamattomuus ja lapsen kaytdsongelmat eivat ennusta stressia aideilld, mutta kiinnostava ty6 yh-
distettyna kaytdsongelmaiseen lapseen ennustaa merkittavasti didin kokemaa stressia. (Erickson
Warfield 2005, 155.)

3.4 Laheiset ja vertaistuki

Laheiset ja muut ihmiset kuuluvat sosiaaliseen verkostoon. Sosiaalisella verkostolla on merkitysta

yksilén selviytymis- ja stressinsietokyvylle. Myonteiset ihmissuhteet ennakoivat sitd, etta yksil6lla on
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saatavilla sosiaalista tukea eldman kriiseissa, ja kuormittavissa elaman tilanteissa. (Ahokas 2011,
147.)

3.4.1 Perhe ja puoliso

Erityistd tukea tarvitsevan lapsen syntyminen perheeseen aiheuttaa perheessa kriisitilanteen. Ensi-
tieto lapsen sairastumisesta on jarkytys ja asian hyvaksyminen on pitka prosessi. Erityista tukea tar-
vitseva lapsi vaikuttaa sekd perheen etta aidin ja puolison valiseen dynamiikkaan, kuten esimerkiksi
vanhempien valiseen suhteeseen, sisarusten asemaan ja perheen sisdiseen vuorovaikutukseen. Per-
heeseen kohdistuvat muutokset, kuten lapsen sairastuminen tai vammautuminen, voivat aiheuttaa
vanhemmille henkistd painetta. Suuri muutos eldmdssa kuormittaa parisuhteen kumpaakin osapuol-
ta. Téma voi vaikuttaa parisuhteeseen riittdvaan aikaan ja energiaan. Asiasta puhuminen, toisen
kuunteleminen ja tukeminen voivat auttaa jaksamaan. Parhaimmillaan parisuhde voi toimia vertais-
tukena ja pahimmillaan asiasta muodostuu niin haasteellinen, ettd vuorovaikutus vahenee ja hanka-

loituu seka etadnnyttda paria toisistaan. (Taanila 2009, 91-92).

Vastuu lapsen hoidosta ja kasvatuksesta voi jadda herkasti didille. McGuiren ym. (2004) tutkimuk-
sessa didit kokivat, etta he ovat ensisijaisesti vastuussa lapsen hyvinvoinnista, vaikka heilld olisikin
puoliso. Toisaalta didit kokivat perheen ja puolison fyysisen ja emotionaalisen tuen voimaa antavak-
si. Aidit kokivat, ettd puolison ja perheen samat ajatusmaailmat ja periaatteet tukivat jaksamista.
(McGuire ym. 2004, 61.) Myds Hartikaisen ym. (2010) tutkimuksen mukaan lahiverkostolla on mer-

kittédva vaikutus perheen selviytymiseen. (Hartikainen ym. 2010, 3.)

Tonttilan (2006) tutkimuksessa erityista tukea tarvitsevien lasten dideille perheen terveet lapset oli-
vat erittdin tarkeitd aidin jaksamisen kannalta. Terveiden lasten saaminen ja heidan kehityksen seu-
raaminen tuotti dideille iloa. Lisaksi lasten mydnteinen hoivaava suhtautuminen vammaiseen sisa-
rukseen ilahdutti itia. Aidit kokivat vammaisen sisaruksen vaikuttavan kasvattavasti perheen muihin
lapsiin. Sisaruksien hoivaava ja auttava rooli edisti perheen tiivitéd koheesiota, mika auttoi myos aite-
ja. (Tonttila 2006, 132.)

3.4.2 Ystavat ja sukulaiset

Tonttilan (2006) tutkimuksessa aidit kokivat, ettd muutamat heidan ystavistaan karttoivat heita lap-
sen sairauden tai vamman vuoksi (Tonttila 2006, 138). McGuiren ym. (2004) tutkimuksessa todet-
tiin, ettd ditien saama ympériston tuki oli puutteellista. Aidit kokivat, ettd ystavét ja enemmistd eivét

ymmarra, mika on tarkeaa heille ja heidan lapselleen. (McGuire ym. 2004, 61.)

Tutkimuksissa ilmeni my6s, etta erityista tukea tarvitsevien lasten ditien ystavat ja sukulaiset ovat
perheelle térked tuki. McGuiren ym. (2004) tutkimuksessa ilmeni, ettd ystavien tuki oli heille tarkeda.
(McGuire ym. 2004, 61.) My6s Hartikaisen ym. (2010) tutkimuksen mukaan lahiverkoston tuki koet-
tiin tarkeaksi perheen selviytymisen kannalta. (Hartikainen ym. 2010, 3.) Samanlaisiin tuloksiin paa-
dyttiin myds Duvdevanyn ja Abboudin (2003) tutkimuksessa, jonka mukaan epavirallinen tuki, jota
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arabilaiset didit saivat perheeltd, sukulaisilta ja ystavilta lisasi heidan hyvinvointiaan seka auttoi sel-
viamaan objektiivisista ja subjektiivisista vaikeuksista lapsen kasvatuksessa. Epavirallisen tuen stres-
sia vahentava vaikutus selittyi luultavasti silld, etta dideilld oli tarve yksityiselamaan seka silla, ettd
viralliset palvelut eivdt vastanneet vanhempien tarpeisiin. Myds yksinhuoltajadideilla oli samanlaisia
kokemuksia. Vain aidit, joilla oli laajempi epavirallinen tukiverkko voivat hyvin ja kokivat vdhemman
stressid. Koulutuksella ja asuinpaikalla ei ollut vaikutusta tuloksiin. Epavirallisella tuella ei voi korvata
virallista tukea. (Duvdevany ja Abboud 2003, 269-271.) Dudevanyn ja Abboudin tutkimuksessa on
tarkeda huomioida kulttuurin vaikutus aitien kokemukseen epavirallisesta ja virallisesta tuesta. Tutki-

tun kohdejoukon kulttuurissa arvostetaan perhekeskeisyytta, minka vuoksi perheen ja suvun tuki on
ensisijaisen tarkeaa.

3.4.3 Vertaistuki

Vertaistuki maaritelldan samankaltaisessa tilanteessa olevien ihmisten tukiverkoksi, jossa voi jakaa
emootioita, tietoa sekd kokemuksia ja ndin saada tukea toisilta. Ryhman jasenet ovat tasa-arvoisia
ja jokainen vertaissuhde kehittyy osallistujien toiveiden seka tarpeiden mukaisesti. Jaettu kokemus
erityisvanhemmuudesta auttaa jaksamaan arjessa paremmin sekd ymmartamaan itseaan ja tuntei-
taan. Tarve tulla ymmarretyksi on vahva, jolloin vertaistuen merkitys jaksamisen kannalta on suuri.
Vanhemmat saavat vertaistuen kautta emotionaalista ja tiedollista tukea arjen kaytannoista seka
paivittdisista tilanteista. Tunteiden kuten pelon, epavarmuuden, hdpean, syyllisyyden ja jopa raivon
jakaminen vahvistaa kokonaisvaltaista jaksamista. Kokemukset hyvaksynnasta ja selviytymisesta
mahdollistuvat vertaistuen kautta. (Kinnunen 2006, 35, 64—65.)

3.5 Yhteiskunta

Yhteiskunta vaikuttaa merkittavasti erityista tukea tarvitsevien lasten aitien hyvinvointiin. Lapsen eri-
tyisen tuen tarpeen vuoksi yhteiskunnan jarjestamien palveluiden toimivuus korostuu. Palvelut voi-
vat edistaa erityista tukea tarvitsevien lapsen, hanen &itinsa ja koko perheen hyvinvointia. Toisaalta
haastava palveluviidakko ja laaja verkostoty® voi kuormittaa ditejd, jotka kamppailevat lastensa tar-
peiden ja oikeuksien puolesta.

3.5.1 Palvelut ja tuet

Perheen saama tuki ja tyytyvaisyys palveluihin ja tuen muotoihin vaikuttavat perheen motivaatioon
hoitaa erityista tukea tarvitsevaa lastaan. Yhteiskuntatasolla lapsen kehitysta tuetaan parhaiten tar-
joamalla vanhempien jaksamista ja perheen toimintaa tukevia palveluita. (Tonttila 2006, 178.) Toi-
saalta Duvdevanyn ja Abboudin (2003) tutkimushypoteesin vastaisesti valtion tarjoamat palvelut ei-
vat véhentaneet ditien stressia. Tutkijoiden mukaan tama saattoi johtua siitd, ettd ditien odotukset

eivat vastanneet sitd mita palvelut todellisuudessa olivat. (Duvdevany ja Abboud 2003, 269-271.)

Toimiva palveluketju on tarkeaa erityista tukea tarvitsevan lapsen perheen hyvinvoinnin kannalta.
Vanhempien huolta vahentaisi, jos tiedonkulku lapsen erityisista tarpeista ja tarvittavista tukitoimista

siirtyisi sujuvasti eteenpain lapsen kasvun my6td, esimerkiksi paivakodista kouluun tai [adkarista
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Kelalle. Taanilan (2009) mukaan vanhemmat toivoivat yllattavissa muutostilanteissa apua
paatdksentekoon, tietoa palveluista, arjen jarjestymista palveluiden muuttuessa, hoitoapua lapselle
ja tukiverkostoa perheen ymparille. Myds viranomaisten kanssa vanhemmat kaipasivat tukea. He
toivoivat tietoa palvelujarjestelmasta ja etuuksista, seka apua paperitéihin. (Taanila 2009, 94-95.)
Palveluiden saannissa on alueellisia ja perhekohtaisia eroja. Minna Aholan tilaustutkimuksen (2007)
mukaan Kelan palveluissa oli suuria eroja kuntien valilla. Lisaksi perheet kokivat heita palvelleen
viranomaisen vaikuttavan palveluiden saatavuuteen. Suurimmiksi kehittamiskohteiksi perheet
mainitsivat palveluiden saatavuuden ja niiden oikeudenmukaisen seka tasapuolisen tarjoamisen.
(Ahola 2007, 132.)

Tiedon puutteeseen liittyvat ongelmat tulevat selkeasti esille eri tutkimuksissa. Beatsonin (2013)
tutkimuksessa tuli esiin merkittévia tiedollisen tuen puutteita. Aidit eivat ymmartineet etiologiaa,
hoitoja ja hoitojarjestelmid. Yhdelle perheelle sairauden etiologiaa ei kerrottu lainkaan heidan omalla
didinkielellaan. Isd, joka puhui englantia, pohti autismin yhteyttd Somalian sotiin, mika kuvaa hyvin
perheen tiedon puutetta lapsen sairaudesta. Aitien oli hankalaa ymmartia Yhdysvalloissa
vammaisille tarkoitetun SSI-etuuteen liittyvia saannoksia. Lisaksi tutkimuksesta selvisi, etta osa
dideista koki tarvitsevansa taloudellista tukea isompaan asuntoon ja vuokraan sekda vammojen
erityishoitoon. (Beatson 2013, 144.) Hendrickson, Baldwin ja Allred (2000) tutkivat haastattelemalla
13 Utahin osavaltiossa asuvan didin kokemuksia erityistd tukea tarvitsevalle lapselle haetuista
varhaisista palveluista kehityksellisen viivastyman vuoksi. Kaikki dideista olivat etsineet jatkuvasti ja
paattavaisesti palveluita heidan lapsilleen. Yksikaan dideista ei ollut tietoinen mahdollisten
palveluiden valikoimasta. Tiedon puute saatavilla olevista palveluista oli esteena perheille. Perheet
joutuivat kokemaan pitkittyneen kriisin ennen kuin he Idysivat sopivia palveluita lapselleen. Suurin
osa perheista olisi voinut saada palveluita lapselleen ennen kuin lapsi téyttda 3 vuotta, mutta
tiedonpuutteen vuoksi ndité palveluita ei saavutettu, mika aiheutti usealle didille katumusta ja surua.
Perheet, jotka eivdt ndhneet lapsen ongelmia niin vaikuttavina, eivat olleet myéskaan niin
kiinnostuneita palveluista. Vanhempien arvot, uskomukset ja mieltymykset siis vaikuttavat lasten

mahdollisuuteen saada palveluita. (Hendrickson, Baldwin ja Allred 2000, 1, 6, 11-14.)

Suomessa Laki potilaan oikeuksista ja asemasta edellyttad huomioimaan potilaan hoidossa ja
kohtelussa mahdollisuuksien mukaan potilaan didinkielen, yksilélliset tarpeet ja kulttuurin (Laki
potilaan oikeuksista ja asemasta 1992, 3 §). Palveluiden tarjoamisessa tulisi huomioida kulttuurilliset
tekijat ja tarpeet. Kulttuurillisten tekijéiden huomioimattomuus voi ndkya esimerkiksi hoito- ja
kuntoutusmuotojen kaytanteissa. Esimerkiksi Beatsonin (2013) tutkimuksessa, jossa haastateltiin
viittd Yhdysvaltoihin pakolaisena muuttanutta erityista tukea tarvitsevan lapsen aitia, lansimainen
ladketiede ei vastannut heidan kulttuurillisiin tarpeisiin. Osa dideista koki, etta alkuperaiset
parantamistapahtumat, kuten 3 paivaa kestavat rummutus- ja rukousseremoniat olivat kaikista
auttavimpia strategioita ja parannuskeinoja lasten vammoihin. Yksi dideista ilmaisi huolensa siita,
ettei tapahtumia ollut vield jérjestetty Vermontissa. Alkuperaisasukkaiden parantamisseremonioiden
jarjestamiseen olisi tarvinnut rahaa. Aidit olivat epdvarmoja erityisista ladkkeistd, koska ne eivit
kuuluneet lansimaiseen ladketieteeseen. (Beatson 2013, 143-144.) Tutkimuksessa siis ilmeni, ettd

pakolaisten yksildllisid tarpeita ei huomioitu lasten sairauksien hoidossa ja kuntoutuksessa.
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Beatsonin (2013) tutkimuksessa yksi dideista ilmaisi turhautuneisuutta, koska erityista tukea
tarvitsevan lapsen sisaruksia kaytettiin tulkkeina, kun kotiterveydenhoitaja tuli hoitamaan erityista
tukea tarvitsevaa lasta (Beatson 2013, 144).

3.5.2 Hoitohenkilokunta

Hoitohenkildkunta on merkittava osa erityista tukea tarvitsevien lasten ditien ja heidén perheidensa
verkostoa. Hoitohenkilokunnan toiminta aitien huolien herdtessa oli ollut puutteelista. Tonttilan
(2006) tutkimuksessa todettiin, ettd muutamien ditien huoliin lapsen kaytoksesta ja reaktioista ei
vastattu neuvoloissa. Aitien epéilyja ei otettu todesta. (Tonttila 2006, 106.) Hendricksonin ym.
(2000) tutkimuksessa todettiin, etta ditien huoleen lapsen kehityksellisesta viivastymasta ei vastatat-
tu hoitavan l&dkarin toimesta. Ladkari oli kertonut heille toistuvasti, ettei heidan lapsillaan ollut kehi-
tyksellista viivettd. Aidit kuitenkin luottivat heiddn omaan vaistoonsa ja lopulta 18ysivét apua lapsille.
Tutkimuksen perusteella diagnoosit, jotka eivat ole niin ilmeisia kuin esimerkiksi Downin syndrooma
tai CP-vamma, jadivat usein huomaamatta, vaikka perhe oli kertonut oman huomionsa ja huolensa
ladkarille. Jokainen aiti ilmaisi, etta palveluiden 16ytdmista helpottaisi se, etta lastenldakari olisi pe-
rehtyneempi kehityksellisesta viivdastymasta ja saatavilla olevista palveluista. Ladkari on ensisijainen
henkil®, johon vanhemmat ottavat yhteyttd naissi asioissa. Aidit toivoivat tietoa ja esitteita kehityk-
sellisesta viivastymdsta laakarien vastaanottotiloista julkisiin paikkoihin, kuten paikalliseen televisi-
oon, radioon, apteekkeihin ja ruokakauppoihin. (Hendrickson ym. 2000, 11-14.)

Beatsonin (2013) tutkimuksessa tuli esiin, etta didit olisivat tarvinneet apua ymmartadkseen kaiken,
mitd ammattihenkilokunta kertovat heille. Ammattilaisten tulisi nostaa esille turvallisuusasiat. Yksi
dideista toivoi, ettd 1adkarit tekisivat lisatoimenpiteita terveysasioissa. Toinen aiti toivoi ammattilaisil-
ta apua lomakkeiden téyttéon. Aidit toivoivat ammattilaisten apua alkuperaisien parannuskeinojen
mahdollistamiseksi asuinalueelleen. (Beatson 2013, 144.) Hartikaisen ym. (2010) tutkimuksessa to-
dettiin, ettd vanhemmat tarvitsevat terapeutilta ohjeita, neuvontaa seka liséa aikaa keskusteluun.

Vanhemmat saivat voimavaroja lapsen edistymisesta terapiassa. (Hartikainen ym. 2010, 3.)

McGuiren ym. (2004) tutkimuksessa selvisi, etta erityisesti adidit tunsivat, etta terveydenhuollonjar-
jestelma ei ymmarra, mika on parasta heidan lapselleen. Toisaalta aidit kokivat ammattihenkil6stdon
tuen tarkedksi jaksamista edistavaksi tekijaksi. (McGuire ym. 2004, 61.) Vanhemmat voivat kokea
paineita vanhemmuudesta suoriutumisessa ulkopuolelta tulevien odotusten vuoksi. Brettin (2004)
tutkimuksen mukaan yhteiskunnan ja ammattilaisten odotukset vanhemmuudesta saattavat saada

vanhemmat tuntemaan itsensa epaonnistuneeksi. (Brett 2004, 15-16.)

3.5.3 Paivakoti ja koulu

Erityista tukea tarvitsevien lasten ditien toimiva yhteisty® lapsen pdivakodin ja koulun kanssa on
ensijaisen tarkeda. Erityista tukea tarvitsevien lasten aideilla voi olla huolia lapsen pdivahoitoon ja
kouluun liittyen. Tonttilan (2006) tutkimuksessa selvisi, ettd perheet kohtaavat poikkeuksellisen

paljon ongelmia lapsen hoitojarjestelyissa. Suomessa on paikkakuntia, joissa autistisen lapsen
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paivahoidon jarjestéminen on puutteellista. (Tonttila 2006, 109.) Vanhasen (2010) toteutetun
hankkeen mukaan erityisopetuksen saanti on puutteellista oppimisvaikeuksista karsivilla lapsilla.
Lisaksi kuntien erityisluokat ovat padasiassa yhdistelma luokkia koostuen esimerkiksi 1.-3. tai 1.-5. -
luokkalaisista. Suurissa luokissa opettajan on mahdotonta huomioida erityistukea tarvitsevaa lasta
paivahoidossa toimiviksi koettujen keinojen mukaisesti. Vanhasen mukaan ryhmakokojen
kasvaminen kouluissa ja paivakodeissa lisaa lasten hairidkayttaytymista. Palveluketjun
arviointihankkeen tulosten mukaan tiedonkulkua kouluun vaikeuttaa myos se, etta kaikki opettajat
eivat ota vastaan ulkopuolisen asiantuntijan ohjeita. Opettajien ammattitaidoissa on puutteita, ja on
my6s havaittu, etta joskus lapsen hairiokayttdytymisen taustalla on opettajan tyokykyisyyden
aleneminen ja lapsi on tullut opettajan kiusaamaksi. Erityisopettajia, koulupsykologeja ja
perheneuvolan henkilokuntaa ei ole riittdvasti kouluissa ja koululaakarin tydskentely monissa
kunnissa on riittdmatontd. (Vanhanen 2010, 2199-2204.) Jotta erityislasten vanhempien, koulun,
viranomaisten ja muiden perheen elamaan vaikuttavien henkildiden yhteistyd sujuisi, tarvittaisiin

katkeamaton tiedonkulku ja riittdva patevan henkildkunnan maara.

Tonttilan (2006) tutkimuksessa didit kokivat padivahoidon henkilékunnan toimintatapojen edistavan
heididn vanhemmuuttaan ja lapsen kasvatusta. Aidit kokivat saaneensa monipuolista tukea ja he
olivat tyytyvéisia ja luottavaisia paivahoidon henkildkunnan toimintaan. Aidit olivat saaneet
keskustelutukea, rohkaisua vanhemmuuteen, tietoa lapsen vammasta ja kehityksesta ja he kokivat,

ettd paivakoti oli ottanut vastuuta lapsen kuntoutuksesta. (Tonttila 2006, 117.)

Hendricksonin ym. (2000) tutkimuksessa didit kokivat kouluista saadun tiedon huomionarvoiseksi.
(Hendrickson ym. 2000, 14.) McGuiren ym. (2004) tutkimuksessa todettiin, ettd ympéariston tuen
puute esti merkittavasti ditien hyvinvointia. Erityisesti didit tunsivat, ettd koulujarjestelmat eivat
ymmarra, mika on parasta heidan lapselleen. He olivat turhautuneita puutteellisista
mahdollisuuksista vaikuttaa heidan perhettaéan koskeviin koulun- ja terveydenhuollon paatéksiin.
Tutkimus osoittaa, etta aidit voivat tuntea, etteivat saa tarpeeksi tukea ja saattavat kokea itsensa
sosiaalisesti eristyneiksi. (McGuire ym. 2004, 57-62.)

3.5.4 Fyysinen esteettémyys ja ihmisten asenteet

Invalidiliitto ry (2010) maarittelee esteettomyyden tarkoittavan esteeténta ymparistéa tai rakennus-
ta, joka on kaikille sopiva, turvallinen, miellyttava ja helppo kulkuinen. Myds tilojen ja niiden toimin-
tojen tulisi olla niin loogisia ja helppokayttdisia kuin mahdollista. Invalidiliitto ry:n mukaan esteetto-
myydella tarkoitetaan laajemmassa mittakaavassa muun muassa palvelujen saatavuutta, valineiden
kaytettavyyttd, tiedon ymmarrettavyyttad ja mahdollisuutta osallistua itseadn koskevaan paatdksen-
tekoon. Se tarkoittaa myés sitd, ettd kaikki kansalaiset voivat osallistua sujuvasti tyéntekoon, opis-

keluun, harrastuksiin ja kulttuuriin. (Invalidiliitto ry 2010.)

Invalidiliitto ry:n (2010) mukaan ympariston esteet voivat vaikeuttaa esimerkiksi lastenvaunujen tai
raskaiden kantamusten kanssa liikkuvia ihmisia. Ymparisto tai rakennus asettaa liikkkumisen ja toi-

mimisen esteitd ihmisille, joilla on sairauden, vamman tai muun syyn takia heikentynyt liikunta- ja
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toimintakyky. (Invalidiliitto ry 2010.) Beatsonin (2013) tutkimuksessa todettiin, ettd esteettomyyden
ongelmat vaikuttavat &itien arjesta selviytymiseen sairaan tai vammaisen lapsen kanssa. Aidit jou-
tuivat kantamaan lasta rappusissa saadakseen lapsen valmiiksi kouluun, koska lapsi ei voinut kavella
rappuja. (Beatson 2013, 144.)

Aideilld voi olla pelkoja ihmisten suhtautumisesta erityisté tukea tarvitsevaan lapseen, jonka kaytds
voi olla poikkeavaa ja heradttad huomiota. Beatsonin (2013) tutkimuksessa yksi dideista oli huolis-

saan lapsen kaytoksestd, kuten huutamisesta ja paan lydmisesta seindan. Lapsen vanhemmat eivat
tienneet, kuinka selvitd lapsen kdytoksesta ja olivat huolissaan kaytoksen vaikutuksista naapureihin

ja toisaalta my0s itseensd. (Beatson 2013, 144.)
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4 INHIMILLISEN TOIMINNAN MALLI

4.1 Ihminen

4.1.1 Tahto

Kaytimme opinndytetydssamme Gary Kielhofnerin Inhimillisen toiminnan mallia, jonka pohjalta muo-
dostimme teemahaastattelun teemat aitien voimavarojen ja haasteiden kartoittamiseen. Teemojen
avulla tutkimme ditien jaksamiseen, ditiyteen, arkeen, perheeseen, epavirallisiin ja virallisiin ryhmiin,
lapsen hoitopolkuun, yhteiskuntaan ja fyysiseen seka kulttuuriseen ymparistoon liittyvia haasteita ja
voimavaroja. Malli antaa kokonaisvaltaisen kasityksen ihmisen toimintaan vaikuttavista tekijoista.
Malli kasittda ihmisen ainutlaatuisena kokonaisuutena, huomioiden ihmisen toiminnassa yksilolliset
lahtdkohdat ja ympariston vaikutukset. (Forsyth ja Kielhofner 2006, 71.) Inhimillisen toiminnan malli
kasittelee toimintaan motivoitumista, toiminnan rutiineja, yksilon subjektiivista nakemysta toiminnas-
ta ja ymparistéon vaikuttamista toiminnan kautta. Inhimillisen toiminnan mallin mukaan ihmisen
toiminta on riippuvainen yksilon tahdosta, tottumuksesta ja suoriutumisesta seka ymparistén vaiku-
tuksista. (Kielhofner 2009, 148-151, 234.)

Inhimillisen toiminnan mallin mukaam ihmisen toimintaan vaikuttavat tahto, tottumus, suorituskyky
ja ymparisto. (Forsyth ja Kielhofner 2006, 72).

Tahdolla tarkoitetaan toimintaan motivoitumista (Forsyth ja Kielhofner 2006, 72). Tahto voi nakya
ditien toiminnassa esimerkiksi sitoutumisena itselle merkityksellisiin eldman osa-alueisiin, kuten van-
hemmuuteen, tydhon ja vapaa-ajan toimintoihin. Inhimillisen toiminnan mallin mukaan tahto on
prosessi, joka sisdltda myds ennakoinnin, valinnan, tulkinnan ja toiminnalliset kokemukset. Lisaksi
silla tarkoitetaan sitd, millaisia tunteita ja ajatuksia ihmiselld on omista kyvyistaan, tehokkuudestaan,

nautinnosta, tyytyvaisyydesta ja mitka asiat ovat merkityksellisia. (Hautala ym. 2011, 235-236.)

Thmisen toimintaan vaikuttavat vahvasti arvot, silld ne maarittelevat sen, mita asioita ihminen pitaa
oikeana ja mitd vaarana. Arvot saatelevat ihmisen toimintaa siten, ettd ihminen tuntee velvollisuu-
dekseen toimia arvojensa mukaisesti. Arvojen vastainen toiminta voi aiheuttaa syyllisyytta tai hape-
aa. Sama tilanne voi syntyd, jos ihminen toimii vastoin hanen kulttuurinsa edellyttamia arvoja. Kun
ihminen toimii arvojensa mukaisesti ja osallistuu naitd tukevaan toimintaan, syntyy turvallisuuden,
merkityksellisyyden ja yhteenkuuluvuuden tunteita. (Forsyth ja Kielhofner 2006, 73.) Arvot maaritte-
levat sitd, millaiseen toimintaan erityista tukea tarvitsevien lasten &idit pyrkivat osallistumaan. Tal-
laista toimintaa voi olla esimerkiksi vertaistukitoimintaan osallistuminen. Arvot voivat vaikuttavat
myds siihen, mita toimintoja aidit pyrkivat priorisoimaan. Esimerkiksi kiireellisessa eldmantilanteessa
perheen kanssa oleminen, lasten hoito ja kasvatus voivat menna aidin omien vapaa-ajan harrastus-

ten edelle.
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Mielenkiintoiseen toimintaan osallistuminen antaa yksil6lle energiaa ja positiivisia kokemuksia. Thmi-
nen kokee nautintoa suoriutumisestaan, kun mielenkiintoinen toiminta vastaa optimaalista haasteta-
soa. (Forsyth ja Kielhofner 2006, 73.) Mielenkiinnon kohteet voidaan jakaa kahteen kategoriaan, joi-
ta ovat taipumus nauttia tietynlaisesta toiminnasta ja mieltymykset. Ihminen voi saada nautintoa

esimerkiksi liilkunnasta tai lukemisesta. Mieltymykset ovat yksildllisia, henkilda kiinnostavia asioita tai
toimintoja. N&ita voivat esimerkiksi olla sisustus ja musiikki. (Hautala ym. 2011, 237). Erityista tukea
tarvitsevien lasten ditien mahdollisuus osallistua heille mielenkiintoiseen toimintaan voi vaikuttaa

jaksamiseen ja arjessa selviytymiseen.

Henkilokohtainen vaikuttaminen kasitteend kuvaa kahta asiaa: henkilon tietoa omista kyvyistaan ja
tunnetta toiminnan tehokkuudesta. IThminen voi muodostaa kuvan omista kyvyistaan esimerkiksi
pohtimalla omia hyvia puoliaan, voimavarojaan ja mahdollisuuksiaan, joiden kautta han voisi saavut-
taa halutun lopputuloksen. Tunne siitd, kuinka hyvin hallitsee suoriutumisen ja saavuttaa paamaa-
ransa muodostavat yksiléllisen tunteen tehokkuudesta. (Hautala ym. 2011, 236.) Yksildllinen koke-
mus henkilékohtaisesta vaikuttamisesta vaikuttaa osallistumiseen, valintoihin, kokemuksiin ja tulkin-
toihin (Forsyth ja Kielhofner 2006, 73). Erityista tukea tarvitsevien ditien yksildlliset kasitykset omas-
ta kyvykkyydestaan ja toiminnan tehokkuudesta vaikuttavat heidén osallistumiseen, valintoihin, ko-
kemuksiin ja tulkintoihin. Esimerkiksi pelko selviytyd lapsen kanssa julkisilla paikoilla voi rajoittaa ai-
din Idhtemista asioimaan lapsen kanssa. Aitien kokemus omasta mahdollisuudesta vaikuttaa itsed ja
tien kokemus tukien hakuprosessien ylitsepadsemattémyydesta voi heikentda ditien motivaatiota ha-
kea tukia, jolloin tuet voivat jaada hakematta. Erityista tukea tarvitsevien lasten hoitoon ja kasva-
tukseen voi liittya tilanteita, joissa didit kokevat kykenemattomyytta ymmartaa lastaan. Nama tilan-
teet voivat aiheuttaa aidille kykenemattémyyden ja toiminnan tehottomuuden tunteita, koska aidin
voi olla hankalaa 16ytaa tilanteseen sopivia keinoja ja ratkaisuja. Tunne kykenemattdmyydesta ja

toiminnan tehottomuudesta voi vaikuttaa jopa &didin kasitykseen itsestdan vanhempana.

4.1.2 Tottumus

Inhimillisen toiminnan mallissa tottumus maarittelee sitd, miten toiminnat muotoutuvat arkielamas-
sa. Tottumus mahdollistaa tehokkaan ja automaattisen toiminnan. Naita voidaan tarkastella roolien
ja tapojen kautta. (Forsyth ja Kielhofner 2006, 73—-74).

Thmisella voi olla monta roolia elamassaan. Sama henkild voi olla esimerkiksi &iti, isoditi, puoliso,
tydntekija, yhdistyksen puheenjohtaja ja naapuri. Roolit vaikuttavat toimintaan sitoutumiseen. Rooli
myds maarittelee sitd, miten yksild tilanteessa toimii; miten han puhuu, kayttaytyy, pukeutuu ja mita
toiminta siséltaa. (Forsyth ja Kielhofner 2006, 74.) Roolit liitetadn osaksi identiteettia. Persoonalliset
tavat ja kulttuurin luomat sosiaaliset odotukset vaikuttavat siihen, kuinka ihminen toimii roolissaan.
Kuitenkin ihmisen oma maailmankuva, arvot, elamantilanne ja mahdollisuudet asettavat roolit tarke-
ysjarjestykseen ja vaikuttavat siihen kuinka yksild toteuttaa roolejaan. (Hautala ym. 2011, 238.) Ai-
tiyteen liittyy tietynlaisia rooliodotuksia esimerkiksi lasten vastuullisesta hoidosta ja kasvattamisesta.

Rooliodotukset naiseudesta ovat muuttuneet siten, ettd kotiditiyden liséksi arvostetaan tydeldmassa
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menestymistd. Erityistd tukea tarvitsevien lasten ditien voi olla haasteellista paasta kiinni tydela-
maan, koska lapsen erityistarpeet sitovat ditid. Roolien valisten tasapainon I6ytdminen voi olla haas-

teellista, kuten esimerkiksi didin, tydntekijan ja puolison rooleissa toimiminen.

Tavoilla eli rutiineilla tarkoitetaan taipumusta tehda asioita tietylla kaavalla tutussa tilanteessa tai
ymparistossd. Tavat toimivat kdyttaytymisen ohjaajina. Ymparistd vaikuttaa tapojen toteuttamiseen;
tutussa ymparistossa on helppo toimia tapojensa mukaisesti, mutta uusi ymparistd edellyttda etsi-
maan toisenlaisia tapoja. Esimerkiksi sama ty0, jota on tottunut tekemaan tietyn tavan mukaisesti
tutussa tydpaikassa, voi tuntua uudessa ympéristossa vaikeammalta ja tapojaan saattaa joutua mu-
kauttamaan. Tavat maarittelevat ajankayttda ja kayttdytymistyylia. Yleensa tavat sadstavat energi-
aa, koska yhdistavat arjen toimintoja tutulla tavalla, mutta ne voivat olla my&s epakaytanndllisia ja
epatehokkaita. (Hautala ym. 2011, 237-238.) Aidin tavat voivat olla jaksamista edistavia tai heiken-
tavid. Esimerkiksi toimivat paivittdiset samankaltaisena toistuvat rutiinit voivat helpottaa erityista tu-

kea tarvitsevan lapsen kanssa toimimista.

4.1.3 Suorituskyky

Suorituskyvylla viitataan ihmisen fyysiseen ja psyykkiseen kapasiteettiin, jotka mahdollistavat toi-
minnan. Suoriutumiseen vaikuttavat objektiivisen ja ihmisen subjektiivisen kokemuksen lisdksi ympa-
risttekijat. (Hautala ym. 2011, 239.) Aitien suoritumiseen arjesta voivat vaikuttaa esimerkiksi hen-
kinen ja fyysinen vasymys, kokemus omasta jaksamisestaan seka ymparistolliset tekijat, kuten esi-
merkiksi puolison ja laheisten tuki. Hautalan ym. (2011) mukaan malli korostaa, etté toiminta tapah-
tuu mielen ja kehon kautta. Useat mielen toiminnot pohjautuvat kehon kautta saatuun informaati-
oon. Kehollisten kokemusten kautta, kuten esimerkiksi koskettamalla, ndkemalla ja kuuntelemalla
saadaan paljon tietoa asioista. Kokemukset ovat aina yksiléllistd ja ne vaikuttavat suuresti siihen,

kuinka hyvin tietty toiminta onnistuu. (Hautala ym. 2011, 239.)

4.2  Ymparisto

Inhimillisen toiminnan mallin mukaan toiminnan on tapahduttava aina fyysisessa tai sosiaalisessa
ymparistdssa. Ymmartadksemme ihmisen toimintaa, on ymmarrettava my6s ymparistdon vaikutus
toimintaan. Ymparistd vaikuttaa henkilén toimintaan kuten motivaatioon (tahto) ja toiminnan jasen-
tymiseen (tottumus). Ymparistd jaetaan mallin mukaan kulttuuriseen, sosiaaliseen, fyysiseen, talou-
delliseen ja poliittiseen ymparistddn. Lisaksi toiminnan on tapahduttava aina jossakin tilassa. (Hauta-
la ym. 2011, 240-241.) Ymparistd nahdaan mahdollisuuksien ja voimavarojen tarjoajana, mutta toi-
saalta my0s vaativana ja rajoittavana. Se, miten ymparistd vaikuttaa henkiléon, riippuu hanen ar-
voistaan, mielenkiinnon kohteistaan, henkilékohtaisesta vaikuttamisestaan, rooleistaan, tavoistaan ja
suoriutumisestaan. (Kielhofner G. 2004, 148-151, 234.)

Mallin mukaan toiminnan muodot ovat kulttuuriin sidonnaisia, yleisesti hyvaksyttavia ja tarkoituk-
senmukaisia tietyissa toimintaymparistdissa ja tilanteissa. Kulttuuri vaikuttaa seka fyysiseen etta so-

siaaliseen ymparistddn. (Hautala ym. 2011, 242-243.) Kultturiseen ymparistoon vaikuttavat suku-
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polvelta toiselle siirtyvat ja yhteiskunnassa jaetut arvot, uskomukset, normit ja tavat (Turpin ja
Iwama 2011, 145). Kulttuuri vaikuttaa erilaisuuden hyvaksymiseen, kuten esimerkiksi siihen, kuinka
sairaisiin ja vammaisiin suhtaudutaan (Hautala ym. 2011, 243). Ihmisten ymmartamattémyys erityis-
ta tukea tarvitsevien lasten sairauksia ja vammoja kohtaan voi ilmeta esimerkiksi negatiivisena suh-
tautumisena lapseen ja perheeseen. Negatiivinen suhtautuminen voi olla muun muassa epaasiallis-
ten kommenttien ja sanattomien viestien valittdmisena ja perheen karttamisena. Positiivinen ja ym-
martava suhtautuminen voi edistda ja negatiivinen suhtautuminen heikentda hyvinvointia ja toimin-

taan osallistumista.

Sosiaalisilla ryhmilla tarkoitetaan joko epavirallisia tai virallisia ryhmia. Epavirallisia ryhmia ovat esi-
merkiksi ystavét ja virallisia ovat esimerkiksi vertaistukiyhdistykset. Yleista ryhmaan liittyvélle on se,
etta ryhmalld on samat mielenkiinnon kohteet ja arvot, mutta vastavuoroisesti myés ryhma vaikut-
taa osallistujan arvoihin ja toimintaan. (Hautala ym. 2011, 242.) Sosiaalinen ymparisto voi toimia
tarkeana sosiaalisen tuen muotona ja voimavarana erityista tukea tarvitsevien lasten dideille. Toi-
saalta tukiverkosto voi olla myds puutteellinen, mika voi asettaa haasteita arjesta selviamiseen ja

jaksamiseen.

Inhimillisen toiminnan mallin mukaan toiminta tapahtuu fyysisessa ymparistdssa. Fyysiseen ymparis-
toon kuuluvat tilat ja esineet. Tiloiksi voidaan luokitella rakennetut tilat esimerkiksi koulu tai tydpaik-
ka. Myos sddolosuhteet ja luonto maaritelldan tiloiksi. Esineet voivat luonnon tai ihmisten tuottamia.
(Forsyth ja Kielhofner 2006, 75.) Esineet vaikuttavat toimintaan ja ovat kulttuurisidonnaisia. Kulttuu-
ri vaikuttaa siihen, millaisia esineita tietyissa tiloissa kuuluu olla. (Hautala ym. 2011, 241-242.) Fyy-

sinen ymparistd voi joko mahdollistaa tai estaa aitien toimintaa ja liilkkumista erityista tukea tarvitse-
vien lasten kanssa. Ongelmia voivat esimerkiksi aiheuttaa tilojen esteet, kuten porrasnousut ja kyn-

nykset.

Poliittinen ja taloudellinen ymparistd vaikuttaa muun muassa ihmisen valinnan vapauteen, tyésken-
tely mahdollisuuksiin ja vapaa-aikaan. Poliittiset ja taloudelliset olosuhteet vaikuttavat myos esimer-
kiksi siihen, mitd palveluja ja rahallisia tukia henkil6 saa. (Hautala ym. 2011, 243.) Erityista tukea
tarvitsevan lapsen didin selvitytymista lapsen kanssa voi tukea esimerkiksi riittdvien yhteiskunnan
tukien, kuntoutuksen ja palvelujen saaminen lapselle. Toisaalta diteja voi kuormittaa palveluiden,

tukien ja kuntoutuksen epatasa-arvo seka tiedon puute saatavissa olevista tukitoimista.
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittaa erityista tukea tarvitsevien lasten ditien haasteita ja voima-
varoja. Aihetta on tutkittu aikaisemmin, mutta aihetta on perustelua tutkia lisda. Opinndytety6ssa
etsitaan vastauksia seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

- Millaisia haasteita erityista tukea tarvitsevien lasten dideilla on?

- Millaisia voimavaroja erityista tukea tarvitsevien lasten aideilla on?

Tutkimuksen tavoitteena on mahdollistaa ditien ndkemysten ja kokemusten kuulluksi tulemista. Ai-
tien kokemusten ymmartaminen voi palvella monia. Tutkimus voi antaa arvokasta tietoa erityista tu-
kea tarvitsevien lasten &ideille ja heidén perheille. Aitien kokemukset voivat lisdtd sosiaalisen verkos-
ton ymmarrysta laajemminkin. Verkostoon voivat kuulua esimerkiksi sukulaiset, ystavat, paivahoidon
ja koulun henkildstd seka terveys- ja sosiaalialan tydntekijat. Aitien kokemukset voivat antaa arvo-
kasta ndkemystd yhteiskunnallisten palveluiden tuottamiseen ja kehittamiseen. Liséksi tutkimuksesta
saatu tieto voi vahentda kulttuurisidonnaisia ennakkoluuloja erityista tukea tarvitsevia lapsia ja hei-
dan perheitd kohtaan.
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TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinndytetyoprosessi kokonaisuudessaan kesti yli vuoden. Aiheen ideiointi alkoi vuonna 2012. Opin-
naytetyon aihe hyvaksyttiin lokakuussa 2012. Tutkimussuunnitelmaseminaari esitettiin helmikuussa
2013. Ohjaus- ja hankkeistamissopimukset tehtiin helmi-maaliskuussa 2013 ja teemahaastattelu to-
teutettiin loppukevaastd 2013. Litterointi toteutui kesan 2013 ja aineistoanalyysi syksyn 2013 aika-

na. Opinndytety6n seminaari ja kypsyysndyte toteutuivat tammikuussa 2014.

Laadullinen tutkimus

Yksi tieteellisen tutkimuksen menetelmasuuntaus on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus (Saara-
nen-Kauppinen ja Puusniekka 2006). Tutkimuslajiksi valitsimme kvalitatiivisen eli laadullisen tutki-
musmenetelman. Kvalitatiivinen tutkimus soveltuu kdytettavaksi silloin, kun halutaan tutkia tutkitta-
vien havaintoja tilanteista ja huomioida heidan kehitykseen ja menneisyyteen liittyvat tekijat. (Hirsi-
jarvi ja Hurme 2010, 27.) Mielestamme kvantitatiivinen eli maarallinen tutkimus ei olisi sopinut aidin
kokemusmaailman tutkimiseen. Kvantitatiivisen tutkimuksen ja standartoitujen mittareiden kayttéa
suositaan ja korostetaan, kun halutaan mitata ilmiiden laajuutta ja voimakkuutta (Hirsijarvi ja Hur-
me 2010, 27). Kvantitatiivisen tutkimuksen, kuten esimerkiksi kyselyn riskina olisi voinut olla tutki-
mustulosten kapea-alaisuus ja pintapuolisuus, jolloin todelliset kokemukset olisivat voineet jaada

huomioimatta.

Kohderyhma

Kohdejoukko maarittelee sen, ketd haastatteluun valitaan ja miten haastattelua kaytetaan (Hirsijarvi
ja Hurme 2010, 59). Tutkimuksessamme kohdejoukon kriteerina oli se, etta aidilla oli erityista tukea
tarvitseva lapsi. Tydssdmme emme vaatineet, ettd lapsella tulisi olla jokin tietty diagnoosi. Yhteis-
tyokumppanimme, teoriatiedon sekd omien havaintojemme perusteella erityistad tukea tarvitsevan
lapsen diagnoosi ei ole oleellinen ditien kokemuksia tutkiessa. Suomalaisissa ja kansainvalisissa tut-
kimusartikkeleissa ja kirjallisuudessa aitien kokemuksista erottuvat selkedsti yhteiset piirteet, vaikka
lasten sairaudet ja vammat poikkeaisivat toisistaan. Myds Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmdssa ai-
tien kokemukset ovat yhtenevia ja didit ymmartavat toisiaan hyvin, vaikka lasten diagnoosit vaihte-
levat. Lisdksi, vaikka lapsella olisi sama vamma tai sairaus, ditien kokemukset voivat olla hyvinkin
erilaisia riippuen muista muuttuvista tekijoistd. Lahetimme tiedotteen tutkimuksestamme Lei-
jonaemot ry:n vertaistukiryhmaan (LIITE 1). Haastatteluumme osallistui yksi &iti, jolla on erityista

tukea vaativa lapsi.

Tutkimusmenetelma

Hirsijérven ja Hurmen (2010, 34-35) mukaan haastattelu on yksi kdytetyimmista tutkimusmenetel-
mista ja pateva tiedonkeruumenetelma. Haastattelun avulla haastateltava voi kertoa vapaasti itse-

aan koskevista asioista, jolloin voidaan saada kuvaavia esimerkkeja. Haastattelun ajatellaan my6s
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sopivan paremmin arkojen ja vaikeiden asioiden tutkimiseen. (Hirsijarvi ja Hurme 2010, 34-35.)
Tutkimusmenetelmaksi valitsimme teemahaastattelun, koska halusimme tutkia ditien kokemuksia,
tunteita ja ajatuksia. Tavoitteena oli saada yksityiskohtaista ja kuvaavaa tietoa haastateltavilta. Li-
saksi valitsemaamme aiheeseen voi liittya aitien kokemia arkoja ja vaikeita asioita, minké vuoksi

haastattelun kaytto oli myds perusteltua.

Tuomen ja Sarajarven (2002, 75) mukaan haastattelu on joustava tiedonkeruumenetelmd, koska
haastateltavan kanssa voidaan keskustella ja tarpeen mukaan pyytaa tarkennus vastauksiin tai tois-
taa kysymys. Haastattelussa padasiana on saada informaatiota mahdollisimman paljon tutkittavasta
aiheesta. Taman vuoksi haastateltavalle on hyva antaa etukdteen haastattelun aihe ja kysymykset.
(Tuomi ja Sarajarvi 2002, 75.) Haastateltavalle lahetettiin haastattelun kyselylomake etukateen, jot-
ta han pystyi herattelemadn ajatuksia aihealueesta hyvissé ajoin ennen haastattelua ja saataisiin
mahdollisimman paljon tietoa. Haastattelu mahdollisti tarkentavien kysymysten esittdmisen tarvitta-

essa, mika edisti tiedon syventamista aiheesta.

6.3.1 Teemahaastattelu

Teemahaastattelu on puolistrukturoitu menetelmad, jossa edetdan teemojen mukaisesti tarkkojen ky-
symysten sijaan. Talla pyritdan siihen, ettd haastateltavan aani tulisi ensisijaisesti kuuluviin. (Hirsi-
jarvi ja Hurme 2010, 48.) Haastattelun tyypiksi valitsimme teemahaastattelun, koska halusimme

saada erityista tukea tarvitsevan lapsen didin aénen kuuluviin hanen kokemuksistaan.

Kaytimme aikaisemmin esiteltya Inhimillisen toiminnan mallia teemahaastattelun rungon viitekehyk-
send. Viitekehyksen avulla tutkimuksessa nakyy toimintaterapeuttinen nakdkulma. Taman viiteke-
hyksen, aiheeseen liittyvan oman pohjatietomme ja I6ydetyn teoriatiedon seka tutkimusten pohjalta
muodostuivat peruskasitteet teemoihin. Naiden peruskasitteiden alle muodostimme tarkempia osa-
kokonaisuuksia. Hirsijarvi ja Hurme (2010, 66) toteavat, ettd teemahaastattelun suunnitteluvaihees-
sa tutkija perehtyy tutkittavan aiheen teoriatietoon ja tutkimuksiin. Nain tutkittava ilmi6 ja sen pe-
ruskasitteen muovautuvat. Tutkittava ilmi6é voidaan jakaa osailmi6ihin ja ndista hahmottuu tutkimuk-

sen peruskasitteet. (Hirsijérvi ja Hurme 2010, 66.)

6.4 Aineiston keruu

Haastattelu on yksi laadullisen tutkimuksen yleinen tapa kerata aineistoa (Tuomi ja Sarajarvi 2002,
73). Haastattelut nauhoitettiin Savonia-ammattikorkeakoulun nauhurilla. Haastateltavaa informoitiin
nauhurin kaytdsta hyvissa ajoin ennen haastattelua. Hirsijarven ja Hurmen (2010, 92) mukaan haas-
tattelun nauhoitus tallettaa olennaiset asiat haastattelusta ja muita tarkeita ominaisuuksia, esimer-
kiksi danenkaytdn ja tauot (Hirsijarvi ja Hurme 2010, 92). Nauhoitettua haastatteluaineistoa yhdesta

haastattelusta kertyi 2 tuntia ja 20 minuuttia.

Haastattelutilanteesta pyrittiin tekemaan mahdollisimman mukava hetki haastateltavalle. Kysyimme

haastateltavalta hdnen mieltymyksidan haastattelun toteutuspaikasta. Haastattelu toteutettiin kahvi-
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poydan aaressa toisen haastattelijan kotona, jossa tarjottavana oli kahvia, mehua seka suolaista ja
makeaa valipalaa. POydan aaressa etdisyydet haastateltavan ja haastattelijoiden valilla olivat sopi-
vat, mika voi vaikuttaa esimerkiksi luottamuksen syntymiseen haastattelutilanteessa. Liian suuri
etaisyys voi vaikuttaa myds epaedullisesti luottamukselliseen ilmapiiriin. Keittié on myés sopiva paik-
ka haastattelulle sen kodikkuuden vuoksi ja koska siella voidaan luoda laheinen kontakti haastatelta-
vaan (Hirsijérvi ja Hurme 2010, 90-92.) Istumapaikoilla on myds merkitysta haastattelutilanteessa.
Haastattelijoita oli kaksi, joten istuimme haastateltavan vastapuolella saadaksemme hyvan katsekon-
taktin ja voidaksemme tulkita my6s haastateltavan ilmeita ja eleitd haastattelun aikana. Hirsijarven
ym. (2010, 91) mukaan haastattelun onnistumisen yksi keskeinen tekija on oikeanlainen istumajar-
jestys. Istumajdrjestyksessa on huomioitava sopiva etdisyys haastateltavasta, silla etdisyyden ollessa

liian suuri voi aanityksen laatu olla heikompaa. (Hirsijarvi ja Hurme 2010, 91.)

6.5 Aineistolahtdinen sisdlldnanalyysi

Kaytimme aineiston analysointiin aineistolahtoista sisallonanalyysia. Tuomen ja Sarajarven (2009)
mukaan kolmivaiheinen aineistoldhtdinen sisallénanalyysi koostuu pelkistamisesta, aineiston ryhmit-
telysta ja teoreettisten kasitteiden luomisesta. Aineistoldhtdisen sisallénanalyysin ensimmainen vaihe
on haastattelun kuuntelu ja sen aukikirjoittaminen. Taman jalkeen seuraa haastattelun lukeminen ja
perehtyminen aineiston sisaltéon. (Tuomi ja Sarajarvi 2009, 108, 109.) Jaoimme nauhoitetun haas-
tattelun puoliksi ja kirjoitimme omat osuutemme auki sana sanalta. Litteroitua tekstia kertyi yhteen-

sa 34 sivua. Taman jalkeen luimme aineiston kokonaisuudessaan lapi ja tutkimme aineiston sisaltoa.

Pelkistaminen eli redusoiminen tarkoittaa sitd, ettéd aineistosta jatetadn pois tutkimuksen kannalta
epdolennaiset asiat esimerkiksi tiivistamalla tai osiin pilkkomalla. Tutkimustehtdvalle olennaiset asiat
poimitaan tekstista ja aineistosta pyritdan ldytamaan tutkimustehtavan kysymyksiin vastaavia ilmai-
suja. (Tuomi ja Sarajarvi 2009, 109.) Kun teksti oli litteroitu, poimimme tekstistad tutkimuskysymyk-
siemme kannalta olennaisia alkuperaisilmauksia. Olennaisia ilmauksia olivat ne, joissa haastateltava
kertoi haasteistaan ja joista ilmeni hanen eldmaansa tukevia asioita. Alkuperaisilmauksia litteroidusta
tekstista poimittiin yhteensa 113. Siirsimme nama alkuperaisilmaukset omaksi tiedostoksi ja muo-

dostimme alkuperdisilmauksista pelkistettyja ilmauksia.
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TAULUKKO 1. Esimerkikki alkuperaisilmausten pelkistamisesta

ALKUPERAISILMAUS PELKISTETTY ILMAUS

Ja sithan se vaikutti niihin sisaruksiin niin, etta ei ne monta kertaa tullu | Sisarusten véltteleva suh-
niin, et "ai kun sulonen”, kun se oksenti paalle, kun se oikeesti haisi tautuminen
oksennukselta. Niin kylla ne pysy aika kaukana siita vauvasta, et ei se
kauheen kivalta tunnu.

Ja sit *[lapsen nimi] nimi sito ihan tdysin, et ei sitd voinu laittaa ulos Vauvan hoidon sitovuus
nukkumaan eika. Kun mahan kokoajan vaihoin omia vaatteita ja sit
vauvan vaatteita. Ja pesin pyykkia.

Niin ei me todellakaan koko perhe oltu onnellisena pulkkamdessé eikd | Mielikuvien romuttuminen
luistelemassa eika hiihtémassa eika missaan sina talvena. Me oltiin
kotona. Kylld se romahti aika tdysin se mielikuva, oli aika painvastanen.

Samansisaltoiset pelkistetyt ilmaukset yhdistetdan ja niistd muodostetaan alaluokkia. Tastd kayte-
tdan sanaa klusterointi eli ryhmittely, jossa ilmidn kasitys, ominaisuus tai piirre toimii luokitteluyksik-
kona. Klusteroinnin tarkoitus on tehda alustavia kuvauksia tutkittavasta ilmiosta seka antaa pohja
tutkimukselle. (Tuomi ja Sarajarvi 2009, 101, 109-110.) Ryhmittelimme samansuuntaiset pelkistetyt
ilmaukset alaluokkiin. Hyddynsimme ryhmittelyssa véreja. Luokittelimme samansuuntaiset pelkistetyt

ilmauksen samanvarisiin ryhmiin.

TAULUKKO 2. Esimerkki pelkistettyjen ilmausten ryhmittelysta

ALALUOKKA VERTAISTUKI

Vertaistukiryhmassa mahdollisuus puhua vaikeista asioista

Vertaistukiryhmaldisille on helppo puhua ja he suhtautuvat
Pelkistetyt ilmaukset, jotka ovat | ymmartavisesti ja hyvaksyvasti

ryhmiltelty samaan alaluokkaan.
Diagnoosirajattomassa vertaistukiryhmdssa saatu tieto ja tuki
sopii parhaiten vanhemmalle

Vertaistukiryhmasta saa tietoa ja hyvaa oloa

Sopeutumisvalmennuskurssilta saa vertaistukea, uutta tietoa ja
nakokulmia

Ryhmittelyn jalkeen aineistoldhtdisessa sisalldnanalyysissa tehdaan abstrahointia eli kasitteellistamis-
ta. Abstrahointi tarkoittaa sita, ettd tutkimuksen olennaisen tiedon pohjalta muodostetaan teoreetti-
sia kasitteita ja johtopaatoksia. Abstrahoinnissa yhdistelldan luokituksia eli samanlaiset alaluokat yh-
distetaan ja niista muodostetaan ylaluokkia. Lopuksi yldluokat yhdistetdan ja muodostetaan kokoava
kasite. Yhdistelya jatketaan sen verran kuin se on mahdollista aineiston sisallén kannalta. (Tuomi ja
Sarajarvi 2009, 101, 111, 109.) Yhdistimme samansuuntaisia alaluokkia ylaluokiksi. Koimme tarpeel-
liseksi aineiston kannalta muodostaa ylaluokista paaluokkia. Lopuksi kokosimme paaluokat kahteen
yhdistavaan luokkaan, jotka olivat 1) Erityistd tukea tarvitsevan lapsen didin kokemuksia haasteista
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ja 2) Erityista tukea tarvitsevan lapsen didin kokemuksia voimavaroista. Nama yhdistavat luokat

pohjautuivat tutkimuksemme tarkoitukseen.

TAULUKKO 3. Esimerkki opinnaytety6n aineistolahtdisesta sisalldnanalyysista

RYHMITELLYT
PELKISTETYT
ILMAUKSET

ALALUOKKA

YLALUOKKA

PAALUOKKA

YHDISTAVA LUOKKA

Vaikeus saada
tukia ja palve-
luita ilman
diagnoosia

Lapsen oikeuk-
sien puolusta-
minen palve-
luiden saami-
sessa

Vaikeus saada
tarpeen mukai-
sia tukia kau-
pungin periaat-
teiden vuoksi

Kunnalliset
erot palvelui-
den saamises-
sa

Haasteet
palveluiden ja

tukien saamisessa

Palveluiden ja
tukien hakemisen
ja saannin haas-
teet

Yhteiskunnan
haasteet

Erityista tukea tarvit-
sevan lapsen didin
kokemuksia haasteis-
ta

Monimutkainen
ja vaikea ha-
kuprosessi

Hakuprosessin
kuormittavuus
henkisesti

Hakuprosessin
tyolays ja tark-
kuus

Tukien ja palve-
luiden hakupro-

sessin haastavuus

ja kuormittavuus

Palveluiden ja
tukien hakemisen
ja saannin haas-
teet

Yhteiskunnan
haasteet

Erityista tukea tarvit-
sevan lapsen aidin
kokemuksia haasteis-
ta

Luokittelu oli haastavaa tutkimuksemme laajan aineiston vuoksi. Esimerkiksi vertaistukeen liittyi il-

maus, joka oli sisalléltdan myods toiseen alaluokkaan sopiva. Tassa tapauksessa vertaisten myontei-

set asenteet erityistd tukea tarvitsevan lapsen ditia kohtaan liittyivat vertaistuen lisdksi myés ihmis-

ten asenteisiin.
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1 Aidin kokemuksia henkildkohtaisista voimavaroistaan

Aitia auttoi jaksamaan hénen mydnteinen eldménasenteensa. Han pyrki etsimaan positiivisia asioita
myos silloin, kun oli vaikeaa. Aiti koki jaksamiselleen tarpeelliseksi sen, ettd han oli oppinut jousta-
maan omien odotustensa kanssa. Aiti pyrki olemaan lasna tissa hetkessa, vaikka erityistd tukea tar-
vitsevan lapsen tulevaisuus huolestutti ajoittain. Huolta aiheuttivat esimerkiksi pelot koulujarjestel-
mien muutoksista tulevaisuudessa. Aitid huolestuttivat seuraukset siitd, jos erityisluokat poistettaisiin
ja lapsi joutuisi tavalliselle luokalle. Aiti kuvasi, ettd oma jaksaminen vaihteli. Valilld &iti jaksoi pa-
remmin ja valilla heikoksi. Aiti koki, ettei voi luovuttaa kyseisessa eldméntilanteessa ja sinnitteli vai-
keista asioista huolimatta.

Musta tuntuu, etta se on varmaan ollu sellanen, minka on tehny niin ku alitajuisest;,
ettd se on niin ku etittavéa sinne risukasaan se aurinko, jos se €/ sinne paista. Koska
eihdan muuten jaksa.

Kylldhdn se menee sellasta aaltoliiketta. Valilld menee ihan ok ja vélilld tuntuu ettei
Jjaksa yhtdan. Mutkun er siind oo sellasta vaihtoehtoo, etta eii ei nyt télld viikolla viitt,

Aiiti koki voimavaraksi luonnossa liikkumisen, jonka han pystyi sisallyttdmaén joustavasti aikataului-
hin arjessa. Myds kotona han jarjesti itselleen rentoutumishetkia ja osallistui kodin ulkopuoliseen
toimintaan silloin kuin pystyi. Mahdollisuudet omaan aikaan kodin ulkopuolella, kuten esimerkiksi
matkustamiseen yksin toiseen kaupunkiin, olivat kuitenkin véhéisia. Aiti koki saavansa voimaa my®s
perheestdan ja ystavistaan.

7.2 Aidin kokemuksia erityisté tukea tarvitsevan lapsen &itiydesta

7.2.1 Vauvan hoito

Aidin odotukset vauva-arjesta eivit vastanneet todellisuutta. Vauva oksenteli jatkuvasti, minka
vuoksi muut arjen toiminnat rajoittuivat. Aidin mielikuva onnellisesta perheest ulkoilemassa yhdes-

sa romuttui tdysin, koska he eivat paasseet ulkoilemaan yhdessa ensimmaisen vuoden aikana.

Niin ei me todellakaan koko perhe oltu onnellisena pulkkamdéessd eikd luistelemassa
€ika hithtdmdsséd eikd misséan sind talvena. Me oltiin kotona. Kylld se romahti aika
taysin se mielikuva, oli aika painvastanen.

Vauvanhoito ja pyykinpesu sitoivat ja kuormittivat jatkuvasti &itid. Vauvaa ei voinut jattéda hetkeksi-

kaan yksin oksentelun vuoksi ja laittaa paivaunille parvekkeelle. Vauvan oksentelu lisasi pyykinpesun
maaraa paljon.

Niin. Eikd pysty silleensd niinku mitéan, kun oot niin sidottu. Ihan tdysin. Niinku nor-
maalisti vauvan voit aina jattaa sangylle tai. Se on niin kddet tdynnd tyotd ja. Ja se
pyykinpesun méara. - - Nii ja oli se sellanen. Se ol raskas vuosi.
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Aidin kokemaa kuormittavuutta lisasivit didin unenpuute ja visymys vauva-ajan ydherdilyn vuoksi.
Aiti koki, ettd hanell3 ei riittdnyt tarpeeksi aikaa kotona olevalle toiselle lapselleeen, koska vauvan
hoito sitoi paljon. Odotukset sisarusten suhtautumisesta poikkesivat todellisuudessa; sisarukset kart-

toivat vauvaa ihastelun sijaan.

Ja sithdn se vaikutti niihin sisaruksiin niin etta e/ ne monta kertaa tullu niin et ai kun
sulonen, kun se oksenti paélle kun se oikeesti haisi oksennukselta niin kylld ne pysy
aika kaukana siitd vauvasta et ei se kauheen kivalta tunnu.

Aiti pelkasi paivittain kuoleeko lapsi ja koki sen hyvin raskaaksi.

Siind oli se, ettd *[lapsen nimi] ainakin kerran péivdssd meinas tukehtua niihin et se
meni sellaseks ihan siniseks. Niin se pelko, ettd se tulee kuolemaan, niin se oli var-
maan se varmaan vahvin. Sellanen et ihan jatkuvassa pelossa et ma olin aamulla ihan
fhmeissaan et huu, se ef oo yon aikana kuollu.

7.2.2 Lapsen hoito ja kasvatus

Aiiti koki erityista tukea tarvitsevan lapsen hoidon sitovaksi ja intensiiviseksi myds vauva-ajan jélkeen
lapsen olessa vanhempi. Aiti ei voinut jattda lasta yksin mihinkaan. Lapsi tarvitsi ikitasoonsa nahden
enemman ohjausta monissa arjen toiminnoissa. Pukeutuminen ja ruokailu eivat onnistuneet ilman

aikuisen tiivista lasnaoloa.

Niin, sama on ruoka, etta niin pitkaan kun siind istuu vieressa, mutta jos mind lIdhden
avaamaan oven, mitd luultavimmin on léhteny siina valilla siitd pois. Tai sitten ainakin
kattilasta laittanu kaikki ruoat omalle lautaselle tai jotain muuta luovaa.

Aidin oli oltava tarkkana erityista tukea tarvitsevan lapsen rutiineista. Aiti koki, etta arjessa péivittdin
samassa aikataulussa ja jarjestyksessa toistuvat rutiinit olivat tarkeitd, jotta paivittdiset toiminnot su-
juivat lapsen kanssa. Tama edellytti didilta ennalta valmistautumista tilanteisiin, jotta viivastyminen

ei hankaloittaisi lapsen paivittaisista toiminnoista suoriutumista.

Ei, kun kyl meil on hirveen samaniaiset paivat. Et *[erityislapsen nimi] tarttee sella-
sen, et minuutilleen samaan aikaan *[erityislapsen nimi] heratetaén joka aamu oi-
keestaan. Ja tehdan samalla tavalla samassa jarjestyksessa joka aamu nuo aamuju-
tut, niin sillon se sujuu. Siflon se sujuu, kun se menee sifleen jouhevasti ja siihen ei
tuu yhtdan odotusta.

Erityista tukea tarvitsevan lapsen opettaminen ja ohjaaminen eri arjen tilanteissa vei paljon &idin ai-
kaa. Aiti koki, ettd muut sisarukset oppivat asiat helpommin ja nopeammin. Lapsi ymmérsi vain hy-
vin tarkasti vaiheistetut ohjeet. Aiti joutui selittdméaén lapselle perusteellisesti asioita, koska lapsi ei

ymmartanyt ikdtasoisensa mukaisesti asioita.

Sit oli kauheen hankalaa sen kanssa jutella tdmmdsistd asioista. Et sit pitda keksid ai-
na niin hirveen konkreettinen se semmonen, ettd miten selitét, ettd nyt olet pieni poi-
ka ja sitten olet koulupoika ja sitten olet iso koulupoika ja miten se menee, ennen
kuin ihminen on vanha. Et 6-vuotiaalle voi sanoa, ettd sithenhdn menee kauheen pit-
kaan ennen kun sa oot vanha, mutta *{lapsen nimi] pitéd kdydd jotenkin se koko
eldmd siltd vélilta, etta se ymmadrtad, ettd se on oikeesti pitka aika.
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Oon aina niin ku yrittény keksia, etta mitenkd saa sen niin ku *[lapsen nimi] tasosesti
sen tajuamaan, esimerkiksi sen eldmaan niin ku, koska silld e kuitenkaan oo niin ku
sellasta taitoa niin ku muut. Ja ihan tallaset tavalliset tavat.

Viikonloppuisin kotona tapahtuva lapsen kuntoutus rajoitti perheen yhteisen vapaa-ajan toimintoja,
koska kuntoutusta ei voinut yhdistdd muihin aktiviteetteihin. Aiti koki yhteisen kahdenkeskisen ajan

jarjestamisen muiden lasten kanssa haasteelliseksi, mika aiheutti hanelle riittédmattdmyyden tunteita.

Niin sit se sellanen, et sit tietds, et noi isommat tartteis myds aina sen ihan yksin mo-
lemmille omaa sellasta aikaa, etta niitten kanssa kerkels juttelemaan, et siin ei ois mi-
taan muuta. Niin ei aina ole ihan sellanen voittajafiilis. Sellanen hyva &iti -olo.

Aidin oli huolehdittava erityisté tukea tarvitsevan lapsen ja kodin turvallisuuteen liittyvista asioista.
Liikenteessa liikkuessa lapselta puuttui vaarantaju, koska han ei erottanut autojen etdisyyksia ja
ympariston tasoeroja. Riskitilanteita syntyi myds vuorovaikutustilanteissa muiden lasten kanssa,
koska lapsi ei ymmartanyt abstrakteja viesteja. Kotona lapsen toiminta aiheutti useita paloturvalli-

suusriskeja. Aiti koki haastavaksi selittdd vaaratilanteiden seurauksia ja oikeita toimintatapoja.

On hellan levyt kddntany ja uunit paalle heti kun silmdé valtti.

Sillon, kun se niitad leluja tyonteli sinne uuniin, niin sillon jo meinasin tulla hulluks, kun
yritin joka tavalla selittédd, ettd sulla ei oo kohta leluja, jos sa niité tuolla uunissa kéris-
telet ja sit sulla on tyhja huone. Se sano, ettd "Aijaa!” Sit yritin piirtda sille sellasen
sarjakuvan, miten muoviautot valuu sinne ja tulee kauheesti savua ja me ei voida
hengittaa, ettd sattuu hirveesti sitten kurkkuun ja silmia kirveltad ja nédin paljon on
savua. Se oli aivan riemuissaan, ettd “Tuleeko savua!” Tuntu, ettd kun yritti mitd hy-
vansa, niin se vaan innostu, ettd saanko mind tallasta aikaseks. Ja sitten joka jutun
niin ku sellanen vaantaminen rautalangasta, ettd ei.

Vanhempaa sitoi erityistd tukea tarvitsevan lapsen leikkiseurana oleminen. Erityista tukea tarvitseva
lapsi ei padssyt enaa ikatovereiden juoksu- ja saantdleikkeihin, koska hanen kehityksensa oli viivas-

tynyt.

Joo, *flapsen nimi] kanssa kdydéaan pydrailemdssa tai metsaretkelld tai jossain, mutta
€i 00 enad mitdan kavereita. - - *[Lapsen nimi] €lda vield niin niissd pienten leikeissa.

Aiti koki vaikeaksi sen, ettd hdnen oli toimittava ristiriitatilanteiden selvittijéné ja tasapuolisuuden
sanoittajana erityista tukea tukea tarvitsevan lapsen ja hanen sisarustensa valilla. Erityista tukea
tarvitsevaan lapseen kohdistuvat odotukset ja rajoitukset olivat erilaisia verrattuna toisiin lapsiin.
Tamé aiheutti useita ristiriitatilanteita ja hdmmennysta sisarusten vélille. Aiti pyrki lisddmé&an sisarus-
ten ymmarrysta erityista tukea tarvitsevaa lasta kohtaan, koska toimi eri tavalla erityista tukea tar-
vitsevan lapsen kohdalla. Erityista tukea tarvitseva lapsi ei osannut itse saddelld omaa toimintaansa
tai tulkita ristiriitatilanteessa tapahtuneita asioita. Taman vuoksi aidin oli oltava riitojen selvittdjana

ja lasten fyysisen koskemattomuuden takaajana.
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7.3 Aidin kokemuksia arjesta

Aiiti koki, ettei hanell3 ollut riittévésti aikaa kotitdihin. Lapsen asioiden hoitaminen vei ajoittain koko
paivan, jolloin aika ei riittdnyt didin tarkeiksi kokemien kotitdiden tekemiseen. Aiti tunsi, etta teke-
méattdmat kotity6t vaikuttavat koko perheeseen. Aiti koki olevansa paivastuussa siité, ettd kotityét
tulivat tehdyksi. Han organisoi ja jakoi kotit6itd muille perheenjasenille. Aidin mielestd kotity6t jaivat

herkasti hanen vastuulleen, koska han oli kotona ja puoliso tdissa.

Mé inhhoon niitd paivid kun oli niin ettd koko péivan soitin *{lapsen nimi] asfoita pu-
helimessa. Niin ku mul oli sellanen olo et ma oon kotona ja mulla on tiskit tiskaamat-
ta, ettd on tiski vuoret ja en oo tehny ruokia tai kdyny kaupassa ja tietéd et ne on
tarkeitd asioita. Et se on drsyttavaa, et talldseksiké se mun eldma menee. Et ef jéa sit
mitéan aikaa. Et ei sitd valttamaéttd kun on ollu kotona niin ollu silleen “ihanaa kun tu-
lit”. Et koko perhe sit varmaan kiukkunen kun on tekemdttd ne kaikki hommat.

Mut siis kesalla mé tunsin olevani neljdan pojan yksinhuoltaja et mun pitdd niinku kai-
kille muistaa kirjottaa se lista mitd kotitoita. Sina viet roskat ja sind viet..” Et eihan se
voi olla niin etta kaks aikuista ja niinku mé kannan kaiken vastuusta ja katon et teh-
tavét tehdaan ja onnistuu.

Vauva-aikana erityistd tukea tarvitseva lapsi rajoitti didin mahdollisuuksia asioida kaupassa ja tavata
ystavidan vauvan oksentelun vuoksi. Aidin kyldssa kdyminen oli haastavaa erityisté tukea tarvitsevan
lapsen kanssa. Seurustelu ystavien kanssa ei onnistunut, koska lapsi kiinnostuksen kohteidensa
vuoksi viihtyi kodinhoitohuoneessa ja diti ei pystynyt jattémaan lasta ilman valvontaa. Liséksi aiti
joutui arvioimaan sitd, mihin erityistd tukea tarvitsevan lapsen kanssa voi ldhte&. Aiti pohti esimer-

kiksi sitd, miten lapsi ymmartaa ja kokee hautajaiset, missa muut surevat ja itkevat.

Et vaan voi léhtee kdymdaédn sen vauvan kanssa kaupassa etka naapurissa et missaan
muualla.

Kyldssd jos toisessa me ollaan *[lapsen nimi] kanssa istuttu ja kateltu kun pesukone
pyorii. Sit ma mietin ettd mitd jarkee tdssa on tanne tulla, jos me vaan kodinhoito-
huoneessa istutaan lapsen kanssa. Ettd on siind aina omat juttunsa.

Aiti kuvasi, ettd mieluisia harrastuksia oli priorisoitava ja rajattava. Han koki, ettéd ulkoiluharrastus
sopi parhaiten hanen elamantilanteeseensa, koska se ei ollut tarkoin aikataulutettu. Han oli yrittédnyt
pitdd téstd harrastuksesta siitd kiinni, mutta koki myds sen jaavan helposti tekeméatta. Aidille mielui-
nen lukemis-harrastus ei onnistunut niin, etta hén olisi voinut uppoutua siihen pidemmaksi aikaa. Li-
saksi didin koira-haaveet jaivat, koska se olisi tuonut lisa ty6éta arkeen ja aika ei olisi riittédnyt sen
hoitamiseen. Aiti ei pystynyt harrastamaan kaksi kertaa viikossa iltaisin toteutuvaa harrastusta, kos-
ka koki perheen oireilevan hanen poissaolonsa vuoksi. Myds lasten harrastukset ja kotity6t veivat

paljon aikaa.

No syksylld ma tiukasti padatin ettd kaks kertaa viikossa kavisin tanssitunneilla, mut
tulin sit siihen tulokseen et téa ei vaan yksinkertaisesti onnistu, kun on isompien har-
rastukset ja muut niin ma en voi olla sit ite niin paljon poissa ja toitd on iltaisin, et e
onnistu. Et e/ me voida olla aina pois kotoa tai rupee oireilee kaikki, et ei onnistu. --
Sama ois ihana lukee, mut eihan sithen voi silleen heittdytyd, et ohoh luinpa kirjan
loppuun, kello on kolme! Etta seuraavana paivand sitten kuolee vasymykseen. Et on-
han sitéd paljon mietittéva ja karsittava. Etta pitad oikeesti miettia mitd haluaa.
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Aiti koki, ettd tydn ja perhe-elamén yhdistaminen oli hankalaa. Aidin ollessa tydeldméassa, han hoiti
tdiden liséksi myds lapsen paperiasioita. Aiti koki tuolloin, ettei kaikkeen tekemiseen riittanyt tar-
peeksi aikaa. Aidin mukaan myos sairaalajakso erityista tukea tarvitsevan lapsen kanssa asetti haas-
teita arkeen. Toissa kdyvan didin puolisolle jai tuolloin vastuu arkitydistd, kuten muun muassa isom-
pien lasten laksyistd huolehtiminen, pyykinpesu ja sairaalassa olevasta didista ja lapsesta huolehti-
minen. Tassa eldmantilanteessa perhe oli saanut apua lastenhoitajan kotiin Mannerheimin lastensuo-

jeluliitosta. Aitin mukaan lastenhoitajasta oli apua lastenhoidon liséksi kotidissa.

Et sitd md mietin, et miten ma voin ikind menna toihin, et mitd mulle sanottais tana
kevédana et ma oisin joka toinen viikko toissd ja joka toinen viikko poissa kun *[lapsen
nimi] on vaikka kuumeessa ja sit kun ma meen takas toihin niin emma muistanutkaan
et meil on puheterapia arviojakso kolme paivaa. Ja joskus on *[lapsen nimi] kuntou-
tussuunnitelma, ettd sielld on vaan oltava.

7.4 Aidin kokemuksia l&heisten ja vertaisten tuesta

7.4.1 Parisuhde

Vauva-arjessa erityistd tukea tarvitseva lapsi valvotti vanhempia joka yo kolmen vuoden ajan. Tastd
aiheutunut vasymys vaikutti didin yleiseen jaksamiseen ja parisuhteeseen. Lapsen vuoksi myds pa-
riskunnan yhteinen aika jai véhemmalle.

Tottakai se yhteinen aika jaa vahemmadlle tietenkin. *[Lapsen nimi] kuitenkin valvotti
kolme vuotta joka yo. Niin sit se vasymys ja kaikki, vaikuttaahan se kaikkeen.
Puoliso antoi didille tukea raskaassa eldamantilanteessa erityista tukea tarvitsevan lapsen ensimmai-
sen vuoden aikana. Aitia tuki se, ettd puoliso pysyi hanta rauhallisempana, miké rauhoitti hanta. Aiti
pystyi myds keskustelemaan puolison kanssa vaikeista asioista. Puolisosta oli apua myos kotitdissa
ja arjen pyorittamisessa.

Se ensimmadinen vuos oli mulle niin rankka ja mun *[puolison nimi] oli silleen mita si-
nda nyt siind, eihan se lapsi siftd mikskdan muutu, etta sill on joku diagnoosi, ettd sa-
ma lapsi se on. Et se onneks osas ottaa sen alun jotenkin niin, et jos me molemmat
oltas oltu samanlaisia hermoraunioita.

Mut sit toisaalta, ei ois varmaan tullu puitua niin paljon kaikkea, jos ei ois ollu pakko.

7.4.2 Erityista tukea tarvitsevan lapsen sisarukset

Erityista tukea tarvitsevan lapsen sisarukset auttoivat lapsen kehityksen tukemisessa, mika helpotti
ditid. Lapsi sai harjoitusta puheen, nddn ja motoristen taitojen kehittymiseen seka apua aistiyliherk-
kyyksista siedattymiseen seuraamalla sisarusten leikkeja. Sisarukset mahdollistavat erityista tukea
tarvitsevan lapsen osallistumisen leikkiin keksimalla hanelle sopivia ja innostavia leikkeja. Lisaksi lap-
set auttoivat kotitdissa, mika helpotti didin tyémaaraa kotona.

On niista apua. Ja *[lapsen nimi] varmaan ihan alyttémén iso juttu. Ja onhan noitten
aistivliherkkyyksien kanssa, kuinkahan ois kayny.
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7.4.3 Ystavat ja sukulaiset

Aidilla oli vahan ystévia ja sukulaisia lahiympéristéssa tukena, silld monet asuivat kaukana &idin
asuinkaupungista. Perheen muuttojen vuoksi didin sosiaalinen tukiverkko oli jakautunut fyysisesti eri
kaupunkeihin. Aidin ei ollut mahdollista saada konkreettista apua laheisiltdan nykyisessa kaupungis-
sa, mutta han sai tukea ystaviltaan puhelimessa juttelemalla.

Meilld on oikeesti huono tukiverkosto, ku me ollaan muutettu niin et kun *{lasten ni-
met] ja on syntyneet *[kaupungin nimi] ja sitten *[erityistd tukea tarvitsevan lapsen
nimi] on syntynyt *[kaupungin nimi] niin sitten ne ihmiset jai sitten sinne. Sit me ei
oikeesti tunnettu tasltd ketdan. -- Téa suku on niinku, et ei todellakaan, mut sit on
taas ystavia. Mut kylld sita vélilla mietti;, et miks me léhettiin *[kaupungin nimij, kun
sielld ol kaikki ja paljon ystavia, mut sit ma mietin et mitd ne ystavat pysty saavutta-
maan niinku, pystyhan niitten kanssa soittelee.

7.4.4 Vertaistuki

Aiti koki sopeutumisvalmennuskurssit hyddyllisiksi. Sopeutumisvalmennuskurssilta hdn koki saaneen-
sa paljon tietoa, uusia nikékulmia sekd oppineensa uusia asioita. Aiti piti tarkedna kurssien muilta
vanhemmilta saatua tietoa ja vertaistukea.

Ja sit sama sopeutumisvalmennuskurssit on hirveen hyvid. Et sieltéd saa paljon tietoa.

Mutta on se, sopeutumisvalmennuskursseilla se vertaistuki kanssa. Ja aina sieltd I6y-
tad ne helmet, aina sieltd oppii jotakin uutta ja tulee niinku joku oma nakokulma jo-
tain uutta katsontakantaa.

Aiti koki diagnoosirajattoman vertaistukiryhmén sisilléltian sopivimpana itselleen. Sopivan vertais-
tukiryhman léytaminen oli aluksi haasteellista, koska perhetta ei osattu ohjata terveydenhuollosta
heille sopivaan vertaistukiryhmadan. Vertaistukiryhmasta han sai tarkeaa tietoa ulkopuolisten luen-
noitsijoiden ja toisten vanhempien kautta. Aiti koki myds saavansa tukea vanhemmuuteen toisten
vanhempien kautta. Aiti koki vertaistukiryhmét voimaannuttaviksi. Aiti pystyi puhumaan vertaistuki-

ryhmassa myds vaikeista asioista ymmartavaisessa ja hyvaksyvassa ilmapiirissa.

Se on ollu kylla itelleni tosi tarkee, et se *[vertaistukiryhmd] on oikeen oikeen térkea.
Sieltd kautta saa ihan hirveesti tietoa, mita ihmeellisimmistd asioista ja ma vaan jak-
san edelleen ihmetelld mista se johtuu, ettd sen jélkeen on aina niin hyvé olo itelld
aina. Ettd mistd se tulee, kun jutut on Kuitenkin aika monesti hirvittavén rankkoja.

7.5  Aidin kokemuksia yhteiskunnan tuesta

7.5.1 Hoitohenkilokunta

Aidilla oli negatiivisia kokemuksia hoitohenkildkunnan patevyydesta. Aiti koki lapsen oikean diagnoo-
sin saamisen haasteellisena ja epdjohdonmukaisena, silla diagnoosit vaihtelivat. Valilla erityista tu-
kea vaativa lapsi diagnosoitiin terveeksi ja lapsesta annettiin myds vaara diagnoosi. Aiti teki suru-
tyon uskottuaan vaaraa diagnoosia.
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No aluks oli se CP-vamma sit ol joku kehitysviivediagnoosi, mitdhdan muuta? Ja sekin
seiflaisi ees takasin. Joku Valilld sano et ihan taysin terve lapsi et ei tdssd oo mitdén
sellasta

Ettd kun se oli se ensimmdinen diagnoosi kun kuitenkin jos se on CP-vamma, niin ei-
hén se koskaan parane ja sen kanssa on vaan opittava elémaéan. Niin sen surutyon
teki sillon

Aiti koki hoitohenkilékunnan toiminnan epéasiallisena ja valinpitimattdméana. Neuvolassa ja terveys-
keskuksessa suhtauduttiin vauvan oksenteluun vahattelevasti.

Ja sit toinen se et neuvolasssa ja vaikka minne soitti ne oli et "vauvat nyt vaan on
sellasia ettd ne pulauttelee”.

Meidén omaldakari terveyskeskuksessa et sit neuvolaldékari olf sitéd mielts, ettd vau-
vat nyt vaan on tollasia. Et ne nyt vaan pulauttelee.

Aiiti koki kuormittavaksi sen, etté lapsen tutkimuksiin padseminen kesti pitkaan.

Et meilld meni kauheen pitkdan ennen ku me paastiin sitten eteenpdin tutkimuksiin.
Ja se oli jotenkin kauheen rankkaa.
Aiiti koki, ettei saanut hoitohenkildkunnalta tarvittavaa tietoa lapselle kuuluvista tuista, palveluista
kuntoutuksesta. Taman vuoksi didilta jéi saamatta omaishoidontuki ja paasy vertaistuen piiriin. Han
koki, ettd hoitohenkilskunnan ohjaaminen palveluihin oli heikkoa. Aidin mukaan kriiseisté olisi voinut

selvitd paremmin, jos niista olisi saanut etukateen tietoa.

Niin en ikind hakenukaa millonkaa omaishoidontukee, niin sit myéhemmin sain tietds
etta jos oisin hakenut niin voisin valittaa. Mutkun en ole koskaan hakenut niin en voi
valittaa mitéan mihinkdan siitad. Et ehdottomasti *[lapsen nimi] ois silloin parivuotiaa-
na kun ei kavelly ja vaijpat tdysin niin varmasti ois saanu omaishoidontukea et se ol
than téysin kannettava ja autettava ja syotettdvd. Niin tuota mut ku tolleen kerrotaan.
Mut eihén tollasia voi tietda. Et ne on vaan sellasia etta.

Et meille sanottiin esimerkiksi etta voi teille olisi vertaistuki niin hyvd mutta kun te et-
te kuulu mihinkdan. Ettd ei ole mitdan vertaistukea. Niin, ei sitten ettinykaan mitaan
kun ammattikunta sanoo ettette kuulu mihinkdan niin sita sit usko ettei me sit kuuluta
mihink&an.

Mistds mind tiesin. Mut kauheesti pitdis aina vuos etukateen tietda.

Than turhaa kdyda nditd kriiseja 1api kun ihan ehkaistavissa olis silld etta tiedostais,
ettd taa on niin kuormittava tilanne ettd on elettava nain.

Aiti oli kokenut saavansa myds apua hoitohenkilokunnalta. Aiti sai varhaista tukea lapselleen fysiote-
rapeutilta synnytysosastolla. Aiti helpottui siité, ett sijaisladkari otti vauvan oksentelun vakavasti ja
teki lahetteen sairaalaan jatkotutkimuksia varten. Aiti helpottui oikean diagnoosin saamisesta lapsel-
le, koska taman myoéta tukien ja palveluiden saaminen oli helpompaa. Lapsi sai myds kuntoutusta

kolmen vuoden idssé pitkén odottelun jélkeen.

*[Lapsen nimi] on varmaan 3-vuotiaana paassy *[kaupugin nimi] lirikseen sinne na-
kévammasten keskusliiton kuntoutukseen. Sitd kautta on sitten tarkentunu ne aivope-
raset ndkovammat ja ne.
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Aiti 16ysi sattumalta lapsen kuntoutumista merkittittavasti edistévén yksityisen terapeutin. Noin 2-
vuotiaana erityistd tukea tarvitseva lapsi ei vield kavellyt, puhunut ja pelkasi kaikkea.
Yliopistollisessa sairaalassa arvioitiin, ettd lapsi ei valttamatta oppisi kdvelemaan ja etta yliopistolli-
sen sairaalan neurologit arvioivat, etta lapsen moro-heijaste on sammunut, mutta terapeutti uskoi
lasten ongelmien johtuvan moro-heijasteen jaanteistd. Terapeutti ohjasi didille lapsen kanssa tehta-
vat moro-harjoitukset, jotka laukaisivat ongelmallisen tilanteen. Tama jalkeen lapsen kehitys vapau-
tui ja han alkoi kavella ja puhua. Lapsen voimakkaat pelot havisivat, han alkoi nukkua taydet yot ja

didin arki lapsen kanssa helpottui.

Mehdén kaytiin *[lapsen nimi] ollessa parivuotias Peku Oy.n sensorisen integraatioon
perehtyneelld psykoterapeutilla Hannu Hatiselld ja oon sitd mieltd ettd ilman Hannua
*[lapsen nimi] ei olis koskaan oppinu kdvelemaan. Et se sillon IGhti purkautumaan
naa jutut, et se muuten polki niin paikallaan, et se vaan pelkas. Et sit se yhtdkkid
vaan muuttu ja se ei pelannykaan enaa niin paljon ja saatiin leikattua hiukset ja kyn-
net ym. Ja se vaan alko yhtakkia kdvelee.

Aiti kohtasi tilanteen, jossa palvelun tarjoaja jousti ja erityislapsi paasi jonottamatta uuden terapian

arviointijaksolle, jolle olisi joutunut normaalisti jonottamaan.

Niin miks meille ei sanottu sillon, etta siind olis ollu vuos aikaa arvioida sitd lasta vaik-
ka kenen, et jos mie oisin tienny sen, niin se olis hoidettu siflon. Ettd te ammattilaiset
tiesitte sen, niin *[lapsen nimi] paas sillon varmaan véhéan jonojen ohi siihen arvioon.
Olin helpottunu.

7.5.2 Paivakoti ja koulu

Aiti pystyi luottamaan paivakodin omahoitajaan. Omahoitaja oli perilla erityistd tukea tarvisevan lap-
sen asioista ja oli yhteydessa vanhempiin aina tarvittaessa. Aiti luotti myés siihen, ettd omahoitaja
parjasi erityistd tukea tarvitsevan lapsen kanssa. Aiti koki, ettd erityistarhan opettaja auttoi paljon
erityista tukea vaativan lapsen asioiden selvittelyssa ja eteenpdin viemisessa. Koulunopettaja oli an-
tanut tarke&a tietoa idille esimerkiksi lapsen kuljetusoikeuksiin ja korvauksiin liittyvissa asiassa. Aiti

oli huojentunut siita, ettd asiat toimi moitteettonasti toisen lapsen opettajan kanssa.

*[Lapsen nimi] on ollut oma hoitaja alusta asti pdivékodilla, et se on tosi iso asia, et
voi taysin luottaa etta hén tuntee ja tietda *[lapsen nimi] ja péarjéd sen kanssa. Ja
osaa vedelld sitd oikeista naruista. Et se on jo pelkdstaén iso asia, et mun ei tartte
miettia, et mita sielld sattuu. Ja kerrotaanko mulle jos jotain sattuu ja tdmmodset. Ettd
nama kylla toimii siella.

Se oli koulussa ja silld oli ihana opettaja et se oli jo védhéan sellanen huhhuh.

Aiti kuormittui siitd, ettd koulun rehtori ei ymmartényt &idin lapsen koulunkayntiin liittyvia pelkoja ei-
k& ymmartanyt riskeja. Aiti pelkési, ettd erityista tukea tarvitsevan lapsen kouluun siirtyminen ei su-
juisi odotetusti. Tama heratti didissa pelkoja siitd, miten yhteistyd voisi jatkossa sujua ihmisten

kanssa, jotka suhtautuvat aidin huoleen yhta ymmartémattémasti.
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Se tuntuu niin kamalalta, et yhelle, yhelle rehtorille sanoin, et ku, et se on ihan hirvee
ajatus ittelld, et jos ne asiat menee huonosti, kun *[lapsen nimi] menee koulun puo-
lelle, et jos sen on paha olla sielld, et ei sujukaan hyvin, niin jos se vaikka humpsah-
taa sinne autistiseen maallmaan niin ku takasin, et nyt ku ollaan paésty nain pitkélle.
Niin tdmdé sano mulle, ettd ei se mitdan haittaa, ettd meilld on *[kaupungin nimij tosi
hyva autistiopettajien taso. Niin tuommoset kommentit, niin ma oon aina ihan, et
apua. Et miten noitten ihmisten kanssa voi tehd yhteistydtd, kun me puhutaan ihan
eri asioista. Niin ne on pelottavia. Niin ne on jotenkin, ne on hirveen kuormittavia.

Aiti ilmaisi kuormittuvansa siité, ettei paatoksiin voinut aina vaikuttaa, vaikka tietsisi itse mika lapsel-
le olisi parasta. Aiti ilmaisi, ettd paatosten tekijat voivat vedota vain yleisiin kdytantsihin, eikd heidan
tarvitse perustella paatoksia tarkemmin. Lisdksi diti koki kuormittavaksi myds pdivahoidon ja koulun
valisen siirtymisprosessin. Yhteiskunnan organisaatioissa perheen ja erityista tukea tarvitsevan lap-
sen yksiléllinen huomioiminen ei sujunut katkeamattomasti vuodesta toiseen. Aiti ei halunnut, ettd
erityista tukea tarvitseva lapsi olisi siirtynyt vield esikoulusta koulun puolelle ja valitti pdatoksesta.
Paatds muutettiin useaan kertaan edestakaisin, mutta lopullisen paatoksen mukaan lapsi sai jaada
paivahoidon puolelle. Vuoden paastd samanlainen paatds kouluun siirtymisesta tehtiin jalleen uudes-

taan perheelta kysymattd, mika aiheutti didille huolta ja kuormitusta.

*[Lapsen nimi] olis laitettu *[koulun nimi] kouluun ykkdselle. Niin sit me kéytiin
*[koulun nimi] koululla ja sit me kaytiin keskustelemassa joittenkin ihmisten kanssa,
me oltiin, et me halutaan, et se on vield paivahoidon puolella vield. Minusta on joten-
kin poyristyttdvasd se, et kaikki sano koko syksyn, ettd onpa ihanaa, etta teitte talla-
sen padtoksen, et tosi hyvd paatos *[lapsen nimi] kannalta, et jokainen toimintatera-
peutti ja kouluope ja kaikki. Ni sitten nyt ihan sama ... Niin ndmd tallaiset, niin ku
naa, mitka kuormittaa paljon enemman, ku se lapsen hoitaminen. Et *[lapsen nimi]
kanssa ei oo endda sellasta hengenvaaraa tai semmosia. -- Mut nuo on rankkoja, et vie
alyttomdsti voimia ja siind on se faktatieto, ettd kun haluat ja tiedat olevasi oikeassa,
niin valttamattd et saa sitd asiaa vietya Iapi. Et siind on aina se mahdollisuus, et sielld
on jotkut .. Eikd niilld oo mitdan sellasta velvollisuutta perustella sen kummemmin,
koska niilld on téllanen tapa.

7.5.3 Palvelut ja tuet

Aiti sai erityista tukea tarvitsevalle lapselle lastenhoitoa kaupungilta, jota vanhempi oli hyddyntényt
esimerkiksi silloin, kun han teki hakemuksia erityistad tukea tarvitsevan lapsen tukiasioissa. Lapselle
mydnnettiin myos avustaja kouluun. Perhe sai myds omakustanteisesti kolmannen sektorin puolelta

lastenhoitoa.

Aiti koki haasteelliseksi palveluiden ja tukien saamisen erityista tukea tarvitsevalle lapselleen varsin-
kin silloin, kun lapsella ei ollut tukien myéntamiseen edellyttdmaa diagnoosia, vaikka tukeen oli tar-

ve.

Mut niin pitkdan kun on kehitysviivediagnoosi niin kaikki tuet on paljon hankalampi
saada. Et sitten kun se on kehitysvamma, niin sillon saa korotetun vammaistuen ja
sillon saa Kelan kustantaman terapian. Kelan terapeutit kdy péivakodeissa ja kodeissa
ja. On se &lytonta.
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Aiti huomasi kunnallisia eroja erityistéd tukea tarvitsevalle lapselle kuuluvien palveluiden saamisessa.
Asuinkaupungin periaatteiden vuoksi han ei saanut lapselleen kaikkia tarpeellisia tukia. Aiti koki jou-
tuneensa puolustamaan lapsen oikeuksia saadakseen lapselle kuuluvat tuet ja palvelut. Tiedon saa-
minen oikeutetuista tuista, palveluista ja kuntoutuksesta oli puutteellista, minka vuoksi perheelle

kuuluvat korvaukset esimerkiksi kuljetuspalvelusta olivat jaaneet saamatta.

Niin se on vaihtoehtoinen kuulemma *[kaupungin nimi] ettd voi hakea niin ku on oi-
keus kuljetuspalveluun mutta jos kuljettaa ite niin sit siitd saa rahallisen korvauksen.
Nii ef me olla tiietty. Eika tollasta oo niin ku osannu miten voi osata Kysyd jos ei tiedd
niin ku.

Tukien ja palveluiden hakuprosessi oli didistd haastava ja kuormittava. Han koki hakuprosessin vai-
keana, tydldana ja monimutkaisena. Aidin koki hakemusten tekemisen vaativan tarkkuutta, koska
muuten tukia tai palveluja ei saanut. Hakemusten tekeminen oli didistd henkisesti kuormittavaa,
koska hakemuksissa oli keskityttava vain lapsen ongelmiin ja jouduttava vertaamaan omaa lasta toi-

siin samanikaisiin lapsiin.

Niin ja kaikki se, ettd ei mihinkaan juttuihin kuulu kirjoittaa, etta meilld on ihanan au-
rinkoinen poika.

Niin, koska itelld on aina ollu hirveen raskas se kerran vuodessa, kun pitad tehds ne
Kelan hakemukset, koska koko muun vuodenhan pystyy eldmaén silleen, ettd
*flapsen nimi] on meidan lapsi. Mut sit se on aina sellanen pari viikkoa, kun sit miet-
tii, ni sit vertaa niihin naapurin lapsiin ja sithen, ettd mitd normaalisti tuon ikdnen.

7.5.4 Fyysinen esteettémyys ja ihmisten asenteet

Aidin mukaan esteettdmyys ei toteutunut asuinkaupungissa. Erityista tukea tarvitsevan lapsen kans-
sa ulkoilu kaduilla ja pihapiirissa oli esteiden vuoksi haasteellista, esimerkiksi kavelytiet olivat huo-
nossa kunnossa ja pihapiirissa oli portaita. Aidin mukaan myds useisiin kauppoihin ja muihin raken-
nuksiin oli portaita, mitkd hankaloittavat lapsen kanssa liilkkumista. Erityista tukea tarvitseva lapsi ei
pystynyt erottamaan etdisyyksid, minka vuoksi perhe tarvitsi yksitasoisen asuntoa. Perheen oli han-
kalaa 16ytaa téllaista asuntoa kaupungista. Perhe toivoi kovasti muuttoa rivitaloon, mutta heille sopi-

vaa ei l6ytynyt. Nykyinen asunto on yksitasoinen, mutta asuntoon ei paase ilman porraskulkua.

Mut ei ole kylld oikeen esteetontd kulkemista, ei todellakaan. Missé kunnossa on nas
kéavelytiet, mitka routavauriot ja mé mietin miten ihmeessa taélla vois muka joku lapsi
valkosen kepin kanssa kdvelld sehan toppdsis noihin esteisiin koko aika.

Aiti kohtasi ihmisten kielteistd suhtautumista hanta ja erityistéd tukea tarvitsevaa lastan kohtaan. Aiti
koki, ettd osa vanhemmista suhtautui hdnen perheeseen valttelevasti. Kaupan tydntekija oli suhtau-

tunut heihin negatiivisesti erityistd tukea tarvitsevan lapsen kaytoksen takia.

Oikeesti kylld on ihan hirveesti vanhempia mitkd karttaa. Kaupan tyontekijg, vetas
happee aina kun néki etta me tultiin kauppaan mun mielestd mun velvollisuus ei 0o
sille selittaa et me ei kuitenkaan tehd mitéan pahaa eika aiheuteta hairiétd mut vaan
se et *[lapsen nimi] kdyttdytyy eri tavalla.
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Aiiti koki, ettd ihmisten asenteet heité kohtaan johtuivat tiedon puutteesta erilaisuutta kohtaan. Aiti
koki, etteivat ihmiset ymmartaneet, miksi erityistd tukea tarvitsevan lapsen kanssa on kaytettava eri-
laisia toimintatapoja. Aiti oli saanut tuntemattomilta ihmisiltd moitteita esimerkiksi lapsen kaytokses-

td ja vanhemman kasvatustyylista.

Mutta hirveen vahan ihmiset tietdd. Eikd *[lapsen nimi] silleesti néd. Sillon, kun se ol
sen ikdnen ettd periaatteessa kalkki sen kokoset kavelee, niin sillonhan kun hirveesti
laittiin sita kaupan karryihin niin sehén oli silloin ettd eihdn se ikind opi kdvelemaan
Jos sitd aina rattaissa tyonnelldan.

7.6  Yhteenveto tuloksista
7.6.1 Aidin kokemukset haasteista

Haasteita jaksamiselle asettivat unenpuutteesta johtuva vasymys vauvan ydheréilyn vuoksi. Aidin
haasteet vanhemmuudessa liittyivat erityista tukea tarvitsevan vauvan- ja lapsen hoitoon ja kasva-
tukseen, mitka sitoivat didin tdysin ja asettivat rajoituksia arkeen. Vauva-arki oli erilainen kuin mitd
4iti oli siitd odottanut. Aidin mielikuva yhdessa ulkoilevasta perheesta romuttui. Aiti odotti myés lap-
sen sisarusten suhtautuvan vauvaan positiivisesti, mutta todellisuus oli painvastainen lasten kartta-
essa vauvaa. Vauva-arkeen kuului haasteina pelkoja lapsen hengissa selviytymisesta. Vauvanhoito ja

pyykinpesu vauvan oksentelun vuoksi sitoivat ja kuormittivat aitia.

Kasvatuksessa haasteita esiintyi yhteisymmarryksen luomisessa erityista tukea tarvitsevan lapsen ja
sisarusten vélille. Aiti koki haasteelliseksi antaa tasapuolisesti aikaa kaikille lapsille. Erityista tukea
tarvitsevan lapsen opettaminen ja ohjaus seka toimivien kasvatustapojen lI6ytaminen oli haastavaa
ja vei paljon aikaa. Aiti koki haasteelliseksi sisarusten ja erityisté tukea tarvitsevien lasten vélisten
ristiriitojen selvittdmisen. Aidin oli toimittava paaasiallisesti lapsen leikkikaverina, koska lapsi ei pads-
syt ikatovereiden leikkiin. Aidin oli huolehdittava erityistd tukea tarvitsevan lapsen ja kodin turvalli-
suudesta, silld lapsi aiheutti paloturvallisuusriskejd. Lapsen vaarantaju oli heikko, jolloin myés liiken-
teessa aidin oli oltava erityisen tarkkanan lapsen kanssa liikkuessa. My6s vuorovaikutustilanteissa ai-
din oli huolehdittava erityistad tukea tarvitsevasta lapsesta riskitilanteiden ehkaisemiseksi, koska lapsi

saattoi ymmartaa asiat kirjaimellisesti.

Arjen haasteita olivat rajoitukset asioida, sillé erityisté tukea tarvitsevan lapsen hoito sitoi didin. Aitig
kuormitti kotitéiden suuri maara ja se, etta han oli niista padasiassa vastuussa. Aika ei riittanyt koti-
tdiden tekoon silloin, kun hdnen oli hoidettava erityisté tukea tarvitsevan lapsen asioita viranomais-
ten kanssa tai tdyttdessa hakemuksia. Sairaalajakson diti koki haasteelliseksi perheelle, koska arjen
py6rittdminen jai talldin toisen vanhemman harteille. Aiti ei pystynyt harrastamaan kaikkia itselleen
mieluisia harrastuksia, vaan joutui priorisoimaan niisté. Aiti koki haasteelliseksi yhdista tyo- ja per-
he-elaman yhdistaminen. Lisaksi aidilla ei ollut riittdvasti omaa aikaa ja mahdollisuutta osallistua

mielenkiintoisiin vapaa-ajan harrastuksiin.

Erityista tukea tarvitsevan lapsen hoidosta johtuva vasymys ja yhteisen ajan puute asettivat haastei-

ta parisuhteelle. Aidin sosiaalisen verkosto oli heikko paikkakunnan vaihdoksen takia, jolloin ldheisil-
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t4 saatu konkreettinen apu oli vahéistd. Aidin oli vaikeaa 16yta4 itselleen ja perheelleen sopivaa ver-

taistukea.

Myds yhteiskunta asetti haasteita. Tuki oli riittdmatonta ja puutteita esiintyi hoitohenkiléston pate-
vyydessa diagnosoida ja antaa ja ohjausta tietoa tuista, palveluista, kuntoutuksesta ja kriiseista. Aiti
oli kohdannut vélinpitimattdmyytté ja epaasiallista toimintaa hoitohenkildston puolelta. Aitid kuor-
mitti se, ettd lapsen paasy tutkimuksiin kesti pitkadn. Tukien ja palveluiden hakuprosessit olivat mo-
nimutkaisia, haastavia ja henkisesti kuormittavia. Aitid kuormitti se, ettd organisaatiot tekivit paa-
tokset lapsen asioista kysymatta vanhempien mielipidettd. Lisaksi perheen yksildllisten tekijoiden
huomioiminen paatdksenteossa ei toteutunut katkeamattomasti. Aiti koki joutuvansa taistelemaan
lapsen oikeuksista ja olemaan tarkkana tukien hakemisessa. Aiti ei saanut kaikkia tukia ja palveluja
lapselle, vaikka lapsella oli niihin tarve. Aiti koki, ettd tukien ja palveluiden saannissa oli kunnallisia
eroja. Aiti koki, ettd koulun rehtori ei ymmaértényt hianen huoltaan lapsen kouluselviytymiseen liitty-

vista riskeistd. Lisaksi didilla oli huolia koulujarjestelmien mahdollisista muutoksista tulevaisuudessa.

Esteettomyys ei toteutunut asuinkaupungissa, mika vaikeutti perheen eldmaa asumisen ja liikkumi-

sen kannalta. Ihmisten asenteissa &iti oli kohdannut tiedon puutetta ja ymmartamattomyyttd, mika

nakyi negatiivisena suhtautumisena didin toimintamalleihin ja erityista tukea tarvitsevan lapsen kay-
tokseen.

7.6.2 Aidin kokemukset voimavaroista

Aidin henkildkohtaisia voimavaroja olivat mydnteinen eldmanasenne, sinnikyys, luonto, ystavit, per-
he, omat rentoutumishetket ja téssa hetkessa eldminen. Aiti pystyi myds yhdistdmaan osa-aikaisen
hanta itseaan kiinnostavan opiskelun perhe-elaman kanssa. Laheisistd ihmisista puoliso oli didille
henkisend tukena raskaassa eldmantilanteessa. Puoliso auttoi myds kotitdissa ja arjen pyorittamises-
sa. Aidin toiset lapset auttoivat itid arjessa tukemalla erityisté tukea tarvitsevan lapsen puheen,
naon ja motoristen taitojen kehitysta ja helpottamalla lapsen aistiyliherkkyyksia. Sisarukset mahdol-
listivat lapsen osallistumisen leikkeihin ja avustivat myos aitia kotitdissa. Voimavaroina esiintyivat

sopeutumisvalmennuskurssit ja vertaistukiryhmat, jotka antoivat didille vertaistukea ja tietoa.

Yhteiskunta antoi myés tukea didille. Aiti sai varhaista tukea lapselleen fysioterapeutilta synnytys-
osastolla ja kuntoutusta. Han sai apua erityista tukea tarvitsevalle lapselleen sijais ladkarilta ja 16y-
tamaltdan yksityiselta terveydenhuollon henkildltd. Han kohtasi myds joustavuutta erdan palvelun
saamisessa. Han sai my0s erityista tukea tarvitsevalle lapselle kouluun avustajan ja lastenhoitoapua
kaupungilta ja kolmannelta sektorilta. Aitid auttoi luottamus paivéakodin toimintaan. Aiti sai tiedollista
tukea erityistarhan ja koulun opettajalta. Aiti oli huojentunut siit, etti asiat toimi moitteettomasti

toisen lapsen opettajan kanssa.
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8 POHDINTA

8.1 Tulosten tarkastelu
8.1.1 Jaksamisen haasteet

Tutkimuksessamme ilmeni, ettd didin jaksamisen taso vaihteli. Etenkin vauva-arki oli raskasta, silla
erityistd tukea tarvitseva lapsi valvotti ditid. Lapsen jatkuvan oksentelun vuoksi aiti koki pelon tuntei-
ta lapsen hengissa selviytymisesta, mika kuormitti hanta henkisesti. Myds Tonttilan (2006, 105) tut-
kimuksessa tuli esiin &idin jaksamisen haasteet. Aidit valvoivat paljon lasten vuoksi ja jatkuva val-
vominen sairastavan lapsen vuoteen vierelld kuormitti diteja. Tama vaati dideilta seka fyysista etta
psyykkista kestavyytta. Tilanteet olivat psyykkisesti kuormittavia ja aiheuttivat esimerkiksi syvaa
huolta ja jopa kauhun tunteita. McGuiren ym. (2004, 55, 58, 6) tutkimuksessa havaittiin, etta didit
kamppailivat loppuun palamisen kanssa, koska heilld ei ollut tarpeeksi aikaa tarkeisiin asioihin, kuten

nukkumiseen, omiin vapaa-ajan harrastuksiin ja perheen laatuaikaan.

8.1.2 Aitiyden haasteet

Tutkimuksessamme todettiin, ettd didin kokema vauva-arki ei vastannut hanen odotuksiaan. Aiti
odotti sitd, ettd he ulkoilisivat yhdessa perheend. McGuiren, Crowen, Lawn ja Vanleitin (2004, 57—
58) mukaan aideilla oli korkeita odotuksia omasta vanhemmuudestaan, mika kuormitti heitd, koska
he yrittivat selvita odotustensa mukaisesti. Tutkimuksessamme diti koki vauva-arkena voimakkaita ja
kuormittavia pelon tunteita siitd, selviaakd lapsi hengissa. Vastaavia tuloksia nousi esille myds Tont-
tilan (2006, 101, 103) tutkimuksessa, jossa didit kokivat lapsen diagnoosin varmistuttua tai lapsen

sairastaessa voimakasta pelkoa ja ahdistusta lapsen hengissa selvidamisesta.

Sekd Beatsonin (2013, 144) etta Plantin ja Sandersin (2007, 120-121) tutkimuksissa ilmeni, etta eri-
tyista tukea tarvitsevien lasten &dideille aiheutui stressia ja hankaluuksia lapsen paivittdisten toiminto-
jen ja tarpeiden hoidossa ja lapsen kasvatuksessa. Tutkimuksessamme diti koki erityista tukea tar-

vitsevan lapsen opettamisen ja ohjauksen seka toimivien kasvatustapojen léytamisen oli haastavaksi
ja paljon aikaa vievéksi. Plantin ja Sandersin (2007, 120—-121) tutkimuksessa ditien kuormitus liittyi

vahvasti turvallisuudesta huolehtimiseen. Tama tuli selkeasti esille myds meidan tutkimuksessa, jos-
sa aidin mukaan turvallisuusriskeja aiheutti esimerkiksi lapsen ruoanlaittoleikit oikealla uunilla ja lap-

sen turvallisuudentajun puuttuminen liikenteessa.

Plantin ja Sandersin (2007, 120—121) tutkimuksessaan todettiin, ettd mitd enemman vanhemmat
tunsivat olevansa vastuussa lapsen hoidosta, sita enemman he tunsivat stressid. McGuiren ym.
(2004, 57-58) tutkimuksessa &idit kokivat olevansa ensisijaisesti vastuussa lapsen hyvinvoinnista.
Myds haastattelemamme diti koki olevansa padvastuussa lapsen hoidosta, kasvatuksesta ja lapsen
asioiden hoidosta. Tonttilan (2006, 115) tutkimuksessa didit kokivat tehtdvakseen puolustaa lasta.
Haastattelemamme aiti koki raskaaksi jatkuvan lapsen oikeuksien puolustamisen. Beatsonin (2013,

144) ja Tonttilan (2006, 101, 109) tutkimuksissa tuli esille ditien huoli lapsen hoidon sitovuudesta ja
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jatkuvasta lasndolosta lapsen kanssa. Samankaltaisia tuloksia tuli esiin myos tutkimuksessamme.
Vauvan oksentelu rajoitti didin mahdollisuuksia normaaliin vauva-arkeen. Vauva-ajan jalkeenkin lap-
sen kasvatus ja ohjaaminen hallitsivat didin eléamaa ja sitouttivat aidin taysin. Lisdksi didin oli toimit-

tava lapsen leikkikaverina, koska lapsi ei padssyt enaa ikatasoisten piha- ja juoksuleikkeihin.

8.1.3 Arjen haasteet

Tonttilan (2006, 136-137) tutkimuksessa monet dideista kokivat, ettei heilld kodin ja perheen ohella
ole juuri mahdollisuutta osallistua itsendiseen ja perheen ulkopuoliseen harrastustoimintaan. Myds
tutkimukseemme osallistunut aiti koki, etta itsendisia ja kodin ulkopuolisia harrastuksia vapaa-ajan
toimintoja on haasteellista yhdistda perhe-elamaan. Aiti oli niin sitoutunut erityisté tukea tarvitsevan

lapsen hoitoon, ettei vapaa-ajalle jaanyt juuri aikaa.

Maatan ja Rantalan (2010, 81-83) seka Taanilan (2009, 91-92) mukaan lapsiperheelliset vanhem-
mat kokevat paljon ajan riittamattdémyytta. Myds meidan tutkimuksemme mukaan aiti koki, etta aika
ei riittanyt esimerkiksi kotitdiden tekoon silloin, kun hanen oli hoidettava erityista tukea tarvitsevan
lapsen asioita viranomaisten kanssa tai tdyttaessa hakemuksia. Suuri kotitdiden maara ja se, etta aiti
oli niista padasiassa vastuussa, kuormitti arjessa. Kuten jo todetiin, didin aika omiin vapaa-ajan har-
rastuksiin oli myos rajallinen. Taanilan (2009, 91-92) mukaan lapsenhoito, sairaala- ja ladkarikdynnit
seka kuntoutus vaativat energiaa ja aikaa. Aiti koki lapsen sairaalajakson haasteelliseksi perheelle,

koska arjen pydrittdminen jai talléin kokonaan puolison harteille.

Tutkimuksemme mukaan &iti koki haasteelliseksi ty6- ja perhe-eldman yhdistdmisen. Samanlaisen
tuloksen sai myds Beatson (2013, 144), jonka tutkimuksen mukaan lapsen hoidon sitovuus vaikutti
ditien mahdollisuuteen kayda tdissa. Perhe-elaman ja tyén yhdistéminen koettiin hankalaksi, koska

lapsen hoidon sitovuus ei mahdollistanut didin tyéskentelya kodin ulkopuolella.

Taanilan (2009, 95) mukaan vanhemmat toivoivat vihjeita ja tietoa kasvatukseen liittyen seka neu-
voja arjen ongelmatilanteisiin. Myds haastattelemamme aiti koki, ettd arjen haasteista selviytymi-
seen liittyvat ohjeet olisivat helpottaneet arjen hallintaa ja Iaheisistd ihmissuhteista huolehtimista
taysin uusissa elamantilanteissa.

8.1.4 Sosiaalisen verkoston haasteet

Ahokkaan (2011, 147), Hartikaisen ym. (2010, 3), McGuiren ym. (2004, 61) ja Duvdevanyn ja Ab-
boudin (2003, 269-271) mukaan sosiaalisella verkostolla on merkitysta yksilon selviytymis- ja stres-
sinsietokyvylle. Ahokkaan mukaan myodnteiset ihmissuhteet ennakoivat sosiaalisen tuen maaraa krii-
sitilanteissa. McGuiren ym. tutkimuksen mukaan aitien saama ympariston tuki oli puutteellista. La-
heisiltd saadun tuen riittdmattdmyys tuli ilmi myds meidan tutkimuksessamme. Haastattelemamme
diti koki heidan sosiaalisen verkoston niukaksi, koska sukulaiset ja ystavat eivat asuneet samalla
paikkakunnalla. My6s kriisitilanteissa heilla ei ollut juuri ulkopuolista tukea, vaan he yrittivat selvita

omin avuin. Lahiverkoston riittdmattdman tuen vuoksi aiti karsi vasymyksesta hoitaessaan lasta yk-
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sin. Tutkimuksemme mukaan diti koki olevansa paavastuussa lasten ja heidan asioiden hoidosta se-
ka yhteisen arjen sujumisesta. My6s McGuiren ym. tutkimuksessa todettiin, etta aidit kokivat, etta

he ovat ensisijaisesti vastuussa lapsen hyvinvoinnista, vaikka heilld olisikin puoliso.

Taanilan (2009, 91-92) mukaan eldméankriisi kuormittaa parisuhteen kumpaakin osapuolta. Pahim-
millaan voi asiasta muodostua niin haasteellinen, etta vuorovaikutus vahenee ja hankaloituu seka
etaannyttad paria toisistaan. Eldmanmuutos voi vaikuttaa parisuhteeseen riittavaan aikaan ja ener-
giaan. Tutkimukseemme osallistunut iti koki, etta vasymys ja yhteisen ajan puute asettivat haastei-
ta parisuhteelle. Taanilan (2009, 91-92) ja Kinnusen (2006, 22) mukaan erityistd tukea tarvitsevan
lapsen syntyminen perheeseen voi vaikuttaa myds sisarusten asemaan ja perheen dynamiikkaan.
Tutkimuksessamme &iti koki haasteelliseksi antaa tasapuolisesti aikaa kaikille lapsille. Lisaksi haastei-
ta esiintyi yhteisymmarryksen luomisessa erityista tukea tarvitsevan lapsen ja sisarusten valille. Vas-
toin Tonttilan (2006, 132) tutkimusta, jossa lasten myonteinen hoivaava suhtautumisen erityista tu-
kea tarvitsevaan sisarukseen ilahdutti aitia, haastattelemamme aiti koki surua ja pettymysta vauva-
aikana siitd, etta sisarukset karttoivat oksentelevaa vauvaa. Tutkimuksessamme aiti koki useiden
perheiden karttavan heita erityista tukea tarvitsevan lapsen takia. My&s Tonttilan (2006) tutkimuk-
sessa didit kokivat muutamien ystavistaan karttavan heité lapsen sairauden tai vamman vuoksi
(Tonttila 2006, 138).

Tutkimustulostemme mukaan aidin oli vaikeaa 16ytaa itselleen ja perheelleen sopivaa vertaistukea.
Kinnusen (2006, 35, 64-65) ja Tonttilan (2006, 173—178) tutkimuksissa tuli esille ainoastaan aitien
positiiviset kokemukset vertaistuesta. Sopivan vertaistukiryhman léytdmisen haasteellisuudesta ei ol-

lut mainintoja tutkimuksessa, mika oli pdinvastainen ilmi6 tutkimustuloksiimme verrattuna.

8.1.5 Yhteiskunnan haasteet

Beatsonin (2013, 144) seka Hendricksonin, Baldwinin ja Allredin (2000, 11-14) tutkimusten seka
Taanilan (2009, 94-95) mukaan aidit kokivat hoitohenkildkunnalta saaman tiedon erityista tukea
tarvitsevaan lapseen sairauteen liittyvissa asioissa riittdmattdmaksi. Taanilan mukaan vanhemmat
toivoivat yllattavissa muutostilanteissa apua paatdksentekoon, tietoa palvelujarjestelmasta ja etuuk-
sista sekd apua paperitdihin. Hendricksonin, Baldwinin ja Allredin tutkimuksessa selvisi, etteivat ke-
histysviiveisten lasten aidit olleet tiedon etsimisesta huolimatta tietoisia lapselle kuuluvista varhaisis-
ta palveluista ja niiden valikoimasta. Tiedon puute saatavilla olevista palveluista heikensi perheiden
hyvinvointia, silla perheet joutuivat kokemaan pitkittyneen kriisin ennen kuin he 18ysivat sopivia pal-
veluita lapselleen. Suurin osa perheista olisi voinut saada palveluita lapselleen ennen kuin lapsi taytti
3 vuotta, mutta tiedonpuutteen vuoksi naitd palveluita ei saavutettu. Tama kuormitti aiteja aiheutta-
en katumusta ja surua. Aidit toivoivat tietoa ja esitteitd kehityksellisestd viivastyméasta laakarien
vastaanottotiloista julkisiin paikkoihin, kuten paikalliseen televisioon, radioon, apteekkeihin ja ruoka-
kauppoihin. Tutkimuksessamme ilmeni yhtalaisyyksia edelld mainittujen tutkimusten tulosten kans-
sa. Aiti koki yhdeksi haasteekseen riittdméattéman tiedon saamisen erityists tukea tarvitsevan lapsen
asioista, kuten esimerkiksi sairauksista, hoidosta, kuntoutuksesta, oikeutetuista tuista, palveluista ja

vertaistukiryhmista. Tutkimuksessamme tuli my6s esiin, etta aidille annettiin vaaraa ja puutteellista
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tietoa kotihoidon tuen hakemisessa, jolloin tuet jdivit saamatta. Aiti koki myds, etté erilaiset kriisit

olisivat voineet olla ehkaistavissa, jos tietoa olisi ollut saatavilla.

Aiti koki turhauttavaksi sen, ettd vanhempien nakemyksié ei huomioitu lasta koskevien paatosten
teossa. Vanhempien mielipiteitd ei kysytty esimerkiksi lapsen paivakodista kouluun siirtymisessa. Li-
saksi turhautumista aiheuttivat koulun henkiléstdn puutteet ymmartaa didin pelkoja ja huolia kou-
lunkdyntiin liittyvista riskeistd. Myds McGuiren ym. (2004, 57-62) tutkimuksessa todettiin, etta ym-
pariston tuen puute esti merkittavasti ditien hyvinvointia. Erityisesti didit tunsivat, etteivat koulujar-
jestelmdt ymmarrd, mika on parasta heidén lapselleen. He olivat turhautuneita puutteellisista mah-
dollisuuksista vaikuttaa koulun- ja terveydenhuollon paatoksiin, jotka koskevat heidén perhettdan.
Tutkimuksemme mukaan aitia huolestutti lapsen tulevaisuuteen liittyvat asiat. Hanta mietitytti, kuin-
ka lapsi parjaa tulevaisuudessa koulussa, jos koulun rakenteita muutetaan ja erityisluokkia poistet-
taan. Vanhasen (2010, 2199-2204) mukaan erityisopetuksen saanti on puutteellista oppimisvaikeuk-
sista karsivilla lapsilla ja kuntien erityisluokat, tiedonkulku ja opettajien ammattitaito seka erityis-

tyontekijoiden maara ovat puutteellisia.

Tutkimuksessamme, ettd &iti koki palveluiden saannin epatasa-arvoiseksi. Aiti oli kokenut kunnallisia
eroja palvelujen ja tukien mydntamisessa. Aiti koki joutuvansa taistelemaan saadakseen tukia, pal-
veluja ja kuntoutusta erityistd tukea tarvitsevalle lapselleen. Aiti ei saanut kaikkia tukia, palveluita ja
kuntoutusta lapselleen, vaikka niihin oli selkea tarve. Minna Aholan tutkimuksessa (2007, 132) selvi-
si, ettei perheiden mielestad palveluja tarjota oikeudenmukaisesti ja tasapuolisesti Suomessa. Perhei-
den kokemusten mukaan Kelan palveluissa oli suuria eroja kuntien valilla. Perheilld oli myds koke-
muksia siita, ettd heitd palvellut viranomainen vaikutti palveluiden saatavuuteen. Hartikaisen ym.
(2010, 3) tutkimuksen mukaan vanhemmat kokivat palvelujarjestelméan hajanaiseksi ja vaikeaselkoi-
seksi, miké iimeni myds tutkimuksemme tuloksista. Aiti koki tukien, palveluiden ja kuntoutuksen ha-

kuprosessit monimutkaiseksi ja vaikeaksi.

Tulostemme perusteella hoitohenkildkunnan tuki oli riittdmatonta ja puutteita esiintyi hoitohenkilds-
tdn patevyydessa diagnosoida lasta oikein, antaa ohjausta ja tietoa tuista, palveluista, kuntoutukses-
ta, lapsen sairaudesta tai vammasta ja perheen kriiseistda. Hendricksonin ym. (2000, 11-14) aidit oli-
vat sitd mieltd, ettd palveluiden I6ytédmista helpottaisi lastenlaakarien perehtyneisyys palvelujen saa-
tavuuteen, silla 1dakari oli ensisijainen henkild, johon vanhemmat ottivat yhteyttd edella mainituissa
asioissa. Hartikaisen ym. (2010, 3) tutkimuksen mukaan vanhemmat tarvitsivat terapeutilta ohjeita,
neuvontaa seka lisaa aikaa keskusteluun. Tuloksistamme ilmeni, etta aiti etsi itse tarvittavan avun
erityista tukea tarvitsevalle lapselle, koska ei kokenut saavansa tarpeeksi apua hoitavilta ladkareilta
ja neuvolan hoitohenkilékunnalta. Hendricksonin ym. (2000, 11-14) tutkimuksen mukaan &idit on-

nistuivat lopulta 16ytdmaan itse apua lapselleen.

Tutkimuksemme tulosten mukaan fyysinen esteettdmyys ei toteutunut didin asuinkaupungissa, mika
vaikeutti lapsen kanssa liikkumista ja toimimista. Aiti joutui huolehtimaan siité, etté lapsi paasi liik-
kumaan turvallisesti portaissa. Yhtenevdisia tuloksia l6ytyi myds Beatsonin (2013, 144) tutkimukses-

sa todettiin, ettd esteettdbmyyden ongelmat vaikuttavat ditien arjesta selviytymiseen sairaan tai
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vammaisen lapsen kanssa. Aidit joutuivat kantamaan lasta rappusissa saadakseen lapsen valmiiksi

kouluun, koska lapsi ei voinut kavellad rappuja.

Beatsonin (2013, 144) tutkimuksessa yksi dideista oli huolissaan muiden ihmisten suhtautumisesta
erityista tukea tarvitsevan lapsen normaalista poikkeavaan kaytokseen. Tutkimuksessamme aiti koki
enemman turhautuneisuuden tunnetta kuin selkeaa huolta ihmisten suhtautumisesta. Beatsonin tut-
kimuksessa ei tullut selkeasti esille, ettd didit olisivat kohdanneet epaasiallista suhtautumista heidan
lapseensa. Tutkimuksemme tuloksista tata vastoin ilmeni, etta aiti oli kohdannut negatiivista suhtau-
tumista muilta ihmisilta erityista tukea tarvitsevan lapsen kaytosta ja didin toimintamalleja kohtaan.

Taman aiti tulkitsi johtuneen ihmisten tiedon puuttesta ja ymmartamattomydesta.

8.1.6 Henkilokohtaiset voimavarat

Tutkimuksemme tulosten perusteella didin voimavaroina toimivat omat rentoutumishetket ja luon-
nossa liikkkuminen. My6és McGuiren ym. (2004, 61) tutkimuksessa havaittiin, etta ditien jaksamiseen
auttoivat pienetkin asiat, kuten rentoutuminen ja hetket, jolloin ei tehnyt mitadn. Myds harrastus-
toiminnan kehittaminen, liikkuminen ja kuntoilu, laatuajan viettdminen ystavien kanssa antoi dideille
positiivisia kokemuksia. Tutkimuksen mukaan aktiivisesti omista tarpeista huolehtiminen edistivat ai-
tien hyvinvointia. Jo pienikin oma aika poissa kotoa, kuten esimerkiksi tunti, helpotti jaksamista ja
ditina toimimista. Tonttilan (2006, 130, 136—137) tutkimuksessa yhtena erityista tukea tarvitsevien
lasten aditien henkilokohtaisena voimavarana oli asian uskonnollinen tai filosofinen kasittely. Tutki-

muksessamme kavi ilmi, ettd didin voimavarana toimi hanen positiivinen asenteensa.

8.1.7 Sosiaalisen verkoston voimavarat

Tutkimuksemme tulosten mukaan puoliso oli didin voimavara ja tuki ditid raskaassa elamantilantees-
sa. Aiti koki puolison kannustavan ja positiivisen asenteen auttavan hanta henkisesti lapsen diag-
nosoinnin aikana. Puolisosta oli apua myds kotitdissa ja arjen pydrittdmisessa. Myds McGuire ym.
(2004, 61) tutkimuksessa todettiin, etta aidit kokivat puolison fyysisen ja emotionaalisen tuen voi-
maa antavaksi. Tonttilan (2006 130, 136—137) tutkimuksessa ilmeni myds, etta erityista tukea tar-
vitsevien lasten ditien henkildkohtaisia voimavarana oli parisuhde.

Toisaalta tutkimuksestamme selvisi, ettd vastuu kotitéista ja erityista tukea tarvitsevan lapsen asiois-
ta, hoidosta ja kasvatuksesta jai herkasti didille. Samaan tulokseen paatyivat McGuiren ym. (2004,
61) tutkimuksessaan, jossa didit kokivat olevansa ensisijaisesti vastuussa lapsen hyvinvoinnista,
vaikka heilla olisikin puoliso. Tonttilan (2006, 130, 136—137) tutkimuksessa selvisi, etta erityista tu-
kea tarvitsevien lasten ditien henkildkohtaisena voimavarana oli jaettu vanhemmuus puolison kans-

Sa.

Tuloksiemme mukaan aiti koki erityista tukea tarvitsevan lapsen sisarukset voimavaroikseen. Lapsis-
ta oli apua arjessa, silld lapset auttoivat arjessa tukemalla erityista tukea tarvitsevan lapsen puheen,
nadn ja motoristen taitojen kehitysta ja helpottamalla lapsen aistiyliherkkyyksia. Sisarukset mahdol-
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listivat lapsen osallistumisen leikkeihin ja avustivat myos ditid kotitdissa. My6s Tonttilan (2006, 132)
tutkimuksessa todettiin, ettd perheen terveet lapset olivat erittdin tarkeita didin jaksamisen kannalta.
Esimerkiksi sisaruksien hoivaava ja auttava rooli edisti perheen tiivista koheesiota, mika auttoi myos

ditien jaksamista.

Tuloksissamme selvisi, etta aiti koki ystavat tarkedksi voimavarakseen. Myds McGuiren ym. (2004,
61), Hartikaisen ym. (2010, 3) ja Duvdevanyn ja Abboudin (2003, 269-271) tutkimuksista ilmeni, et-
ta lahiverkoston tuki oli dideille tarkeda ja lisasi ditien hyvinvointia. Tulostemme perusteella &iti koki
saavansa keskusteluapua ystaviltdan puhelimessa. McGuiren ym. (2004, 61) tutkimuksen mukaan
huolien ja murheiden puhuminen muille auttoi diteja jaksamaan. Ahokas (2011, 147) toteaa, etta
sosiaalisella verkostolla on merkitysta yksilon selviytymis- ja stressinsietokyvylle. Mydnteiset ihmis-
suhteet ennakoivat sitd, etta yksilélla on saatavilla sosiaalista tukea elaman kriiseissa, ja kuormitta-

vissa elaman tilanteissa.

Tuloksistamme selvisi, ettd didin sosiaalisiin voimavaroihin kuului myds erityista tukea tarvitsevien
lasten vanhemmilta saatu vertaistuki. Aiti hydtyi sopeutumisvalmennuskursseista ja vertaistukiryh-
mistd vertaistuken, tiedon ja uusien ndkdkulmien vuoksi. Aiti sai myds tukea vanhemmuuteen tois-
ten vanhempien kautta. Kinnusen (2006, 64-65) mukaan erityista tukea tarvitsevien lasten dideilla
on vahva tarve tulla ymmarretyksi. Jaettu kokemus erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemmuu-
desta auttaa jaksamaan arjessa paremmin seka ymmartamaan itsedan ja tunteitaan. Vertaistuki an-
taa vanhemmille emotionaalista ja tiedollista tukea arjen kdytanndista seka paivittdisista tilanteista.
Myds tunteiden kuten pelon, epavarmuuden, hapean, syyllisyyden ja jopa raivon jakaminen vahvis-
taa kokonaisvaltaista jaksamista. Myds Tonttilan (2006, 173—-178, 130, 136—137) tutkimus vahvistaa
vertaistuen tarkeytta ditien voimavarana. Tutkimuksen mukaan vertaistukiryhmista saatu tieto koe-
taan usein tarkedksi. Kinnusen (2006, 64-65) tutkimuksen mukaan kokemukset hyvaksynnasta ja
selviytymisestd mahdollistuvat vertaistuen kautta. Myds didin kokemuksien mukaan vertaistukiryh-

massa ihmiset suhtautuivat haneen hyvin ja ymmartavaisesti.

8.1.8 Yhteiskunnan voimavarat

Tutkimustuloksistamme ilmeni, etta aiti sai tukea hoitohenkildstolta, minka han koki tarkeaksi. Tut-
kimuksessamme tuli kuitenkin vaikutelma, ettd merkittavin saatu apu oli sattumanvaraisesti saatua,
eikd niinkaan itsestdan selvyys. Aiti sai apua lapselleen sattumalla 16yténeltdan sensoriseen integraa-
tion perehtyneeltd psykoterapeutilta ja sijaisena toimivalta ladkariltd. Avun saaminen lievitti didin
stressi kuormaa lapsen tilanteesta. Sama ilmié nakyi McGuiren ym. (2004, 61) tutkimuksessa, jossa
didit kokivat ammattihenkilostdn tuen tarkedksi ja jaksamista edistavaksi tekijaksi. Myds Tonttilan
(2006, 30, 136—137) tutkimuksessa selvisi, etta erityistd tukea tarvitsevien lasten ditien voimavarana
olivat lasta kuntouttavat henkilét. Hartikaisen ym. (2010, 3) mukaan vanhemmat saivat voimavaroja

lapsen edistymisesta terapiassa.

Tuloksistamme selvisi, ettd paivakodin ja koulun tuki oli didille tarkeda. Aiti koki voivansa luottaa

paivakodin toimintaan erityista tukea tarvitsevan lapsen kanssa. Tonttilan (2006, 117) tutkimuksessa
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didit kokivat saaneensa monipuolista tukea paivahoidon henkilékunnalta ja he olivat tyytyvaisia ja
luottavaisia heidén toimintaan. Aidit olivat saaneet keskustelutukea, rohkaisua vanhemmuuteen, tie-
toa lapsen vammasta ja kehityksestd ja he kokivat, etta paivakoti oli ottanut vastuuta lapsen kun-
toutuksesta. Painvastainen tulos tulos esiintyi Tonttilan (2006, 109) tutkimuksessa, josta selvisi per-
heiden kohtaavan poikkeuksellisen paljon ongelmia lapsen hoitojarjestelyissa. Puutteellisen hoidon
vuoksi myds mahdollinen tuki voi jaada saamatta. Tutkimuksen mukaan Suomessa on paikkakuntia,
joissa autistisen lapsen pdivahoidon jarjestdminen on puutteellista. Tulostemme mukaan aiti koki
saaneensa tiedollista tukea koululta erityista tukea tarvitsevan lapsen rahallisiin tukitoimiin. Myds
Hendricksonin, Baldwinin ja Allredin (2000, 14) tutkimuksessa didit kokivat kouluista saadun tiedon

huomionarvoiseksi.

8.1.9 Tulosten tarkastelu Inhimillisen toiminnan mallin ja toimintakokonaisuuksien mukaan

Inhimillisen toiminnan mallia soveltaen aidin toiminnallista osallistumista voidaan tarkastella hdnen
tahdon, tottumuksen, suorituskyvyn seka ympariston vaikutuksen kautta. Tahto on toimintaan moti-
voitumista. (Forsyth ja Kielhofner 2006, 72). Tutkimustemme perusteella &iti toteutti rooliodotusten,
arvojen ja vaatimusten mukaista toimintaa, mika vaikutti positiivisesti didin toiminnallisen patevyy-
den kokemukseen. Aiti oli hyvin sitoutunut vanhemmuuteen liittyviin tehtéviin ja rooleihin. Hautalan
ym. (2011, 235-236) mukaan Inhimillisen toiminnan mallissa sitoutuminen vanhemmuuteen kuvaa
siité, ett &iti on kokenut tdmaén itselleen merkitykselliseksi. Aidin rooliin ja roolin mukaiseen toimin-
taan sitoutumiseen vaikuttivat myds aidin arvot, silla Forsythin ja Kielhofnerin (2006, 73) mukaan
ihminen kokee velvollisuudekseen toimia arvojensa mukaisesti. Tutkimuksessamme &iti koki tanssi-
harrastuksen omien arvojensa vastaiseksi, koska hanen mukaansa perhe oireili didin poissaolon
vuoksi. Mallin mukaan arvojen vastainen toiminta aiheuttaa syyllisyytta tai hdpeda. Aiti mukautti
toimintaansa omien arvojensa mukaiseksi lopettamalla harrastuksensa. Aiti priorisoi myds muita va-
paa-ajan toimintojaan. Forsythin ja Kielhofnerin mukaan mielenkiintoiseen toimintaan osallistuminen
antaa yksil6lle energiaa ja positiivisia kokemuksia. Tulostemme mukaan didin voimavaroihin kuului-
vat muun muassa luonnossa ulkoilu, omat rentoutumishetket, perhe, ystavat ja vertaistukitoiminta.
Aidin osallistuminen hénté kiinnostaviin toimintoihin edisti hdnen hyvinvointiaan ja arjessa jaksamis-
ta. Kyseenalaiseksi kuitenkin jaa, oliko didilla tarpeeksi mahdollisuuksia osallistua itsedan kiinnosta-
vaan toimintaan. Mahdollisuutta osallistua rajoittivat kuitenkin vanhemmuuteen ja arkeen liittyvat
haasteet. Inhimillisen toiminnan mallin mukaan henkildkohtainen vaikuttaminen eli henkildn tieto
omista kyvyista ja tunne toiminnan tehokkuudesta vaikuttavat hanen osallistumiseen, valintoihin,
kokemuksiin ja tulkintoihin. Haastattelemamme &iti toimi sinnikkaasti haasteista huolimatta. Esimer-
kiksi han ei luovuttanut lapselle kuuluneiden palveluiden hakemisessa, vaikka paatdkset tulivat kiel-

teisind ja hakemiseen kului paljon aikaa ja energiaa.

Inhimillisen toiminnan mallissa tottumus maarittelee sitd, miten toiminnat muotoutuvat arkielamas-
sa. Tottumus mahdollistaa tehokkaan ja automaattisen toiminnan. N&ité voidaan tarkastella roolien
ja tapojen kautta. (Forsyth ja Kielhofner 2006, 73—74.) Haastattelemamme erityista tukea tarvitseva
diti toimi erilaisissa rooleissa, kuten esimerkiksi didin, puolison, ystavan, vertaisen ja opiskelijan roo-

leissa. Hautalan ym. (2011, 238) mukaan roolit liitetddn osaksi identiteettia. Ihmisen oma maail-
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mankuva, arvot, elamantilanne ja mahdollisuudet asettavat roolit tarkeysjarjestykseen ja vaikuttavat
siihen kuinka yksilo toteuttaa roolejaan. Tutkimuksessamme aidin rooli oli vallitsevin, mihin sisaltyi
seka erityistd tukea tarvitsevan lapsen etta terveiden lasten vanhemmuus. Tutkimuksessamme aiti
koki roolien tasapainottamisen haasteita, mika ei tuloksena ollut yllattévaa. Haasteita oli muun mu-
assa riittdvan ajan 16ytamisessé terveiden lasten didin, puolison ja ystavan rooleille. Lisaksi tyonteki-
jan rooli ei ollut sopeutettavissa haastavaan arkeen. Hautalan ym. (2011, 237-238) mukaan tavoilla
eli rutiineilla tarkoitetaan taipumusta tehda asioita tietylld kaavalla tutussa tilanteessa tai ymparis-
tdssd. Tutkimustulostemme perusteella didin rutiinit ja ajanhallinta tukivat arjen sujuvuutta. Esimer-
kiksi erityistd tukea tarvitsevalle lapselle samassa jarjestyksessa ja samaan aikaan toteutetut rutiinit

olivat tarkeita, koska muuten lapsen kanssa toimiminen hankaloitui.

Hautalan ym. (2011, 239) mukaan suorituskyvylla viitataan ihmisen subjektiiviseen ja objektiiviseen
fyysiseen ja psyykkiseen kapasiteettiin, jotka mahdollistavat toiminnan. Lisaksi ymparistétekijat vai-
kuttavat suoriutumiseen. Tutkimuksestamme selvisi, etta diti koki jaksamisensa vaihtelevan. Vasy-
mys kuormitti diti, minka han koki vaikuttavan esimerkiksi parisuhteeseensa. Tutkimuksemme perus-
teella vaikutti silta, etta aiti selviytyi kuitenkin haasteista huolimatta hyvin esimerkiksi vanhemmuu-
desta ja arjesta. Toiminnasta suoriutuminen edellytti didilta hyvaa suorituskykya. Esimerkiksi van-
hemmuuden roolissa &iti hyotyi kognitiivisista, psyykkisista ja sosiaalisista valmiuksistaan ja taidois-

taan.

Hautalan ym. (2011, 240-241) mukaan ymparistd jaetaan mallin mukaan kulttuuriseen, sosiaali-
seen, fyysiseen, taloudelliseen ja poliittiseen ymparistotn. Ymparisto voi tarjota tai rajoittaa ihmisen
mahdollisuuksia osallistua hanen hyvinvointia tukevaan toimintaan. Tutkimuksestamme ilmeni kult-
tuuriseen ymparistdon liittyvid haasteita, kuten esimerkiksi ihmisten ennakkoasenteet ja negatiivinen
suhtautuminen erityisté tukea tarvitsevaan lapseen ja didin toimintatapoihin lapsen kanssa. Aiti oli
kokenut hyvaksyvaa ja ymmartavaistd suhtautumista haneen vertaistukiryhmassa. Sosiaalista ryh-
mista epavirallisien ryhmien tuki oli didille tarkead. Naitéd ryhmia olivat perhe ja ystavat. Virallisista
ryhmisté tulosten mukaan &iti koki vertaistuen térkedksi ja tukea antavaksi. Aiti koki tukiverkostonsa
kuitenkin kapeaksi. Forsythin ja Kielhofnerin (2006, 75) mukaan toiminta tapahtuu aina fyysisessa
ymparistdssa. Tuloksistamme selvisi, ettd diti koki vaikeuksia lapsen kanssa liikkkumisessa ja toimimi-

sessa ulkoymparistdssa esteiden vuoksi. Myds esteettdman asunnon I6ytdminen oli haasteellista.

Tutkimuksessamme ilmeni seka haasteita etta voimavaroja poliittisessa ja taloudellisessa
ymparistdssa. Lisaksi didin mahdollisuudet tytskennella olivat rajalliset, koska yhteiskunnan
tarjoama ty0 ei ollut niin joustavaa, etta sen olisi voinut yhdistaa sitovaan erityista tukea tarvitsevan
lapsen vanhemmuuteen. Suomen palvelujarjestelma oli monimutkainen, hajanainen ja kuormittava
tukien, palveluiden ja kuntoutuksen saannissa. Ymparistd tarjosi mahdollisuuksia vapaa-ajan
harrastuksiin, mutta kotieldmén haasteiden vuoksi &iti ei niihin pystynyt osallistumaan. Aiti koki
voimavaroiksi poliittisessa ja taloudellisessa ymparistdssa lapsen luotettavan paivahoidon ja
esikoulun. Toisaalta paatokset, jotka kouluorganisaatio teki huomioimatta lapsen tilannetta,

kuormittivat aitia.
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Toimintaterapian Inhimillisen toiminnan mallin mukaan yksilé vaikuttaa omaan hyvinvointiinsa osal-
listumalla toimintakokonaisuuksiin (Hautala, Hdmaldinen, Makeld ja Rusi-Pyykénen 2011, 27-29).
Toimintaterapian yhteisia kaytantdja ohjaava Toimintaterapianimikkeistd luokittelee toimintakoko-
naisuudet yhdeksaan osaan, joita ovat itsesta huolehtiminen, asioiminen ja kotieldma, koulunkaynti
ja opiskelu, tydkyky ja tydssa selviytyminen, yhteiskunnallinen osallistuminen, vapaa-ajan vietto,
leikkiminen ja lepo (Suomen Kuntaliitto ja Suomen Toimintaterapeuttiliitto 2003, 35-36). Tutkimuk-
semme mukaan erityistd tukea tarvitsevan aidin osallistuminen oli rajoittunutta. Tutkimuksemme tu-
loksissa tuli selkedsti esille didin kokemat hankaluudet asiointia ja kotielamaa koskien. Vauva-aikana
diti ei paassyt esimerkiksi ostoksille ja asioimaan virastoihin. Lisdksi erityistd tukea tarvitsevan lapsen
sisaruksille ei riittanyt tarpeeksi aikaa vauva-ajan haasteiden vuoksi. Lepo vauva-aikana ei ollut riit-
tavaa yollisten valvomisten vuoksi. Liséksi vauva-aikana ja mydhemminkin levon suhde aktiiviseen
toimintaan oli ristiriitainen kotitdiden suuren maaran ja lapsen asioihin liittyvan asioinnin vuoksi.
Kolmilapsisen perheen ditiys rajoitti didin vapaa-ajan harrastusmahdollisuuksia. Liséksi erityista tu-
kea tarvitsevan lapsen tarpeet rajoittivat myds ystévien luona seurustelua. Aidilla oli mahdollisuus
osallistua vertaistukitoimintaan ja osittaiseen opiskeluun, mutta taysipdivainen tydssa kayminen tun-

tui eparealiselta arjen haasteiden vuoksi.

Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuudesta ja uskottavuudesta on tarkeda tehda arviota. Reliabilitee-
tin ja validiteetin kasitteitad tulee soveltaa laadullisessa tutkimuksessa (Saarinen-Kauppinen ja Puus-
niekka 2006). Arvioinnissa on huomioitava, kuinka tuloksiin on paadytty ja ovatko tulokset sattu-
manvaraisia vai ei. Lisdksi laadullisessa tutkimuksessa ilmenevien kasitteiden on oltava sopivia saa-
dun aineiston ja tutkimusongelman sisaltéjen kanssa. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voi-
daan tarkastella myos silld, kuinka yleistettavissa ja siirrettévissa tutkimuksen tulokset ovat. (Jyvas-

kylan yliopiston koppa 2014.)

Laadullisessa tutkimuksessa reliabiliteetti liittyy padasiassa tutkijan toimintaan ja analyysin teon luo-
tettavuuteen, kuten esimerkiksi onko tutkija huomioinut kaiken aineiston ja onko litterointi tapahtu-
nut oikein. Tulosten on myds pohjauduttava mahdollisimman paljon tutkittavan omiin nakemyksiin ja
ajatuksiin, vaikka tulokset muodostuvat tutkittavan ja tutkijan yhteistydsta. (Tuomi ja Sarajarvi
2002, 186, 189.) Pyrimme olemaan tarkkoja aineiston litteroinnissa. Tydmaaradamme pienenti kah-
den tutkijan ty6panos, mika edisti jaksamistamme keskittya tarkkaan ty6hén. Pystyimme lukemaan
toistemme litteroinnit ja arvioimaan, ovatko kaikki alkuperdiset ilmaukset valittu aineistoon. Tutki-
muksen luotettavuutta lisasi haastattelun nauhoitus, mika mahdollisti tarkan litteroinnin. Tama pie-

nenti riskid siihen, ettd haastateltavan kertoma olisi kuultu tai kirjattu seka lopulta tulkittu vaarin.

Laadullisen tutkimuksen reliabiliteettia voidaan arvioida kolmen kohdan mukaisesti. Ensimmaisessa
kohdassa pohditaan, missa olosuhteissa metodi on luotettava ja johdonmukainen. Tasta kaytetaén
nimitysta erityisen metodin reliaabeliuuden arviointi. Arviointi on kuitenkin ongelmallista, silla tutkit-
tavat eivat anna valttdmatta luotettavia vastauksia haastattelukysymyksiin ja voivat vastata esimer-
kiksi sosiaalisesti hyvaksyttavalla tavalla. (Saarinen-Kauppinen ja Puusniekka 2006.) Erityista tukea
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tarvitsevan lasten aitien kokemuksien esille tuominen haastattelutilanteessa voi olla estynytta esi-
merkiksi yhteiskunnan odotusten tai luottamuksen puutteen vuoksi. Aitien kokemuksiin saattaa liit-
tya esimerkiksi sosiaalisesti hyvaksymattdmia tunteita, kuten hapeaa tai vihaa omaa lasta kohtaan,
joita voi olla vaikeaa ilmaista haastattelutilanteessa. Pyrimme luomaan mahdollisimman avoimen,
hyvaksyvan ja luotettavan ilmapiirin tutkijoiden ja haastateltavan vdlille, jotta haastateltava tuntisi
olonsa turvalliseksi ilmaista my&s sosiaalisesti hyvaksymattémia tunteita ja ajatuksia. Nain saisimme

myds mahdollisimman luotettavaa ja kattavaa tietoa.

Toisen kohdan mukaan tutkijan tulisi tarkastella tutkimuksen ajallista reliabeliteettia. Tassa arvioi-
daan havaintojen tai mittausten pysyvyytta eri aikoina. Havaintojen pysyvyytta on kuitenkin harvoin
mahdollista mitata, silla tutkittavat ilmiét voivat muuttua. (Saarinen-Kauppinen ja Puusniekka 2006.)
Jos toteuttamamme tutkimus toistettaisiin uudestaan, tulokset voisivat poiketa haastateltavan ela-
mantilanteesta riippuen. Saarinen-Kauppisen ja Puusniekan (2006) mukaan kolmas kohta laadullisen
tutkimuksen reliabiliteetin arvioinnissa on tarkastella johdonmukaisuutta tuloksissa, jotka on saavu-
tettu eri vélineilla samaan aikaan. Tulokset samasta ilmista voivat poiketa suuresti, jolloin tutkija

joutuu pohtimaan tulosten luotettavuutta. (Saarinen-Kauppinen ja Puusniekka 2006.)

Validiteetti tiivistettyna tarkoittaa tutkimuksen patevyytta. Tutkimuksen perusteellinen tekeminen ja
totuudenmukaiset tulokset ja paatelmat kertovat tutkimuksen patevyydesta. (Saaranen-Kauppinen
ja Puusniekka 2006.) Hirsijarven ja Hurmen (2010) mukaan rakennevaliditeetti tarkoittaa sitd, ettd
tutkija tutkii sitd, mitéd hanen on tarkoitus tutkia (Hirsijarvi ja Hurme 2010, 187). Muodostimme
haastattelun teemat ja kysymykset niin, etta niilld saa vastauksia tutkimuskysymyksiimme eli mita
haasteita ja voimavaroja erityista tukea tarvitsevan lapsen didilla on. Mielestamme onnistuimme te-

kemaan tutkimuksen toimintaterapeuttisesta nékdkulmasta, mika oli myds opinndytetydn tarkoitus.

Parkkilan ym (2000) mukaan laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kriteereihin kuuluu tutkimuksen
toteuttaminen tieteellisen tutkimuksen yleisten periaatteiden mukaisesti (Tuomi ja Sarajarvi 2002,
137). Tutkimuksen toteutus pohjautuu laadullisen tutkimuksen toteutuksen teoriatietoon ja kaytan-
tdihin. Pyrimme toteuttamaan tutkimuksen kayttamalla laadullisen tutkimuksen seka teemahaastat-
telun kaytantdja ja ohjeistusta. Kuvailimme ja perustelimme mahdollisimman tarkasti vaihe vaiheelta
tutkimusprosessin etenemisen. Toisaalta tama oli meille meidan ensimmainen laadullinen tutkimus,
jolloin emme voi olla tdysin varmoja siitd, ettd huomioimmeko kaikki laadullisen tutkimuksen toteut-

tamisen periaatteet.

Yksi laadullisen tutkimuksen kriteereista on vakiintuneisuus, mika tarkoittaa sitd, etta tutkimuksen
tuotokset eli muun muassa aineiston 16yddkset, tulkinnat ja suositukset arvioi ulkopuolinen henkild.
(Tuomi ja Sarajarvi 2002, 137). Tydmme tuotos lahetettiin tutkimukseen osallistuneelle henkildlle,
joka antoi arvionsa tutkimuksen tulosten ja tulkintojen totuudenmukaisuudesta. Tyémme kokonai-
suudessaan arvioi opponentit, ohjaava opettaja ja yliopettaja. Lisdksi valmiin tyémme luki muutama

muu ulkopuolinen henkil®.
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Willbergin (2009) mukaan tutkijan on huomioitava laadullisessa tutkimuksessa, ettd omat ennakko-
odotukset eivat vaikuta tutkimuksen toteuttamiseen ja johtopaatoksiin. Laadullisessa tutkimuksessa
tutkimuksen tulokset voidaan vahvistaa vertaamalla tuloksia toisiin tutkimuksiin ja hakemalla niista
tukea omille tulkinnoille. (Willberg 2009, 7.) Tunnistimme omat ennakko-odotuksemme ja keskuste-
limme niista tutkimuksen tulosten suhteen. Etuna tutkimuksen luotettavuudelle oli se, etta tydsken-
telimme kahdestaan, jolloin saimme toisiltamme kriittista palautetta ennakko-odotuksista ja tulkin-

noista opinndytetyoprosessissa.

8.3 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen eettisyyttd voidaan tarkastella eettisten kysymysten kautta (Hirsijarvi ja Hurme 2010,
20). Koska teimme laadullista tutkimusta ensimmaista kertaa, meidan oli kiinnitettava erityista huo-
miota eettisyyden toteutumiseen. Perehdyimme tutkimusprosessissa huomioitaviin eettisiin asioihin

kirjallisuuden ja Savonia-amk:n ohjeistusten kautta ennen tutkimuksen aloittamista.

Tutkimukseen on tehtdva my6s suunnitelma eettisyyden toteutumisesta ja pyydettava tutkittavalta
suostumus tutkimukseen ja huolehdittava luottamuksellisuudesta. Liséksi on pohdittava, mita vaiku-
tuksia tutkimuksella voi olla tutkittavaan. (Hirsijarvi ja Hurme 2010, 20.) Opinndytety® edellytti oh-
jaus- ja hankkeistamissopimusta, salassapitosopimusta ja tutkimuslupaa. Salassapitosopimus tehtiin
tutkimukseen osallistuvan henkilén kanssa. Tutkimuslupa tehtiin yhteistydssa Leijonaemot Ry:n
kanssa. Haastateltavalta saatiin suostumus tutkimukseen ja hanta informoitiin tutkimuksen tarkoi-
tuksesta ja tavoitteista. Haastateltavalle kerrottiin ennen haastattelun alkua, ettd kysymykset ovat

avoimia ja sellaisiin kysymyksiin ei ole pakko vastata, joihin ei halua.

Myds haastattelutilanteen vaikutus tutkittavaan on pohdittava tarkkaan, silla se voi aiheuttaa esi-
merkiksi ylimaaraista stressia tutkittavalle (Hirsijarvi ja Hurme 2010, 20). Tiedostimme sen, etta
haastattelussa voi ilmeté haastateltavalle raskaita asioita. Léhetimme haastateltavalle teemahaastat-
telulomakkeen etukateen, jotta kasiteltavat asiat eivat tulisi hanelle yllatyksend. Haastateltavan
kanssa my6s sovittiin joustavasti haastattelun aikataulusta, jotta se kavisi hanen aikatauluihinsa
parhaiten eikd kuormittaisi arkea. Lisaksi haastattelevalle kerrottiin myos, ettéd osallistuminen on va-

paaehtoista ja han saa myds keskeyttda haastattelun halutessaan.

Aineiston purkamisessa eli litteroinnissa on huomioitava luotettavuuden takaaminen ja kirjallisen ai-
neiston yhdenmukaisuus ja totuudenmukaisuus haastateltavan lausumien kanssa (Hirsijarvi ja Hur-
me 2010, 20). Kirjoitimme tutkimuksen kannalta olennaisen aineiston sanasta sanaan, kuten haasta-
teltava oli haastattelussa sanonut. Luotettavuuden takaamiseksi varmistimme myos tietokoneen
suojaukset ennen aineiston litterointia. Aineisto havitettiin kirjoittamisen jalkeen nauhurilta ja ana-

lysoinnin jalkeen tietokoneiltamme.

Analyysivaiheessa on huomioitava, kuinka kriittisesti ja syvallisesti analyysi voidaan toteuttaa. On
my6s huomioitava, onko tutkittavan mahdollista ndhda ja kommentoida heidan lausumistaan tehtyja
tulkintoja. (Hirsijarvi ja Hurme 2010, 20.) Pyrimme noudattamaan aineistoldhtdisen sisallénanalyysin
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periaatteita, joiden mukaan teimme analyysin. Kdytimme paljon aikaa itse analyysivaiheeseen, jotta
tulokset ovat mahdollisimman luotettavia. Koska meitd tutkijoina oli kaksi, pystyimme kdymaan yh-
dessa kriittistd keskustelua analyysin tekemisessa. Tutkimussuunnitelman arviointi ja kehittdminen
tapahtui ohjaavan opettajan, opponenttien ja toimintaterapiaopoiskelijoiden kanssa. Ndin saimme
arvokasta palautetta, jonka avulla pystyimme arvioimaan omaa toimintaamme ja muokkaamaan
esimerkiksi teemoja ja kysymyksia haastatteluun. Lahetimme tutkimuksen tulokset haastateltavalle,
jotta virhetulkintojen riski havidisi. Haastateltava antoi palautetta tutkimuksen tuloksista ja varmisti

niiden oikeellisuuden. Teimme annetun palautteen pohjalta tarvittavat muutokset.

Tutkimuksen tarkoitus tulee olla perusteltua ja pohjautua tieteelliseen tietoon. (Hirsijarvi ja Hurme
2010, 20). Perustelimme tutkimuksen tarkoituksen teoriatietoon ja tutkimuksiin pohjaten. Todenta-
miseen liittyva eettinen kysymys tarkoittaa sita, etta tutkijan velvollisuutena on esittad mahdollisim-
man varmaa ja nayttéon perustuvaa tietoa (Hirsijarvi ja Hurme 2010, 20). Pyrimme etsimaan mah-
dollisimman uusia ja ndyttdédn perustuvia tutkimuksia seka luotettavia lahteita teoriatietoon. Kay-
timme opinndytetydmme ldhteend 2000-luvun seka suomalaisia ettd kansainvélisia tutkimuksia ja

kirjallisuutta.

Raportoinnissa on muistettava luottamuksellisuuden takaaminen. Lisdksi on pohdittava, mita mah-
dollisia seurauksia tutkimuksen julkaisu voi aiheuttaa tutkittavalle tai haneen liittyvalle ryhmalle tai
instituutiolle. (Hirsijarvi ja Hurme 2010, 20.) Poistimme raportista padosin kaikki tunnistetiedot, ku-
ten ihmisten, kaupunkien ja sairaaloiden nimet. Tuloksissa julkaisimme tarkoituksenmukaisesti yh-
den terapeutin nimen, koska haastateltavamme pyysi tata ja asia sopi myods terapeutille itselleen.
Julkaisua perustelemme silld, ettd myds muut erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmat voisivat
|6ytaa auttavia ratkaisuja ja keinoja kyseisen terapeutin kautta. Pohdimme tutkimuksen julkaisun
vaikutuksia haastateltavaan ja muihin hantd koskeviin ryhmiin ja tahoihin. Tulimme siihen johtopaa-
tdkseen, etta tutkimuksen julkaisu voisi saada erityista tukea tarvitsevan lapsen adidin kokemuksia
esiin ja liséta ihmisten tietoisuutta aiheesta sekda mahdollisesti parantaa ihmisten asenteita erilai-
suutta kohtaan. Tutkittava tahtoi omasta halustaan tuoda julki tietoa erityista tukea tarvitsevan lap-
sen ditina toimimisesta. Pohdimme myds aidin oman motivaation vaikutusta tiedon antamiseen. Han
on joskus itse tarvinnut tietoa ja tietoa ei ole ollut helposti saatavilla. Erityista tukea tarvitsevien las-
ten aidit tarvitsevat kipeasti talla hetkelld ja jatkossakin tietoa esimerkiksi tilanteeseen sopeutumi-
sesta, vanhemmuudesta, arjesta ja saatavilla olevista palveluista. Tiedon jakamiselle voi olla aidille

suuri merkitys muiden auttamisen nakdkulmasta.

Kokonaisuudessaan tutkimuksen eettisyyden ja luotettavuuden toteutuminen eettisyyden ja luotet-
tavuuden periaatteisiin ndhden oli riittdvaa. Lahtdkohtiin nahden, ensimmaista kertaa tutkimuksen
tekijéind, koimme pystyvamme muodostamaan teemahaastattelun ja tulosten analysoinnin. Pys-
tyimme myos vertaamaan saatuja tuloksia jo tehtyihin tutkimuksiin ja teoriatieotoon. Lisaksi huo-
mioimme toimintaterapian nakékulman tulosten tarkastelussa, mika oli opinndytetydssa mielestam-
me olennaista. Laadullisena tutkimuksena tutkimus tuotti paljon arvokasta tietoa tutkimuksen re-
sursseihin nahden. Opinndytetydnprosessin toteuttamista hankaloitti tiukka aikataulu, muiden opin-

tojen paallekaisyydet seka tiedonpuute tydvaiheisiin kuluvasta ajasta. Tama vaikutti siten, ettd opin-
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naytetyon vaiheita oli hankalaa aikatauluttaa.

8.4 Ammatillinen kasvu ja kehittyminen

Padsimme syventymaan yhden erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemman elamaan ja tutkimaan,
mita voimavaroja hanelld on, ja mitd haasteita hdn on kohdannut erityista tukea vaativan lapsen
vanhempana. Syvennyimme myds aihetta koskevaan teoriatietoon. Aiheeseen perehtyminen oli hy-
vin avartavaa ja saimme uusia nakokulmia erityista tukea tarvitsevien lasten ditien elamastd. Toimin-
taterapeutin tydssd saattaa kohdata erityista tukea tarvitsevia lapsia ja heidan vanhempiaan. Toi-
mintaterapiassa on osattava huomioida perhe kokonaisuudessa. Perhettd kohdatessa tulee huomioi-

da myds vanhemmat ja heidan jaksamisensa, voimavarat ja mita haasteita he kohtaavat arjessa.

Opinnaytetyoprosessin aikana tiedonhakutaitomme kehittyivat ja saimme hyvaa kokemusta tutki-
musten ja teoriatiedon kriittisesta arvioinnista. Lisaksi saimme kokemusta kvalitatiivisen tutkimuksen
toteutuksessa ja haastattelusta. Haastattelukokemuksen saaminen on tarkeag, silla toimenkuvamme

toimintaterapeutteina sisaltda asiakkaiden haastattelua esimerkiksi alkuhaastattelun muodossa.

Saimme myos kokemusta yhteistydsta toistemme kanssa. Opimme kirjoittamaan, suunnittelemaan
ja aikatauluttamaan opinndytety6ta ja tekemdaan sisallonanalyysia yhdessa. Opimme lisaksi hyddyn-
tdmaan toistemme osaamisalueita ja kiinnostuksen kohteita ja jakamaan keskendmme osa-alueita

opinnaytetyosta.

8.5 Johtopdatdkset

Tulostemme mukaan didin jaksaminen vaihtelee, ja valilld jaksaminen on kovilla. Pohdimme sitg,
huomioidaanko terveyshuoltojarjestelmassamme tarpeeksi erityista tukea tarvisevien lasten ditien
vointia. Perhe, jossa on erityista tukea tarvitseva lapsi, tulisi huomioida kokonaisuutena. Etenkin ai-
tien jaksamiseen tulisi kiinnittda erityisté huomiota, silla tutkimuksemme ja muiden tutkimusten mu-
kaan aidit ottavat puolisoitaan enemman vastuuta vanhemmuudesta ja kotielamasta. Tutkimukses-
tamme ilmenee aidin huoli aikansa riittdvyydesta toisille lapsille ja puolisolle, joten my6s heidan

vointiinsa tulisi kiinnittda huomiota.

Tulostemme mukaan erityista tukea tarvitsevien lasten didilla esiintyy haasteita lapsen tukien ja pal-
velujen hakemisessa ja saamisessa. Tulostemme perusteella tukien ja palvelujen hakuprosessia pi-
taisi yksinkertaistaa ja tukien myontamista tasavertaistaa kuntien valilla. Tietoa oikeutetuista tuista
ja palveluista, lapsen sairauksesta, vammasta, erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemmuudesta
ja perheen mahdollisista kriiseista tulisi olla helposti saatavilla esimerkiksi julkisillakin paikoilla. Hoi-
tohenkilékunnan olisi oltava tietoisempia erityista tukea tarvitsevien lasten sairauksista tai vammois-
ta, niiden hoitamisesta ja kuntoutuksesta, diagnosoinnista seka perheiden ohjaamisesta oikeutettui-
hin palveluihin ja tukien hakemiseen seka vertaistukiryhmiin. Hoitohenkilokunta ei aina ottanut va-
kavasti ditien huolta lapsensa terveydesta. Hoitohenkildstén tulisi my6s suhtautua vakavasti aitien

hataan ja huomioihin lapsen voinnista. Aidit joutuivat etsimaan tarvittavaa apua itse erityistd tukea
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tarvitsevalle lapselle, koska sita ei saanut terveydenhuollosta. Lisdksi kunnan tulisi huolehtia perheen
selviytymisesta silloin, kun erityista tukea tarvitseva lapsi on sairaalahoidossa, ja toisen vanhemman
resurssit on sidottu sairaalaan. Kunta voisi tarjota esimerkiksi lastenhoitoapua kotiin, ettei toinen

vanhemmista ylikuormittuisi kantaessaan vastuuta yksin perheen arjesta ja huolehtiessaan myds sai-

raalassa olevista perheenjasenistaan.

Paivakodista kouluun siirtymisen paatdksenteossa tulisi huomioida vanhempien nékemykset siita,
mika sopii lapsen tilanteeseen parhaiten. Kaikki koulun pdattajat eivat osaa kohdata tai ymmarra ai-

din todellisia huolia erityista tukea tarvitsevan lapsen kouluselviytymisesta.

Erilaisuuden suvaitseminen tutkimuksemme mukaan yhteiskunnassa on puutteellista. Aidit kokivat
ympariston suhtautuvan kielteisesti erilaisuuteen ja tama voi aiheuttaa dideille ylimaaraista stressia,
syyllisyyden tunteita, turhautumista. Ympériston tiedon puutteen ja ymmartamattdmyyden vuoksi
didit joutuvat perustelemaan omaa ja erityista tukea tarvitsevan lapsen toimintaa. Yhteiskunnas-
samme ihmisten pelkoja ja ennakkoluuloja erilaisuutta kohtaan tulisi poistaa tiedottamalla julkisem-
min erilaisuudesta. Yhteiskuntamme pyrkii luokittelemaan erityista tukea tarvitsevat ihmiset omiin
ryhmiinsa, jolloin ihmiset kohtaavat erilaisuutta harvoin. Lisaksi yhteiskuntamme asenteet fyysisen
ympariston esteettémyytta kohtaan olivat tutkimusten perusteella valinpitdmattomia. Ymparistén tu-
lisi olla esteetdn, jotta ditien toimiminen ja liikkuminen lastensa kanssa olisi helpompaa, turvallisem-

paa ja tasa-arvoista.

Tulostemme perusteella didilla esiintyi haasteita my6s vanhemmuudessa. Vauva-arki, kasvatus ja
lastenhoito kuormittavat aitia. Vastuu vanhemmuudesta ja kodin pydrittamisesta jai herkasti didille.
Vanhemmuutta ei tueta yhteiskunnan keinoin tarpeeksi, jolloin ditien tuen saanti vanhemmuuteen
jaa itse haetun ja vertaisilta saadun tiedon varaan. Arjessa erityista tukea tarvitsevien lasten didit
joutuvat tekemaan valintoja perheen ja oman vapaa-ajan toimintojen valilld. Asettaessaan perheen-
sa etusijalle, didit luopuvat itselleen tarkeista asioista, jotka voisivat edistaa heidan hyvinvointiaan.
Yhteiskunnan tehtdvéna olisi mahdollistaa ditien osallistuminen itselleen merkityksellisiin vapaa-ajan

toimintoihin ja riittdvaan lepoon kotielaman lisaksi.

Tulokset viittaavat siihen, etta yhteiskunnassamme tydn ja perheen yhdistéminen on haastavaa. Se-
ka tydelamalle ja uralle ettd perheelle tulisi antaa kaikki henkildkohtaiset resurssit. Erityista tukea
tarvitsevien ditien resurssit tydskennelld ovat rajalliset vanhemmuuden kuormittavuuden vuoksi. Yh-

teiskunnan tulisi tarjota joustavia tyémahdollisuuksia, jotta dideilld olisi myds mahdollisuus tydhon.

Erityistd tukea tarvitsevien lasten ditien voimavaroina todetaan rentoutumishetket, oma aika ja har-
rastukset. Myds sosiaalisen verkoston tuki ditien jaksamisen kannalta on korvaamaton. Hyva sosiaa-
linen verkosto edistaa aitien hyvinvointia. Sosiaalisen tukiverkon resurssit vaihtelevat yksil6llisesti,
joten yhteiskunnan tulisi tukea erityisesti sellaisia ditejd, joiden tukiverkko on heikko. Yhteiskunnas-
sa tulisi jarjestelmallisesti kartoittaa ditien yksildlliset voimavarat ja tukea diteja heidan jo olemassa
olevien voimavarojensa hyddyntamisessa ja uusien voimavarojen ldytamisessa. Lisdksi diteja kuor-

mittavat haasteet tulisi arvioida ja minimoida. Voimavaroja ja haasteita voitaisiin selvittad esimerkik-
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si jo neuvolassa. Niiden pohjalta voitaisiin luoda yksiléllinen suunnitelma aitien jaksamiseen. Esimer-
kiksi, jos didin voimavarana tunnistettaisiin tanssi-harrastus ja esteena osallistumiselle olisi tukiver-
koston puute, didille voitaisiin tarjota lastenhoitoapua, jotta hdnen osallistuminen hdnen jaksamis-
taan tukevaan toimintaan mahdollistuu. Aitien hyvinvointi ja jaksaminen vaikuttavat erityistd tukea

tarvitsevaan lapseen ja koko perheeseen.

Aihetta voisi tutkia lisad my&s puolison ja erityista tukea tarvitsevan lapsen sisarusten nakdkulmista.
Lisaksi ditien haasteita ja voimavaroja voisi kartoittaa viela tarkemmin laadullisilla tutkimuksilla ja

toisaalta myds laajemmin esimerkiksi kvantitatiivisen tutkimuksen keinoin.
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LIITE 1: ILMOITUS HAASTATTELUSTA VERTAISTUKIRYHMAAN OSALLISTUVILLE

ERITYISTA TUKEA TARVITSEVAN LAPSEN VANHEMMAN HAASTEET JA
VOIMAVARAT

- toimintaterapeuttiopiskelijoiden opinnaytetyo (SAVONIA AMK)

Haetaan vapaaehtoisia erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempia haastat-
telututkimukseen, joka toteutetaan kevaan 2013 aikana. Tutkimuksen tarkoi-
tuksena on tuoda erityista tukea tarvitsevien vanhempien aanta kuulluksi ja
tuottaa kokemustietoa, joka palvelee erityista tukea tarvitsevien lasten per-
heita, heidan tukiverkostoaan ja yhteistydtahoja. Tutkimustiedot kasitellaan
luottamuksellisesti, eika tunnistettavia tietoja julkaista.

Toivomme vapaaehtoisia osallistujia ottamaan ystavallisesti yhteytta puheli-
mitse tai sahkdpostitse taman vuoden loppuun eli 31.12.12 mennessa. Vas-
taamme ilomielin myo6s tutkimuksesta heraaviin kysymyksiin!

Yhteystiedot:

Tiina Reinikainen puh, sahkodpostiosoite

Kirsi-Maria Turunen  puh, sahkodpostiosoite
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LIITE 2: TEEMAHAASTATTELUN RUNKO

TEEMAKYSYMYKSET HAASTATTELUA VARTEN

ESITIEDOT

IHMINEN

Vanhemmuus

Millainen elamantilanteesi on?
Millainen perherakenteenne on?

Kertokaa erityista tukea tarvitsevastanne lapsestanne tarkemmin?

Millaisia odotuksia teilla oli vanhemmuudesta ja lapsesta odotusaikana?

Mika oli ensireaktionne kun saitte tietaa lapsen diagnoosista? Ovatko tunteet ja
ajatukset muuttuneet tasta?

Vanhemmuutta voidaan tarkastella eri roolien ja niiden sisaltaémien tehtavien
avulla, joita ovat: elaman opettaja, ihmissuhdeosaaja, rajojen asettaja, huoltaja
ja rakkauden antaja. Miten koette kyseiset roolit ja kuinka koet itsesi toimivan
naissa rooleissa? (Vanhemmuuden roolikartta liitteenad)

Mitd erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemmuus on Teille antanut?

SOSIAALISET RYHMAT

Arki ja perhe

(Epaviralliset ryhmat)

Kuvailkaa arkipdivadnne erityista tukea tarvitsevan lapsen kanssa?

- Millaisia haasteita erityista tukea tarvitseva lapsi on tuonut arkeen-

ne?

- Mihin arjessa olette tyytyvadinen?
Jos perheessa on erityista tukea tarvitsevan lapsen lisaksi muita lapsia: Miten eri-
tyista tukea tarvitsevan lapsen ohella muiden lasten huomioiminen onnistuu ar-
jessa?
Jos perheessa on erityista tukea tarvitsevan lapsen lisaksi muita lapsia: Mika mer-
kitys sisaruksilla on arjessa?
Jos olet parisuhteessa: Kuinka parisuhde on vaikuttanut vanhemmuuteen?
Jos olet parisuhteessa: Kuinka erityista tukea tarvitseva lapsi on vaikuttanut pa-

risuhteeseen?

Muut sosiaaliset ryhmat

(Viralliset ja epaviralliset)
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Millainen tukiverkosto Teilld on? Miten olette kokeneet avunsaannin ja tuen eri-
tyista tukea tarvitsevan lapsen vanhempana?

Oletteko saaneet vertaistukea ja millaiseksi olette sen kokeneet?

Jos olette osallistuneet sopeutumisvalmennuskurssille: Oletko kokenut saadun tu-
en hyddylliseksi?

Millainen mahdollisuus Teilla on osallistua sosiaalisiin tapahtumiin, kuten tavata

ystavia tai kayda juhlissa?

POLIITTISET JA TALOUDELLISET OLOSUHTEET

TILAT JA ESINEET

Miten olet erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhempana kokenut lapsen hoitopo-
lun?

Kuinka lapsen koulu/paivakoti on tukenut perhetta?

Millaista erityista tukea olette saaneet vanhemmuuteen? Onko tuki ollut riittdvaa?

Kuinka tydn/ opiskelun ja perhe-eldman yhteensovittaminen onnistuu?

Fyysinen ymparisto

KULTTUURI

IHMINEN

Oma jaksaminen

Kuinka fyysinen ymparistd (esim. rakennukset, tilat, valineet ja kulkuneuvot) tu-

kee ja haastaa erityista tukea tarvitsevan lapsen kanssa toimimisen?

Kuinka koette, ettd ymparistd hyvaksyy ja ymmartaa erilaisuuden perheessdnne?

Miten koette jaksavanne?
Mitka asiat elamdassanne auttavat teita jaksamaan?

Millaisia ajatuksia Teilld on tulevaisuudesta?



