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1 JOHDANTO 

Opinnäytetyöni aiheena on erityislapsen vanhemman identiteetin muotoutumi-

nen eli kokemukset siitä, kuinka erityislapsen vanhemmaksi kasvetaan. Tutki-

mukseni lähtökohtana oli työelämäkumppanilta, Selviytyjät-hankkeelta nous-

sut tarve erityislapsiperheiden henkisten voimavarojen tukemisesta. Lähdin 

tutkimaan erityislapsiperheiden vanhempien jaksamista identiteetin näkökul-

masta. Syynä näkökulman valintaan oli oma innostus identiteettiin ja identitee-

tin tutkimukseen. Tutustuin identiteetin käsitteeseen opiskellessani sosiaali-

psykologian perusopintoja. Sain käsityksen siitä, että identiteetillä on suuri 

merkitys ihmisen henkiselle hyvinvoinnille ja jaksamiselle. 

 

Erityislapsiperheellä tarkoitetaan tässä tutkimuksessa perhettä, jossa vanhem-

malla on vähintään yksi lapsi, joka voidaan määritellä erityiseksi jonkin tuen-

tarpeen takia. Erityislapsiperheisiin on kiinnitetty paljon huomioita viime ai-

koina, ja erityisesti vanhempien hyvinvointi on ollut huolenaiheena. Erityislap-

sen vanhemmat joutuvat monenlaisten paineiden alaiseksi hoitaessaan las-

taan ja ajaessaan lapsensa asioita. (ks. Hietanen 2018; Sipola 2018; Terävä 

2018.) Erityislapsiperheiden tutkimuksessa on painotettu aikaisemminkin van-

hempien kokemuksia, mutta nämä tutkimukset ovat liittyneet vertaistukeen ja 

sen merkitykseen, sekä saatavilla oleviin palveluihin ja niiden kokemiseen. 

Vanhempien hyvinvointiin voi vaikuttaa tulkintani mukaan myös identiteetti ja 

mahdollisesti erityislapsen vanhemman identiteetin muotoutuminen ja omak-

suminen.  

 

Opinnäytetyössäni lähdin muotoilemaan kuvaa siitä, millaisia kokemuksia eri-

tyislapsen vanhemmilla oli oman identiteettinsä muotoutumisesta. Valitsin tut-

kimusmenetelmäkseni avoimen haastattelun, jota analysoin narratiivisella me-

netelmällä ja teemojen avulla. Tutkimukseen valikoitui lopulta vain äitejä, 

mutta pidin kysymyksenasettelun silti vanhempi-sanassa, sillä en halunnut 

painottaa naisen näkökulmaa, vaan vanhemman. Pyysin äitejä kertomaan mi-

nulle tarinan siitä, miten heistä oli tullut se henkilö, joka he tänä päivänä koki-

vat olevansa. Kävin myös läpi mahdollisia teemoja, jotka olivat voineet vaikut-

taa äitien kokemuksiin. Tutkimuksen avulla lähdin selvittämään, mitkä asiat äi-

tien omasta mielestä olivat olleet identiteetin muotoutumisen aikaansaajia, 
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eteenpäin viejiä tai estäjiä. Tulosten perusteella voidaan mahdollisesti helpot-

taa tulevaisuudessa erityislasten vanhempien sopeutumista suureen elämän-

muutokseen. 

 

Keskustelin ennen tutkimuksen aloittamista työelämäkumppanini edustajien ja 

tutkimukseen osallistumattomien erityislasten vanhempien kanssa. Lähtöolet-

tamukseksi muodostui ajatus siitä, että erityislapsen diagnoosin saaminen ai-

heuttaa vanhemmalle jonkinlaisen kriisin tai elämän arvojen uudelleen jäsen-

tämisen, minkä johdosta myös vanhemman identiteetti alkaa uudelleen muo-

toutumaan. Erittelin teemoja, joilla on voinut olla vaikutusta identiteetin muo-

toutumiselle. Muotoutumiseen mahdollisesti vaikuttavia teemoja olivat henki-

lön persoonallisuus, perhehistoria, sosiaaliset verkostot, yhteiskunnan asen-

teet, palvelut ja palvelujärjestelmä. Teemat, joihin kiinnitin erityisesti huomiota 

tutkimuksessani, olivat kriisi ja vertaistuki.  

 

Onnistunut identiteetin muotoutumisprosessi voi johtaa vahvaan identiteettiin, 

jolla on yksilön hyvinvointia lisääviä vaikutuksia (Fadjukoff 2009, 182). Tulkin-

tani mukaan on siis tärkeä ymmärtää, mitkä asiat voivat vaikuttaa yksilön iden-

titeettiin ja sen muotoutumiseen. Aikaisempaa tutkimusta erityislasten van-

hempien identiteetin muotoutumisesta ei ole Suomessa tehty. Erityislapsiper-

heiden tutkimus on painottunut vertaistuen merkityksen arvioimiseen, omais-

hoitajien jaksamiseen ja palveluiden koettuun laatuun. Identiteetin muotoutu-

misesta tehty tutkimus on taas kohdistunut erilaisiin toipumistutkimuksiin eli 

päihdeongelmiin, masennukseen tai työttömyyteen. Uskon, että tutkimukseni 

avulla voidaan tuottaa uutta tietoa erityislasten vanhempien identiteetin muo-

toutumisen prosessista. Tiedon avulla voidaan kehittää palveluita ja tukimuo-

toja tämän prosessin helpottamiseksi ja erityislapsen vanhemman identiteetin 

muotoutumisen tukemiseksi.  

 

Sosionomina aihe on tärkeä ja ajankohtainen. Tulkintani mukaan läheisten 

merkitys asiakkaan elämässä tulisi huomioida, tässä tapauksessa erityislap-

sen vanhemmat. Sosiaalisilla verkostoilla pystytään tukemaan yksilöiden hy-

vinvointia, kuntoutusta ja elämänlaatua (Martelin ym. 2009). Tulkintani mu-

kaan hoidettavan lapsen suurin voimavara ovat hänen vanhempansa. Mitä pa-

remmin omaiset voivat ja jaksavat, sitä suuremman voimavaran he mahdolli-
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sesti tarjoavat myös toisilleen. Jos erityislapsiperheessä vanhempi väsyy hen-

kisesti tai fyysisesti, sillä voi olla seurauksia muulle perheelle. Identiteetti voi 

tulkintani mukaan suojata vanhempaa stressiltä ja väsymiseltä. 

 

Erityislapsiperheissä toinen vanhemmista toimii usein myös lapsen omaishoi-

tajana. Omaishoitajan väsyessä kasvavat myös yhteiskunnan kustannukset, 

sillä omaishoito säästää kuntien hoitomenoja vuosittain yli kaksi miljardia eu-

roa (Kehusmaa 2013, 144–145). Identiteetin muotoutumisen prosessin ym-

märtäminen voi tulkintani mukaan mahdollistaa yksilöiden tukemisen tämän 

prosessin aikana. 

 

2 SELVIYTYJÄT-HANKE 

Seuraavaksi esittelen työelämäkumppanini Selviytyjät-hankkeen ja sen hallin-

noijan Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Läheiset ry:n. 

 

 Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Läheiset ry 

Työelämäkumppanina toimii Selviytyjät-hanke, joka on Mikkelin seudun 

Omaishoitajat ja Läheiset ry:n hallinnoima hanke. Mikkelin seudun Omaishoi-

tajat ja Läheiset ry on omaishoitajaliiton paikallisyhdistys. Yhdistys toimii erilai-

sissa elämäntilanteissa olevien omaistaan tai läheistään hoitavien henkilöiden 

tuki- ja etujärjestönä. Yhdistys auttaa valvomaan omaishoitoperheiden etua ja 

tukee heidän jaksamistaan. (Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Läheiset ry 

2019.) 

 

Yhdistys tarjoaa omaishoitajien edunvalvonnan lisäksi ohjausta, tietoa ja neu-

vontaa sekä järjestää vertaistukea, virkistystoimintaa ja erilaisia retkiä ja ta-

pahtumia. Osallistuminen ei vaadi tunnistautumista omaishoitajaksi. Yhdistys 

pyrkii myös lisäämään tietoutta omaishoitajuudesta omalla toiminta-alueel-

laan, johon kuuluvat Mikkeli, Juva, Hirvensalmi, Kangasniemi, Mäntyharju, 

Pertunmaa ja Puumala. Yhdistys tekee myös yhteistyötä erilaisten viranomais-

tahojen ja muiden järjestöjen kanssa. (Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Lä-

heiset ry 2019.) 
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 Hankkeen esittely 

Selviytyjät-hanke on STEA-rahoitteinen hanke vuosille 2018–2020. Hankkeen 

kohderyhmänä ovat Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Läheiset ry:n toiminta-

alueella olevat erityislapsiperheet. Erityislapsen määritelmä on hankkeessa 

hyvin laaja ja se huomioi myös ilman virallista diagnoosia olevat lapset perhei-

neen. Toimintoihin voivat osallistua lakisääteisen omaishoidontuen  pii-

rissä olevat perheet sekä perheet, joille omaishoidon tukea ei ole myönnetty 

tai jotka eivät ole halunneet sitä hakea. Hankkeella on monia eri tarkoituksia ja 

tavoitteita: erityislapsiperheen jäsenten hyvinvoinnin lisääminen ja selviytymis-

keinojen löytyminen, erityislapsiperheiden vanhemmuuden ja parisuhteen tu-

keminen, perheiden psykososiaalisen ja tiedollisen tuen vahvistaminen, eri-

tyislapsiperheiden osallistaminen toiminnan kehittämiseen ja järjestön toimin-

taan juurtuva selviytyjät-mallin luominen erityislapsiperheille. (Selviytyjät-

hanke 2018; Selviytyjät-hanke 2019.)  

 

Hankkeessa toimii kehittäjäryhmiä, jotka koostuvat erityislapsiperheiden edus-

tajista, vanhemmista, lapsista ja isovanhemmista. Toimintaa on lähdetty to-

teuttamaan koko perheen näkökulmasta. Perheille järjestetään yhteisiä avoi-

mia tapahtumia, ryhmiä ja luentoja. Perheiden tueksi koulutetaan vapaaehtoi-

sia ja ammattihenkilöitä. Toiminnoissa pyritään huomioimaan erityislapset, 

heidän sisaruksensa, vanhempansa ja läheiset, kuten isovanhemmat. Van-

hemmuutta ja parisuhdetta pyritään tukemaan luennoilla, tukiryhmillä ja perhe-

terapeuttisilla tapaamisilla. Työntekijöitä ja vapaaehtoisia ohjataan ja neuvo-

taan tukemaan perheiden psykososiaalisia ja tiedollisia tarpeita. Mikkelin kriisi-

keskus on mukana luomassa vapaaehtoistoimintaa kriisin aiheuttamia muu-

tostilanteita varten. (Selviytyjät-hanke 2018; Selviytyjät-hanke 2019.) 

 

3 ERITYISLAPSIPERHE 

Tutkimukseni kohteena olivat erityislasten vanhemmat ja heidän kokemuk-

sensa identiteettinsä muotoutumisesta. Seuraavaksi esittelen erityislapsiper-

heeseen liittyviä termejä ja teorioita ja sitä, mitä ne tarkoittavat omassa tutki-

muksessani. Kerron erityislapsen vanhemmuudesta, mitä tarkoitan erityislap-

sella ja erityislapsen vanhemmuuteen usein liitetyistä kriisistä ja vertaistuesta. 
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 Erityislapsen vanhemmuus 

Olen erottanut opinnäytetyössäni erityislapsen vanhemmuuden sellaisesta 

vanhemmuudesta, johon ei liity lapsen erityisyyttä, ja siihen liittyvää huolta 

lapsen terveydestä tai kehityksestä. En esittele siis tässä luvussa vanhem-

muutta vaan nimenomaan erityislapsen vanhemmuutta ja sitä, miten se voi 

vaikuttaa vanhempiin ja perheen lähipiiriin. 

 

Lapsen syntymä mullistaa perheen elämän. Silloin, kun lapsella on todettu 

myös jokin vammaisuuden muoto, varsinkin äidit tuntevat rakkauden ja kiinty-

myksen lisäksi myös vihaa, surua, pelkoa ja pettymystä. Vanhemmat tarvitse-

vat tutkitusti tavallista enemmän emotionaalista tukea joko vertaisilta, suvulta, 

sosiaalisilta verkostoilta tai yhteiskunnan palvelujärjestelmältä.  (Eriksson 

2008, 28.)  

 

Lapsen sairastuessa vanhemmat altistuvat herkemmin stressille, taloudelli-

selle ahdingolle sekä sosiaalisille ja terveydellisille ongelmille (Kulkarni ym. 

2014, 31). Lapsen erityisyyden huomaaminen on vanhemmille vaikea ja tun-

teita herättävä asia. Vanhempi voi tuntea itsensä yksinäiseksi ja olla epä-

varma tulevaisuudesta. Vanhemmat kokevat normaaliin lapsen syntymään liit-

tyvän stressin lisäksi myös huolta lapsensa tilanteesta. Erityisesti sosiaali-

sesta tuesta on todettu olevan paljon apua erityislasten vanhempien stressin-

hallintaan. (Kerr & McIntosh, 2000.) 

 

Perheille tarjottavat tukimuodot ovat vanhempien kokemuksien mukaan puut-

teellisia. Ne lähtevät siitä näkökulmasta, mitä palveluita on tarjolla, eivät siitä, 

mitä vanhemmat itse kokevat tarpeelliseksi (Voutilainen 2018.) Tonttilan tutki-

muksen (2006) mukaan kehitysvammaisen lapsen vanhemmat tarvitsevat lap-

sen hoitamiseen normaalia enemmän energiaa, jolloin vanhempi saattaa uu-

pua ilman oikeanlaista apua. Erityislapsen sisarussuhteet voivat hankaloitua ja 

aiheuttaa paineita. Sukulaiset tai muu ympäristö saattaa osoittaa hyväksymät-

tömyyttä tai kielteisiä asenteita lasta kohtaan. Tämä voi aiheuttaa suuttumusta 

ja voimattomuuden tunnetta ja johtaa pahimmillaan eristäytymiseen sosiaali-

sesta kanssakäymisestä. (Tonttila 2006, Erikssonin 2008, 28 mukaan.) 
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Navot ym. (2017) huomasivat tutkiessaan autististen tyttöjen äitejä, että nämä 

olivat kokeneet epäuskoa niin ammattilaisilta kuin myös lähipiiriltään. Heille oli 

herännyt huoli lapsensa tilanteesta, mutta diagnoosi myöhästyi vääristä usko-

muksista johtuen. Äidit olivat myös kokeneet, ettei heillä annettu tarpeeksi tie-

toa diagnoosista tai siihen liittyvistä hoitomuodoista. Äideillä oli ahdistusta las-

tensa valtanormista eroavista ulkonäköpiirteistä ja tulevaisuudesta ja siitä, so-

peutuisivatko he yhteiskuntaan. Erityisen vaikeaksi oli koettu se, ettei lapsen 

kanssa ollut mahdollista luoda sellaista läheistä ihmissuhdetta, kuin mitä van-

hempi oli odottanut. (Navot ym. 2017.) 

 

Wielelandin (2014) mukaan vanhemmille, joiden lapsella oli todettu neurologi-

nen häiriö, kehittyi usein ongelmia vanhemmuuteen ja parisuhteeseen. Ongel-

mat voivat johtua kahdesta eri tyyppisestä kriisistä, joita lapsen sairastuminen 

aiheuttaa. Poveelin (2012) mukaan kyseessä on identiteettikriisi, kun vanhem-

man pitää löytää itselleen uusi asema erityislapsen vanhempana ja liittää 

tämä aikaisempiin sosiaalisiin rooleihinsa. Tästä voi seurata vanhemmalle yk-

sinäisyyden ja syrjäytymisen tunnetta. Harwoodin (2007) mukaan kriisi liittyi 

vanhemman muuttuvaan mielikuvaan ja odotuksiin omasta lapsestaan. Van-

hempi joutuu muuttamaan tulevaisuuden odotuksiaan, jotka oli luotu jo ennen 

lapsen syntymää ja sairauden toteamista. (Trzebinski ym. 2016.)  

 

Erityislapsiperheissä vanhemmista toinen toimii yleensä lapsensa omaishoita-

jana joko virallisesti tai epävirallisesti. Omaishoitajaksi määritellään sellainen 

henkilö, joka pitää huolta perheenjäsenestään tai läheisestään, joka sai-

raudestaan, vammaisuudesta tai muusta erityisestä tarpeesta johtuen ei sel-

viydy arjestaan itsenäisesti. Omaishoitoon liittyy aina jonkinlainen elämänmuu-

tos, jonka perheenjäsenen tai läheisen syntyminen, sairastuminen tai vam-

mautuminen aiheuttaa. Omaishoito vaikuttaa kaikkiin perheenjäseniin. (Neu-

volainfo 2018.) Erityislapsiperheissä on myös sellaisia vanhempia, joilta vielä 

puuttuu tieto tai lain mukainen oikeus omaishoitajuuteen, vaikka perheessä 

esiintyisikin paljon haasteita. (Selviytyjät-hanke 2018.) Virallinen tunnistautu-

minen omaishoitajaksi voi tulkintani mukaan tarjota vanhemmalle taloudellista 

ja henkistä tukea, minkä takia myös sen vaikutus on hyvä ottaa huomioon tut-

kimuksen edetessä.  

 



12 

Päivi Ikonen (2013) on tutkinut Ikääntyneiden kehitysvammaisten ikääntyneitä 

vanhempia, jotka toimivat lastensa omaishoitajina. Tutkimuksessa tutkittiin 

vanhempien omia kokemuksia teemahaastattelun avulla. Teemoina olivat ke-

hitysvammaisuus, omaishoitajuus, tulevaisuus, koti, perhe ja vanhemmuus. 

Lapsen hoitaminen kotona oli kaikille vanhemmille itsestäänselvyys. Omais-

hoitajuuteen oli kasvettu, mutta vanhemman rooli oli kuitenkin koettu tärkeäm-

mäksi. Oman lapsen hoitajuus koettiin palkitsevaksi, varsinkin jos lapsi antoi 

palautetta ja osoitti iloa ja tyytyväisyyttä. Arjen sujuvuus koettiin tärkeäksi. 

Vanhemmat kokivat, että joutuivat taistelemaan lastensa oikeuksista yhteis-

kunnan järjestelmiä vastaan. Voimavaroina koettiin omat harrastukset, ystä-

vät, muut ihmiset ja uskonto. Haasteiksi koettiin sitoutuvuus, omaishoitajuu-

den pitkäkestoisuus ja lapsesta huolehtiminen. (Ikonen 2013, 2.) 

 

 Millainen lapsi on erityinen 

Tutkimukseni kohteena olivat vanhemmat, jotka kokivat, että heillä oli jollain 

tavalla erityinen lapsi. Tutkimukseen valikoitui hyvin erilaisten erityislasten 

vanhempia. Myös lapsella, hänen ominaisuuksillaan ja toimintakyvyllään oli 

vaikutusta vanhempien identiteettiin ja sen muotoutumiseen. Seuraavaksi sel-

vennän, mitä tarkoitan tutkimuksessani termillä erityislapsi. 

 

Erityislapselle ei ole olemassa tarkkarajaista määritelmää. Suomessa kuiten-

kin arvioidaan olevan kymmeniätuhansia perheitä, joissa on erityislapsi tai lap-

sia. Lapsella voi olla esimerkiksi kehitysvamma, aistiyliherkkyyttä, neuropsyki-

atrinen häiriö, puheen ja kielen kehityksen vaikeutta tai pitkäaikaissairaus. 

(Leinonen 2018.) 

 

Varhaiskasvatuksen piirissä erityislapseksi määritellään lapsi, jolla on jokin eri-

tyisen tuen tarve. Alijoki (2006) on väitöstutkimuksessa löytänyt kuusi erilaista 

tuen tarvetta, joista jokainen koostuu useista erilaisista pulmista. Tuen tarpeet 

liittyivät sosioemotionaalisiin ongelmiin, kehitysviivästymiin, kielen kehityksen 

erityisvaikeuksiin, tarkkaavaisuuden häiriöihin, muihin kognitiivisiin häiriöihin ja 

laajaan kehityshäiriöön. Pihlaja on omassa tutkimuksessaan eritellyt em. tuen 

tarpeiden lisäksi autismin ja liikuntavamman tai jonkin muun vamman aiheut-

taman tuen tarpeen. (Pihlaja ym. 2010, 18, 28.) 
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Erityislapsi tarkoittaa tässä tutkimuksessa lasta, joka tarvitsee normaalia 

enemmän huolta ja hoivaa. Selviytyjät-hankkeessa (2018) määrittelyä ei ole 

rajattu diagnoosin tai omaishoitajuuden perusteella, vaan lähtökohtana on ol-

lut lapsen tilanteen koettu sitovuus ja haastavuus. Esimerkkeinä annetaan pit-

käaikaissairaat, vammaiset, psyykkisistä ongelmista kärsivät tai muuten eri-

tyistä tukea tarvitsevat lapset, mutta myös esimerkiksi diabeteksen, allergian 

tai määrittelemättömän diagnoosin takia perheen voimavaroihin vaikuttavat 

lapset. 

 

Erityislasten määrä on kasvanut, mikä näkyy myös tilastoissa. Esimerkiksi te-

hostettua tukea saavien koululaisten määrä kasvoi tilastokeskuksen mukaan 

kolmanneksella vuosien 2011–2015 välillä (kuva 1). Mahdollisia syitä tuen tar-

peen lisääntymiseen ovat lasten psyykkisten ongelmien ja kehityshäiriöiden li-

sääntyminen sekä tukea tarvitsevien oppilaiden parempi tunnistaminen. (Park-

kari 2015.) 

 

 
Kuva 1. Tehostettua tai erityistä tukea saaneet peruskoululaiset (Parkkari 2015) 
 
 

Erityislapsella voi olla erilaisia sairauksia ja oireyhtymiä myös samanaikai-

sesti, minkä takia avun ja tuen saaminen usein vaikeutuu, jos lapsen koko-

naistilanne jää huomioimatta. Erityislapsi voi jäädä tarvitsemansa avun tai sai-

rauden hoidon ulottumattomiin, jos lapsen tuen tarve ei näy selkeästi ulospäin 

tai diagnoosia on vaikea määritellä. Lapselta saatetaan esimerkiksi evätä oi-

keus tarvittaviin tukimuotoihin tai avustajiin koulussa. (Leinonen 2018.) 
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 Vertaistuen merkitys 

Erityislapsiperheisiin ja Selviytyjät-hankkeeseen liittyy keskeisesti vertaistuki. 

Vertaistuki on tärkeä voimavara erityislapsiperheille ja voi tulkintani mukaan 

olla merkityksellinen vanhemman identiteetin muotoutumiselle. Tulkitsen, että 

vertaistuen avulla jaetut kokemukset voivat toimia osana tarinavarannon poh-

justusta eli tarjota mallitarinoita ja helpottaa näin oman identiteetin muotoutu-

mista ja löytämistä. 

 

Vertaistuesta on erilaisia määritelmiä, mutta ne ovat kaikki liitettävissä johon-

kin elämäntilanteeseen tai ongelmaan, jossa samassa tilanteessa olevat ver-

taiset antavat toisilleen vastavuoroista tukea ja apua. Vertaistuki perustuu aina 

osapuolten omiin henkilökohtaisiin kokemuksiin, joista he jakavat keskenään 

tietoa. Vertaistuen avulla yksilölle tulee tunne, ettei hän ole tilanteessaan yk-

sin. Vertaistuki voidaan nähdä myös voimaantumisena ja muutosprosessina, 

jonka kautta yksilö voi löytää ja tunnistaa omia voimavarojaan ja vahvuuksi-

aan ja ottaa vastuuta omasta elämästään. Vertaistuki eroaa ammattiavusta, 

mutta se ei silti sulje mahdollisuutta näiden toimintojen rinnakkaisuudesta. 

(THL 2018b.) 

. 

Yksi vertaistuen merkitystä selittävä tekijä voi olla ihmisen perustava tarve lä-

heisyyteen. Baumanin (1999, 52) mukaan moraalinen ja henkinen läheisyys 

syntyy kyvystämme kokea yhteenkuuluvuutta, kun havaitsemme toisten ihmis-

ten olevan kanssamme samanlaisia toimijoita. Yhdistäviä tekijöitä ovat yhtei-

set tavoitteet ja oikeus tavoitella niitä, samanlaiset tunteet ja kyky tuntea sa-

manlaista iloa tai surua. Yhteenkuuluvuuteen sisältyy usein myös empatia ja 

myötäelämisen taito: kyky asettua toisen ihmisen asemaan, nauttia toisen 

ilosta ja jakaa surua. Lähtöolettamuksenani oli, että erityislapsen vanhempien 

tilanne voi etäännyttää heitä aikaisemmista läheisyyttä tarjonneista ihmissuh-

teista, joskus jopa perheen sisällä. Vertaistuesta voidaan mahdollisesti löytää 

uusi yhteenkuuluvuuden tarjoaja.  

 

Kerr ja McIntosh (2000) tutkivat vertaistuen merkitystä vanhempien jaksami-

selle silloin kun lapsella oli todettu jokin erityisyyden muoto. Vaikka vanhem-

mat saavat tukea perheeltä, ystäviltä ja ammattilaisilta, ei tällä ollut yhtä paljon 

merkitystä kuin vertaisilta saatavalla tuella, varsinkin jos lapsella oli sama 
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diagnoosi. Vertaistuen avulla vanhempien stressinsietokyky parantui ja he ko-

kivat saavansa sosiaalista, emotionaalista ja käytännön tukea. Tutkimuksen 

tuloksena oli, että vertaiset ovat päteviä auttamaan toisiaan haastavissa tilan-

teissa. Ongelmana oli terveydenalan ammattilaisten tietouden lisääminen ver-

taistuen hyödyistä, jotta he osaisivat ohjata vanhempia tuen piiriin. (Kerr & 

McIntosh 2000.) 

 

Rinta-Lusa ja Utunen (2017) ovat tutkineet opinnäytetyössään vertaisryhmien 

merkitystä päihteistä toipumisessa ja identiteetin rakentumisessa. Tuloksena 

oli, että vertaisryhmällä oli merkittävää vaikutusta toipumiseen. Vertaisryhmän 

ilmapiiri, sosiaaliset suhteet ja taidot sekä uuden identiteetin muodostaminen 

ryhmän avulla tukivat yksilön hyvinvointia ja kuntoutumista. (Rinta-Lusa & Utu-

nen 2017, 53.) 

 

 Kriisi ja muutos 

Ihminen kohtaa elämässään lukuisia muutoksia ja haasteita, jotka rasittavat 

sekä mieltä että kehoa. Kun vaikutukset hyvinvointiimme ovat erityisen suuria, 

voidaan puhua kriisistä. Kriisin taustalla voi olla mikä tahansa henkilön kriisiksi 

kokema tapahtuma. Yksilöt reagoivat eri tavoilla, riippuen persoonallisuudesta 

ja aikaisemmista kokemuksista. Aiemmat kokemukset voivat toisaalta herkis-

tää, mutta myös lisätä sopeutumiskykyä. (Kitchener ym. 2015, 118–122.) Krii-

sin taustalla vaikuttava uhka voi muodostua joko itseä tai läheistä kohtaan ja 

se pakottaa muuttamaan totuttua elämää. Kriisin aikana aivot ja keho pyrkivät 

säilyttämään toimintakykynsä. Erityisesti tunteilla on tärkeä tehtävä puolustus-

reaktiossa. (Nummenmaa 2013, 284.) 

 

Tunteiden tärkeimpiä tehtäviä ovat ennen kriisiä auttaa ennakoimaan tulevaa 

ja valmistautua siihen sekä pitää vireystilaa yllä. Kriisin aikana tunteiden tar-

koitus on maksimoida toimintakyky, suojata ihmistä ja auttaa suuntaamaan 

huomio meneillä olevaan kriisiin. Kriisin jälkeen tunteiden tarkoitus on auttaa 

palautumaan ja oppimaan kokemuksesta sekä ylläpitää ja luoda sosiaalisia 

suhteita. Tunteet ovat lähtökohtaisesti automaattisia, mutta niistä voidaan tulla 

tietoisiksi, jolloin niitä voidaan käsitellä. Tunteiden lisäksi tarvitaan myös jär-

keä elämässä selviytymiseen. (Nummenmaa 2013, 285–287.) Erityislasten 

vanhemmat joutuvat tulkintani mukaan käsittelemään paljon erilaisia tunteita, 
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niin negatiivisia kuin positiivisiakin. Se, millaisia merkityksiä ihminen teoilleen 

ja valinnoilleen antaa, voi auttaa häntä myös ymmärtämään ja käsittelemään 

omia tunteitaan. 

 

Kriisi laukaisee monia kielteisiä tunteita, kuten surua, ahdistusta ja kiukkua. 

Tunneilmaisut näkyvät ja tarttuvat herkästi muihin ihmisiin, ja säätelemättö-

minä ne voivat olla haitallisia yksilön sosiaalisille suhteille. Tunnereaktioiden 

aiheuttama paha olo on biologinen kannustin ongelman kohtaamiselle ja rat-

kaisemiselle. Erityisesti surun tunteella on tärkeä merkitys kriisistä selviytymi-

selle ja toipumiselle. Se auttaa suojaamaan ylikuormittumiselta ja antaa aikaa 

toipumiseen. Surun ilmaisemisella myös viestitään läheisille, että henkilö tar-

vitsee apua. Pitkittyessään kielteiset tunteet vaikuttavat negatiivisesti yksilön 

fyysiseen ja psyykkiseen terveyteen. Joskus kriisistä toipuminen ei ole yksi-

lölle omatoimisesti mahdollista, jolloin korostuu ammattilaisten rooli ja erityi-

sesti toiset ihmiset korjaavina ja oloa helpottavina voimavaroina. (Nummen-

maa 2013, 289–297.)  

 

Kriisit voidaan jaotella karkeasti kolmeen ryhmään: kehityskriiseihin, kuten lap-

sen syntymä tai uhmaikä, elämänkriiseihin, jotka ovat pitkäkestoisia rasitusti-

lanteita, sekä äkillisiin kriiseihin, jotka laukeavat jonkin yllättävän ja epätavalli-

sen tapahtuman seurauksena. Kullekin kriisityypille on olemassa erilaisia hoi-

tosuuntauksia. Kehityskriiseihin apua voi saada neuvolasta, äkilliseen kriisiin 

kriisityöntekijältä ja pitkittyneeseen kriisiin terapiasta tai vertaistukiryhmistä. 

(Palosaari 2007, 23–24.) Jos ajatellaan erityislapsen vanhemmuutta, voi siinä 

yhdistyä tulkintani mukaan useampia kriisin muotoja. 

 

Kriisin vaiheet 
 

Useimmat kriisin kohdanneet käyvät läpi samanlaisia kriisin vaiheita. Vaiheet 

eivät kuitenkaan aina erotu selvästi toisistaan, ja vaiheiden välillä voidaan 

myös taantua. Samankaltaisuus vaiheiden välillä on ihmisestä riippumatta niin 

suurta, että kriisi voidaan yleisesti jakaa neljään osaan. (Kuva 2.) Kriisin neljä 

vaihetta ovat sokkivaihe, reaktiovaihe, käsittelyvaihe ja uudelleen suuntautu-

misen vaihe. (Tukinet, Toivonpuhteita 2017, mukaan.)  
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Kuva 2. Traumaattisen kriisin vaiheet. (Tukinet, Toivopuhteita 2017, mukaan.) 
 

Samanlaisia vaiheita on erotettu myös surun tunteen kohtaamisessa. Sokki-

vaihe aiheuttaa lamaantumista ja epäuskoa. Reaktiovaiheessa tilanne yrite-

tään ottaa haltuun hankkimalla tietoa ja hoitamalla käytännön asioita. Käsitte-

lyvaiheessa tunnetta käsitellään, jolloin henkilö voi tuntea myös pelkoa tai vi-

haa. Sopeutumisen ja uudelleen suuntautumisen vaiheessa surun kohde 

muuttuu uusiksi muistoiksi ja suremiseen käytetty energia voidaan muuttaa 

voimavaraksi. (Mieli 2015.) 

 

Kriisireaktiolla on biologinen tausta, ja tämä reaktio on toisaalta hyvin luonnol-

linen. Tästä syystä usein ajatellaan, että ihmismieli myös selviytyy siitä ilman 

apua. Toisinaan näin voi myös olla, mutta varsinkin haasteelliset kriisit tarvit-

sevat usein ulkopuolista apua toipumisen helpottamiseksi. (Palosaari 2007, 

20.) Ammattilaisilla on omat keinonsa auttaa erilaisissa kriisinvaiheissa olevia 

ihmisiä, mutta ei tiedetä, tavoittavatko nämä palvelut erityislasten vanhempia, 

silloin kun se on tarpeen. 

 

Omassa tutkimuksessani oli merkityksellistä pohtia, mitä tapahtuu, jos ongel-

maa ei voida ratkaista tai poistaa. Sairastunut tai vammainen lapsi tai huoli 
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lapsesta harvemmin katoaa mihinkään. Miten pahan olon saa pois tai mitkä 

asiat auttavat sen kanssa elämisessä ilman, että henkinen hyvinvointi kärsii? 

Voidaanko vertaistuella ja perhesuhteiden vahvistamisella tukea ihmistä kes-

tämään kriisin seurauksia? Tulkitsen, että yksi asia, joka voisi olla merkityksel-

linen kriisistä selviämiseen, on vahva identiteetti ja sen onnistunut muotoutu-

minen. 

 

Modernissa yhteiskunnassa elämä on opittu näkemään tehtävinä, jotka tulee 

suorittaa, ja ongelmina, jotka tulee ratkaista. Kun ihminen kohtaa ongelman, 

hän pyrkii määrittelemään sen selvittääkseen, mitä sille voidaan tehdä ja mil-

laisia voimavaroja tarvitaan. Ongelmasta selviytyminen nähdään omasta pa-

noksesta riippuvaisena, jolloin epäonnistuminen ongelman ratkaisemisessa 

mielletään henkilökohtaiseksi vajaavaisuudeksi, laiskuudeksi tai välinpitämät-

tömyydeksi. Toisaalta ihmisellä on myös taipumus jaotella ongelma pienem-

piin osiin, joita voidaan yksitellen ratkoa, jos vain saadaan sopivaa tietoa, tai-

toa ja päättäväisyyttä. (Bauman 1999, 241.)  

 

Tutkimuksessani oli mielekästä pohtia, miten erityislapsen vanhempi näkee 

perheensä tilanteen, ja voiko se vaikuttaa hänen käsitykseensä omasta itses-

tään. Jos ongelmalle voidaan tehdä jotain esimerkiksi hankkimalla apuväli-

neitä tai muuttamalla asumisjärjestelyitä, säilyykö mahdollisuus positiivisen 

identiteetin ylläpitämiseen? Jos ongelmaksi määritellään sellainen asia, jota ei 

voida ratkaista tai muuttaa, kuten lapsen diagnoosi, voiko seurauksena olla 

kielteisiä tunteita? Yksilö joutuu usein muuttamaan ajattelutapojaan ja käsityk-

siään säilyttääkseen positiivisen minäkuvan ja identiteetin (Bauman 1999, 

241). 

 

4 IDENTITEETTI JA SEN MUOTOUTUMINEN KERTOMUKSISSA 

Tutkimuksen lähtökohtana oli tutkia erityislapsen vanhemman identiteettiä ja 

identiteetin muotoutumista äitien kertomusten pohjalta. Seuraavaksi avaan 

identiteetin käsitettä ja sen muotoutumiseen liittyviä teorioita. Esittelen myös 

narratiivisen näkökulman, joka painottaa tiedon hankkimista ja identiteetin ku-

vaamista tarinallisella menetelmällä.  
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 Identiteetti 

Identiteetin rakentaminen on käsityksen muodostamista omasta yksilöllisyy-

destä, omista arvoista ja omalle elämälle asettamista päämääristä. Identiteetin 

rajat määrittyvät yhteiskunnan ja yhteisöjen toimesta. Identiteetti rakentuu 

vuorovaikutuksessa yksilön ja hänen ympäristönsä välillä. Identiteetti voidaan 

nähdä ryhmäjäsenyyksinä, luonnollisina tai omaksuttuina. Yksilö itse valitsee, 

millaisia merkityksiä hän ryhmille antaa. Nyky-yhteiskunnassa korostetaan yk-

silöllisyyttä ja yksilön omien valintojen merkitystä. Mahdollisuuksia oman iden-

titeetin etsimiseen on enemmän, mutta etsintä vaatii myös onnistumista. (Fad-

jukoff 2009, 179.) Identiteetin pohja luodaan nuoruudessa kokeilemalla erilai-

sia rooleja ja arvoja. Nuori etsii omaa identiteettiään ja vastausta kysymyk-

seen ”Kuka minä olen ja mihin minä pyrin?”. Jos yksilö ei saa suoritettua iden-

titeettikriisiä onnistuneesti, on hänen vaikea siirtyä elämässä eteenpäin. (At-

kinson ym. 2006, 106–107.) 

 

Identiteetin avulla yksilö pyrkii löytämään omimman minänsä, eikä vain heijas-

tamaan muissa ihailemiaan ominaisuuksia ja arvoja. Identiteettiin vaikuttavat 

yksilön biologiset ja psykologiset ominaisuudet, temperamentti, yksilölliset tar-

peet ja kiinnostukset, henkilökohtaiset puolustusmekanismit sekä sosiokulttuu-

rinen ympäristö, jossa yksilö toimii. Eriksonin (1950, 1980) mukaan iän tuoma 

kypsyminen ja uudet roolit muokkaavat identiteettiä, mutta yksilöllä on silti 

tarve tuntea sisäistä jatkuvuutta. Minäidentiteetti on jatkuvuuden tunne men-

neen, nykyisen ja tulevan välillä. Se on myös tunne siitä, että yksilön omat tar-

peet, kyky niiden täyttämiseen ja havainnot omasta itsestä ovat sopusoin-

nussa keskenään. Näiden tuntemusten avulla yksilö voi olla tietoinen omasta 

yksilöllisyydestään ja samankaltaisuudestaan verrattuna muihin sekä tunnis-

taa omat voimavaransa ja heikkoutensa. (Fadjukoff 2009, 180.) 

 

Marcian (1980) mukaan toisten ihmisten merkitys identiteetille on suuri. Yksilö 

pohtii mahdollisia ristiriitoja sen välillä, millaisena muut häntä pitävät ja mil-

laiseksi hän itse itsensä kokee: missä suhteessa ollaan samanlaisia ja missä 

erilaisia, ja mikä on yksilön paikka ja arvo yhteisössä. (Fadjukoff 2009, 180.) 

Tulkintani mukaan myös erityislasten vanhemmat voivat verrata itseään ja ar-

keaan muihin ja arvioida yhteisön suhtautumista itseensä. 
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Marcia ym. (1993) ovat pohtineet identiteetin ja kognitiivisen kehityksen yh-

teyksiä. Kun lapsen ajattelu kehittyy biologisen kypsymisen, vuorovaikutuksen 

ja omien kokemusten kautta, hän alkaa käsittämään ja jäsentämään kokemuk-

siaan. Tästä alkaa myös identiteetin kehitys. Identiteetti luo ne tyylit ja raken-

teet, jotka ohjaavat sitä, miten yksilö käsittelee kokemuksiaan ja mitkä niistä 

hän kokee tärkeäksi. Perusidentiteettiin ihminen tarvitsee vain tietoisuuden 

omasta erillisyydestään: kuka olen, mistä perheestä, koulusta, joukkueesta 

jne. Kun ihminen alkaa tehdä päätöksiä siitä kuka ja millainen hän haluaa olla, 

mihin ryhmiin aidosti liittyä ja millaisia arvoja omaksua, aletaan puhumaan 

identiteetin muodostumisesta ja saavuttamisesta. Ulkopuolisille tämä identi-

teetti ja sen etsintä näyttäytyy erilaisten sitoumuksien ja toiminnan kautta. 

(Fadjukoff 2009, 181.) Tulkintani mukaan erityislapsen mukanaan tuomat elä-

mänmuutokset voivat aiheuttaa vanhemmalle tarpeen pohtia uudelleen omia 

arvoja ja etsiä sellaisia ryhmiä, jotka vastaavat mielikuvaa omasta itsestä. 

 

  Identiteetin muodostuminen 

Sisällöllisillä valinnoilla ei ole yksilön identiteetille yhtä suuri merkitys, kuin sillä 

prosessilla, jonka ihminen on käynyt läpi saavuttaakseen uuden identiteetin. 

Yksilö voi olla kotiäiti tai uranainen, sinkku tai naimisissa, mutta silti tuntea it-

sensä yhtä hyvinvoivaksi kuin muut. Keskeisintä on identiteetin omakohtainen 

etsintä, erilaisten vaihtoehtojen aito pohtiminen sekä sitoutuminen. Päätöksen 

identiteetin omaksumisesta tulee sopia yksilön omiin kiinnostuksen kohteisiin, 

arvoihin ja näkemyksiin. (Fadjukoff 2009, 181.) Koska itse identiteetillä ei ole 

merkitystä, tulkitsen, että myös erityislapsen vanhemman identiteetti voidaan 

nähdä samanarvoisena hyvinvoinnin lähteenä silloin, kun se on saavutettu on-

nistuneesti. Tutkimuksessani pyrin siis selvittämään, löytyikö haastateltavieni 

tarinoista kerrontaa siitä, miten identiteetti on saavutettu. 

 

Marcian (1966, 1980) mukaan identiteetin muodostuminen ja identiteetti voi-

daan jakaa neljään eri tasoon: selkiytymättömään, omaksuttuun, etsivään ja 

saavutettuun. Selkiytymätön identiteetti ei ole vielä muodostunut. Yksilöllä ei 

ole selkeää näkemystä omista arvoistaan ja siitä mitä haluaa. Suhtautuminen 

asioihin ja elämään voi olla välinpitämätöntä ja turhautunutta. Yksilö tuntee, 
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ettei kykene tekemään ratkaisuja ja tiedostamaan ongelmiaan tai vaihtoehto-

jaan uusissa tilanteissa, joissa entiset ratkaisumallit eivät toimi. (Atkinson ym. 

1996, 106–107; Fadjukoff 2009, 181.) 

 

Omaksuttu identiteetti on sisäistetty ilman omaa vaihtoehtojen läpikäymistä ja 

pohdintaa ulkoisista sidosryhmistä. Sitoutuminen tähän identiteettiin on 

yleensä hyvin vahvaa, jolloin yksilö herkästi tukahduttaa omia tarpeitaan vält-

tääkseen sisäistä konfliktia. Toiminta tapahtuu muiden odotukset edellä. Yk-

silö odottaa herkästi myös ympäristöltään samoja arvoja, ja avoimuus uusille 

kokemuksille ja ajatuksille on vähäistä. Tällaiset yksilöt ovat usein myös hyvin 

suorituskeskeisiä. (Atkinson ym. 1996, 106–107; Fadjukoff 2009, 181.) 

 

Etsivä identiteetti ei vielä kykene määrittelemään kantaansa, jolloin syntyy si-

säinen ristiriita, identiteettikriisi. Yksilö vertailee ja kyseenalaistaa omia ja mui-

den näkemyksiä. Vaihe on yleinen nuoruusiässä ja on yksilölle henkisesti hy-

vin raskas. Pitkään jatkuessaan etsintä vaihe on riski yksilön hyvinvoinnille. 

Epäonnistuessaan yksilö saattaa lopettaa etsinnän ja taantua selkiytymättö-

mään identiteettiin. (Atkinson ym. 1996, 107; Fadjukoff 2009, 182.) 

 

Saavutettu identiteetti on aktiivisen ja pitkän pohdinnan tulos, joka on itse ra-

kennettu kyseenalaistamalla ja vertailemalla eri näkemyksiä. Tämä on vahvin 

identiteetin taso, joka tuo itsevarmuutta ja käsityksen omasta vaikuttavuu-

desta. Saavutettu identiteetti on vahva voimavara yksilön hyvinvoinnille, sillä 

se suojaa myös epävarmuuden hetkillä. Onnistuneen identiteettikriisin jälkeen 

yksilölle syntyy kokemus elämänhallinnasta, jatkuvuudesta ja merkityksellisyy-

destä. Saavutettu identiteetti on yhdistetty kykyyn huolehtia toisista, tasapai-

noisuuteen, ymmärtäväisyyteen ja avoimuuteen erilaisille näkemyksille. (Atkin-

son ym. 1996, 106–107; Fadjukoff 2009, 182.) 

 

Tutkimuksessani olin kiinnostunut siitä, löytyykö haastateltavieni tarinoista 

Marcian neljää identiteetti tasoa tai niiden kuvauksia elämän eri vaiheissa.  
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 Identiteetin muotoutuminen aikuisuudessa 

Identiteetin muotoutuminen ja selkiytyminen ulottuvat aikuisuuteen, sillä elä-

mänkokemuksilla on siihen vaikutusta. Identiteetti elää dynaamisesti, kun koh-

dataan uusia elämäntilanteita ja haasteita. Kypsä ja kehittynyt identiteetti on 

joustava ja avoin muutoksille, joita aikuisikä tuo mukanaan. Tutkimusten pe-

rusteella on todettu, että mitä nuorempana yksilö omaksuu saavutetun identi-

teetin, sitä paremmin hän pystyy yhdistämään uusia puolia vanhaan identiteet-

tiinsä. Toisaalta myös saavutettu identiteetti voi tilapäisesti hajaantua, kun uu-

sien tilanteiden myötä entiset sitoumukset ja arvot joudutaan arvioimaan uu-

delleen. Omien arvojen ja valintojen eli identiteetin pohdinta ja kypsyminen jat-

kuu siis ihmisen koko elämänkaaren loppuun asti. (Fadjukoff 2009, 188–189.) 

 

Identiteetin muotoutumiseen voi vaikuttaa myös kriisin kokemus. Kriisi pakot-

taa ihmisen tarkastelemaan elämäänsä uudessa valossa ja muuttamaan totut-

tuja elämäntavoitteita ja arvoja. Kriisi mukautetaan osaksi omaa elämäntari-

naa ja muutos usein koetaan pysyväksi. Kriisin mukanaan tuomat muutokset 

ovat kuitenkin myös positiivisia, sillä usein ne auttavat ihmisiä löytämään it-

sestään uusia voimavaroja ja selkeyttämään elämänarvoja. (Toivonpuhteita 

2017.) 

 

Ympäristöt, jotka tarjoavat useita eri mahdollisuuksia ja vaihtoehtoisia näke-

myksiä, tukevat identiteetin pohdintaa ja helpottavat näin sen saavuttamista. 

Ympäristön tulisi siis olla kannustava ja mahdollistaa identiteetin kehitys. Myös 

vuorovaikutus itselle merkityksellisten ihmisten kanssa on keskeistä. (Fadju-

koff 2009, 190–192.)  Vilkkumaan (2004, 36–37) mukaan identiteettiin vaikut-

taa vertaisryhmissä käyminen, sillä siellä ihminen kohtaa myös oman itsensä. 

Ihmisen minuus ja identiteetti rakentuvat positiivisista ja negatiivisista avainko-

kemuksista, jotka jäsentyvät ajan kuluessa persoonallisuudeksi ja luonteeksi.  

 

Baumanin (1999) mukaan identiteetti voidaan nähdä jännittyneenä kahden pe-

rustarpeen, yhteenkuuluvuuden ja yksilöllisyyden, välille. Simmel (1908) esit-

tää identiteetin etsimisen johtuvan tarpeesta etsiä yhtenäisyyden ja eheyden 

tunnetta, jota ei pystytä tyydyttämään ulkoisella yhteiskunnalla ja sen tarjo-

amilla rooleilla. Tärkeintä on tunne omasta itsestä, joka syntyy toisten seu-
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rassa. Olemme enemmän, kuin yksittäisissä sosiaalisissa tilanteissa esittä-

mämme itsemme, jotka vaihtelevat tilanteesta toiseen. Ihminen on näiden roo-

lien kokonaisuus. (Bauman 1999, 123–124.) Erityislapsen saaminen voi tulkin-

tani mukaan hetkellisesti horjuttaa yksilön eheyden tunnetta, jolloin hänen tu-

lee saavuttaa se uudelleen muokkaamalla omaa identiteettiään. 

 

Luhmannin (1984) mukaan identiteetin etsiminen on syy siihen, miksi ihmiset 

hakeutuvat merkityksellisiin ihmissuhteisiin. Tällaisessa suhteessa toista koh-

dellaan ainutlaatuisena yksilönä, jota pyritään ymmärtämään ja hyväksymään. 

Toisen ymmärrys antaa vahvistusta sille, että omat kokemukset ja sisäiset 

motivaatiot sekä käsitykset moraalisesta hyvästä, omasta itsestä, surusta tai 

ilosta ovat todellisia. Oma itseys ja sen ainutlaatuisuus voidaan siis saavuttaa 

vain yhdessä toisten ihmisten kanssa. Laadukkaassa ja kiintymyksellisessä 

kanssakäymisessä voidaan tuottaa omaa identiteettiä. (Bauman 1999, 123–

124.) Tulkintani mukaan merkityksellinen ihmissuhde voi löytyä omista lähei-

sistä ja vertaistukiryhmien kautta. 

 

Kirsi Nousiainen (2004) on tutkinut äitiysidentiteetin rakentumista. Tutkimuk-

sen kohteena olivat lapsistaan erillään asuvat äidit. Hänen mukaansa identi-

teetin rakentumisessa ja hyväksymisessä suuri merkitys on vuorovaikutuksella 

muiden ihmisten kanssa eli sillä, millaista palautetta ihminen saa itselleen 

merkityksellisiltä ihmisiltä. Esimerkiksi syyllistävä ja tuomitseva palaute voi 

hankaloittaa uuden itselle hyväksyttävän identiteetin omaksumista. Koska äi-

tiyteen liitetyt normit ovat kulttuurillisesti ahtaat, joudutaan sen vastaisena pi-

dettäviä ratkaisuja perustelemaan. (Nousiainen 2004, 63.) Tulkintani mukaan 

erityislapsen vanhemmat voivat kokea paineita ja arvostelua niin läheisiltään 

kuin ammattilaisiltakin. Heidän on tasapainoteltava lapsellensa parhaaksi nä-

kemänsä hoidon, ammattilaisten mielipiteiden sekä yhteisön ja muun perheen 

hyvinvoinnin välillä, mikä voi mahdollisesti vaikuttaa myös heidän identiteet-

tiinsä. 

 

Mikko Tamminen (2000) on tutkimuksessaan selvittänyt päihteistä raitistumi-

seen pyrkivien identiteetin muotoutumista. Raitistujalla on pyrkimys kohti iden-

titeettiä, jota voidaan pitää kulttuurisesti normaalina. Vanhaan identiteettiin lii-

tettiin poikkeavuuden kokemus. Uusi identiteetti vakiintui normaalina pidetyn 

toiminnan kautta. Henkilöä tuli tukea ongelmasta riippumattomien identiteetin 
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rakennusaineiden etsimisessä. Mielekkään elämäntavan löytäminen ja sen to-

teuttaminen oli keino muokata käsitystä omasta identiteetistä. (Tamminen 

2000, 5, 60–61.) Vastaavasti tulkintani mukaan erityislapsen vanhempi voi her-

kästi verrata arkeaan mielikuvaansa normaalista. Toiminnan kautta voidaan 

mahdollisesti pyrkiä näyttämään, että oma perhe pystyy olemaan normaali ja 

samalla myös muokataan omaa identiteettiä. 

 

 Narratiivisuus – kertomusten tutkiminen  

Ihmiset käyttävät kieltä ja sen toimintoja viestimiseen, ympäröivän maailman 

ja sosiaalisten suhteiden kuvaamiseen ja luomiseen sekä oman identiteetin 

kuvaamiseen. Kun edellä mainittuja asioita tutkitaan, puhutaan myös diskurs-

situtkimuksesta. Yhtä ja samaa sanaa tai asiaa voidaan kuvata niin monella 

eri tavalla kuin on kertojia ja konteksteja. Käytetty kieli voi olla samaa, mutta 

sen merkityksen rakentuminen vaihtelee. Narratiivisuus on diskurssitutkimuk-

sen osa-alue, jossa keskitytään ihmisten käyttämiin kertomuksiin ja tarinoihin. 

(Pietikäinen & Mäntynen 2009, 11–16, 104.)  

 

Tarinallinen ajattelu on tullut osaksi sosiaalitieteitä elämänkertatutkimuksen 

myötä. Sosiaalitieteissä haluttiin ymmärtää, miten ihmiset jäsentävät omaa 

elämäänsä ja suhdettaan toisiin. Narratiivisuuden käsite tulee latinankielen sa-

nasta narratio, joka viittaa tietämisen tapaan ja henkilökohtaiseen tiedon muo-

dostukseen. Tarinoiden avulla ihminen reflektoi tapahtumia ja antaa niille mer-

kityksiä. (Mönkkönen 2014, 232.) Narratiivisen suuntauksen esiintulo on ollut 

osa konstruktivismiin siirtymistä. Konstruktivismin pääajatuksena on ihmisen 

kyky muodostaa tietoa kokemusten ja aikaisempien tietojen perusteella. Tie-

toa ja identiteettiä rakennetaan eli, konstruoidaan. Ihmisen käsitys omasta it-

sestä voidaan nähdä jatkuvasti muotoutuvana kertomuksena. (Heikkinen 

2015, 156–157.) 

 

Tarina kuvaa kertomuksen tapahtumarakennetta ja vastaa kysymykseen ”mitä 

on tapahtunut?” (Heikkinen 2015, 151). Yksilöllinen elämäntarina tuotetaan 

luovassa prosessissa, osana jotain sosiaalista kontekstia ja se ammentaa 

aina aineksia aiemmasta kulttuurisesta traditiosta, ns. tarinavarannosta. Sisäi-

nen tarina on keino tulkita oman elämän tapahtumia sekä tilanteen tarjoamia 
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mahdollisuuksia ja rajoituksia. Tarinan pohjana toimivat kulttuurisen tarinava-

rannon mallitarinat ja esimerkiksi länsimaisessa perinteessä on erotettu neljä 

tavallisinta tarinatyyppiä: sankari/selviytymistarina, tragedia, komedia ja Ironia 

(Hänninen 2003, 15, 21–22, 96.) 

 

Mallitarinalla tarkoitetaan myös sitä, miten kulttuurissa tai yhteisössä yleisesti 

hahmotetaan jokin tilanne ja miten tilanteeseen joutuvan odotetaan ajattele-

van ja toimivan. Mallitarinat siis antavat tilanteeseen uusia näkökulmia, mutta 

ne voivat olla myös kahlitsevia ja rajoittavia, jos ne painostavat henkilöä ajat-

telemaan, tuntemaan ja toimimaan tietyllä tavalla. (Hänninen 1999, Linnos-

suon 2011, 10 mukaan.) Erityislapsen vanhempi voi tulkintani mukaan ajatella, 

että yhteiskunnan odotukset ovat suuremmat, kuin mihin hänen voimavaransa 

riittävät. Vertaisryhmien avulla vanhempi voi oppia näkemään valintansa, tun-

teensa ja tekonsa hyväksyttävämpinä ja oikeina, mikä tukee itsetuntoa ja 

mahdollisesti myös identiteettiä. Toisaalta myös muilla läheisillä ihmissuhteilla 

voisi olla samanlainen vaikutus. 

 

Kun yksilö kertoo tarinaansa muille, siitä tulee kertomus. Kertomuksia voidaan 

kertoa monissa eri tilanteissa, eri tavoilla ja eri asioista (Pietikäinen & Mänty-

nen 2009, 104; Heikkinen 2015, 151). Yleensä kertomus kertoo tapahtumasta, 

joka on jo toteutunut, mutta se voi sijoittua myös tulevaisuuteen. Kerronnan 

avulla voidaan luoda uusia tulkintoja tapahtumasta, vaikuttaa sosiaalisesti, ja-

kaa kokemuksia, reflektoida omaa kokemusta ja saada sosiaalista vahvistusta 

omille jäsennyksille. Samalla kertomus tulee myös osaksi sosiaalista tarinava-

rantoa ja siirtyy kuuntelijoiden resurssiksi. Kun tarinaa kerrotaan, siihen voi-

daan ottaa etäisyyttä sekä artikuloida ja muokata sitä yhdessä muiden kanssa 

(Hänninen 2003, 22, 55–57.) Vertaistukiryhmissä kerrotut tarinat ja keskustelut 

voivat tulkintani mukaan mahdollisesti auttaa yksilöitä tulkitsemaan uudelleen 

omaa elämäänsä ja luomaan samalla myös uutta käsitystä omasta itsestä. 

Myös uutisista ja kirjoista luetut tarinat erityislapsen vanhemmuudesta voivat 

tarjota pohjaa tarinavarannolle, jonka avulla voidaan muokata omaa identiteet-

tiä. 

 

Arja Ruisniemi (2006) on tutkinut väitöskirjassaan minäkuvan muutosta kun-

toutujan toipumisessa ja sitä, minkälaisia elämäntarinoita kuntoutujille syntyi ja 
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kuinka kuntoutusmallin tarjoama identiteetti muokkautui. Narratiivisella tutki-

muksella saatiin erotettua kolme erilaista tarinaa. Kasvutarinassa kertoja hah-

motti kokemuksensa voimavarana nykyisessä elämässään, selviytymistari-

nassa kuvailtiin ongelmasta selviytymistä, ja tasapainoilutarinassa henkilö ker-

toi monenlaisista sisäisistä ja ulkoisista paineista, joiden välillä hän joutui tasa-

painoilemaan. (Ruisniemi 2006, 6.) 

 

Virrankari (2018) on selvittänyt narratiivisella tutkimuksella vaikeahoitoista epi-

lepsiaa sairastavien läheisten kokemuksia siitä, millaista tukea ja apua he oli-

vat saaneet. Läheisten tarinoista suurin osa oli selviytymis- ja voimaantumista-

rinoita, ja juoni kulki normaalisti vaikeuksien kautta selviytymiseen. Alun toivot-

tomuuden jälkeen ihmiset löysivät itsestään ja elämästään voimavaroja. Lo-

pulta läheisen sairaus pystyttiin konstruoimaan osaksi omaa elämäntarinaa. 

Tapaukset oli jaoteltu myös neljään eri teemaan: sairastumisen ja toimintaky-

vyn kuvaus, kohtaamiset ammattilaisten kanssa, läheisten jaksaminen ja tun-

teet sekä selviytyminen läheisen roolissa. (Virrankari 2018, 12–13.) 

 

 Sisäinen tarina ja identiteetin muotoutuminen 

Narratiivisen lähestymistavan mukaan identiteettiä voidaan lähestyä sisäisenä 

elämäntarinana: millaisten kokemuksien ja tapahtumien seurauksena ihminen 

on tullut sellaiseksi, kuka hän on (Helkama ym. 2015, 188). Sisäinen tarina 

muodostuu, kun yksilö järjestää ja reflektoi omia kokemuksiaan sekä tulkitsee 

tilanteita kulttuurin tarjoaman kontekstin ja mahdollisuuksien kautta. Ihmiset 

muokkaavat aktiivisesti sisäistä tarinaansa tilanteisiinsa sopivaksi. Kerrottu ta-

rina, eletty tarina ja sisäinen tarina ovat vuorovaikutuksessa keskenään. Ta-

rina sijoittuu aina johonkin paikkaan, aikaan ja tilanteeseen, jotka on ammen-

nettu kulttuurisesta tarinavarannosta. (Mönkkönen 2014, 232.) 

 

Tarinallisen lähestymistavan sisältä on eroteltavissa erilaisia tapoja tarkastella 

identiteetin käsitettä. Tarinoista voidaan esimerkiksi tarkastella henkilöä tai so-

siaalista identiteettiä. Henkilö on kuvaus elämän toteutuneesta reaalisten te-

kojen historiasta. Sosiaalinen identiteetti tarkoittaa minäesityksiä, joita ihminen 

toteuttaa vuorovaikutustilanteissa. Henkilö ja sosiaalinen identiteetti eivät ole 

varsinaisesti sisäistä tarinaa. (Hänninen 2003, 61.) 
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Sisäisen tarinan määrittelemässä identiteetissä on eroteltavissa toisistaan toi-

mijaminä, moraalinen identiteetti ja reflektoitu identiteetti. Toimijaminä kuvai-

lee yksilön toimintaa ja elämänprojektien toteuttamista. Toimijaminuuksia voi 

olla erilaisia ja ne voivat seurata toisiaan ajallisesti, limittäin tai päällekkäin 

sekä vaihdella tilanteesta toiseen. Toimijaminät ovat joko sopusoinnussa kes-

kenään tai ristiriitaisia. Toimijaminälle on ominaista, että se on suuntautunut 

henkilöstä ulkomaailmaan, ei sisäänpäin. (Hänninen 2003, 61.)  

 

Moraalinen identiteetti on ideaalinen henkilöhahmo, jonka ääriviivoja yksilö 

pyrkii täyttämään ja pitämään ehjänä. Itsearvostus sidotaan herkästi ulkopuo-

listen standardien täyttämiseen, jolloin ulkoiset normit on sisäistetty omiksi 

henkilökohtaisiksi normijärjestelmiksi. Tämä on verrattavissa G.H. Meadin ob-

jektiminään. (Hänninen 2003, 62.) Objektiminä on yksilön omaksumia muiden 

ihmisten odotuksia (Saaristo & Jokinen 2013, 83). Tarinallisesta näkökulmasta 

moraalinen identiteetti ei synny ainoastaan omista sosiaalisista kokemuksista, 

vaan myös kulttuurisesta tarinavarannosta ammennettujen mallien työstämi-

sen tuloksena. (Hänninen 2003, 62.) Erityislasten vanhemmat saavat mahdol-

lisesti vertaistuen kautta käyttöönsä laajemman varaston juuri omaan tilantee-

seensa sopivia mallitarinoita, jolloin omaa toimintaa on helpompi perustella ja 

oikeuttaa. 

 

Reflektoitu identiteetti, eli niin sanottu tulkittu minä, on tietoinen vastaus kysy-

mykseen ”Kuka minä olen?”. Se muodostuu ihmisen kertoessa itselleen omaa 

tarinaansa. Tämä on verrattavissa G. H. Meadin yleistetyn toisen -käsittee-

seen. (Hänninen 2003, 62.) Yleistetty toinen, eli subjektiminä, kuvaa yksilön 

asennoitumista muiden asenteisiin ja odotuksiin (Saaristo & Jokinen 2013, 

83). Subjektiminä viittaa minän luovaan ja aktiiviseen vaiheeseen ajattelussa 

ja toiminnassa. (Pragmatistinen sosiaalipsykologia... 2019). Tällä tasolla iden-

titeettiä on mahdollista tietoisesti luoda ja muokata tulkkaamalla yhä uudelleen 

menneitä tapahtumia. Tietoista identiteetin muokkaamista ja rakentamista ta-

pahtuu erityisesti silloin, kun normaali elämänkulku syystä tai toisesta katkeaa, 

kun elämänprojekteja joudutaan uudelleen arvioimaan tai kun ne joutuvat kes-

kenään ristiriitaan. (Hänninen 2003, 62.) Lapsen erityisyyden huomaaminen 

voi oman tulkintani mukaan saada aikaan tietoisen identiteetin muokkaami-

sen. 
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Erityislapsen vanhempi saattaa esimerkiksi olla menestynyt uraihminen, joka 

on ajatellut olevansa vain vähän aikaa vanhempainlomalla. Lapsen tilanteen 

takia hänen ei ehkä ole enää mahdollista palata työelämään, mikäli hän ha-

luaa huolehtia lapsestaan. Tällaisessa tilanteessa, kun vanhempi joutuu pe-

rustelemaan itselleen ja muille valintaansa urasta luopumisesta lapsen erityi-

syyden takia, yksilöllä on tulkintani mukaan sisäisesti suuri tarve merkityksien 

pohdinnalle ja perusteluille eheän ja positiivisen minäkuvan ja identiteetin säi-

lyttämiseksi. 

 

Reflektoitu minätarina välittää toimijaminän ja moraalisen identiteetin suh-

detta. Tilanteiden uudelleen tulkinta antaa mahdollisuuden itsekunnioituksen 

säilyttämiselle. Ihminen pyrkii luomaan tarinan, tulkinnan menneestä, jonka 

valossa hänen tekonsa, toimintansa ja tunteensa voidaan nähdä arvostetta-

vina tai hyväksyttävinä. Sisäinen tarina voi olla yhtenäinen, mutta myös dialo-

ginen tai ristiriitainen. (Hänninen 2003, 62.) Tulkintani mukaan sisäinen tarina 

auttaa identiteettiä muotoutumaan, kun voidaan pohtia eri vaihtoehtoja, muo-

kata käsityksiä tapahtumista ja verrata niitä ”normaaliin”. 

 

On hyvä huomioida, että tarina kerrotaan aina jossain tietyssä valossa valikoi-

den, mitä siitä halutaan tuoda esiin. Tarina on lisäksi aina myös kahdessa 

muodossa: kertojan antamana ja kuulijan mielessään muokkaamana. Tutkijan 

on siis hyvä olla tietoinen siitä, että hän on osana yhteistä kertomusta, sillä 

hän on mukana luomassa siitä sosiaalista konstruktiota. (Mönkkönen 2014, 

233.) Tutkimukseni aikana olin mukana luomassa vanhempien tarinaa kuunte-

lemalla, kysymällä kysymyksiä, tarkentamalla ja lopulta myös selvittämällä eri 

teemojen vaikutusta. Äidit saivat myös valita, mitä he halusivat minulle kertoa. 

Lopulta minä itse muodostin mielessäni tarinan heidän tarinoistaan. 

. 

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS 

Tutkimukseni tarkoituksena oli tutkia erityislapsen vanhemmaksi tulemisen ko-

kemuksista kerrottuja tarinoita ja näille annettuja merkityksiä yksilön identitee-

tille. Tavoitteiden saavuttamiseksi laadin tutkimuskysymykset ja lähdin pohti-

maan tutkimusmenetelmää, jolla voisin parhaiten saada tutkimukseen sopivaa 

aineistoa. Tutkimusmenetelmäksi valikoitui laadullinen tutkimus ja haastatte-

lun käyttäminen aineistonkeruumenetelmänä. Analyysimenetelmäksi valikoitui 
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narratiivinen lähestymistapa eli kertomuksien tutkiminen sekä identiteettiin ja 

sen muotoutumiseen vaikuttavien teemojen erittely. 

 

Seuraavaksi kuvaan opinnäytetyöni aikataulua, tavoitteita ja tutkimuskysymyk-

siä, tutkimuksen metodologisia lähtökohtia, aineiston hankinta- ja analysointi-

prosessia ja opinnäytetyöhöni liittyvää eettistä pohdintaa.  

 

Opinnäytetyön aikataulu 

 

Aloitin opinnäytetyöprosessin kirjoittamalla ideapaperin syyskuussa 2018. Kun 

ideapaperi oli hyväksytty, aloitin suunnitelman tekemisen. Valmiin suunnitel-

man esitin marraskuussa 2018. Haastateltavien hankinnan ja haastattelut suo-

ritin joulukuussa 2018. Aloitin haastatteluiden litteroinnit ensimmäisen haastat-

telun jälkeen ja sain ne valmiiksi tammikuussa 2019. Aineiston analysoiminen 

tapahtui helmi-maaliskuussa 2019. Tulosten raportoiminen ja työn puhtaaksi 

kirjoittaminen toteutui maalis-huhtikuussa 2019. Valmiin työn esitys oli huhti-

kuussa 2019. 

 

 Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymykset  

Seuraavaksi esittelen opinnäytetyöni tavoitteet sekä tutkimuskysymykset, joi-

den avulla lähdin selvittämään erityislapsen vanhemman identiteetin muotou-

tumista. Työni tavoitteena oli tutkia erityislapsen vanhemman identiteetin muo-

toutumista. Tarkoitus oli tuottaa aiheesta lisää tietoa sekä erityislasten van-

hemmille että ammattilaisille, joiden asiakkaita ovat erityislapset ja heidän 

vanhempansa.  

 

Halusin selvittää, miten erityislapsen vanhemman identiteetti näkyy vanhem-

pien kertomuksissa, miten he ovat kokeneet sen muotoutuneen ja mitä asioita 

he pitävät sen muotoutumiselle merkityksellisinä. Tutkimuskysymykset ovat 

nousseet teoriasta ja keskusteluista erityislasten vanhempien kanssa siitä, 

mitä asioita liittyy erityislapsen vanhemmuuteen ja mitkä asiat voivat vaikuttaa 

erityislapsen vanhemman identiteettiin ja sen muotoutumiseen. 
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5.1.1 Pääkysymykset 

Olen muotoillut pääkysymykset niin, että niiden avulla voidaan tutkia erityislap-

sen vanhemman koettua identiteettiä ja kokemuksia identiteetin muotoutumi-

sesta.  

 

Millainen on erityislapsen vanhemman identiteetti ja miten sitä kuvataan? 

Tutkin sitä, oliko haastattelemillani henkilöillä erityislapsen vanhemman identi-

teetti ja mitä tämä identiteetti heille merkitsi. Hain vanhempien puheesta ku-

vauksia heistä itsestään ja heidän identiteetistään. Selvitin, olivatko äidit 

omaksuneet erityislapsen vanhemman identiteetin, jolloin oli mahdollista tutkia 

myös sitä, miten tämä identiteetti oli heidän omasta mielestään muotoutunut. 

Halusin myös selvittää, millainen erityislapsen vanhemman identiteetti on, 

jotta pystyin arvioimaan miten se vaikuttaa äitien jaksamiseen ja toimintaan. 

 

Miten vanhemmat kuvaavat sitä prosessia, miten heistä on tullut se henkilö, 

joka he tänä päivänä kokevat olevansa?  

Vanhempien kuvaamaa identiteetin muotoutumisen prosessia tutkin pyytä-

mällä heitä kertomaan tarinan itsestään, siitä, miten he ovat päätyneet tähän 

tilanteeseen ja identiteettiin, joka heillä tällä hetkellä on. Analysoin tarinat nar-

ratiivisella analyysillä etsiäkseni niistä mallitarinoita. Halusin selvittää, millä ta-

valla erityislapsen vanhemman identiteetti muotoutuu. Äitien kertomukset siitä, 

miten heistä oli tullut se henkilö, joka he tänä päivänä kokevat olevansa, auttoi 

hahmottamaan identiteetin muotoutumisen prosessia ja siihen vaikuttaneita 

teemoja. Selvittämällä prosessin kulkua ja teemojen merkityksiä oli mahdol-

lista pohtia myös sitä, pystytäänkö mahdollisesti tulevaisuudessa helpotta-

maan erityislapsen vanhemmaksi tulleiden henkilöiden identiteetin muotoutu-

misen prosessia. 

 

Mitkä asiat vaikuttavat tai ovat vaikuttaneet identiteetin muotoutumiseen?  

Hain identiteetin muotoutumiseen vaikuttavia tekijöitä sekä vanhempien kerto-

mien tarinoiden avulla että valmistelemallani teemarungolla. Kävin haastatte-

lutilanteissa tarinaosuuden jälkeen läpi ne teemat, jotka eivät nousseet spon-

taanisti esiin kertomuksista, varmistaakseni, että kaikista teemoista saatiin tie-

toa siitä, olivatko ne vaikuttaneet identiteetin muotoutumiseen. Lisäkysymyk-
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sillä oli mahdollista tarkentaa teemojen merkityksiä, jotta myös niiden vaiku-

tuksia äitien identiteetin muotoutumiseen voitiin tarkastella. Erityisesti olin kiin-

nostunut siitä, mitkä asiat äitien omasta mielestä olivat helpottaneet identitee-

tin muotoutumista ja tukivat sen kehittymistä. Tarkoituksena oli, että tietoa tee-

mojen vaikutuksista voitaisiin käyttää tulevien erityislapsen vanhempien hy-

väksi tukemaan tarvittaessa heidän identiteettinsä muotoutumista. 

 

5.1.2 Tarkentavat alakysymykset 

Tarkentavien alakysymyksien avulla hain vastausta pääkysymyksiin, mutta 

täydensin samalla tietämystä vanhempien omista kokemuksista ja identitee-

tistä. Erityisesti käytin alakysymyksiä tarinallisen osion analysoimiseen ja tee-

mojen etsimiseen. En tarkentanut tuloksissa erikseen alakysymyksiä, vaan ne 

esiintyivät pääkysymysten vastausten joukossa. 

 

Millaiseksi vanhemmat itsensä kuvaavat, ja kuvaavatko he itseään verrattuna 

muihin ihmisiin tai vanhempiin? Mitä asioita vanhemmat nostavat esille ku-

vauksessaan itsestään? Kysymysten avulla sain tietoa äitien identiteetistä. 

Pystyin huomioimaan näin myös rinnakkaisidentiteettejä ja niiden merkityksiä. 

 

Kuvaavatko vanhemmat eroa vanhan ja uuden identiteettinsä välillä, ja jos ku-

vaavat, minkälaista? Nouseeko tarinoista esille, mikä olisi voinut mennä toi-

sin? Keskityn eroihin lapsen erityisyyden toteamista edeltävän ja tämän hetki-

sen identiteetin kuvauksen välillä. Etsin myös ajatuksia ja pohdintaa siitä, 

mitkä asiat olisivat voineet toteutua paremmin tai huonommin. 

 

Mitä asioita vanhemmat nostavat esille itselleen ja identiteetilleen merkityksel-

lisinä? Minkä asian/asioiden vanhemmat ovat kokeneet vaikuttaneen itseensä 

positiivisesti/negatiivisesti identiteetti prosessissa? Kysymysten avulla pystyin 

korostamaan niitä teemoja jotka nousivat äitien omasta puheesta, ja huomioi-

maan, miten ne olivat vaikuttaneet identiteetin muotoutumiseen. 

 

Vaikuttaako omaishoitajan status tai identiteetti erityislapsiperheessä? 

Olin kiinnostunut siitä, minkälainen vaikutus omaishoitajuudella oli ollut van-

hempien identiteetin muotoutumiselle, ja nousisiko se spontaanisti esiin van-

hempien puheesta. 
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 Tutkimusmenetelmät 

Seuraavaksi esittelen metodologiset lähtökohdat tutkimukselleni. Aloitan ku-

vaamalla laadullista tutkimusta. Esittelen menetelmät, joilla tutkimusaineisto 

hankittiin sekä analysoitiin, ja perustelen, miksi olen valinnut kyseiset menetel-

mät. Varsinaisen tutkimusprosessin kuvaan tarkemmin luvuissa 5.3 ja 5.4. 

 

5.2.1 Laadullinen tutkimus 

Tutkimuksen lähtökohtana oli tulkita ihmisten omille kokemuksilleen antamia 

merkityksiä ja omaa yksilöllistä tapaa vastata kysymyksiin ”Kuka minä olen?” 

ja ”Miten minusta on tullut se, kuka nyt olen?”. Koska tutkittavana olivat ihmis-

ten omat kokemukset ja merkitysjärjestelmät, tutkimuksen menetelmäksi vali-

koitui laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus. Laadullisen tutkimuksen avulla 

voidaan pyrkiä ymmärtämään yksilöllisiä merkityksiä erilaisten ilmiöiden taus-

talla (Tuomi & Sarajärvi 2009). 

 

Ontologinen lähtökohta eli tapani tulkita todellisuutta oli se, ettei todellisuus 

ole objektiivista vaan subjektiivista. Se on ihmisten omista käsityksistä ja mer-

kityksistä rakentuvaa. Yksilön oma tajunta, käytetty symboliikka, kieli ja kom-

munikaatio luovat todellisuutta. Epistemologinen lähtökohtani eli käsitykseni 

tiedon luonteesta oli se, että tutkimuksen tekijä ja tutkittava ovat keskenään 

vuorovaikutuksessa ja vaikuttavat toinen toisiinsa. Tällä tavoin myös tutkija on 

luomassa tutkimaansa kohdetta. Hermeneuttisen paradigman mukaan tutkijan 

oma persoonallisuus ja tunteet voivat vaikuttaa tutkimukseen ja tutkija voi olla 

empaattisen ymmärtävä. (Hirsjärvi ym. 2013, 22–24.) 

 

Laadullinen tutkimus on hyvin laaja käsite. Pelkistetyimmillään laadullisessa 

tutkimuksessa tutkitaan erilaisia tekstejä, jotka on voitu tuottaa tutkijasta riip-

puen, kuten haastatteluilla ja havainnoimalla, tai tutkijasta riippumatta, kuten 

omaelämänkerran tai päiväkirjan muodossa (Tuomi & Sarajärvi 2009, 73–74). 

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimussuunnitelma voi elää tutkimushankkeen 

mukana, ja tutkimuksessa ei ole merkitystä tutkittavien tapausten tai aineiston 

määrällä vaan niiden laadulla ja perusteellisella tulkitsemisella. Tämän takia 

tutkijalla on mahdollisuus käyttää harkinnanvaraista otantaa tutkittavien valit-

semiseen ja sen päättämiseen, ketkä parhaiten sopivat tähän tutkimukseen. 
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(Eskola & Suoranta 1998, 15,18.) Opinnäytetyössäni tutkin haastattelemalla 

tuotettua aineistoa, jonka hankkimiseen olin käyttänyt harkinnanvaraista otan-

taa. 

 

Laadullisen tutkimuksen etuna on myös mahdollisuus hypoteesittomuuteen. 

Vaikka tutkijalla olisi ennakko-oletuksia aikaisempien kokemuksiensa perus-

teella, ei niiden tarvitse olla lukkoon lyötyjä. Ennakkoasetelmien ei siis tarvitse 

rajata tutkimusta, vaan aineiston pitää antaa yllättää ja opettaa uutta. Tärkeää 

on kuitenkin olla esioletuksista tietoinen, ja mahdolliset arvaukset siitä, mitä ai-

neistosta voi löytyä, eivät ole kiellettyjä. (Eskola & Suoranta 1998, 20.) Hypo-

teesittomuus ei kuitenkaan tarkoita etenemistä ilman teoriaa. Laadullisessa 

tutkimuksessa teoria liittyy tutkimuksen viitekehykseen ja valittuun metodologi-

aan sekä siihen, mitä tutkittavasta ilmiöstä jo tiedetään (Tuomi & Sarajärvi 

2009). Hain etukäteen teoriatietoa liittyen erityislapsiperheisiin ja identiteetin 

muotoutumiseen, mutta annoin aineistolle myös mahdollisuuden yllättää. 

 

Laadulliselle tutkimukselle on yleistä, ettei sillä pyritä löytämään yleistettävää 

tietoa (Tuomi & Sarajärvi 2009, 85). Sen avulla voidaan kuitenkin etsiä yhte-

neviä teemoja, joilla voi olla merkitystä. Laadullisesta aineistosta ei voida suo-

raan tehdä yleistyksiä, mutta siitä tehdyistä tulkinnoista voidaan, silloin kun tie-

tyt kriteerit täyttyvät. Näitä kriteereitä ovat haastateltavien suhteellisen saman-

lainen sen hetkinen kokemusmaailma, se, että heiltä löytyy tietoa tutkittavasta 

aiheesta ja että he ovat myös itse kiinnostuneita tutkimuksesta. (Sulkunen 

1997, Eskola & Suorannan 1998, 66 mukaan.)  

 

Laadulliselle tutkimukselle tyypillinen piirre on aineistonkeruumenetelmän li-

säksi se, että analysoitava aineisto on ilmaisumuodoltaan tekstiä. Tämä teksti 

voi olla sisällöltään narratiivista, jolloin kerätään kertomuksia. Kertomuksista 

voidaan etsiä juonellisuutta sekä menneille asioille ja tapahtumaketjuille an-

nettuja merkityksiä. (Eskola & Suoranta 1998, 15.) Saaduille teksteille tehdään 

perinteisesti sisällönanalyysi, jolle on olemassa erilaisia lähtökohtia (Tuomi & 

Sarajärvi 2009, 91). Opinnäytetyöni aineisto oli narratiivista ja yhtenä analy-

sointimenetelmänä käytin juonellisuuden etsimistä. 
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Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta on kritisoitu, koska siinä tutkijaa ei 

voida erottaa tutkimuksesta ja sen tuloksista. Aineiston tuottaminen ja tulkitse-

minen tapahtuu osana sosiaalista todellisuutta, merkitysneuvotteluiden ja kes-

kusteluiden välityksellä. Tämä voi toisaalta auttaa tukijaa ymmärtämään tutki-

muksensa kohdetta paremmin. Heikkinen ja Syrjälä (2008) ovat ehdottaneet 

laadulliselle tutkimukselle viittä tutkimuksen validointiperiaatetta. Nämä ovat 

historiallisen jatkuvuuden periaate, jolloin ajalliset ja paikalliset yhteydet tuo-

daan lukijoille tiedettäväksi, refleksiivisyyden periaate, jolloin tutkija tarkaste-

lee omia ymmärtämisyhteyksiään suhteessa kohteeseen, ja dialektisuuden 

periaate, jolloin tulkinta on ollut dialektinen prosessi, vuorovaikutusta kohteen 

kanssa. Toimivuuden periaate tarkoittaa, että tutkimuksella tuotetaan jotain 

hyödyllistä ja käyttökelpoista, ja havahduttavuuden periaate tarkoittaa sitä, 

että lukija havahtuu katsomaan maailmaa uudella tavalla. (Heikkinen 2015, 

163–165.) Arvioin oman opinnäytetyöni luotettavuutta käyttäen Heikkisen ja  

Syrjälän validointiperiaatteita. 

 

5.2.2 Avoin haastattelu 

Haastattelu on yleisin tapa kerätä laadullista aineistoa. Haastattelun avulla py-

ritään selvittämään, mitä toisella yksilöllä on mielessään, ja tehokkain tapa tä-

hän on kysyä sitä häneltä suoraan (Tuomi & Sarajärvi 2009, 72.) Haastattelu 

on myös tyypillisin tapa kerätä narratiivista aineistoa. Haastateltavaa voidaan 

pyytää kertomaan tarinansa tutkimuksen aiheena olevasta aiheesta. (Hänni-

nen 2015, 172.) Yksinkertaisimmillaan haastattelu tapahtuu siten, että haas-

tattelija esittää haastateltavalleen kysymyksiä, mutta toisaalta se voi olla myös 

enemmän keskustelun kaltaista, ei vain kysymys ja vastaus järjestyksessä. 

Haastattelu on vuorovaikutusta, jossa osapuolet vaikuttavat toisiinsa. (Es-

kola& Suoranta 1998, 86.)  

 

Tyypillistä on, että haastattelu on ennalta suunniteltua sekä haastattelijan alul-

lepanemaa ja ohjaamaa. Haastattelija motivoi ja pitää yllä keskustelua. Haas-

tattelija tietää ja tuntee roolinsa, ja haastateltava oppii sen haastattelun kulu-

essa. Haastateltavan tulee voida luottaa siihen, että hänen kertomisiaan käsi-

tellään luottamuksellisesti ja kunnioittavasti. (Hirsjärvi & Hurme 2001, 43.) 

Haastattelussa kävimme äitien kanssa luottamuksellista keskustelua, jossa 

toimin enimmäkseen kuuntelijana ja tarkentavien kysymysten esittäjänä. 
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Syitä valita haastattelu työvälineeksi ovat aineiston keruun helppo säätely, ai-

heiden järjestyksen vapaus sekä mahdollisuus tarkentaa vastauksia ja niiden 

tulkintaa. Vastauksia voidaan samalla välittömästi syventää ja selventää lisä-

kysymyksillä. Haastattelussa yksilö nähdään aktiivisena merkityksiä luovana 

subjektina. Tuntemattomasta on helpompi saada uutta tietoa, eikä tarvitse tie-

tää vastausten mahdollista suuntaa. Haastattelussa myös arkoja ja vaikeita ai-

heita voidaan nostaa esille. (Hirsjärvi ym. 2013, 205–206.) Tutkimukseni aihe 

oli hyvin henkilökohtainen haastateltaville ja herätti myös vahvoja tunteita. 

Haastateltavat olivat kuitenkin jo hyväksyneet oman tilanteensa, minkä takia 

he pystyivät puhumaan ja keskustelemaan aiheesta. 

 

Valitsin aineistonkeruumenetelmäkseni avoimen haastattelun, joka nauhoitet-

tiin. Sovin nauhoittamisesta etukäteen haastateltavien kanssa, kuten Eskola ja 

Suoranta suosittelevat. Nauhoittamisesta sopimisen lisäksi on hyvä harjoitella 

nauhurin käyttöä ja käyttää haastatteluihin neutraalia paikkaa (Eskola & Suo-

ranta 1998, 90–92.) Haastattelupaikoiksi valikoitui äitien itse valitsemia paik-

koja. 

 

Avoin haastattelu muistuttaa tavallista keskustelua, jolle on päätetty tietty aihe, 

mutta ei pakollisia teemoja järjestystä (Eskola & Suoranta 1998, 87; Tuomi & 

Sarajärvi 2009, 74). Haastattelun avoimen osion jälkeen esitin vielä tarvitta-

essa muutamia tarkentavia kysymyksiä ennalta valikoiduista teemoista, jolloin 

loppu muistutti enemmän teemahaastattelua. Teemahaastattelussa on val-

miiksi päätetty kysyttävät teemat, mutta ei kysymyksiä tai järjestystä (Eskola & 

Suoranta 1998, 87–88; Tuomi & Sarajärvi 2009, 74–77). Teemahaastattelussa 

liikutaan tarkentavien kysymysten varassa, jolloin se muistuttaa myös avointa 

haastattelua, mutta siinä edetään kuitenkin tiettyjen keskeisten teemojen mu-

kaan, jotka kysytään kaikilta haastateltavilta esimerkiksi haastattelurungon 

avulla (Tuomi & Sarajärvi 2009, 75). 

 

Avoin eli strukturoimatonhaastattelu tai syvähaastattelu sisältää avoimia kysy-

myksiä keskustelunomaisesti, jolloin haastattelija tarvittaessa syventää aiheita 

ja rakentaa keskustelun niiden varaan (Tuomi & Sarajärvi 2009, 76). Päämää-

ränä voidaan pitää sitä, että haastateltava rekonstruoi kokemuksensa ja mer-
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kityksensä tutkimuksen kohteena olevasta asiasta. Syvähaastattelussa ei käy-

tetä sattumanvaraisesti valikoituja ihmisiä vaan nimenomaan haluttavaan tie-

toon erikoistuneita henkilöitä, joita haastatellaan perinpohjaisesti. (Hirsjärvi & 

Hurme 2001, 46; Hirsjärvi ym. 2013, 209.) Haastateltavat olivat henkilöitä, 

jotka kokivat, että heillä oli jollain tavalla erityinen lapsi, jolloin heiltä pystyi 

saamaan tietoa siitä, oliko heillä erityislapsen vanhemman identiteetti ja miten 

tämä identiteetti oli heille muotoutunut. 

 

5.2.3 Aineiston käsittely ja analyysi 

Haastatteluaineisto litteroidaan yleensä keräämisen jälkeen. Litteroinnilla tar-

koitan aineiston purkamista tekstimuotoon tietokoneelle. Eskolan ja Suoran-

nan (1998, 151) mukaan litterointi on tekstin tarkempaa purkamista, jolloin 

siitä selviää myös puheessa käytetyt tauot ja puheen intonaatiota kuvaavat 

koodaukset. En kuitenkaan tehnyt litterointia Eskolan ja Suorannan tarkoitta-

massa tarkassa merkityksessä.  

 

Kun aineisto on saatu koneelle, tulee siihen rauhassa tutustua ja perehtyä. Ai-

neisto tulee lukea huolella useaan otteeseen. Haastattelun analysoimiseen on 

ainakin kolme eri tietä: purkamisen jälkeen voidaan edetä tutkijan intuitio 

edellä, tai sitten aineisto voidaan ensin koodata ja sitten analysoida. Kolman-

tena vaihtoehtona on yhdistää aineiston purkaminen ja koodaaminen. (Eskola 

& Suoranta 1998, 151.) Koodaaminen tarkoittaa olennaisten tietojen merkitse-

mistä aineistoon, esimerkiksi teemojen luokittelua (Saaranen-Kauppinen & 

Puusniekka 2006a). Teemat ovat keskeisiä aiheita, jotka yhdistävät haastatte-

lussa saatuja aineistoja. Aiheet voivat nousta joko haastattelukysymyksistä tai 

sitten suoraan aineistosta. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006b.) 

Omassa tutkimuksessani käytin koodausta teemojen erittelyyn. Teemat nousi-

vat sekä haastattelurungosta että aineistolähtöisesti. Käytin myös omaa intui-

tiotani identiteetin muotoutumisen analysoimiseen. 

 

Koodaus voidaan aloittaa, kun aineistoon on tutustuttu tarpeeksi. Koodauk-

sessa on kaksi mahdollista tapaa: voidaan edetä aineistolähtöisesti ilman sel-

keää teoriaa tai hyödyntää jotain valmista teoreettista pohjaa, jonka näkökul-

masta aineistoa aletaan tarkastelemaan (Eskola & Suoranta 1998, 152–152; 

Tuomi & Sarajärvi 2009, 95–96.) Tutustuin aineistoon rauhassa ja käytin omaa 
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intuitiotani hyväksi. Lopuksi koodasin aineiston, jotta pystyin sitomaan havain-

tojani aiempaan teoriaan ja vertailemaan haastattelujen sisältöjä keskenään. 

 

Tutkijalla ei tarvitse olla taustallaan yhtä suurta teoriaa. Riittää, että teorioita 

on useita pienempiä, jolloin tutkimus voi edetä myös aineistolähtöisesti siten, 

että teoriat toimivat erilaisina tulkintakehyksinä. (Eskola 2015, 189). Aineisto-

lähtöisesti voidaan edetä ilman valmiita ennakkoasetelmia tai määritelmiä, 

mutta tärkeää on kuitenkin rajata aineisto oikein. Aineistolähtöinen analyysi on 

tarpeellinen silloin, kun tarvitaan perustietoa jonkin tietyn ilmiön olemuksesta. 

(Eskola & Suoranta 1998, 19.) Sisällönanalyysissä kannattaa valita jokin tark-

karajainen ilmiö ja kertoa siitä kaikki, mitä irti saa (Tuomi & Sarajärvi 2009, 

92). Tutkittavat ilmiöt, joista ei ollut aikaisempia määritelmiä ja joista perustie-

toa haettiin, olivat erityislapsen vanhemman koettu identiteetti ja identiteetin 

muotoutuminen sekä näihin liittyvät teemat erityislapsen vanhemmilla heidän 

kertomiensa tarinoiden pohjalta. 

 

Narratiivisessa tutkimuksessa voidaan olla kiinnostuneita kertomuksellisuu-

desta eli itse kerronnan lopputuloksena tuotetusta tarinasta tai kerronnallisuu-

desta eli kertomuksen tuottamisen prosessista. Narratiivisuutta voidaan käyt-

tää kuvailtaessa tutkimuksen aineiston laatua eli kertomusmuotoista kielen-

käyttöä. Aineiston analysoinnissa voidaan lähteä luokittelemaan kertomusta, 

tai sitten kertomuksen avulla voidaan luoda uusi kertomus, joka nostaa esiin 

aineistosta nousseita keskeisiä teemoja. (Heikkinen 2015, 151, 157, 160.) Olin 

kiinnostunut kerronnan lopputuloksesta eli tuotetusta tarinasta. Lähdin luo-

maan uutta kertomusta äitien kertomien tarinoiden pohjalta, minkä avulla pys-

tyin nostamaan esiin identiteetin muotoutumisen eri vaiheisiin vaikuttavia tee-

moja. 

 

Narratiivisella tutkimuksella voidaan tutkia elämänmuutosten tuomia selviyty-

mishaasteita ja muita elämänvarrella tapahtuvia identiteetin tai toiminnan kehi-

tysprosesseja. Kun jokin asia on tapahtunut, muotoutuu siitä tarina kulttuuri-

sen tarinavarannon pohjustamana. Kun henkilö kertoo tätä tarinaa, siitä tulee 

kertomus. Tarinalla on yleensä alku, keskikohta ja loppu, eli siitä voidaan erot-

taa juoni. Kun henkilö kertoo jostain tietystä elämäntapahtumasta, voi siitä et-

siä ajallisesti etenevää juonta. Analysoidessa tarinoita narratiivisesti niistä voi-
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daan tuottaa myös tyyppitarinoita yhdistelemällä alkuperäisiä tarinoita. Menet-

telyllä on eettistä etua, sillä se vaikeuttaa kertojien tunnistamista. Ongelmana 

on kuitenkin se, että yhteisiä piirteitä korostamalla tarinoiden yksilölliset piir-

teet jäävät vähemmälle huomiolle. (Hänninen 2015, 168–171, 180.) Omassa 

tutkimuksessani käytän tyyppitarinasta nimeä mallitarina. Mallitarinassa olen 

yhdistellyt äitien tarinoita keskenään, jolloin niistä on vaikea erottaa yksilöllisiä 

piirteitä. Yksilölliset piirteet olen huomioinut käymällä läpi äitien kokemuksia 

eri teemojen vaikutuksista identiteetin muotoutumiselle. 

 

 Aineistonkeruuprosessi 

Seuraavaksi kuvaan tutkimukseni yleistä toteutustapaa. Kuvaan sitä, miten to-

teutin haastateltavien hankkimisen ja haastattelut. Esittelen aineiston purka-

mista, analysoimista ja raportointia. 

 

5.3.1 Haastatteluiden valmistelu 

Sain apua haastateltavien hankintaan työelämäkumppaniltani. Tein saatekir-

jeen, joka lähetettiin kahdelle eri Facebook-sivustolle (liite 1). Sain tarvittavan 

määrän haastateltavia täyteen kahdessa päivässä, ja sovin puhelimitse ja 

tekstiviesteillä haastatteluajat seuraaville kahdelle viikolle. Haastateltavat ker-

toivat itsestään ennakkotietoja jo etukäteen, joten pystyin arvioimaan saavani 

useammasta erilaisesta elämäntilanteesta lähtöisin olevia tarinoita. Haastatel-

taviksi valikoitui lopulta viisi erityislapsen äitiä eri puolilta Suomea. Tavoit-

teenani oli saada vähintään neljä haastateltavaa.  

 

Haastatteluja varten minun oli mahdollisuus käyttää työelämäkumppaniltani 

saamiani tiloja, mutta sovin haastatteluita myös kahviloihin tai haastateltavien 

koteihin äitien omien toiveiden mukaisesti. Lähdin haastateltavien mahdolli-

suuksista tapaamiseen, jolloin aikataulu meni heille sopivalla tavalla, kuitenkin 

rajattuna vuoden 2018 loppuun mennessä. Haastatteluita varten laadin haas-

tattelulupahakemuksen (liite 2). Sain haastatteluluvan jokaiselta haastattele-

maltani äidiltä. Haastatteluluupahakemuksessa esittelin itseni ja pyysin haas-

tateltavilta lupaa haastatella heitä valitsemastani aiheesta. Pyysin lupaa käyt-

tää saamaani aineistoa tutkimukseni tekemiseen ja julkaisemiseen sekä mah-

dollisuutta ottaa tutkittaviin uudelleen yhteyttä, mikäli aineistosta paljastuu sel-

laisia teemoja, joilla voisi olla merkitystä tutkimukseni tuloksiin. 
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Keskustelin etukäteen muutaman tutkimukseen osallistumattoman vanhem-

man kanssa siitä, millaista tietoa haastatteluiden kautta voisin saada. Kehitin 

teoriapohjan ja keskusteluiden pohjalta haastattelurungon (liite 3). Haastatte-

lun oli tarkoitus olla mahdollisimman avoin, mutta olin laatinut myös teemarun-

gon selvittääkseni eri teemojen koettuja vaikutuksia identiteetin muotoutumi-

seen, mikäli ne eivät nousisi esiin itsestään. Suoritin ennen haastattelua esi-

haastattelun tutkimukseen osallistumattomalle vanhemmalle, jotta sain selvi-

tettyä kysymysten ymmärrettävyyttä ja haastatteluiden alustavan keston. Esi-

haastattelun avulla voidaan helpottaa mahdollisen teemarungon muodosta-

mista tai testata haastattelun mahdollista pituutta (Hirsjärvi ym. 2013, 78).   

 

Päädyin esihaastattelun perusteella selventämään alkuun tutkimaani käsitettä, 

mutta en muuten muuttanut haastattelurunkoa. Haastattelutilanteisiin päädyin 

ottamaan jokaiseen haastatteluun mukaan oman haastattelurungon, jo-

hon tein merkintöjä läpikäydyistä teemoista. Lisäksi tein myös kirjallista seu-

rantaa, jotta pystyin merkitsemään ylös esille nousseita aiheita tarkennuksia 

varten. Kirjallisten muistiinpanojen ansiosta minun ei tarvinnut keskeyttää 

haastateltavien puhetta, pysyin haastattelussa mukana ja sain kysyttyä aihei-

siin liittyviä lisäkysymyksiä. Jos haastateltava esimerkiksi sanoi, että hänen ar-

vonsa olivat muuttuneet, pyysin kertomaan esimerkkejä.  

 

5.3.2 Haastatteluiden toteutus 

Haastattelin viittä erityislapsen äitiä yksitellen. Haastateltaviksi valikoitui eri 

ikäisiä äitejä neljältä eri paikkakunnalta. Haastateltavien lasten diagnoosit oli-

vat hyvin vaihtelevia. Yhdistävänä tekijänä oli se, että ensimmäisestä lapsen 

erityisyyden havaitsemisesta oli vähintään seitsemän vuotta ja kaikki olivat ha-

lukkaita osallistumaan tutkimukseen. Haastatteluita varten varasin mukaani 

kaksi kappaletta haastattelulupahakemuksia, joista toinen jäi haastateltavalle 

ja toinen minulle. Yksi haastattelulupahakemus toimitettiin postilla haastatelta-

valle. 

 

Yksi haastatteluista tapahtui puhelimitse pitkän välimatkan takia. Loput neljä 

haastattelua tapahtuivat kasvotusten. Haastattelupaikoiksi valikoitui haastatel-

tavien itse valitsemia tiloja ja yhteistyökumppanini tarjoamia tiloja. Jokaiseen 
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haastatteluun oli varattu aikaa vähintään kaksi tuntia. Minulla oli mukanani 

haastattelulupahakemusten lisäksi haastattelurunkoni, muistiinpanovälineitä, 

nauhuri ja puhelimeni, jolla tein toisen tallenteen. Puhelimitse suoritettu haas-

tattelu nauhoitettiin vain nauhurilla.  

 

Haastattelutilanteessa keskustelimme ensin aiheesta, jotta haastateltava ym-

märsi, mitä ollaan tutkimassa. Osa äideistä oli pyytänyt tarkennusta jo ilmoit-

tautuessaan tutkimukseen. Tutkimuksen lähtökohtien tarkentamisen jälkeen 

haastateltava sai kertoa omasta näkökulmastaan, miten hänestä oli tullut se 

henkilö, joka hän nyt kokee olevansa. Vaikka sain haastateltaviksi vain äitejä, 

puhuimme kuitenkin nimenomaan vanhemmuudesta, emme äitiydestä. Tarkoi-

tuksena oli päästä syvähaastattelun tasolle, mutta tämä oli haasteellista haas-

tatteluihin käytettyyn aikaan nähden. Haastateltavat olivat kuitenkin hyvin 

avoimia kertomuksissaan ja vastauksissaan, ja tulkitsen saaneeni rehellisiä 

vastauksia esittämiini kysymyksiin. 

 

Haastattelun aikana käytin hyväkseni haastattelurunkoa, johon olin kirjannut 

pääkysymykset ja mahdollisesti merkityksellisiä teemoja. Mikäli teemat eivät 

tulleet esille haastateltavien omista tarinoista, pyrin saamaan niitä esille avoi-

milla ja tarkentavilla kysymyksillä. Lopuksi esitin vielä teemoista omat kysy-

mykset, mikäli ne eivät nousseet haastateltavan puheesta spontaanisti. Kysyin 

taustakysymykset vasta lopussa, jotteivat ne heijastuisi liikaa henkilön kerto-

muksiin ja kuvauksiin omasta identiteetistään. Jos kysyisin esimerkiksi koulu-

tustaustaa ennen haastattelua, voisi se nousta herkemmin esiin myös yksilön 

kuvaillessa itseään. 

 

Äidit puhuivat paljon arjestaan. Pisimmät vastaukset sain kysymykseen siitä, 

miten heistä oli tullut se henkilö, joka he tänä päivänä kokivat olevansa. Äidit 

vastasivat hyvin avoimesti kaikkiin kysymyksiin ja tarkennuksiini. Vain muuta-

man kerran vastaus jäi yhteen sanaan. Vähiten puhetta ja ajatuksia tuli siitä, 

olisiko jokin asia voinut mennä toisin, paremmin tai huonommin, silloin jos se 

tarvitsi kysyä. En halunnut painostaa puhumaan asiasta, jos se ei tuntunut 

haastateltavasta luontevalta. 
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 Tutkimuksen analysointiprosessi 

Nauhoitin haastattelut lainatulla digitaalisella nauhurilla, ja tein varmuuskopion 

omalla puhelimellani. Haastatteluiden kestot vaihtelivat tunnin ja puolentoista-

tunnin välillä. Kokonaisuudessaan haastattelumateriaalia kertyi kuusi tuntia ja 

34 minuuttia. Tallensin saadun aineiston koneelle, minkä jälkeen litteroin sen 

tekstimuotoon analysointia varten. Riippuen siitä, minkälaista keskustelua en-

nen pääkysymystä syntyi, litteroin tarvittaessa haastattelun kokonaisuudes-

saan tai keskityin vain kysymysten vastauksiin. Litteroitua tekstiä kertyi 84 si-

vua. 

 

Aloitin litteroimisen heti ensimmäisen haastattelun jälkeen. Litteroin haastatte-

lun tekstimuotoon, kuuntelin hidastetusti nauhalta haastattelua ja kirjoitin sa-

natarkasti ylös haastateltavan puheen. Kirjoitin sanan vain yhteen kertaan ti-

lanteissa, joissa haastateltava pohti, ja toisti samaa sanaa useamman kerran. 

Merkitsin kohdat, joissa haastateltava ilmaisi selkeästi jotain tunnetilaa ja piti 

pitkän tauon, mutta lyhyempiä taukoja en merkinnyt tekstiin. En kirjoittanut 

ylös kaikkea omaa puhettani, vaan ainoastaan merkitykselliset kysymykset ja 

tarkennukset.  

 

Tekstimuotoon puretut haastattelut kävin ensin läpi yksitellen. Erittelin niistä 

juonellisia rakenteita ja syy-seuraussuhteita. Erottelin puheesta äitien kerto-

muksia omista kokemuksistaan ja muiden ihmisten kokemuksista kertovia tari-

noita. Etsin teksteistä identiteetin muotoutumiseen vaikuttaneita teemoja 

haastattelurungon mukaisesti. Tämän jälkeen erittelin myös sellaiset teemat, 

joita en ollut ottanut haastattelurungossa huomioon. Äitien kertomukset eivät 

aina edenneet ajallisessa järjestyksessä, mutta järjestin ne jälkikäteen juonel-

liseksi kokonaisuudeksi käyttäen ajallisia vihjeitä, kuten lapsen syntymää, si-

sarusten ikiä ja lapsen ikää kertomuksen aikana. 

 

Kun olin saanut eroteltua teemat, ryhdyin etsimään identiteetin muotoutumi-

sen kuvauksia ja kuvauksia erityislapsen vanhemman identiteetistä. Silloin, 

kun äidit eivät suoraan käyttäneet sanaa identiteetti, etsin vertailuja muihin ih-

misiin, vanhempiin tai erityislapsen vanhempiin. Etsin myös erontekoja äitien 

vanhaan identiteettiin, miten he olivat kokeneet muuttuneensa tai millä tavalla 
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he kokivat olevansa erilaisia, kuin enne lapsen erityisyyden toteamista. Merkit-

sin identiteetin kuvaukseksi myös sellaiset kohdat, joissa äidit kertoivat, millai-

sia he olivat ja mitkä arvot olivat heille tärkeitä. 

 

Kun tekstit oli analysoitu yksitellen mahdollisimman tarkasti, jatkoin vertaile-

malla niitä keskenään. Etsin yhteneväisyyksiä ja eroja teemojen kesken ja 

identiteettien muotoutumisesta. Identiteetin muotoutumiselle aloin luomaan 

mallitarinaa äitien kertomusten pohjalta niin, että siinä alkoi yhdistyä yhteneviä 

teemoja ja juonellisuutta. Merkitsin äitien teksteihin mallitarinan eri vaiheita ja 

etsin niistä kohtia, jotka voisin liittää analyysini tueksi lainauksina. Autenttisia 

lainauksia voidaan käyttää tulkinnan perusteluina ja aineistoa kuvaavina esi-

merkkeinä (Moilanen & Räihä 2015, 69). 

 

Kävin yksitellen läpi löytämäni teemat ja erittelin niiden merkityksiä äitien iden-

titeetin muotoutumiselle ja heidän kokemukselleen erityislapsen vanhemman 

identiteetistä. Kirjoitin ylös teemat, jotka olivat vaikuttaneet äitien kokemusten 

mukaan heidän identiteettiinsä ja teemat, jotka eivät olleet äitien mielestä mer-

kityksellisiä. Pyrin korostamaan analyysissäni äitien itse esiin nostamia tee-

moja, mutta myös haastattelurungon muut teemat analysoitiin perusteellisesti. 

 

 Tutkimuksen eettisyys 

Eettisten periaatteiden kolme osa-aluetta ovat tutkittavan itsemääräämisoikeu-

den kunnioittaminen, vahingoittamisen välttäminen sekä yksityisyyden ja tieto-

suojan varmistaminen (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009, 4). Pyrin nou-

dattamaan sosiaalialan eettisiä periaatteita koko opinnäytetyöprosessin ajan. 

Pyrin merkitsemään lähdeviitteet oikein ja ottamaan huomioon hyvät tutkimus-

eettiset periaatteet. Yritin pitää huolta siitä, että työni tukee tasa-arvoisuutta ja 

vähentää eriarvoisuutta. Toivon, että työni toteuttaminen tai sen tulokset eivät 

ole haitallisia tutkimukseeni osallistuneille tai myöskään sen ulkopuolisille hen-

kilöille. 

 

Tutkimuslupaan liittyvää eettistä pohdintaa kävin siitä, että vaikka haastatelta-

vani olivat vapaaehtoisia aikuisia henkilöitä, jotka puhuvat omista kokemuksis-

taan, välittyi heidän tarinoistaan myös tietoa heidän läheisistään. Minulle tuli 

siis tietoa myös sellaisista henkilöistä, joilta en ollut pyytänyt tutkimuslupaa. 
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Minun piti huolehtia siitä, että kaikki henkilöt, joista tarinoissa kerrottiin, pystyi-

vät säilyttämään anonymiteettinsä. Erityislapsiperheitä ei ole isoa määrää Mik-

kelin seudulla, jolloin riski tunnistautumiseen esimerkiksi lapsen diagnoosin 

perusteella on suuri. Tutkimukseeni osallistui kuitenkin henkilöitä myös muilta 

paikkakunnilta, mikä laskee tunnistamisen riskiä. 

 

Haastattelut nauhoitettiin, ja minun täytyi huolehtia siitä, että haastateltavat 

tiedostivat tämän. Minun oli myös suojeltava nauhoja ja niiden sisältöä ulko-

puolisilta. Yksi ottamani riski oli haastatteluiden varanauhoituksen tekeminen 

puhelimella, sillä se on tietoturvallisesti hyvin riskialtista. Poistin nauhoitukset 

puhelimestani heti, kun sain ne nauhurista koneelle. Tuhosin myös mahdolli-

set haastattelulokit ja muistiinpanot. Litteroiduissa haastatteluissa ei ollut nimi-

tietoja tai paikkakuntia, vaan olin merkinnyt haastateltavat numerokoodeilla. 

Minun piti varmistaa, että saamani tilat ovat sellaiset, että niiden puitteissa voi-

daan rauhassa keskustella myös aremmista aiheista.  

 

Olen luonteeltani hyvin empaattinen, ja mietin, vaikuttiko tämä haastateltaviin, 

kun lähdin helposti tunteisiin mukaan. Ammattimaisen tutkijan aseman pitämi-

nen haastattelussa oli haastavaa. Oma kokemukseni oli, että empaattisuuden 

näyttämisestä oli hyötyä, jotta päästiin mahdollisimman avoimeen ja luotta-

mukselliseen keskusteluun. Haastatteluiden aikana pyrin olemaan mahdolli-

simman neutraali ja hallitsemaan omat tunteeni, mutta kommentoin kuitenkin 

ymmärtäen ja tarjosin tarvittaessa hetkeä pitää taukoa.  

 

Pohdin paljon myös sitä, että monelle henkilölle erityislapsen vanhemmaksi 

tuleminen on ollut hyvinkin rankka ja kriisinomainen tilanne. Tämä ei välttä-

mättä ole helpottanut ajan myötä. Oliko siis oikein pyytää ihmistä muistele-

maan itselle mahdollisesti tuskallisia muistoja ja tunteita? Minun tuli varmistaa, 

että haastateltavat ymmärsivät joutuvansa muistelemaan ja kertomaan myös 

negatiivisia asioita elämästään. 

 

Mietin myös, oliko oikein nostaa negatiivisia tunteita pintaan tutkimuksen ni-

missä, vai olisiko haastattelussa pitänyt hakea positiivisempaa sävyä. Positii-

visuuden korostaminen ei kuitenkaan olisi ollut tutkimuksen luotettavuudelle 

hyväksi, joten pyrin ennemmin seuraamaan haastattelijan itse nostamia tee-

moja, olivat ne sitten positiivisia tai negatiivisia. Oman tarinan kerronnalla voi 
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tulkintani mukaan parhaimmillaan olla myös positiivisia ja terapeuttisia vaiku-

tuksia haastateltavalle. 

 

Annoin haastateltavien kertoa itsestään sen, mitä he itse halusivat, ei sitä, 

mitä minä halusin kuulla. Toisin sanoen minun oli oltava varovainen siinä, mi-

ten ja missä vaiheessa esitin tarkentavat kysymykset. Minun oli myös huoleh-

dittava siitä, että annoin haastateltaville tarpeeksi aikaa välillä koota ajatuksi-

aan ja edetä tarinassa siinä järjestyksessä kuin heille sopi. Toivoin, että haas-

tateltavat kertoivat mahdollisimman avoimesti omasta elämästään, mutta 

heillä täytyi olla myös oikeus kieltäytyä puhumasta ja olla vastaamatta tarken-

taviin kysymyksiin. 

 

Pyrin olemaan rehellinen saamaani aineistoa kohtaan, mutta tutkijana tein 

myös omia johtopäätöksiäni ja tulkintojani. Raportoinnissa pyrin käyttämään 

haastateltavien omia sanoja vahvistamaan tulkintojani, mutta en silti voi taata, 

että olen ymmärtänyt kaiken oikein. Käytin tulosten raportoimisessa viittauksia 

kaikilta haastateltaviltani, mutta en niin, että niitä olisi jokaiselta yhtä monta. 

 

6 TUTKIMUKSEN TULOKSET 

Seuraavaksi esittelen tutkimukseni tulokset. Kuvaan lyhyesti tulosten etsintää. 

Esittelen identiteetin muotoutumisen prosessista vaikutteita saaneen erityis-

lapsen äidin mallitarina, äitien kuvaukset erityislapsen vanhemman identitee-

tistä ja erittelen teemojen vaikutuksia identiteetin muotoutumiselle. 

 

 Tulosten etsintä 

Kun tekstit oli litteroitu, aloitin analysoimisen. Etsin teksteistä identiteetin muo-

toutumiseen vaikuttavia tekijöitä ja kuvauksia identiteetin muotoutumisesta tai 

sen vaiheista. Tarkastelin, millaisia merkityksiä äidit olivat antaneet eri tee-

moille identiteettinsä muotoutumisessa. Etsin myös puheista tarinoita ja mah-

dollisia juonia narratiivisen tutkimustavan mukaan. 

 

Eniten puhetta identiteetin muotoutumisesta tuli niin sanotun vapaan kerto-

muksen aikana, jolloin pyysin äitejä kuvaamaan, miten heistä oli tullut se hen-
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kilö, joka he kokivat tänä päivänä olevansa. Pohdin kauan, käyttäisinkö ana-

lyysissäni teemoja vai narratiivista lähestymistapaa. Minusta kuitenkin tuntui, 

että molemmista jäi jotain oleellista uupumaan, joten päätin löytää keinon yh-

distää nämä lähestymistavat. Päädyin tekemään narratiivisen sisällönanalyy-

sin, johon liitin eri teemoja. Loin äitien tarinoista tyyppitarinan, oman tulkintani 

erityislapsen vanhemman mallitarinasta. Erottelin vielä lopuksi läpikäydyt tee-

mat ja niiden vaikutuksia erityislapsen vanhemman identiteettiin. 

 

Kun analysoin tekstejä, niistä löytyi yhteneväisyyksiä. Äitien kuvaukset identi-

teettinsä muotoutumisesta seurasivat samanlaista kaavaa, mutta vaiheiden 

kestot, päällekkäisyydet ja taustalla vaikuttavat teemat saattoivat vaihdella. Äi-

dit kertoivat tulkintani mukaan sisäisestä tarinastaan kumpuavaa kertomusta 

siitä, miten heidän identiteettinsä oli muotoutunut. Jokainen haastateltavista 

kertoi samaistuvansa erityislapsen vanhemman identiteettiin. Sen koettiin ole-

van aina läsnä, vaikkakin joskus taka-alalla, riippuen tilanteesta. Jotkut äidit 

kertoivat tietoisesti välillä välttelevänsä erityislapsen vanhemman identiteettiä, 

sillä sitä leimasi heidän mielestään usein katkeruus. Äideillä oli myös muita 

vahvoja rinnakkaisidentiteettejä, kuten kotiäiti, omaishoitaja, työntekijä, erityis-

kasvattaja tai yhteiskunnallinen vaikuttaja.  

 

 Erityislapsen äidin mallitarina 

Seuraavaksi esittelen muodostamani mallitarinan erityislapsen vanhemman 

identiteetin muotoutumisesta ja kuvailen, miten eri teemat ovat sen varrella 

vaikuttaneet. Tämä vastaa tutkimuskysymykseen: Miten vanhemmat kuvaavat 

sitä prosessia, miten heistä on tullut se henkilö, joka he tänä päivänä kokevat 

olevansa? Olen liittänyt analyysiini suoria lainauksia haastatteluista. Lainauk-

sissa suluissa olevat lauseet ovat tarkennuksia tekstiin tai haastattelijan pu-

hetta. Lauseiden edellä tai välissä olevat pisteet kuvaavat sitä, että osa alku-

peräisestä tekstistä on jätetty pois, koska sillä ei ole ollut lainaukselle sisällöl-

listä merkitystä. Poistin lainauksista tunnistetiedot ja muutin selkeästi erotetta-

via murteita lähemmäs kirjakieltä, jotta haastateltavia olisi vaikeampi tunnis-

taa. Mallitarinan vaiheiden nimet on johdettu äitien puheista ja omasta tulkin-

nastani. Vaiheet ovat: ensimmäinen huoli, vahvistus peloille, harmaa kausi, 

taistelijaksi ryhtyminen ja selviytyjäksi kasvaminen. 
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6.2.1 Kohti uutta identiteettiä 

Ensimmäinen huoli  
 

Äitien tarinoissa toistui se, että he olivat huomanneet jonkin olevan eri tavalla 

kuin normaalisti. Tämä oli voinut käydä äkkiä, heti lapsen syntymän jälkeen, 

lapsen sairauden ensioireiden tullessa esille tai kun lapsen kasvu ja kehitys ei 

tapahtunut odotusten mukaisesti. 

 

Tästä ensimmäisestä lapsesta lähtien minä havaitsin jo ennen vuoden ikää 
hänestä näitä asioita, että sanoin ja sanoitinkin jo ääneen ihan silloin. 
 

Hän ei ollut silloin heti alkuun terve, et siinä oli semmoinen mystinen sairaus 
mitä ei koskaan sillein saatu selville. 
 

Siinä pikkuhiljaa huomattiin, että (lapsi) ei opi kääntymään, eikä pitele esi-
neitä, eikä oppinut istumaan, ei kävelemään. 
 

Se alkoi puolivuotiaana kuumekouristuksilla ja kaks ja puolivuotiaana sai en-
simmäisen kohtauksen ilman kuumetta. 
 

Tässä vaiheessa ei vielä osattu ajatella, miten lopullinen tilanne oli. Äideillä oli 

vain selkeä huoli ja epätietoisuus siitä, mitä oli tulossa. Äidit hakivat tässä vai-

heessa apua neuvoloista ja lääkäreiltä. 

 

Me hakeuduimme Helsinkiin yksityiselle lastenneurologille ja sitten se niinku 
alkoi aukeamaan... käytiin neuvolassa, tai minä kävin ja itkin siellä, ja ei se 
osannut se meidän neuvola tätikään auttaa. ei kukaan oikein osannut auttaa. 
 

Jouduttiin tuonne Helsinkiin ja oli semmoinen leikkaus ja sitten ei tiedetty yh-
tään et mikä sillä on. 
 

On ollut hyvin monimuotoinen ja haasteellinen ja lääkäritkin on ollut hyvin ym-
mällään. 
 

Kokemuksena oli usein lisää epätietoisuutta ja jopa vähättelyä. Erityisesti nuo-

resta iästä koettiin olevan haittaa, kun lapselle haettiin apua. Äitiä saatettiin 

syyllistää esimerkiksi epäillystä päihteiden käytöstä, tai heidän äitiyttään ja 

asiantuntemustaan epäillä nuoren iän ja lapsen esikoisuuden takia. 
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Se ehkä mikä on jäänyt itselle niinku sillain inhottavasti mieleen on se, et kun 
olin niin nuori äiti, niin aina terveydenhoitajat ja lääkärit, aina sitä oli, että no 
tämä on niin nuori äiti, et tämä nyt ei vaan vielä. 
 

Ensinnäkään ei uskottu, kun minä aloin puhumaan siitä, et on tällästä ja täl-
lästä, pyysin päästä tutkimuksiin, niin ei päästy. Jouduin itse varaamaan ajan 
terveyskeskuslääkärille ja sitä kautta sain pyörät pyörimään. 
 

Sitä oli vaikea uskoa, kun ei 21vuotiaille synny kehitysvammasta lasta, et sit-
ten tuli sitä arvostelua, et minä olen varmaan ryypännyt sen tommoiseksi. 
 

Vahvistus peloille 
 

Siinä vaiheessa, kun äideille tuli ammattilaisen varmistus siitä, että jotain to-

della oli vialla, seurasi järkytys, jopa kriisin tunne, mutta myös toisaalta helpo-

tus.  

 

Se oli ehkä semmoinen aikamoinen pudotus siitä ihanasta vauvaisesta ajatuk-
sesta siihen todellisuuteen. 
 

Toisaalta helpottaa, kun tietää et on joku syy ja nimi, että mistä johtuu, mutta 
sitten siinä on ollut itsellä enempi semmoista kamppailua sen kanssa, et kun 
ajatellut et kaikki on hyvin, sitten selvisikin, että onkin tämmöinen. 
 

(Missä vaiheessa se kriisin tunne tuli?) Silloin, kun minulle ensimmäistä kertaa 
sanottiin, että etkö sinä tajua, että lapsesi on vaikeasti vammainen 
 

Siinä oli semmoinen pieni, vähän semmoinen kriisin paikka, et se oli ensim-
mäinen kerta, kun oikein tajusi mitä kaikkea täällä on tapahtunut ympärillä. 
 

Epätietoisuuden aika kesti pahimmillaan vuosia, mutta lopullinen tieto auttoi 

kuitenkin tilannetta myös eteenpäin. Esimerkiksi diagnoosin saaminen tarkoitti 

myös sitä, että lasta alettiin hoitamaan äitien mielestä paremmin. Lapset pää-

sivät tarvittavien erityispalveluiden ja erikoislääkäreiden piiriin ja asiat lähtivät 

etenemään. Hyvä hoito ei kuitenkaan ollut itsestäänselvyys, vaan äidit kertoi-

vat, kuinka tiedon etsiminen ja ”papereiden pyöritys” erilaisten tukien ja palve-

luiden hakemiseksi rasitti heidän arkeaan, vei aikaa ja uuvutti. Myönteinen 

vastaus palveluiden tai tuen saamiseksi saattoi olla haastavaa, ja kielteisestä 

päätöksestä piti itse osata ja jaksaa valittaa. 

 



48 

...tämä kauhea tota paperinpyöritys ja paperirumba mikä on sitten niinku erita-
hojen, erityisesti Kelan kanssa, niin se on semmoinen, mikä on välillä kyllä tosi 
haastavaa. Et siinä saa kyllä kaiken mielikuvituksen pistää peliin. 
 

Se saa minut hyvin vihaiseksi, palveluita ei anneta ja pantataan tietoa 
 

Tästä hetkestä eteenpäin korostui myös läheisten rooli äitien elämässä. Suku-

laisten positiivinen tai negatiivinen suhtautuminen vaikutti osaltaan identiteetin 

muotoutumiseen. Kokemukset siitä, että lasten erityisyyttä ei hyväksytty, tai 

lapsen tai äidin ongelmia väheksyttiin, aiheuttivat turhautumista.  

 

Hänen isänsä, hän ei ollut kiinnostunut tällaisesta yhteisöllisyydestä ja vertais-
tuesta, hän ei esim. ikinä suostunut lähtemään minnekään leireille. 
 

Toisen puolen suku on ollut semmoinen, että lapsihan ei ole tarpeeksi hyvä 
siihen sukuun. (Sukulainen) kun kuoli niin ei voinut mennä edes hautajaisiin... 
Sieltä puolelta tulee kanssa sellaista arvostelua, et se on teidän puolelta ja su-
vusta, ei meidän suvusta. 
 

Läheisten hyväksyvä ja ymmärtäväinen suhtautuminen lapsen erityisyyteen  

koettiin helpottavaksi. Se antoi äideille ja lapsille oikeuden olla sellaisia kuin 

ovat, eikä tuomitsemista tai arvostelua tarvinnut pelätä. Usein korostettiin 

myös arjen tärkeitä läheisiä, jotka kykenivät auttamaan lapsen hoidossa niin, 

että äidille jäi edes vähän omaa aikaa. Tällaista oman ajan ottoa äidit eivät 

kuitenkaan heti osanneet arvostaa. 

 

Harmaa kausi 
 

Vaikka lapsen diagnoosin tai erityisyyden tunnustaminen ammattilaisten joh-

dosta oli osittain helpotus, sai se kuitenkin aikaan myös paljon pelkoa ja epä-

varmuuden tunnetta. Äidit kuvasivat, kuinka diagnoosin jälkeiset ensimmäiset 

kuukaudet, jopa vuodet, kuluivat ohitse niitä huomaamatta. Näiltä ajoilta oli 

vain vähän muistikuvia, ja eräs äiti kuvasi, kuinka kaikki huomio oli kiinnittynyt 

lapsen hoitamiseen, hakemusten kanssa taistelemiseen ja omaehtoiseen tie-

don etsimiseen ja hakemiseen. Tässä vaiheessa monien äitien elämään astui 

myös vertaistuki ja omaishoitajuus. 

 

Sillainkin vaikea muistella, kun on mennyt vähän niinku semmoisessa kauhe-
assa sumussa, niinku se aika ihan että. (Niin mikä aika meni sumussa?) Sil-
loin kun se on puhjennut niinku se sairaus. 
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Vertaistuen koettiin merkitykselliseksi, erityisesti kun lapsen tilannetta ja tule-

vaisuutta voitiin tarkastella uudesta näkökulmasta.  

 

...minä ajattelin et miksi minä itken, ei nämäkään itke...  siitähän se lähti, kun 
minä sen (vertaisen) tapasin. Siitä lähti se semmoinen voima, et ei tämä ole 
mikään maailman loppu tämä asia, ja siitä pikkuhiljaa ajautunut syvemmälle 
tähän touhuun. 
 

Sai sillain luottavaista semmoista suhtautumista tulevaan, et ei aina tarvitse 
olla kaikkea tulevaa pelkäämässä ja sillain, ja ihan peruskikkoja, et miten joku 
asia onnistuu. 
 

Vertaistuesta äidit kokivat saaneensa lohdutusta ja ohjeita elämään erityislap-

sen kanssa. Vertaistukea saatiin ihmisiltä, jotka pystyivät ymmärtämään, miltä 

äideistä tuntui. He olivat ns. samalla aaltopituudella olevia ihmisiä, joilta sai 

paljon tukea ja kannustusta. Vertaistukiryhmästä sai myös vertailukohtaa 

omaan tilanteeseen. Yksi äiti kertoi, miten hän näki oman tilanteesta aivan uu-

dessa valossa vertaistuen ansiosta. Hän sai verrata oman lapsensa tilannetta 

muiden tilanteisiin, ja totesi, että asiat olisivat voineet olla myös paljon huo-

nommin. Vertaistuen avulla äidit kokivat myös saavansa paljon hyödyllistä tie-

toa ja vinkkejä arjen hallintaan mutta myös erilaisista palveluista ja etuuksista, 

joita heillä oli oikeus hakea. 

 

Erityisesti identiteettiin vertaistuki vaikutti saatujen mallitarinoiden avulla ja ko-

kemuksella siitä, että nämä ihmiset olivat heidän kanssaan samanlaisia. Sa-

malla myös vahvistui tunne siitä, että äitien arki ei ollut normaalin lapsiper-

hearjen kaltaista. Monet äidit vertasivatkin itseään ns. normaaliin ja saattoivat 

erotella sitä, miten he kokivat eroavansa muista perheistä 

 

Monet asiat pitää suunnitella sen, sen kumminkin sen erityislapsen sillein raa-
mien mukaan, että se onnistuu se hoito ja oleminen sen kanssa. 
 

Omaishoitajuutta ei ollut kaikilla haastateltavilla, vaikka asiaa olikin mietitty. 

Omaishoitajuuden merkitykset jakaantuivat taloudellisen mahdollistajan rooliin 

ja lapsen erityisyyden tunnustamiseen. Taloudellinen mahdollistaminen tar-

koitti sitä, että itse omaishoitajan roolia ei koettu kovin merkitykselliseksi, 

mutta siitä saatava rahallinen korvaus mahdollisti perheelle ja erityislapselle 
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normaalina pidettyjä asioita, kuten oman liikkumisvälineen tai perheen yhteisiä 

retkiä.  

 

Lapsi on kova matkustelemaan, niillä (rahoilla) hän pääsee niinku ihan kaikki-
alle, et niillä on mahdollistettu sellaisia mukavia asioita ja ostettu varusteita. 
 

Omaishoitajuuden tunnustamisella oli merkitystä varsinkin silloin, kun lapsen 

diagnoosia ei heti pystytty määrittelemään ja äidistä tuntui, ettei häntä uskottu. 

Omaishoitajuus oli kuin yhteiskunnan myöntämä arvonimi, jolla annettiin ar-

vostusta omaishoitajalle ja myönnettiin, että hän oli tärkeä. Myös omaishoita-

juuden mukana tuomat palvelut lisäsivät perheen hyvinvointia. 

 

Minä ymmärrän sen niin, et yhteiskunta tunnustaa, havaitsee, ymmärtää, 
myöntää, että tämä lapsi tarvitsee apua. 
 

Sitä kautta tulee se sijaishoitaja, saa niinku sijaishoitajan palkata kaupungin 
nimiin, et se on ollut minun mielestä merkittävä juttu. (Minkä takia se on ollut 
merkittävä?) Ihan sillä tavalla et saa hetken irrottautua arjesta ja tehdä jotain, 
käydä vaikka itse kaupungilla tai muuta et, muuten jäisi lähtemättä. 
 

6.2.2 Uuden identiteetin omaksuminen 

Taistelijaksi ryhtyminen 
 

Siinä vaiheessa, kun äideille selvisi heidän lapsensa erityisyys, alkoivat he ha-

kemaan erilaisia tukia ja palveluita. Yhteiskunnan järjestelmät, sosiaali- ja ter-

veyspalvelut, Kela ja kunnalta haettavat palvelut koettiin usein vastapuoleksi 

tai hankaliksi. Hakemusten tekeminen, palveluiden hakeminen ja oikeuksista 

kiinnipitäminen veivät äideiltä paljon energiaa, mutta toisaalta ne myös kasvat-

tivat äideistä taistelijoita. 

 

Minä katsoin, että minä olen aikalailla taitava hakemusten kirjoittaja, et niitä ei 
ole sen takia hylätty, mutta nyt ne hylkäsi nekin. Nyt ne hylätään kaikilta... Se 
on nyt tuolla lakitoimisto Kumpuvuorella menossa.  
 

Aikaisemmasta koulutuksesta koettiin olevan etua, varsinkin jos se mahdollisti 

asiantuntijakielellä puhumisen tai oli antanut valmiuksia akateemiseen kirjoit-

tamiseen. 
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Kerroin opettajalle et millaista on odotettavissa ja millä keinoilla voi auttaa, lo-
pettaa ja ehkäistä. (Äidillä oli taustalla koulutus, jonka perusteella hän oli tie-
toinen diagnoosin vaikutuksista.) 
 

Vertaistuen kautta saatiin tukea ja ohjeita varsinkin kielteisistä päätöksistä va-

littamiseen sekä tietoa erilaisista lainopillisista palveluista. Äideistä tuli myös 

aktiivisempia vaikuttajia esimerkiksi järjestötoiminnassa, politiikassa ja palve-

luiden kehittämisessä. He olivat myös alkaneet vaikuttamaan muidenkin kuin 

oman lapsensa oikeuksien puolesta. 

 

Se on ajanut semmoiseen aktivismiin, kunnallispolitiikkaan ja semmoiseen 
kun tuntuu, ettei kukaan muukaan pidä meidän puolta. 
 

Kaksi asiaa, joita en ollut huomioinut tutkimuksen teemoissa, olivat varhais-

kasvatus ja koulumaailma. Nämä koettiin usein taistelun vastapariksi. Taistelut 

johtuivat yleensä lapsen oikeuksien puolustamisesta, äitien antamien ohjeiden 

noudattamattomuudesta tai osaavan henkilökunnan puutteesta. Äidit kokivat, 

että heidän asiantuntemustaan oman lapsensa tilanteesta ei arvostettu. Äidit 

kertoivat, että heidän lastaan ei osattu hoitaa kunnolla ja kasvatusvastuu an-

nettiin kokonaan äideille. 

 

Koulusta otettiin tosi huonosti vastaan, minä niinku itkinkin niille puhelimessa. 
Kyllä minä niinku ymmärsin niitä, mutta olin kuitenkin et ei hitto, minun äitinä ei 
kuitenkaan tarvitse aina tsempata tai minun pitäisi kuitenkin saada joissain 
asioissa ajatella vaan itseäni ja sitä lasta. Sitten se oli just sitä et sieltä saattoi 
avustajakin soittaa välillä itkien minulle. 
 

Meni sitä vaikka päiväkotiin tai kouluun niin se vastaanottavan henkilökunnan 
tietotaso ei ole aina se mikä niinku olisi tarvittava lapsen hyvinvointia ajatellen. 
Et siinä sitten joutuu niinku kaikenlaista perehdyttämistä, ja sitten huomaa et 
tulee paljon väärinymmärryksiä. Ei ehkä osata valmistautua siihen niinku oike-
alla tavalla, ja sitten sitä joutuu aina hinkkaamaan. Ja aika paljon just noita 
avustajien kanssa, et avustajista ollaan jouduttu käymään vääntöä. Et ei ole 
meinattu saada avustajia, kunnes sitten jossain vaiheessa he itse tajuavat et 
eihän tämä onnistu mitenkään tämä homma ja hoito siellä. Se menee aina jo-
tenkin harmillisesti kantapään kautta. 
 

Lapsi saatettiin lähettää varhaiskasvatuksesta tai koulusta kotiin. Äidit kertoi-

vat joutuneensa päivittäin odottamaan soittaisiko joku, että lapsi tarvitsisi ha-

kea kotiin. Tällöin heidän täytyi olla valmiita lähtemään esimerkiksi töistä kes-

ken päivää tai jättämään asioiden hoitaminen kesken.  
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Minä tiesin, et koulusta voi tulla milloin tahansa soitto et se on alkanut riehu-
maan, et pitää hakea pois se, et tuli monta kertaa peruskoulussa tämmöisiä, 
et joutui olemaan kuukausiakin kotona. 
 

Aika useinhan ne niinku soittaa, ja paljon joutuu konsultoimaan, joko kotoa tai 
sitten omasta töistä käsin. 
 

..ne saattaa soittaa koulusta et (lapsella) on täällä tämmöinen tai muuten vaan 
sekava et pitää hakee pois. 
 

Lapselle ei osattu tarjota oikeanlaista apua tai se evättiin. Kyse saattoi olla 

avustajien saamisesta tai vaihtumisesta, mutta äärimmäisissä tapauksissa 

myös lääkityksen virheellisyydestä, jolloin korostui osaavan henkilökunnan 

puute. 

 

Kyllähän tämä tämmöistä taistelua on … Minun pitää aloittaa taistelu heti kun 
arki koittaa. Häneltä otettiin oma avustaja pois, vaikka hänellä papereissa lu-
kee, että hänellä tulee olla oma, mutta nyt se otettiin sitten pois niinku sääs-
tösyistä. 
 

Lapsen diagnoosin vaikutus tuli tässä vaiheessa hyvin selvästi esille. Mitä sel-

keämpi ja näkyvämpi diagnoosi oli, sitä paremmin siihen saatiin apua ja äitejä 

myös kuunneltiin herkemmin. Diagnoosin ollessa selkeästi nähtävissä, lapsen 

poikkeavaa käyttäytymistä oli helpompi perustella, jolloin myös ulkopuolisilta 

tuleva arvostelu koettiin vähäisemmäksi. 

 

Kyllähän hänestä näkee päällekin päin, ettei ole ihan normaali, ei tarvitse ihmi-
sille selitellä. 
 

Äidit saattoivat kokea, että virheelliset oletukset diagnooseista, tai se, ettei 

diagnoosi näy ulospäin, aiheutti arvostelua niin kanssaihmisissä kuin myös 

ammattilaisissa. 

 

Voi olla semmoisia vääriä käsityksiä mitkä synnyttää semmoisia outoja ajatuk-
sia, et oletteko te niinku aiheuttanut sille sen jutun... Tai sitten yksi semmoinen 
vähän vanhempi ihminen pelkäsi sitä, että muut siinä sairastuu... Et se vois 
olla tarttuva. 
 

Kun ulospäinhän vaikuttaa ihan normaalille, niin sitten yritetään laittaa samalle 
viivalle normaalien lasten kanssa, ja siitä seuraa ongelmia. 
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Ihmiset sotkee näitä sairauksia hirveästi keskenään, et jopa päiväkodin johto 
ja työntekijät... Se hoito ei ole mennyt niin kuin sen olisi pitänyt mennä ja tullut 
sitten niitä huonoja tilanteita... Et kun on tehty näin, ja näin ei nimenomaan 
saisi tehdä. 
 

Yleisesti äidit kokivat, että erityislapsen vanhemman identiteetti oli arvostettu, 

ja he kokivat saavansa sen takia sekä kiitosta että sympatiaa. Joitakin negatii-

visia kokemuksia oli kuitenkin tullut erityisesti koulujärjestelmän ja kunnan pal-

veluiden osalta. Äideistä saattoi esimerkiksi tuntua, ettei heille tarjottu tar-

peeksi tietoa erilaisista oikeuksista ja palveluista. Lisäksi oli tullut kokemuksia 

siitä, että heitä pidettiin hankalina vanhempina, koska he taistelivat lapsensa 

oikeuksista. Jotkut olivat jopa kokeneet tulleensa uhkailluksi. 

 

Yleisesti siis ainakin sympatiat saa puolelleen siitä, että on erityislapsi. 
 

Kyllä se on tosi kova. Et ihmiset arvostaa ja kysyy et miten sinä oikein jaksat. 
 

Lasten suojelusta on tullut meidän perheen kohdalla vääriä päätöksiä (lapsen 
erityisyyden takia), sellaisia joiden olisi heidän mielestään pitänyt viedä per-
heen tilannetta eteenpäin, mutta ei vienyt. 
 

Varhaiskasvatuspäällikkö soitteli meille, et noniin, nyt jos sinä et lopeta tätä 
kirjoittelua, niin teille tulee työllistetty avustajaksi. 
 

Selviytyjäksi kasvaminen 
 

Erityislapsen vanhemman identiteetin muotoutuminen on ollut pitkä prosessi, 

joka jatkuu edelleen, mutta joka on ajan myötä tasaantunut. Äidit kykenivät 

reflektoimaan menneisyyttään ja muuttuneita tulevaisuuden odotuksiaan sekä 

vertaamaan arkeaan realistisesti muihin.  

 

Minä kuvittelin et minä teen töitä ja hankin paljon rahaa ja rakennan ison talon 
ja... (lapsen) isän kanssahan me erottiin, kun hän ei sitten jaksanut sitä asiaa. 
(Puhuimme lapsen sairaudesta.) 
 

...luulen, että olin aika kylmäkin ihminen ennen sitä. (Äiti puhuu lapsen saami-
sesta.) (Mitä tarkoitat?) No meidän äiti sanoi minulle, silloin kun se kehitys-
vammaisuus selvisi, et meidän äiti sano ensimmäisenä et laitokseen et aina-
kaan sitä laita. Et meidän äiti oli varmaan laskenut sen niin et laitan hänet kas-
vaa laitokseen. 
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Äideille oli syntynyt kokemus siitä, että he selviytyvät mistä vain. Taustalla oli 

kuitenkin myös pelko lapsen tulevaisuudesta. Uhat lapsen hyvinvoinnille olivat 

hyvin tiedossa, ja niihin pyrittiin varautumaan suunnittelemalla tulevaa ja va-

rautumalla pahimpaan. Äitien puheesta heijastui kuitenkin myös toivoa. 

 

(lapsi) sai pahan epilepsiakohtauksen...  meinasi kuolla siihen, että ei tiedetty 
missä kunnossa hän herää, jos herää... Kun ambulanssi miehet tuli sieltä au-
tosta niin ne sano et tämä on ihan klassinen epilepsia kohtaus ja minä olin 
vaan sillein, että tämä on vaan epilepsiaa! (Haastateltava nauraa.) (Kyseessä 
oli lapsen ensimmäinen epilepsia kohtaus, äiti oli iloinen, koska hänen tutta-
vallaan oli lapsi, jolla oli epilepsia ja hän tiesi, että siitä selviää. Äiti oli pelännyt 
jotain paljon vakavampaa.) 
 

...jos niinku jotain tuollaista rankkaa tapahtuu, niin sitten tavallaan ei enää pe-
lota jotkut tietyt asiat, mutta sitten tietysti tiedostaa kaikkia erilaisia niinku ris-
kejä, mitä voi saada vaikka lapsi, tai kun se kasvaa isommaksi. Ja siis tom-
moisia ihan uudenlaisia niinku kulmia löytää tavallaan elämään... et jos ei 
mene kaikki niin kuin on alun perin suunnitellut sitten. 
 

...siinä on saanut hänen kanssaan painia monenlaisten asioitten kanssa. Et 
kun on ihan sieltä menettämisen pelosta ja kaikesta tämmöisestä lähtien sinne 
niinku, en tiedä. Jotenkin itse kokee, et se on ollut tosi semmoinen, miten sen 
sanoisi, semmoinen, niinku kokee sen itselleen tärkeäksi, ja et se (lapsi) on 
niinku semmoinen mistä on pidettävä huoli ja puskettava eteenpäin niin sano-
tusti. 
 

Ajan kuluessa äidit alkoivat kiinnittää huomiota myös omaan jaksamiseensa. 

He oppivat ymmärtämään omat voimavaransa ja pyrkivät myös ylläpitämään 

niitä. Erityisesti puolison merkitys ja oman ajan ottaminen opiskeluun, harras-

tuksiin tai työssäkäyntiin koettiin tärkeäksi.  

 

Se on vähän niinku minun vapaa-aikaa se opiskelu, hyvä syy aina tietyt kel-
lonajat lähtee koulunpenkille, kun on joku hoitaja. 
 

Puolison merkitys korostui erityisesti henkisenä tukijana, lapsen hoidon avus-

tajana ja ”normaaliuden” mahdollistajana niin, että äiti pääsi käymään esimer-

kiksi töissä tai vertaistukiryhmissä. Parisuhteen puuttuessa äiti koki itsensä 

väsyneeksi ja yksinäiseksi. Parisuhteen jaksamista tuki isovanhempien an-

tama apu lastenhoidossa. 

 

Miehestä on kyllä tosi suuri tuki aina. (Mies oli auttanut lapsen hoidossa.) 
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Miehen kanssa ei pystynyt puhumaan näistä asioista ja se lisäsi sitä ahdis-
tusta siitä, et miten tästä selvitään. 
 

Mummo on sellainen, joka paljon auttaa ja osaa hoitaa meidän lapsia, oikeasti 
meidän ainut, joka pystyy varahoitamaan. Et se on ollut kyllä korvaamaton 
apu. 
 

Äidit kokivat tärkeäksi normaalina pidettyjen asioiden tekemisen, jotka lapsen 

tilanteen takia olivat muuttuneet haastaviksi. Tällaisia toimintoja olivat esimer-

kiksi kaupassa käyminen, lomalle lähteminen tai vieraiden kutsuminen kylään. 

 

Ei vaan pysty aina tekee kaikkea ja tarttumaan joka juttuun... On vähän taval-
laan joustamatonta se oman arjen pyöritys. 
 

Töissä käyminen oli monelle äidille erittäin merkityksellistä. He kokivat, että 

työ, oli se sitten päivätyötä tai vaikuttamista järjestöissä tai hankkeissa, oli 

heille tärkeää. Se oli oman itsensä toteuttamista, normaalin arjen viettoa ja  

joskus jopa lepoaikaa hektisestä arjesta. 

 

...ihan olen tehnyt aina töitä. 14v kun menin töihin nii sen jälkeen en ole ollut 
päivääkään poissa töistä. Enkä minä koe, et se niinku olisi ollut mitenkään 
mahdollistakaan jäädä pois töistä, et kyllä se vaan kuuluu mennä kuitenkin. 
 

Niin minähän käyn siis töissä lepäämässä. 
 

Äidit kokivat koulutuksesta olleen hyötyä silloin, kun se liittyi jotenkin lapsen 

hoitamiseen tai tukien hakemiseen. Hoitoalan koulutuksesta koettiin olleen 

hyötyä, samoin erityiskasvatuksen osaamisesta. Osa äideistä kertoi kouluttau-

tuneensa lisää lapsen saamisen jälkeen joko parantaakseen työllistymismah-

dollisuuksiaan tai muuttuneiden arvojen ja asenteiden takia. 

 

Siis monta vuotta opiskeli sitäkin ja ehti kumminkin töitäkin tekemään en-
nen kuin lapset synty, niin onhan se toki vaikuttanut. Ja sitten niinku ehkä kui-
tenkin sillani et vaikka sitten lähti yliopistokoulutuksen jälkeen niinku ihan pe-
ruskoulutukseen niin onhan se tietysti tuonut ehkä paljon semmoista, et mi-
ten niinku asioita pohtii ja katsoo. Et onhan sieltä tullut paljon semmoista mikä 
on ehkä toisaalta sitten auttanut taas siihen kun on just ollut paljon sem-
moista et joutunut itse selvittää asioita ja hakemaan asioita lasten suhteen. 
Niin tuota onhan sieltä tullut paljon semmoista siihen. 
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Äidit kokivat, että he olivat nyt selviytyjiä, jotka selviävät mistä vain. Taustalla 

oli toisaalta jatkuva kriisin kokemus; koskaan ei voisi olla täysin rauhassa. Äi-

dit kuvasivat sitä, miten jatkuvasti piti olla varuillaan, mutta osattiin myös val-

mistautua ongelmatilanteisiin henkisesti, koska oli koettu jo niin paljon ja kui-

tenkin selviydytty. 

 

Minä olen tottunut aina sillain pistämään aina päämäärän, et mennään sitä 
kohti ja sitten se on valmis. Nii sitten se (lapsen sairaus) kun sen tajusi jossain 
vaiheessa, varmaan ihan oli vuosikin jo eletty sitä arkea, tai parikin vuotta, niin 
sitten vaan tajusi jossain vaiheessa et tämä ei muuten koskaan lopu, et tämä 
vaan jatkuu, että sitä se oli semmoinen, et jossain vaiheessa se piti vaan hy-
väksyä et tämä ei vaan lopu. 
 

Kyllähän siitä tulee sellainen selviytyjä olo. 
 

Kaikki asiat on kunnossa, perusasiat on kunnossa, se on voimavara. Se et on 
turvattu talous, se on voimavara. Sitten kuitenkin yleisesti niinku hyvä terveys, 
koko perheessä, ei mitään niinku sellaista mitään ihan ylitsepääsemätöntä, et 
kaikki on niinku hoidettavissa. Et silleen hyvät sairaudet valkattu (Haastatel-
tava nauraa.), mutta sillain minä olen yrittänyt ajatella. 
 

Äidit pystyivät myös reflektoimaan eroa vanhan ja uuden identiteettinsä välillä. 

 

Itseään ajattelevasta työmyyrästä sellaiseksi, että paljon tehdään yhteisen hy-
vän eteen. Palvelemisen määrä on kasvanut, mutta sitäkään ei enää huomaa. 
 

Tärkeä asia, minkä olin myös jättänyt alun perin tutkimuksen teemoissa huo-

miotta, oli lapsen rooli vanhempien jaksamiseen ja identiteettiin. Tästä kum-

minkin tuli äitien kertomuksissa paljon puhetta, joka kiteytyy seuraaviin lai-

nauksiin. 

 

...onhan se tietysti myös se oma lapsi, et sehän se on se sinnikäs. Nii pakko-
han se on, kun sitä katsoo, nii pakkohan siinä on itsekin jaksaa. 
 

Olen vahvasti sitä mieltä, että hänelläkin on oikeus elää... Minusta hänellä on 
paikkansa maailmassa. Hän opettaa muita ihmisiä. 
 

Hän on edistynyt niin hirveästi tässä vuosien varrella... En vaihtaisi mihinkään. 
 

Tulkintani identiteetin muotoutumisesta 
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Äitien tarinoista muokkaamani mallitarina eteni kaikilla omalla painollaan niin, 

että vaiheet saattoivat olla myös päällekkäisiä. Tein kuitenkin mallitarinan poh-

jalta kuvion, jossa vaiheiden esiintyminen on laitettu järjestykseen (kuva 3). 

Tein ympyrästä jatkumon, sillä lapsen tilanteeseen voi tulla myös muutoksia, 

jotka mahdollisesti voivat aloittaa muotoutumisen uudelleen, vaikka vaikutuk-

set eivät enää olisi niin voimakkaita. 

 

 
Kuva 3. Erityislapsen vanhemman identiteetin muotoutumisen vaiheet 
 

Kaikki oli lähtenyt liikkeelle vanhemmaksi tulemisesta, lapsen saamisesta. 

Jossain vaiheessa lapsen tilanteessa oli todettu jotain poikkeavaa joko van-

hemman itsensä tai muun henkilön toteamana. Seurauksena oli huolen tun-

netta ja epätietoisuutta. Tässä vaiheessa oli yleensä oltu ensimmäisen huolen 

vaiheessa. Kun lapsen erityisyydestä oli saatu varmuus, oli se usein aiheutta-

nut kriisin, jota oli seurannut lamaantuminen. Tästä oli seurannut vahvistus 

peloille ja sitten harmaa kausi. Tämän jälkeen vertaistuen ja läheisten rooli oli 

korostunut. Lapsen puolustaminen oli alkanut, jonka jälkeen oli alkanut myös 

yleinen pyrkimys vaikuttaa palveluihin ja yhteiskuntaan. Tässä vaiheessa oli 

ryhdytty taistelijoiksi. Lopulta tilanne oli hyväksytty osaksi omaa elämää ja siitä 

oli syntynyt selviytymisen tunne, joka auttoi kohtaamaan tulevia haasteita, eli 

oli kasvettu selviytyjäksi. 
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 Äitien kuvaus erityislapsen vanhemman identiteetistä  

Tässä kappaleessa erottelen äitien kuvausta erityislapsen vanhemman identi-

teetistä. Luku vastaa tutkimuskysymykseen: ”Millainen on erityislapsen van-

hemman identiteetti ja miten sitä kuvataan?” Äidit kuvasivat identiteettiään hy-

vin toiminnallisesti. Se oli heille asioiden tekemistä tai tekemättä jättämistä. 

Tässä osassa he vertasivat tilannettaan paljon käsitykseensä normaalista.  

 

Erityislapsen vanhemmuus tarkoitti, että lapsen tilanteen sitovuuteen alistut-

tiin. Perheen rutiinit ja arki kulkivat erityislapsen asettamien raamien ja rajoi-

tusten varassa. Esimerkiksi kauppaan lähtemistä suunniteltiin tarkasti ja piti 

olla valmis joustamaan myös paikan päällä. Rutiinien mukaan eläminen oli tär-

keää, koska se helpotti erityislapsen hoitoa ja arjen sujuvuutta. Rutiinien 

avulla lapsi pysyi helpommin rauhallisena ja toimintakykyisenä. 

 

Kaikesta selviytyminen oli myös ominaista haastattelemilleni äideille. Tämä 

tarkoitti erilaisten sairauksien kanssa elämistä ja varautumista uusiin sekä 

taistelua palvelujärjestelmää ja byrokratiaa vastaan. Selviytymiseen kuului 

myös periksiantamattomuus, kun kyse oli lasten parhaasta. Selviytymisen tun-

teen vastakohtana ja jatkona oli toisaalta myös jatkuvassa kriisin ja jännityk-

sen tilassa oleminen. Oli hyvä olla varautunut pahimpaan, jotta osattiin valmis-

tautua oikein. 

 

Oikeuksien puolustaminen, niin omien kuin muidenkin samassa tilanteessa 

olevien, oli noussut tärkeäksi osaksi omaa identiteettiä. Vaikuttamisen halu oli 

kasvanut ja arvomaailma oli muuttunut empaattisemmaksi, vahvemmaksi ja 

tasa-arvoisemmaksi. Erityislapsen vanhemman identiteetti nähtiin myös hyvin 

kokonaisvaltaisena; vaikka lapsen tilanne rajoitti, antoi se myös paljon onnis-

tumisen kokemusten kautta. Erityislapsen vanhemman identiteetin koettiin 

myös nousevan esiin tarvittaessa, mutta se täytyi kyetä jättämään välillä myös 

taka-alalle.  

 
”Ihan sama mitä asioita elämässä menee, siirrytään päivähoitoon tai mennään 
kouluun tai odotetaan harrastuksia tai lähetään reissuun, niin aina pitää olla 
ne tietyt asiat mitkä pitää hoitaa ja järjestää, ja aika monesti saa myös aika 
voimakkaastikin taistella niiden asioiden puolesta, et ne ylipäätään järjestyy 
niinku turvallisesti ja sillain hyvin” 
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 Teemojen vaikutus äitien identiteetin muotoutumiseen 

Seuraavaksi erottelen teemoja, jotka ovat äitien mukaan vaikuttaneet heidän 

identiteettinsä muotoutumiseen. Tämä luku vastaa tutkimuskysymykseen: 

”Mitkä asiat vaikuttavat tai ovat vaikuttaneet identiteetin muotoutumiseen?” 

Teemat, joita olin valmiiksi miettinyt, esiintyivät hyvin äitien omassa puheessa, 

mutta täydensin niitä myös keskustelun loppupuolella. Aineistosta nousi esiin 

myös teemoja, joita en ollut etukäteen huomioinut. Teemojen vaikutukset 

identiteetin muotoutumiseen vaihtelivat, mutta lähes kaikki esiintyivät jollain ta-

solla äitien haastatteluissa. Olen jaotellut teemat seuraavasti: Palveluiden ja 

yhteiskunnan vaikutus, lapsen erityisyyden vaikutus, arkeen vaikuttavat tekijät 

ja identiteetit tarinoissa. Teemojen avulla tein kuvion, josta välittyvät päätee-

mat ja niihin liittyvät tarkennukset. (kuva 4.)  

 

Kuva 4. Erityislapsen vanhemman identiteettiin vaikuttavia teemoja 
 

Kuviossa on neljä pääteemaa, joita reunustavat niihin yleensä liittyvät ulko-

puoliset teemat. Kuviossa en ole vetänyt viivoja käsitteiden välille, sillä ulko-

puoliset teemat saattoivat vaikuttaa myös muihin pääteemoihin ja toisiinsa. 

Esimerkiksi oma lapsi ei vaikuttanut vain käsitykseen omasta erityislapsesta 

vaan myös arkeen ja haettaviin palveluihin. Lapsen diagnoosi taas saattoi vai-

kuttaa omaishoitajuuteen ja kokemukseen eroavaisuuksista verrattuna muihin 

vanhempiin. 
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6.4.1 Palveluiden ja yhteiskunnan vaikutus 

Erilaiset palvelut ja tukimuodot olivat vahvasti läsnä jokaisen perheen arjessa. 

Niitä piti hakea toistuvasti, ja joskus niistä aiheutui stressiä, kun ei tiedetty, jat-

kuuko palvelun saanti. Toisaalta palvelut myös helpottivat arkea, paransivat 

lasten toimintakykyä ja mahdollistivat äideille oman itsensä toteuttamista. Pal-

velut siis toisaalta pakottivat äidit erityiseen asemaan ja erilaisiksi, mutta ne 

myös mahdollistivat äideille heidän normaaliksi kokemansa toiminnan toteutta-

misen ja näin myös normaaliuden tunteen. Normaalia oli esimerkiksi käydä 

kaupassa tai kaupungilla, harrastaa, opiskella tai käydä töissä. 

 
Omaishoitajuus nostettiin yleensä itse esiin, silloin kun sitä perheessä esiintyi. 

Omaishoitajuus vaikutti identiteettiin ja sen muotoutumiseen joko tunnustuk-

sena äidin roolin tärkeydestä tai sitten rahallisena normaaliuden tukijana ja 

mahdollistajana. Normaaleja asioita oli esimerkiksi lomamatkoilla käyminen tai 

varusteiden avulla erityislapsen osallistumisen mahdollistaminen perheen yh-

teisiin harrastuksiin.  

 

Erityislapsen vanhemman identiteettiä pidettiin yhteiskunnallisesti hyvin arvos-

tettuna, mutta palveluiden ja kasvatusjärjestelmän ei koettu arvostavan erityis-

lapsen vanhemmuutta sen ansaitsemalla tavalla. Tämän vaikutus identiteettiin 

näkyi asenteiden muuttumisena tasa-arvoisemmaksi ja empaattisemmaksi 

vertaiseksi koettuja ihmisiä kohtaan, taistelijanluonteen kehittymisenä sekä 

vaikuttamisenhalun lisääntymisenä äitien elämässä. 

 

Tulevaisuuden odotukset olivat vaikuttaneet äitien identiteetin muotoutumi-

seen siten, että he olivat joutuneet luopumaan normaalista äidin identiteetistä 

ja alkaneet sen sijaan omaksua erityislapsen vanhemman identiteettiä. Odo-

tukset olivat noudattaneet kulttuurille yleisiä mallitarinoita, joita ei enää ollut 

mahdollista toteuttaa. Äidit olivat kokeneet toisaalta surua asioista, joita he ja 

heidän lapsensa olivat menettäneet, sekä pelkoa muuttuvista palveluraken-

teista ja laeista. Toisaalta äideillä oli myös toivoa siitä, että heidän lapsensa ti-

lanne voisi tulevaisuudessa helpottua uuden teknologian, lääketieteen tai tera-

pioiden ansiosta niin, että lapset pystyisivät elämään mahdollisimman hyvää 

ja normaalia elämää. 
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Vertaistuella oli suuri merkitys äitien identiteetin muotoutumiselle, ja se nostet-

tiin itse myös hyvin esille. Vertaistuen merkitys identiteetille korostui varsinkin 

mallitarinoiden ja samaistumisen kautta, jolloin omasta toiminnasta ja koke-

muksista pystyttiin luomaan uudenlaisia tulkintoja ja muokkaamaan minäku-

vaa ja identiteettiä. Sen avulla äidit löysivät elämäänsä muita ihmisiä, jotka oli-

vat samanlaisessa tilanteessa. He pystyivät jakamaan tarinoita arjestaan ja 

elämästään toistensa kanssa ja saivat ymmärrystä ja neuvoja. Vertaistuen 

avulla omaa tilannetta sekä menneitä tekoja ja valintoja voitiin tulkita uudel-

leen vertaamalla niitä muihin ja huomaamalla samankaltaisuuksia toisten ker-

touksissa. Vertaistuen avulla päästiin yli toivottomuuden ja epävarmuuden 

tunteista ja opittiin pitämään myös muiden samassa tilanteessa olevien puolta. 

 

6.4.2 Lapsen erityisyyden vaikutus 

Kaikki äidit olivat jossain vaiheessa kokeneet kriisin tunnetta lapsen erityisyy-

teen liittyen. Äitien kertomuksista oli myös havaittavissa normaaliin kriisin ja 

surun käsittelyyn liittyviä vaiheita (ks. luku 3.4, kuva 2). Nämä vaiheet ovat 

myös osaltaan olleet muodostamassa erityislapsen vanhemman mallitarinaa. 

Kriisin tunne sekä vaiheiden kesto ja voimakkuus vaihtelivat haastateltavien 

välillä. Kriisin tunne esiintyi voimakkaasti silloin, kun lapsen henki tai hyvin-

vointi oli uhattuna. Identiteettiin kriisin vaikutus näkyi arvomaailman muutok-

sena, jolloin äidit kuvasivat arvostavansa pienempiä asioita, eivätkä hetkahta-

neet enää helposti. Osalle äideistä kriisi ei ollut ohimenevää, vaan päinvastoin 

kriisin tunne oli jatkuva. Äidit olivat jo tottuneet siihen, että aina pitää olla va-

rautunut, mutta myös siihen, että haasteista voi selvitä ja päästä yli. 

 

Lapsen tilanteen kuormittavuus arjessa oli selkeästi esillä kaikilla äideillä. Äidit 

kuvasivat, kuinka arki ja aikataulut pyörivät lapsen ja tämän tarpeiden ympä-

rillä. Rutiinit olivat tärkeitä, ja äidit kokivat olevansa järjestelmällisempiä ja tar-

kempia kuin ennen tai verrattuna toisiin vanhempiin. Lapsen tilanne koettiin 

haastavaksi, mutta myös palkitsevaksi niin, että pienet onnistumiset ja tilan-

teen koheneminen osattiin ottaa ilolla vastaan. 

 

Lapsen diagnoosin merkitys äidin identiteetille välittyi sen kautta, miten hyvin 

diagnoosi oli rajattu, oliko diagnoosille olemassa hoitokeinoa ja kuinka hyvin 

diagnoosi näkyi lapsen ulkoisesta olemuksesta tai käytöksestä muille ihmisille. 
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Se, että muut ymmärsivät, ettei sairaus johdu vanhemmista, oli helpotus mo-

nelle äidille. Lisäksi selkeästi poikkeava käyttäytyminen ja diagnoosi saivat 

enemmän ymmärrystä perheen ulkopuolisilta ihmisiltä ja koulumaailmalta. Pal-

veluita ja tietoa oli helpompi saada, kun asiantuntijat ja hoitohenkilökunta tiesi-

vät paremmin, mistä on kyse, ja osasivat neuvoa. Silloin kun lapsen diagnoosi 

ei ollut niin helposti nähtävissä, tunsivat äidit ahdistusta siitä, mitä muut ihmi-

set ajattelivat poikkeavasta käyttäytymisestä. 

 

Lapsen merkitys äitien identiteetille välittyi myös haastatteluiden kautta. Varsi-

naisesti en missään vaiheessa suoraan kysynyt, onko itse lapsella ollut merki-

tystä äitien identiteetille, mutta puhetta lapsesta löytyi jokaisen äidin kertomuk-

sesta. Äidit kokivat, että he tuntevat oman lapsensa ja osaavat hoitaa heitä. 

Koska äidit tunnistivat myös lasten haastavat tilanteet, he osasivat suhtautua 

pieniinkin positiivisiin kehityskohtiin ilolla ja ylpeydellä. Lapsi koettiin joskus 

jopa kaiken voimavaran lähteeksi. Pienen selviytyjän eteen haluttiin itsekin 

taistella ja selviytyä. 

 

6.4.3 Arkeen vaikuttavat tekijät 

Puolison ja läheisten merkitys identiteetille oli suuri. Läheisten hyväksyvä suh-

tautuminen vahvisti identiteetin muotoutumista, mutta toisaalta myös puolus-

tuskannalle joutuminen toimi vahvistajana silloin, kun äidin piti perustella ihmi-

sille lapsen erityisyyttä. Puolison rooli toisaalta vahvisti erityislapsen vanhem-

man identiteettiä, kun tilanteessa ei ollut yksin ja oli mahdollista keskustella 

asioista. Puoliso kuitenkin myös mahdollisti äideille ”normaalina” olemisen eli 

vaimona olemisen sekä töissä ja harrastuksissa käymisen, jolloin se tuki myös 

rinnakkaisia identiteettejä. 

 

Työelämän vaikutus äitien identiteettiin oli suuri, mutta se ei suoraan liittynyt 

erityislapsen vanhemman identiteettiin, vaan pikemminkin työidentiteetin kehit-

tymiseen ja ylläpitämiseen. Äidit kokivat, että töiden tekeminen oli tärkeää. Se 

auttoi ylläpitämään normaaliuden ja tärkeyden tunnetta myös kodin ulkopuo-

lella. Työ antoi myös vaihtelua arkeen ja mahdollisuuden levätä ja ottaa toi-

senlaista vastuuta. 
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Koulutuksen merkitys identiteettiin oli suuri silloin, kun siitä oli helpotusta lap-

sen oikeuksien ajamiseen tai hoitamiseen. Koulutus koettiin identiteetille tär-

keäksi myös silloin kun se mahdollisti normaalin arjen tai toimeentulon hankki-

misen perheelle tai kun siitä oli jouduttu luopumaan lapsen tilanteen takia. 

 

Äidin iällä lapsen syntyessä oli merkitystä äidin identiteetille silloin, kun äiti oli 

kokenut arvostelua ikänsä takia. Erityisesti nuorena lapsen saaneet äidit olivat 

kokeneet, että heidän äitiyttään ja motivaatioitaan oli kyseenalaistettu, kun he 

olivat hakeneet apua asiantuntijoilta. Nuoren iän takia äidiltä saattoi myös 

puuttua koulutus tai työpaikka, mikä myös loi paineita perheen sisällä. Nuo-

rena saatu erityislapsi lisäsi myös joidenkin äitien mielestä heidän identiteet-

tinsä muotoutumisen nopeutta, kun ei ollut muuta vaihtoehtoa. 

 

6.4.4 Identiteetit tarinoissa 

Identiteetin muotoutumista tukevia tekijöitä olivat äitien kertomusten mukaan 

lapsen diagnoosin saaminen kirjallisena, vertaistuen saaminen, läheisten hy-

väksyvä asenne, reagointi kielteisiin asenteisiin sekä tunnustukset lapsen eri-

tyisyydestä muilta äideiltä, ammattilaisilta ja palveluntuottajilta. Identiteettiä 

myös vahvisti lapsen ongelmien perusteleminen tukien ja oikeuksien saa-

miseksi kunnalle, Kelalle, kouluille tai varhaiskasvatukseen. 

 

Rinnakkaisidentiteettien vaikutus oli kahtiajakoinen. Se oli joko identiteettiä 

vahvistava tai hidastava riippuen siitä, mikä identiteetti nousi erilaisissa tilan-

teissa päällimmäiseksi toimijaksi. Stressi yksinhuoltajuuden tuomasta resurs-

sipulasta saattoi vähentää erityislapsen vanhemman identiteetin huomioi-

mista, mutta myös korostaa sitä silloin, kun lapsen erityisyys oli myös stressin 

aiheuttajana. Äitien nimeämiä identiteettejä olivat: äiti, kotiäiti, omaishoitaja, 

yrittäjä, hoitaja, hyvä työntekijä, erityiskasvattaja, vaikuttaja, yksinhuoltaja, 

puoliso ja sisar. Identiteetin omaksumista hidasti osaltaan pyrkimys kohti ”nor-

maalia”. Äidit kokivat, että heiltä jäi tekemättä ja kokematta asioita, joita ter-

veen lapsen kanssa olisi voinut tehdä, mutta toisaalta äitien mukaan tämä ei 

enää haitannut heitä. 
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Äidit erottautuivat muista vanhemmista vertaamalla omaa arkeaan, tilannet-

taan, arvojaan ja tunteitaan sellaiseen, joka heidän mielestään oli yhteiskun-

nallisesti normaalia arkea. Eroa tehtiin lapsen vamman perusteella muihin eri-

tyislapsien vanhempiin sekä sellaisiin vanhempiin, joilla ei ollut erityislapsia. 

Äideillä oli kokemuksia siitä, miten erilaisilla diagnooseilla ja lähtökohdilla ole-

vat vanhemmat saattoivat olla täysin eri aaltopituudella. Saatettiin myös aja-

tella, että erityislasten vanhemmissa on myös tukia väärinkäyttäviä sekä mart-

tyyrin asenteen ottavia vanhempia, joihin haluttiin ottaa eroa. 

 

Erilaisuudet perheisiin, joissa ei ollut erityislasta näkyivät vanhempien mie-

lestä lapsen tarpeiden laittamisessa omien tarpeiden edelle, normaalina pide-

tyn toiminnan haasteellisuudessa ja paremmaksi kehittyneessä stressinsieto-

kyvyssä kriiseistä selviytymisen ansiosta. Äidit kokivat, että sellaiset asiat, 

joista muut voisivat stressaantua tai valittaa, eivät vaikuttaneet heihin, sillä 

heillä oli kokemusta myös paljon pahemmasta. 

 

Erot, joita äidit kuvailivat entisen ja nykyisen identiteettinsä välillä, vaihtelivat 

suuresti. Toisten mielestä identiteetti ei ollut muotoutunut paljonkaan, vaan sii-

hen oli vain tullut lisää liikkuvuutta. Osalle identiteetin muutos oli myös äidiksi 

tulemista ja omasta lapsesta huolehtimista. Kaikki kuitenkin kokivat, että heillä 

oli myös erityislapsen vanhemman identiteetti. Äideistä oli tullut itsevarmempia 

omasta asiantuntijuudestaan lapsensa tilanteesta. Äitien arvot olivat muuttu-

neet tasa-arvoisemmiksi, ja heistä oli tullut arjen sankareita, jotka pitävät 

huolta lapsistaan, mutta tarvittaessa myös muista samassa tilanteessa ole-

vista. Äidit kokivat myös olevansa määrätietoisempia ja suunnitelmallisempia, 

mutta toisaalta myös joustavampia kuin aikaisemmin. 

 

 Identiteetin vaiheet 

Eräs mielenkiinnon kohteeni oli Marcian neljän identiteetin vaiheen etsiminen 

aineistosta (ks. luku 4.2). Oma tulkintani on, että äitien tarinoista voidaan erot-

taa identiteetin muotoutumisen vaiheita.  

 

Siinä vaiheessa, kun lapsen tilanteesta tuli ensimmäinen huoli tai saatiin diag-

noosi, alkoi entinen äidin identiteetti murtua ja muotoutua uudelleen. Tässä 
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vaiheessa äidit olivat etsivän tai selkiytymättömän identiteetin vaiheessa. Toi-

sille etsiminen oli helpompaa aikaisempien kokemuksien, saatavilla olevan tie-

don ja vertaistuen avulla. Äidit kertoivat hankkineensa tietoa ja pohtineensa 

uudelleen arvojaan ja paikkaansa yhteiskunnassa. Jos etsiminen pitkittyi tai 

estyi tiedonpuutteen tai sosiaalisen tuen puutteen takia, saattoi äiti ajautua 

hetkellisesti myös selkiytymättömän identiteetin tilaan, jolloin seurauksena oli 

lamaantumista, epätoivoa ja jopa masennusta. Tästä vaiheesta pois pääsemi-

nen riippui paljon sosiaalisesta tuesta joko vertaisilta tai sitten läheisiltä. 

 

Äidit kokivat erityislapsen vanhemman identiteetin voimavarana. Identiteetti 

koettiin tarpeelliseksi omalle jaksamiselle ja erityislapsesta, perheestä ja oi-

keuksista huolehtimiselle. Identiteetin muotoutuminen oli tapahtunut harkin-

nan, vertailun ja tiedon hankinnan avulla, jolloin sen voidaan ajatella kuvasta-

van saavutettua identiteettiä eli vahvinta identiteetin muotoa. On kuitenkin 

hyvä huomioida myös mahdollisuus, että erityislapsen vanhemman identiteetti 

voi olla myös osittain omaksuttu. Varsinkin vertaistuen kautta saadut vaikut-

teet olivat usein olleet erittäin voimakkaita, jolloin se voisi osaltaan selittää jyr-

kän vastakkainasettelun äitien ja palvelujärjestelmän välillä, minkä takia koke-

muksissa painottuivat usein ensin negatiiviset kokemukset. 

 

7 JOHTOPÄÄTÖKSET 

Työni alkuperäisenä tarkoituksena oli tutkia erityislapsen vanhemman identi-

teettiä ja identiteetin muotoutumista lapselle annetun diagnoosin jälkeen. Tut-

kimukseni aikana kuitenkin tarkentui, että muotoutuminen oli alkanut jo ennen 

virallista diagnoosin saamista, kun äidit olivat huomanneet lapsensa olevan 

erityinen. Esittelen tulosten perusteella tekemäni johtopäätökset, vastaan nii-

den avulla tutkimuskysymyksiini ja peilaan tuloksia aikaisemmin esittämääni 

teoriaan. 

 

Ensimmäinen tutkimuskysymys 
 

Millainen on erityislapsen vanhemman identiteetti ja miten sitä kuvataan? 

Määrittelin, millainen on erityislapsen vanhemman identiteetti haastateltavieni 

kokemana. Erityislapsen vanhemmuus näkyi äitien kuvauksessa omasta iden-
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titeetistään, keitä he kokivat olevansa, mutta myös kuvauksissa arvoista, ar-

jesta ja siitä, miten he erottuivat normaalista. Tämä on yhdenmukaista identi-

teetin määrittelyn kanssa; se vastaa kysymykseen ”Kuka minä olen”, se on sa-

manlaisuuden ja erilaisuuden tunnetta verrattuna muihin ihmisiin ja arvojen 

näkymistä ihmisen toiminnassa (Fadjukoff 2009, 180). 

 

Lopullisesta tai ainakin tämän hetkisestä identiteetistä oli tullut vahvempi, 

avoimempi ja positiivisempi. Pienet asiat eivät enää hetkauttaneet, ja arkeen 

osattiin suhtautua varautuneesti ja suunnitelmallisesti. Äidit olivat oppineet 

elämään lapsensa tilanteen kanssa ja selviämään sen mukanaan tuomista pe-

loista, haasteista ja taisteluista. Erityislapsen vanhemman identiteetti toimi tul-

kintani mukaan äitien voimavarana, joka antoi uskoa omiin oikeuksiin ja kykyi-

hin, suojasi pelkojen ja vastoinkäymisten aiheuttamilta tunteilta ja lisäsi positii-

vista suhtautumista tulevaisuuteen ja omaan elämään. Identiteetin toimimista 

äitien voimavarana voi verrata Fadjukoffin (2009, 182.) kuvaukseen Marcian 

saavutetusta identiteetistä, joka antaa yksilölle itsevarmuutta, käsitystä 

omasta vaikuttavuudesta ja elämänhallinnan tunnetta.  

 

Toinen tutkimuskysymys 
 

Miten vanhemmat kuvaavat sitä prosessia, miten heistä on tullut se henkilö, 

joka he tänä päivänä kokevat olevansa?  

Erityislapsen vanhemman identiteetin muotoutuminen tapahtui hitaasti ja vai-

heittain. Muodostin mallitarinan äitien kertomusten perusteella, joiden tulkitsen 

olevan kuvausta heidän sisäisestä tarinastaan, jonka avulla he ovat myös 

muokanneet omaa identiteettiään (ks. luku 4.5). Heidän kertomustaan voidaan 

pitää reflektoituna identiteettinä, sillä se oli tietoinen vastaus kysymykseen, 

keitä he kokivat olevansa. Äidit myös perustelivat omaa toimintaansa ja koke-

muksiaan eli tulkintani mukaan tulkitsivat toimijaminänsä ja moraalisen identi-

teettinsä suhdetta. (ks. Hänninen 2003, 62.)  

 

Kertomuksista pystyi löytämään kuvauksia äideille merkityksellisistä asioista 

mutta myöskin tarinoita siitä, miten he olivat muuttuneet erityislapsen vanhem-

maksi tultuaan. Muutokseen oli hyvin erilaisia vaikuttimia, mutta lopputulos 

muistutti haastateltavilla silti toisiaan. Narratiivisen tulkinnan avulla (ks. luku 

4.4) muodostin heidän tarinoistaan uuden tarinan, erityislapsen vanhemman 
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mallitarinan kuvaamaan identiteetin muotoutumisen prosessia. Tätä voidaan 

verrata tarinoita yhdistelemällä luotaviin tyyppitarinoihin (ks. Hänninen 2015, 

168–171, 180).  

 

Erityislapsen vanhemmuuteen liittyi teorian mukaan hyvin samanlaisia koke-

muksia kuin haastattelemillani äideillä (ks. luku 3.1). Mallitarinan eteneminen 

kulki seuraavasti: huolen heräämisestä ja epävarmuudesta alkoi lapsen tarpei-

den täyttäminen ja arjen muokkautuminen erityiseksi. Äidit kokivat pelkoa ja 

kriisin jälkeistä lamaantuneisuutta. Vanhemmat olivat kokeneet yksinäisyyttä 

ja epävarmuutta jossain vaiheessa lapsen erityisyyden toteamisen jälkeen. 

Samanlaisia tuloksia olivat havainneet myös Kerr ja McIntosh (2000). Van-

hemmuuteen ja parisuhteeseen oli voinut tulla ongelmia lapsen erityisyyden 

aiheuttaman kriisin seurauksena, mikä oli huomattu myös Trzebiski ym. 

(2016) tutkimuksessa. 

 

Omien voimavarojen, persoonan ja vertaistuen avulla noustiin lopulta taisteli-

jan rooliin pitämään huolta lapsen ja perheen oikeuksista ja hyvinvoinnista. 

Sosiaalisesta tuesta oli koettu tulevan paljon apua, ja arjen sujuvuutta pidettiin 

arvossa (ks. Kerr & McIntosh 2000; Ikonen 2013, 2). Kaiken tämän päätteeksi 

äideistä tuli vahvoja vaikuttajia ja selviytyjiä, jotka olivat valmiita tekemään 

mitä vain lapsensa ja perheensä eteen. Äidit tunnistivat, että oma jaksaminen 

oli kaiken selkäranka. Itsestä huolehtiminen oli kuitenkin mahdollista vain sil-

loin, kun saatavilla oli tarpeeksi apua. Mallitarinan etenemistä voidaan peilata 

myös teorioihin kriisin aiheuttamasta muutoksesta ja kriisin eri vaiheisiin (ks. 

luku 3.4). 

 

Kolmas tutkimuskysymys 
 

Mitkä asiat vaikuttavat tai ovat vaikuttaneet identiteetin muotoutumiseen? Vas-

tasin tähän kysymykseen jo osittain kuvaillessani teemojen vaikutuksia identi-

teetin muotoutumiseen, mutta erittelin vielä erikseen teemat ja niiden vaikutuk-

set. Eri teemojen vaikutus identiteetin muotoutumiseen vaihteli, mikä on toi-

saalta myös ymmärrettävää. Haastateltavina oli yksilöitä erilaisissa elämänti-

lanteissa ja eri paikkakunnilta. Identiteetin muotoutuminen oli kuitenkin havait-

tavissa kaikilla äideillä ja kaikille oli muodostunut erityislapsen vanhemman 

identiteetti. Muotoutumiseen vaikuttivat samaistumiskokemukset toisten 
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kanssa, hyväksytyksi tulemisen kokemukset, saatavilla oleva tieto ja palvelut 

sekä oman lapsen erityisyyden toteaminen ja perusteleminen, joita voi verrata 

identiteetin muotoutumiseen liitettävään teoriaan (ks. luku 4.3). Joidenkin tee-

mojen vaikutukset olivat toisia vahvempia ja näkyivät kaikilla.  

 

Erityisesti korostui vertaistuen merkitys äitien jaksamista ja identiteetin muo-

toutumista tukevana tekijänä. Havainnot olivat samansuuntaisia kuin Rinta-Lu-

salla ja Utusella (2017, 53). Vertaistuen kautta saatiin mallitarinoita, uusia ta-

poja jäsentää menneisyyttä ja suhdetta lapsen erityisyyteen. Vertaistuki tarjosi 

myös esimerkkejä tulevaisuudesta, antoi keinoja varautua ja toi helpotusta pe-

loille sekä toivoa tulevasta. Vertaisilta saatu tuki oli merkityksellistä, erityisesti 

jos vertaisten perheestä löytyi samaa diagnoosia. Samaan johtopäätökseen 

diagnoosin merkityksestä vertaiskokemukselle olivat päätyneet omassa tutki-

muksessaan myös Kerr ja McIntosh (2000). Myös läheisten merkitys eli puoli-

son tai isovanhempien tuki ja apu vaikuttivat mahdollistamalla äidille irtautu-

mista ja muiden identiteettien toteuttamista. Läheisten negatiivinen suhtautu-

minen vahvisti erityislapsen vanhemman identiteettiä, kun jouduttiin perustele-

maan oman lapsen erityisyyttä muille. 

 

Kriisi pakotti äidit muuttamaan ajattelutapojaan ja arkeaan. Kriisin tunne ja sen 

läpikäyminen muistuttivat teoriaosion kuvausta kriisin ja surun tunteen läpikäy-

misestä (ks. luku 3.4 kuva 2., Mieli 2015). Kriisin tunne yhdistettiin yleensä 

lapseen, mutta ei välttämättä virallisen diagnoosin saamiseen. Kriisin tunnetta 

esiintyi tilanteissa, joissa lapsen erityisyys varmistui, tulevaisuuden odotukset 

muuttuivat epäselviksi tai lapsen hyvinvoinnin ja hengen uskottiin olevan uhat-

tuna. Vanhemmat pystyivät reflektoimaan kokemuksiaan, koska niistä oli kulu-

nut jo useampi vuosi.  

 

Mitä vahvempia kriisin tunteita vanhemmalla oli ollut aikaisemmin, sitä hel-

pommin pystyttiin käsittelemään myös uusia kriisin tunteita. Aikaisemmat elä-

mässä koetut kriisin kokemukset olivat lisänneet äitien sopeutumiskykyä, mikä 

on yhteneväinen Kitchener ym. (2015, 122) esittämän teorian kanssa. Äideillä 

oli ollut lisääntynyttä stressin tunnetta ja osalla myös sosiaalisia ongelmia 

minkä oli huomannut myös Kulkarni ym. (2014) tutkimuksessaan erityislasten 

vanhemmista. Omassa tutkimuksessani ei kuitenkaan noussut esiin taloudel-

lista ahdinkoa tai vanhempien terveydellisiä ongelmia, jotka Kulkarni ym. 
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(2014) olivat huomanneet. Ero havainnoissa voi johtua siitä, että tutkimukset 

sijoittuivat erilaisiin yhteiskunnallisiin konteksteihin. 

 

Toisille äideille kriisin tunne tuntui niin jatkuvalta, ettei siitä osannut päästää 

irti. Samoin kuin Kerr ja McIntosh (2000) olivat huomanneet omassa tutkimuk-

sessaan, sosiaalisen tuen ja vertaistuen merkitys korostui silloin, kun äitien piti 

päästä yli kriisin tunteesta. Kriisin tulkitsen yhdeksi identiteetin muotoutumisen 

aikaansaajaksi (ks. luku 4.3, Toivonpuhteita 2017). Se hajautti aikaisemman 

identiteetin ja pakotti muuttamaan arvoja ja elämänprojekteja sekä hakemaan 

tukea sosiaalisista suhteista ja paikoista, joita vanhemmat eivät olisi aikaisem-

min osanneet hyödyntää, kuten yhdistystoiminnasta tai vertaistukiryhmistä. 

Kriisistä selviytyminen vahvisti äitien selviytymisen tunnetta ja antoi heille uu-

sia käsityksiä omista kyvyistään ja voimavaroistaan. 

 

Myös oma lapsi, lapsen erityisyyden määritelmä ja sen mukanaan tuomat pal-

velut, haasteet ja onnistumisen kokemukset olivat muovanneet äitien tari-

noissa heidän identiteettiään. Lapsen erityisyyttä ja tuen tarvetta jouduttiin 

usein perustelemaan erilaisille ammattilaisille, kunnille, Kelalle, kouluille ja var-

haiskasvatukselle. Äitien huoleen oli suhtauduttu epäuskoisesti, ja diagnoosi 

oli voinut viivästyä tästä syystä. Myös Navot ym. (2017) tutkimuksen mukaan 

vanhempien huoleen oli suhtauduttu epäluuloisesti, ja lisäksi heidän tutkimuk-

sessaan vanhemmilla oli ollut myös huolta lapsen seksuaalisuudesta tulevai-

suudessa, mikä ei omassa tutkimuksessani noussut esille. Äitien tyytymättö-

myys kouluista saataviin tukitoimiin ja niiden saatavuuteen nousi myös esiin 

aineistosta. Samansuuntaisia tuloksia vanhempien antamasta kritiikistä koulu-

järjestelmää kohtaan oli saanut myös Kaikkonen (2015, 2) tutkiessaan van-

hempien kokemuksia Asperger-lapsen koulunkäynnistä.  

 

Lapsen vaikeasti määriteltävä diagnoosi oli vaikuttanut tukien saamiseen hi-

dastamalla hoitoon pääsyä ja vaikeuttaen palveluiden saamista. Sama huomio 

on toistunut myös aiemmissa tutkimuksissa (ks. Leinonen 2018). Tarpeellisten 

tukimuotojen saaminen tarkoitti usein sitä, että lapsen tilannetta, sen aiheutta-

maa haasteellisuutta ja kuormittavuutta tuli jatkuvasti arvioida. Negatiivisten 

asioiden korostaminen koettiin raskaaksi, mutta se myös vahvisti ajatusta 

siitä, että äidillä on erityislapsi, jolla on tietyt oikeudet. Lapsen diagnoosin saa-

minen, oikeus tiettyihin palveluihin ja tukimuotoihin sekä näiden hakeminen 
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vahvisti erityislapsen vanhemman identiteettiä, kun koettiin, että lapselle ja äi-

dille annettiin kirjallisia todisteita ja tunnustusta. 

 

Vanhempien tarinoista pystyi myös tulkintani mukaan löytämään kuvauksia, 

joita voi verrata Marcian neljään identiteetin muotoutumisen vaiheeseen (ks. 

luku 4.2). Kun lapsen erityisyys varmistui, seurasi sitä yleensä kriisi ja lamaan-

tuminen, jota voidaan verrata etsivään identiteettiin, kun vanhaa identiteettiä 

täytyi lähteä muokkaamaan. Pitkittyessään tämä vaihe saattoi johtaa identitee-

tin hajaantumiseen ja selkiytymättömään identiteettiin, jolloin äiti saattoi pää-

tyä myös epätoivon ja masennuksen tilaan. Lopulta äidit kuitenkin pitkän poh-

dinnan, vertailun ja tiedonhankinnan ansiosta päätyivät nykyiseen identiteet-

tiinsä, joka toimi voimavarana ja vakauden ylläpitäjänä, jolloin sitä voidaan 

verrata saavutettuun identiteettiin. Toisaalta äitien vahvat asenteet voivat vii-

tata myös osittain omaksuttuun identiteettiin, johon on otettu mallia itselle mer-

kityksellisten ihmisten asenteista esimerkiksi vertaistuen kautta.  

 

Tarkentavat alakysymykset 
 

Tarkentavilla alakysymyksillä hain vastauksia tutkimuskysymyksiin, enkä ero-

tellut niitä tuloksissa erikseen. Kuvailen lyhyesti millaisia vastauksia voin tar-

kentaviin kysymyksiin esittää yhdistäen kaikkien haastateltavien vastauksia. 

 

Millaiseksi vanhemmat itsensä kuvaavat, ja kuvaavatko he itseään verrattuna 

muihin ihmisiin tai vanhempiin? Mitä asioita vanhemmat nostavat esille ku-

vauksessaan itsestään? Äitien kuvaukset itsestään esiintyivät hyvin ensimmäi-

sen tutkimuskysymyksen aikana. Vanhemmat vertasivat itseään ja arkeaan 

sekä muihin erityislapsen vanhempiin että tulkintaansa normaalista vanhem-

muudesta. Eroina normaaliin nähtiin parempi stressinsietokyky, järjestelmälli-

sempi ja suunnitelmallisempi arki sekä lapsen tarpeiden laittaminen omien ja 

muiden ihmisten tarpeiden edelle. 

 

Kuvaavatko vanhemmat eroa vanhan ja uuden identiteettinsä välillä, ja jos ku-

vaavat, minkälaista? Äidit kuvailivat olleensa aikaisemmin mm. epävarmem-

pia, kylmempiä, hiljaisempia ja työorientoituneempia kuin nykyään. Yksi äi-

deistä tosin sanoi, että hän oli aina ollut samanlainen, mutta kertoi silti samais-

tuneensa myös erityislapsen vanhemman identiteettiin. Hän koki, että se oli 
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vain yksi puoli lisää hänen persoonaansa. Yleisesti nykyistä identiteettiä ku-

vattiin vahvemmaksi, positiivisemmaksi, tarkemmaksi, järjestelmällisemmäksi, 

tasa-arvoisemmaksi ja oikeudenmukaisemmaksi, kuin mitä äidit aiemmin oli-

vat kokeneet olevansa. Muutokset kuvauksessa itsestä ja omasta identitee-

tistä olivat siis pääsääntöisesti positiivisia äitien kokemusten mukaan. 

 

Mitä asioita vanhemmat nostavat esille itselleen ja identiteetilleen merkityksel-

lisinä? Minkä asian/asioiden vanhemmat ovat kokeneet vaikuttaneen itseensä 

positiivisesti/negatiivisesti identiteettiprosessissa? 

Kuvailin teemojen avulla niitä asioita, joita äidit pitivät identiteetilleen ja sen 

muotoutumiselle merkityksellisinä. Teemojen avulla pystyi myös erottamaan, 

mitkä olivat vaikuttaneet identiteetin muotoutumista tukevasti ja mitkä taas hi-

dastavasti. Osa teemoista nousi esiin äitien kertomuksista spontaanisti, osaa 

taas täytyi kysyä vielä tarkennuksena lopussa. Spontaanisti esiin nousseista 

teemoista korostuivat kriisi, vertaistuki, lapsen erityisyyden vaikutukset arjen 

sujuvuuteen, ympäristön hyväksyvä tai arvosteleva asennoituminen, arjen tär-

keät läheiset ja palvelut sekä niiden hakeminen.  

 

Kriisi aloitti tai vei identiteetin muotoutumisen prosessia eteenpäin, mutta saat-

toi myös hetkellisesti lamauttaa äidin, jolloin myös identiteetin muotoutuminen 

hidastui. Vertaistuki antoi samaistumisen kokemuksia vahvistaen uuden iden-

titeetin muotoutumista ja antaen sille mallia ja vertailukohteita. Hyväksyvä ym-

päristö vahvisti identiteettiä, kun taas arvosteleva hetkellisesti hidasti, mutta 

vahvisti lopulta identiteettiä, kun lapsen tuen tarpeita perusteltiin ja puolustel-

tiin ja tilanteen kokonaisvaltaisuudesta tultiin tietoisiksi. Palvelut ja niiden ha-

keminen rasittivat äitiä ja saattoivat näin hidastaa identiteetin muotoutumista, 

mutta ne myös vahvistivat identiteettiä jatkuvien hakemuksien ja perustelujen 

laatimisen takia sekä saatujen kirjallisten päätösten ansiosta. 

 

Vaikuttaako omaishoitajan status tai identiteetti erityislapsiperheessä? 

Omaishoitajuus oli vaikuttanut vanhempaan ja perheeseen, silloin kun sitä oli 

haettu ja saatu. Vaikutus oli joko taloudellinen, asioiden mahdollistajana, tai 

sitten tunnustuksellinen, jolloin äidit kokivat sen arvostuksena tekemästään 

työstä. Omaishoitaja mainittiin myös yhtenä rinnakkaisidentiteeteistä anta-

massa voimavaroja toimia lapsen parhaaksi. 
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Nouseeko tarinoista esille, mikä olisi voinut mennä toisin? 

Äitien kertomuksissa nousi esiin pohdintaa siitä, mitä asioita he olisivat toivo-

neet lapselleen tai perheelleen, jos lapsi ei olisikaan ollut erityinen. Kun kysyin 

erikseen, olivatko äidit pohtineet, mikä olisi voinut mennä toisin, äidit sanoivat, 

että eivät ole ajatelleet sitä, jos lapsi olisikin ollut terve. Vaikutusta olisi äitien 

mielestä voinut olla sillä, jos sairaudesta olisi saatu aikaisemmin tietoa ja näin 

myös hoitoja, jos palveluista olisi saatu enemmän tietoa niin, että niitä olisi 

voitu paremmin hyödyntää ja sillä, että vanhempia olisi kohdattu paremmin 

erilaisissa ammattilaistapaamisissa esimerkiksi lääkärissä, Kelassa, varhais-

kasvatuksessa ja kouluissa. Kertomuksissa esiintyi myös pohdintaa siitä, että 

ilman läheisten ja vertaisten tarjoamaa tukea asiat olisivat voineet olla paljon 

huonommin, eikä äitien identiteetti olisi päässyt muotoutumaan ilman toisten 

ihmisten hyväksyvää asennetta. 
 

8 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS  

Seuraavassa osiossa pohdin tutkimukseni luotettavuutta valitsemieni tutki-

musmetodien, haastattelemieni henkilöiden ja tutkimuksen tiedon tuottami-

seen vaikuttaneiden osapuolten näkökulmasta. 

 

 Tutkimusmetodien luotettavuus 

Haastattelu on luotettava tapa kerätä tietoa ihmisten omista kokemuksista (ks. 

luku 5.3). Avoimen haastattelun avulla haastateltavat saivat kertoa omalla ta-

vallaan omaa tarinaansa. Pyrin kuitenkin huomioimaan myös sen, että tarina 

kerrottiin nyt tutkimustarkoituksessa haastattelijalle jossain tietyssä paikassa, 

ja pyrin arvioimaan tämän mahdollisia vaikutuksia. Valmiiden teemojen avulla 

sain varmistettua sen, että aineisto oli tutkimuskysymysten vastaamista varten 

relevantti, ja pystyin vertailemaan vastauksia keskenään eli etsimään haastat-

teluista eroja ja yhteneväisyyksiä. Haastattelut toteutuivat haastateltavien toi-

veiden mukaan, jolloin jouduin suorittamaan haastatteluita myös siten, että 

paikalla oli muita ihmisiä. En kuitenkaan koe, että tämä vaikutti äitien vastauk-

siin. 

 

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta on arvosteltu siitä, että sen avulla ei 

voida luoda yleistettävää tietoa (Moilanen & Räihä 2015, 70). Tämä ei ollut tut-
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kimukseni tarkoitus, vaikka tuloksista oli löydettävissä yhteneväisyyksiä. Luo-

tettavuuteen vaikuttaa myös se, että tutkijana olen ollut mukana konstruoi-

massa tutkimaani ilmiötä esittämällä kysymyksiä ja keskustelemalla haastatel-

tavan kanssa teemoista (ks. Mönkkönen 2014, 233). En kuitenkaan näe, että 

tämä olisi vaikuttanut haastattelemieni henkilöiden kokemuksiin.  

 

Pohdin luotettavuutta Heikkisen ja Syrjälän (2008) laadullisen tutkimuksen kri-

teereillä (ks. Heikkinen 2015, 163–165). Haastatteluillani on selkeä historialli-

nen ja paikallinen yhteys suomalaiseen yhteiskuntaan sekä sen kulttuuriin ja 

palvelujärjestelmään. Olen pyrkinyt pohtimaan omia ajatuksiani ja erottamaan 

ne teoriasta ja haastateltavieni kokemuksista, mutta en kuitenkaan voi olla 

täysin varma siitä, ovatko tekemäni tulkinnat täysin oikeita. Olen pyrkinyt dia-

lektisuuteen aineiston tuottamisessa ja analysoimisessa. Vertasin tuloksiani 

jatkuvasti saamaani aineistoon ja tutkimuksen kohderyhmään. Toimivuuden 

periaate täyttyy tutkimuksessani mielestäni hyvin, sillä saatuja tuloksia on 

mahdollista käyttää niin palautteena, kannustajana kuin kehittämistarkoituk-

sessakin. Tulkintani mukaan myös havahduttavuuden periaate täyttyy. Itsel-

leni tulokset olivat hyvin silmiä avaavia, ja toivon, että myös tutkimukseni luki-

jat kokevat samoin.  

 

Litteroinnin luotettavuuden pyrin varmistamaan olemalla rehellinen haastatel-

tavien puheelle. En kuitenkaan kirjoittanut kaikkea puhetta, jonka nauhoitin, 

vaan ainoastaan sellaiset keskustelut, jotka olivat oleellisia tutkimuskysymyk-

siin vastaamiseksi. Jätin myös osan omasta puheestani litteroimatta, silloin 

kun se ei liittynyt tutkimukseen. Kuuntelin tekstit useampaan otteeseen läpi, 

varmistaakseni, etten jättänyt tutkimukselle merkityksellisiä asioita kirjaamatta. 

Luotettavuuden ja avoimuuden takia annoin keskustelun välillä siis poiketa ai-

heesta. Kirjoitin em. keskusteluiden aihealueet ylös. 

 

Haastatteluiden vaihtelevien olosuhteiden takia osa nauhoituksista kuului toi-

sia huonommin, jolloin niiden litteroimiseen kului enemmän aikaa. Kaksi ker-

taa jouduin kirjoittamaan, että en saanut selvää sanasta, jota haastateltava 

käytti. Pohdin, olisiko tarkemmasta tunteiden merkitsemisestä ollut hyötyä. 

Merkitsin tekstiin selkeät tunteiden ilmaisemiset, kuten nauramisen ja itkemi-

sen, mutta välillä äitien äänenpainosta saattoi havaita myös muita korostuksia. 

Koska tarkoituksena oli tutkia kokemuksia identiteettiin liittyen, tulkitsen, että 
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asioiden herättämiä tunteita ei olisi ollut hyödyllistä tässä kohtaa analysoida 

tarkemmin. 

 

Analysoinnin luotettavuus nojaa osaltaan teoriatietoon, jonka olin tutkimustani 

varten hankkinut, mutta myös omaan intuitiooni ja tulkintaani. Mielestäni teo-

riatieto vastaa hyvin tutkimukseni tarpeisiin, ja pystyin sen avulla esittämään 

oikeita kysymyksiä ja tulkitsemaan vastauksia. Perustelin tekemäni havainnot 

siten, että ne nousivat teksteistä pitkän analysoimisen jälkeen. Narratiivisen 

lähestymistavan mukaan kohteenani olivat ihmisten kertomat tarinat kokemuk-

sistaan, jolloin ne eivät myöskään ole absoluuttisia totuuksia tapahtumista. 

Myös kuulijana olen ollut muokkaamassa kertomusta ja luonut siitä mielessäni 

uuden tarinan. Luomalla mallitarinan jätin pois yksityiskohtia ja eroavaisuuksia 

äitien puheesta, mutta pyrin tuomaan yksilöllisiä piirteitä esille teemojen eritte-

lyllä. 

 

 Haastateltavien luotettavuus 

Haastateltavien luotettavuutta pohdin miettimällä, ovatko he olleet oikeaa koh-

deryhmää, ovatko he vastanneet rehellisesti ja mikä on ollut heidän motiivinsa 

osallistua tutkimukseen. Halusin alun perin tutkia erityislapsen vanhemman 

identiteetin muotoutumista lapselle annetun diagnoosin jälkeen. Kaikki haasta-

teltavani kokivat olevansa erityislapsen vanhempia, ja haastateltavien lapsista 

vähintään yhdellä oli diagnosoitu jokin erityistä tukea aiheuttava vamma, sai-

raus tai häiriö. Erityislapsen vanhemmuus oli kestänyt vähintään seitsemän 

vuotta, ja kaikki haastateltavani olivat omaksuneet erityislapsen vanhemman 

identiteetin.  

 

Koska tutkin identiteetin muotoutumista, oli tärkeä haastatella ihmisiä, jotka 

olivat sisäistäneet tilanteensa ja kykenivät reflektoimaan sitä taaksepäin. En 

valikoinut haastateltavia erikseen, vaan hyväksyin kaikki, jotka itse ilmoittau-

tuivat halukkaiksi haastateltaviksi. Jätin kuitenkin käyttämättä mahdollisuuden 

myöhemmin tehtäviin lisähaastatteluihin aikataulullisista syistä. Tuloksen luo-

tettavuuden kannalta olisi ollut parempi, jos olisin haastatellut useampaa van-

hempaa, erityisesti jos olisin saanut tutkimukseen edes yhden isän. 
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En väitä, että äidit olisivat olleet keskenään samanlaisia tai että heidän tari-

nansa olisivat kulkeneet täysin samanlaista loogisesti kronologista reittiä. Löy-

tämäni teemat olivat kuitenkin selkeästi erotettavissa, niistä löytyi yhteneväi-

syyksiä, ja havaitsemani mallitarina oli samankaltainen, vaikka olosuhteet oli-

vatkin olleet erilaisia. Olen pyrkinyt havainnollistamaan tutkimustuloksiani 

käyttämällä suoria lainauksia haastatteluista. Olen kuitenkin pyrkinyt poista-

maan kaikki haastateltavieni tai heidän läheistensä tunnistamisen mahdollista-

vat tekijät, kuten lapsen virallisen diagnoosin, käytetyt nimet ja paikkakunnat. 

Poistin lainauksista myös selkeästi erotettavat murteet ja haastateltavien tun-

nukset, jotta lainauksia ei voi yhdistää toisiinsa. 

  

Kaikkiin kysymyksiin vastattiin, mutta keskustelu meni herkästi myös ohi ai-

heen, jolloin pyrin tarkentavilla kysymyksillä palaamaan siihen takaisin. Toi-

saalta äitien kertomukset ja ajatukset aiheen ulkopuoleltakin auttoivat muo-

vaamaan kuvaa heidän identiteetistään ja siitä, mikä heille on tärkeää. Monet 

haastateltavien esiin nostamat teemat olivat samansuuntaisia sen kanssa, 

mitä teoriatiedon perusteella olin odottanut. Yllättävää oli kuitenkin äitien rau-

hallisuus omasta tilanteestaan, halu vaikuttaa ja auttaa muita sekä kritiikki, 

jota annettiin sosiaali- ja terveydenhuollolle sekä kunnan palvelujärjestelmille. 

Kaikki kokemukset eivät onneksi olleet kriittisiä, mutta positiiviset kommentit 

lisättiin usein vasta jälkikäteen. 

 

Pohdin sitä, vastasivatko äidit omasta näkökulmastaan, vai saattoiko taustalla 

olla myös halu vaikuttaa. Äidit saattoivat kuvata yleisesti erityislapsen van-

hemmuutta ja sen tuomia haasteita myös muiden vanhempien kokemusten 

kautta. Pyrin kuitenkin käyttämään ainoastaan äitien kuvauksia omista koke-

muksistaan, jotta aineisto pysyisi totuudenmukaisena. Mietin myös, ovatko äi-

dit halunneet luoda tietynlaista mielikuvaa itsestään, ja muokanneet tietoisesti 

vastauksiaan tai jättäneet jotain sanomatta. Tähän on vaikea vastata varmasti, 

sillä monet äideistä olivat erittäin aktiivisia vaikuttajia. Luotan kuitenkin siihen, 

että he olivat rehellisiä kertoessaan omista kokemuksistaan. 

 

 Tiedon tuottamisen luotettavuus 

Oma osuuteni tutkimuksessa oli etsiä sellaisia teemoja ja kysymyksiä, joilla 

voisin vastata tutkimuskysymyksiin ja toteuttaa haastattelut ja analyysin tätä 
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tarkoitusta varten. Pyrin olemaan puolueeton, mikä oli erittäin hankalaa. Mo-

nien äitien elämäntarinat ja tilanteet olivat tunteita herättäviä. Pyrin olemaan 

ymmärtäväinen mutta kuitenkin pitämään haastattelun myös raiteillaan. Yritin 

saada asioista esille mahdollisimman monipuolisen näkemyksen keskustele-

malla ja esittämällä tarkentavia kysymyksiä. Tutkimukseni tulokset ovat paljon 

kiinni omasta tulkinnastani ja intuitiostani. Olen pyrkinyt perustelemaan löy-

döksiäni vertaamalla niitä aikaisempiin tutkimukseen ja teoriaan sekä lisää-

mällä tekstiin lainauksia haastateltavien puheesta, mutta hyväksyn silti sen, 

että tuottamaani tietoa ei ole tarkoitettu yleistettäväksi ja sen kanssa voidaan 

olla eri mieltä. 

 

Tarkoitukseni oli tuottaa työelämäkumppanilleni tietoa, jonka perusteella voi-

daan kehittää palveluita ja tukea erityislapsen vanhemmuutta. Tämän takia 

yritin pysyä mahdollisimman rehellisenä myös haastateltavien aidoille koke-

muksille. Tulkintani mukaan palveluiden parantaminen ei tarkoita sitä, että 

muutetaan kaikkia järjestelmiä, vaan ainoastaan niitä, jotka on koettu hanka-

laksi. Kehittämisessä olisi hyvä painottaa myös yksilöllisiä kokemuksia, sillä 

niiden avulla voidaan saada tietoa epäkohdista. Jokainen asiakas olisi tulkin-

tani mukaan hyvä huomioida hänen omasta näkökulmastaan.  

 

Tutkimuksessani tuli ilmi paljon kritiikkiä yhteiskunnan palvelu- ja koulujärjes-

telmiä kohtaan. Kritiikin kohteilla ei ollut minkäänlaista mahdollisuutta päästä 

kommentoimaan aiheita tai puolustautua mahdollisia syytöksiä vastaan. Halu-

ankin korostaa, että tutkimuksessa on käytetty äitien omia kokemuksia ja näi-

den kokemusten merkityksiä. En ota kantaa siihen, ovatko äitien kokemukset 

todenperäisiä tai yksipuolisia. Toivon, että äitien jakamista kokemuksista saa-

tavalla tiedolla voidaan kuitenkin kehittää palveluita tulevien asiakaskohtaa-

misten parantamiseksi. 

 

9 JATKOTUTKIMUS- JA TOIMENPIDE-EHDOTUKSET 

Seuraavaksi esittelen opinnäytetyöni tuloksista esiin nousseita jatkotutkimus-

ehdotuksia, liittyen tutkimuksen keskeisiin teemoihin, kriisiin, vertaistukeen ja 

koulumaailmaan sekä erityislapsen isyyteen. Tämän jälkeen esitän toimen-

pide-ehdotuksia, joihin saamiani tuloksiani voitaisiin käyttää. 
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 Jatkotutkimusehdotukset 

Jotta tutkimukseni tuloksista olisi mahdollisimman paljon hyötyä, tulisi niitä 

vielä tarkentaa ja mahdollisesti tutkia myös määrällisillä menetelmillä.  

Mahdollisia jatkotutkimuskohteita voisivat olla käyttämieni teemojen tarkem-

mat analyysit erityislapsiperheissä, jolloin niiden merkitys syvenisi. Vertaistu-

esta on jo olemassa paljon erilaista tutkimustietoa, samoin kriisin läpikäymi-

sestä, mutta näiden merkitystä voitaisiin vielä tarkentaa erityislapsiperheisiin. 

Millaista tukea ja palvelua he ovat saaneet ja mitä he olisivat kaivanneet? 

Myös läheisten, puolison ja sukulaisten merkitystä erityislapsen vanhempien 

identiteetille, itsetunnolle ja jaksamiselle olisi hyvä tarkentaa. 

 

Koska äidit olivat kokeneet vertaistuen pääsääntöisesti positiivisena asiana, 

tulisi sen tavoitettavuutta ja käytön lisäämistä selvittää. Saavatko erityislasten 

vanhemmat tarpeeksi tietoa vertaistuesta? Onko ryhmiä tarpeeksi saatavilla, 

ja millaisissa vertaistapaamisissa vanhemmat haluaisivat itse käydä? Aineis-

toni perusteella ongelmaksi koettiin varsinkin tapaamisiin pääseminen. Olisi 

myös hyvä selvittää, miksi toiset vanhemmat eivät halua hyödyntää vertaistu-

kiryhmiä. Onko taustalla virheellistä tietoa tai mielikuvia, se ettei vanhempi ha-

lua myöntää olevansa erityislapsen vanhempi vai jotain muuta? Lisäksi olisi 

hyvä selvittää, mikä auttaa vanhempia selviämään silloin, kun saatavilla ei ole 

vertaistukea. Olisi myös kiehtovaa selvittää, millaisia mallitarinoita vertaistuki-

ryhmät tarjoavat osallistujilleen. Vertaistukiryhmät ovat yleensä suljettuja, 

mutta avoimen ryhmän avulla tätä olisi ehkä mahdollista selvittää. 

 

Kaikki äidit olivat kokeneet kriisintunnetta jossain vaiheessa lapsen erityisyy-

den toteamisen jälkeen. Olisi hyvä selvittää, missä vaiheessa erityislapsen 

vanhemmat saavat ammattilaisten tukea sekä, onko avun saaminen auto-

maattista, vai kiinni vanhemman omasta aktiivisuudesta. Pohdin sitä, miten 

kriisin eri hoitosuuntauksia voitaisiin yhdistää ja olisiko se tarpeellista erityis-

lasten vanhempien tilanteessa. Kehityskriisiä ajatellen apua tulisi saada aina-

kin neuvolasta. Joissain tapauksissa äkillisen, ehkä myös järkyttävän tiedon 

saannin jälkeen apua voidaan tarvita kriisityöntekijältä. Jos lapsen kanssa elä-

minen ja hoitaminen on miellettävissä elämänkriisiksi, tarjotaanko vanhem-

mille tarpeeksi apua terapialla ja vertaistuella? Koska kriisin tunne voi olla 

mahdollinen identiteetin muotoutumisen laukaisija, olisi myös hyvä selvittää, 
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miten kriisityöskentelyn eri muodoissa voidaan tukea positiivisen identiteetin 

rakentumista. 

 

Eräs mielenkiintoinen aihe on myös erityislapsiperheiden ja koulumaailman 

kohtaaminen. Minkälaista vuorovaikutus koulun ja kodin välillä on ja voitai-

siinko siitä saada toimivampaa? Riippuuko koettu tyytyväisyys tai tyytymättö-

myys kohtaamisista ammattilaisten kanssa, tukipäätösten perusteluista, van-

hemman ja lapsen elämäntilanteesta vai jostain muusta? Palveluiden hakemi-

sen stressaavuutta olisi myös hyvä tutkia. Mikä siitä tekee joillekin vanhem-

mille taistelua, ja onko olemassa keinoja helpottaa vastakkainasettelun tun-

netta? Tätä aihetta voitaisiin tutkia myös määrällisin menetelmin, esimerkiksi 

koulujen kautta. Kouluissa erityistä tukea saavien lapsien vanhempia on tul-

kintani mukaan helpompi tunnistaa ja tavoittaa verrattuna pienten erityislap-

sien vanhempiin varsinkin silloin, jos virallinen diagnoosi vielä puuttuu. 

 

Koska omaan tutkimukseeni osallistui vain äitejä, olisi tärkeää saada myös 

miesnäkökulmaa erityislapsen vanhemmuudesta. Keskusteluista ja tarinoista 

nousi esiin joidenkin isien vähäisempi osallistuminen ja vastuun kantaminen 

erityislapsen hoidossa. Isät eivät välttämättä halunneet huomioida lapsen eri-

tyisyyttä tai osallistua perheen arkeen tukeakseen äidin jaksamista. Vanhem-

mat saattoivat myös päätyä eroamaan. Tälle ei kuitenkaan löytynyt tutkimuk-

sessani suoraa syytä. Toiset isät osallistuivat lähes kaikkeen toimintaan ja tu-

kivat äitiä perheen arjessa ja lapsen hoitamisessa. Olisi siis tärkeä tutkia, mikä 

on isien rooli erityislapsiperheissä. Miten vanhemmat voivat vaikuttaa tois-

tensa jaksamiseen, ja miten isät itse kokevat erityislapsen vanhemmuuden? 

 

Omassa tutkimuksessani kaikilla äideillä oli erityislapsen vanhemman identi-

teetti heidän oman kokemuksensa mukaan. Voi kuitenkin olla vanhempia, joi-

den lapsi olisi tämän tutkimuksen määritelmän mukaan erityislapsi ilman, että 

vanhempi on samaistunut erityislapsen vanhemman identiteettiin. Olisi mielen-

kiintoista tutkia, miksi identiteetti ei ole lähtenyt muotoutumaan, tai jos identi-

teetti on muotoutunut joksikin muuksi kuin erityislapsen vanhemmaksi, mistä 

tämä vanhemman mielestä johtuu. 
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 Toimenpide-ehdotukset 

Tutkimukseni tuloksia ei ole tarkoitettu yleistettäviksi, mutta niiden avulla voi-

daan tehdä johtopäätöksiä haastattelemieni äitien kokemuksista. Tulosten pe-

rusteella on mahdollista auttaa kehittämään palveluita niin, että ne tukevat 

vanhempien identiteetin muotoutumista. Tulosten avulla on myös mahdollista, 

että tutkimukseen osallistumattomat erityislapsen vanhemmat voivat löytää 

samaistumiskohtia esille nousseisiin teemoihin ja erityislapsen äidin mallitari-

naan ja helpottaa näin myös oman identiteettinsä muotoutumista. Toisaalta, 

koska kaikkien perheiden ja vanhempien tilanne on yksilöllinen, löytyy var-

masti myös henkilöitä, jotka eivät koe samaistumisen tunnetta. En myöskään 

halua, että mallitarinani asettaisi henkilöille rajoituksia, vaan sen on tarkoitus 

olla vain yksi tulkinta, josta voi halutessaan ottaa vaikutteita. 

 

Osallisuus oli lisääntynyt kaikilla tutkimukseen osallistuneilla vanhemmilla eri-

tyisesti yhteiskunnallisen vaikuttamisen kautta. Osallisuus mahdollistaa sen, 

että ihminen kokee olevansa merkityksellinen osa kokonaisuutta, tulee kuul-

luksi ja voi vaikuttaa elämänsä kulkuun ja yhteisiin asioihin (THL 2018a). Poh-

din yhteyttä osallisuuden ja hyvinvoinnin välillä. Mietin, voisiko mahdollisim-

man varhaisessa vaiheessa mahdollistettu osallisuuden ja merkityksellisyyden 

kokemus helpottaa vanhempien identiteetin muotoutumista. Tämä voisi tapah-

tua heti ensimmäisen huolen heräämisen aikaan varmistamalla vanhempien 

parempi kuuleminen ja mahdollisimman hyvä tiedonkulku ja tiedonjakaminen 

asiantuntijoiden ja vanhempien välillä. Olisi hyvä myös suositella vertaistukea 

mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja mahdollistaa erilaisten erityisryh-

mien vertaiskokoontumiset tarjoamalla tähän tarvittavia resursseja. 

 

Tulevaisuudessa tulisi oman tulkintani mukaan lisätä yhteistyötä kriisityönteki-

jöiden kanssa ja selvittää, missä vaiheessa erityislapsiperheille olisi kaikista 

eniten hyötyä kriisituesta. Lisäksi olisi tärkeää varmistaa, että erityislapsen 

vanhemman sosiaaliset verkostot ja läheiset saavat myös tukea ja ohjausta 

erityislapsen vanhempien tukemiseen. Tiedon lisäämisellä voidaan myös aut-

taa lisäämään positiivisia asenteita ja vähentää ennakkoluuloja, jolloin van-

hemmat voivat tuntea itsensä ja lapsensa hyväksytyiksi. 
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Tulkintani mukaan vanhempien pitäisi mahdollisimman aikaisessa vaiheessa 

saada mahdollisuus keskustella vertaistensa kanssa. Erityisesti lapsen sa-

malla diagnoosilla voi olla suuri merkitys vertaistuessa, koska se auttaa van-

hempaa varautumaan tulevaan ja helpottaa epävarmuuden ja erilaisuuden 

tunteita. On kuitenkin huomioitava, että kaikki lapset ovat yksilöllisiä, eikä ke-

nellekään löydy kopiota. Keskusteluissa erityislasten vanhempien kanssa sel-

visi, että terveydenhuollon ammattilaiset eivät aina suosittele vertaistukea, 

sillä sen pelätään lisäävän turhia tutkimuksia ja haittaavan lasten hoitoa. Ver-

taistuki ei ole kuitenkaan vain tiedon vaihtamista sairaudesta vaan myös arjen 

neuvojen ja henkisen tuen saamista. 

 

Myös vanhempien oikeanlainen kohtaaminen neuvoloissa, terveydenhuol-

lossa, varhaiskasvatuksessa, palveluohjauksessa ja koulumaailmassa olisi 

tärkeää. Vaikka kaikki palaute ei ollut negatiivista, löytyi kaikilta vanhemmilta 

myös toiveita vanhempien parempaan kohtaamiseen. Kohtaamisissa pitäisi 

olla avoimia ja rehellisiä, mutta myös vanhempien asiantuntijuus lapsensa ti-

lanteesta tulisi ottaa huomioon. Tietoa ei vanhempien mielestä aina tarjottu 

tarpeeksi. Heitä ei myöskään aina ohjattu paikkoihin, joista olisi saanut lisää 

tietoa, mikäli kyse oli ammattilaisen tiedonpuutteesta. Jatkuva henkilöstön 

vaihtuminen koettiin myös hankalaksi, jolloin on hyvä muistaa, että se henkilö, 

joka on ollut mukana lapsen elämän käänteissä, tapaamisissa ja lääkärikäyn-

neillä, on hänen oma vanhempansa. On kuitenkin väärin, että vanhemmat jou-

tuvat toistamaan itseään aina ammattilaisten vaihtuessa, jolloin toimivan tie-

donkulun merkitys ja palvelut yhdistävä ammattihenkilö olisi erittäin tärkeää. 

 

10 POHDINTA 

Erityislapsen vanhemmaksi tuleminen muutti äitien elämää ja heidän käsitys-

tään omasta itsestään. Lapsi määriteltiin erityiseksi hyvin erilaisista syistä, 

eikä siihen välttämättä tarvittu diagnoosia. Äidit hoitivat lastaan, mutta kaikki 

eivät silti olleet tunnistautuneet omaishoitajiksi, jolloin hoitamiseen olisi saanut 

tukea. Äideillä oli kokemustensa mukaan ollut kriisin tunnetta ja kokemuksia 

jossain vaiheessa lapsen erityisyyden toteamisen jälkeen, mutta toisille se oli 

jäänyt pitkittyneeseen tilaan. Viimeistään kriisin jälkeen ajatusmaailmaa ja sa-

malla myös omaa käsitystä omasta itsestä oli lähdetty muokkaamaan. 
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Identiteetin muotoutuminen oli pitkä prosessi, joka vaati onnistuakseen tar-

peeksi tietoa, vertailua ja retrospektiota. Äidit olivat muodostaneet käsityksen 

itsestään vertaamalla itseään muihin, etsimällä tietoa ja samaistumiskohteita 

sekä sisäisen tarinansa avulla. Haastatteluiden aikana äidit kertoivat minulle 

omaa tarinaansa, josta etsin identiteetin ja sen muotoutumisen kuvausta sekä 

erilaisia vaikuttavia teemoja. 

 

Äitien tarinoista yhdistelin mallitarinan erityislapsen äidiksi tulemisesta. Tari-

nan avulla arvioin eri teemojen vaikutuksia ja merkityksiä äitien identiteetin 

muotoutumiselle. Äideille oli syntynyt huoli, lapsen tai hänen tilanteensa erityi-

syys oli huomattu ja sille alettiin hakemaan syytä. Diagnoosin saaminen ja 

vahvistus peloille aiheuttivat kriisin tunnetta, josta selviydyttiin läheisten tuella, 

vertaistuella, ammattilaisten avulla ja lapsen etujen ajamisella. Taistelun ja 

kriisistä selviytymisen ansiosta äideistä kasvoi selviytyjiä, jotka pyrkivät vaikut-

tamaan myös muiden samassa tilanteessa olevien oikeuksien ja palveluiden 

puolesta. 

 

Erittelin teemoja mallitarinasta mutta myös omaksi analyysikokonaisuudeksi. 

Kävin yksitellen läpi niiden vaikutuksia äitien identiteettiin ja sen muotoutumi-

seen. Erityisesti korostui kriisin merkitys muotoutumisen alkamisessa, mutta 

myös lapsen erityisyyden huomaaminen aloitti muotoutumisprosessin, vaikka 

tässä vaiheessa ei olisikaan ollut vielä varsinaista kriisin tunnetta. Muotoutu-

miseen vaikuttivat äitien läheisten asenteet lapsen erityisyyttä kohtaan, lapsen 

tilanteen jatkuva selostaminen asiantuntijoille, erityisyyden korostaminen tukia 

hakiessa, kohtaamiset ammattilaisten kanssa erityisesti koulumaailmassa ja 

vertaistuki. 

 

Vertaistuen avulla löydettiin samaistumiskohteita, mutta myös uusia tapoja 

nähdä oma tilanne. Tulkintani mukaan ryhmässä kuultujen mallitarinoiden 

avulla kyettiin reflektoimaan menneitä tapahtumia ja omaa tilannetta ja perus-

telemaan omaa toimintaa. Näin pystyttiin myös muovaamaan uutta identiteet-

tiä positiiviseksi. Vertaistukiryhmistä saatiin vertailukohtia, tietoa oikeuksista, 

arjen neuvoja, hetki omaa aikaa, paikka purkaa tunteita, toivoa tulevaisuu-

desta ja henkistä tukea. 

 

Kysymysten pohdinta 
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Olen pohtinut äitien kertomuksista esiin nostamiani teemoja. Koska tutkimus 

piti pyrkiä rajaamaan ja halusin keskittyä äitien omiin tarinoihin identiteettinsä 

muotoutumisesta, en halunnut joutua kysymään liikaa erillisiä kysymyksiä 

mahdollisesti vaikuttaneista teemoista. Mietin, jäikö jotain oleellista kuitenkin 

kysymättä esimerkiksi uskonnon tai perheen taloudellisen tilanteen vaikutuk-

sista. 

 

Tutkimukseeni osallistuneiden henkilöiden osalta sain vastauksia tutkimusky-

symyksiin mutta en täysin niiden alkuperäisessä muodossa. Alkuperäinen ky-

symykseni oli, miten erityislapsen vanhemman identiteetti oli muotoutunut lap-

selle annetun diagnoosin jälkeen. Päädyin vastaamaan siihen, miten heidän 

identiteettinsä oli muotoutunut lapsen erityisyyden huomaamisen jälkeen ja 

mitkä asiat olivat haastateltavien omien kokemusten mukaan olleet vaikutta-

massa.  

 

Osalla äideistä identiteetin muotoutuminen oli alkanut jo ennen lapsen viral-

lista diagnoosia, jolloin keskittyminen pelkästään diagnoosin jälkeiseen aikaan 

olisi voinut jättää oleellista tietoa tutkimuksen ulkopuolelle. Äidit nostivat kerto-

muksissaan diagnoosia edeltäneen ajan esille, kun he kertoivat tarinaa identi-

teettinsä muotoutumisesta. Tämä johtuu siitä, että en tarinaosiossa erottanut 

diagnoosin saamista, vaan kysyin, miten heistä on tullut se henkilö, joka he 

tänä päivänä kokevat olevansa. 

 

Pohdin myös sitä, oliko teemojen läpikäyminen lopulta tarpeellista ja vääristikö 

se mahdollisesti äitien kertomuksia omasta identiteetistään ja sen muotoutu-

misesta. Olisiko ollut järkevämpää keskittyä vain niihin teemoihin jotka nousi-

vat spontaanisti äitien tarinoista heidän identiteettiensä muotoutumisesta? Mo-

net teemoista joita olin etukäteen miettinyt, esiintyivät jo äitien tarinoissa ja tu-

livat esiin myös tarkentavien kysymyksien aikana, jolloin niistä ei tarvinnut ky-

syä erikseen. Lopussa esitetyillä teemoilla saatiin toisaalta myös hyvää kes-

kustelua aikaiseksi ja lisää osia tarinoihin. Teemoilla saatiin myös esiin kom-

mentteja siitä, miksi jotkin teemat eivät äitien kokemusten mukaan olleet vai-

kuttaneet heidän identiteettinsä muotoutumiseen. Kuten esimerkiksi tieto siitä, 

miksi kaikki äidit eivät olleet tunnistautuneet omaishoitajiksi tai milloin aikai-

semmalla koulutuksella ei ollut väliä. 
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Selviytyjät-hanke erityislapsiperheiden tukena 
 

Selviytyjät-hankkeella on tällä hetkellä menossa tai suunnitteilla toimintoja, 

jotka oman tutkimukseni mukaan tulevat hyvin tarpeeseen. Meidän illat -ryhmä 

järjestetään Mikkelin tuomiokirkkoseurakunnan kanssa, ja se on tarkoitettu pa-

risuhteessa oleville erityislapsen vanhemmille. Ryhmän avulla pyritään tuke-

maan vanhempien parisuhdetta. (Selviytyjät-hanke 2019.) Parisuhde ja puoli-

son tuki olivat haastattelemilleni äideille tärkeä voimavara, joka tuki heidän 

jaksamistaan. Arjen tärkeät läheiset on hankkeen vetämä vertaistukiryhmä eri-

tyislasten isovanhemmille tukemaan erityislapsen isovanhempien jaksamista 

(Selviytyjät hanke 2019.). Isovanhempien henkinen tuki ja käytännön apu oli 

äideille tärkeää, sillä niillä tuettiin äidin ja muun perheen hyvinvointia.  

 

Leijonaemojen kanssa tehtävällä yhteistyöllä järjestetään vertaistukiryhmää 

erityislasten vanhemmille. Samaan aikaan järjestetään myös lapsille oma 

ryhmä, jotta myös sellaiset vanhemmat, jotka eivät saa lähipiiristään lastenhoi-

toapua, voivat osallistua aikuisten ryhmään. (Selviytyjät-hanke 2019.) Vertais-

tuki oli koettu erittäin merkitykselliseksi omalle jaksamiselle. Vertaistuen kautta 

koetut kokemusten jakamiset auttoivat tunteiden käsittelemisessä, oman tilan-

teen reflektoimisessa sekä voimavarojen tunnistamisessa. Äidit puhuivat, 

kuinka lapsenhoidon järjestämisen takia he eivät aina voineet osallistua halu-

amiinsa ryhmiin, mutta Selviytyjät-hankkeen järjestämissä ryhmissä lähes kai-

kissa on huolehdittu lastenhoidosta.  

 

Erityisterhokerho ja perhekerho on tarkoitettu koko erityislapsiperheelle. Sinne 

voivat tulla vanhemmat, sukulaiset ja erityislapset sisaruksineen. (Selviytyjät-

hanke 2019.) Tulkintani mukaan perheen yhteisen tekemisen järjestäminen ja 

vertaisten kohtaaminen auttaa tarjoamaan mielekästä toimintaa ja normaaliu-

den tunnetta niin lapsille kuin aikuisillekin. Näin myös henkilöt, jotka eivät voi 

tai halua osallistua vertaistukiryhmiin voivat saada vertaistukea, neuvoja ja pa-

lautetta. Haastateltavani puhuivat paljon siitä, miten lapsen erityisyys oli han-

kaloittanut jollain tapaa normaalin arjen järjestämistä. Perhekerhojen avulla 

voidaan tulkintani mukaan tarjota myös erityislasten sisaruksille yhteistä teke-

mistä vanhempiensa ja erityislapsen kanssa. 
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Myös vanhempien ja asiantuntijoiden tiedollinen tukeminen ja varsinkin omais-

hoitajuuden tunnistamisen lisääminen, ovat hankkeelle tärkeitä tehtäviä (Sel-

viytyjät-hanke 2019). Omaishoitajuuden merkitys vaihteli, mutta sillä oli aina 

positiivisia vaikutuksia. Omaishoitajuus koettiin joko tunnistukseksi äitien teke-

mälle työlle, tai sitten sen merkitys oli muuten lapsen tilannetta helpottava, 

joko lomien tai rahallisten avustusten takia. Vanhemmat eivät aina miellä eri-

tyislapsen hoitamista omaishoidoksi tai saattavat ajatella, että tunnistautumi-

nen sitoisi heitä liikaa ja estäisi näin esimerkiksi työnteon. Todellisuudessa 

pelkkä tunnistautuminen ei sido, ja nykyään omaishoitoa ja työssäkäyntiä yhtä 

aikaa pyritään pikemminkin tukemaan kuin rajoittamaan. Tieto omaishoidon ja 

työssäkäynnin yhdistämisen mahdollisuudesta ei ole kuitenkaan tavoittanut 

kaikkia erityislasten vanhempia, jolloin pohdin myös asiantuntijoiden koulutta-

misen tärkeyttä, jotta tietoa olisi paremmin saatavilla. 

 

Lopuksi 
 
Opinnäytetyöni eteni suunnitelman mukaisesti, ja olen tyytyväinen sen toteu-

tukseen ja lopputulokseen. Sain paljon tukea työelämäkumppaniltani Selviyty-

jät-hankkeelta ja erityisesti perhetoiminnan kehittäjältä Ilona Halmesmäeltä 

sekä perhetoiminnan vastaavalta Kati Partilta. Ohjaavan opettajani Mauno 

Saksion antaman palautteen avulla sain luotua toimivan pohjan tutkimuksel-

leni ja vietyä työtäni eteenpäin. Vaikka identiteetti on aiheena hyvin haasteelli-

nen ja hankalasti kuvattava, sain äitien kertomuksista oman tulkintani mukaan 

tuotettua kuvan heidän kokemastaan identiteetistä, sen muotoutumisesta ja 

muotoutumiseen vaikuttaneista teemoista. 

 

Opinnäytetyön toteuttaminen antoi minulle hyvää kokemusta tutkimuksen te-

kemisestä, ihmisten kohtaamisesta ja haastattelemisesta sekä käsitystä iden-

titeetin muotoutumisesta. Kehityin opinnäytetyöni mukana ja koen, että sen te-

keminen antoi minulle myös uudenlaisia näkökulmia ihmisen jaksamiseen, 

sekä tutkittavien, että omaani. Tulkintani mukaan identiteetti on ihmisen hyvin-

voinnille merkityksellinen ja voi vaikuttaa yksilön toimintaan, valintoihin ja mer-

kityksiin, joita teoille annetaan. Toivon voivani tulevaisuudessa hyödyntää ym-

märrystäni identiteetistä ja identiteetin muotoutumisesta myös ammatillisesti 

esimerkiksi osana asiakkaiden kuntoutusta ja heidän läheistensä tukemista. 
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Kuulemieni elämäntarinoiden viesti oli selkeä. Erityislapsen vanhemmuus ei 

ollut aina helppoa. Siihen liittyi paljon stressiä, huolta, pelkoa ja kompromis-

seja. Lapsen erityisyys ei kuitenkaan ollut mikään maailmanloppu. Negatiivi-

sista vaikutuksista huolimatta äidit olivat kokeneet tilanteen antaneen heille 

uusia voimavaroja elämään. Lapsesta välittäminen ja pienet ilot yhdessä vie-

tetystä ajasta antoivat paljon enemmän kuin ottivat.  

 

Otsikkoni viittaus ”Voisinko olla vain äiti” voidaan ymmärtää kahdella tavalla. 

Toisaalta äitien kaipuuna saada olla vain äiti eikä oman lapsen sairaanhoitaja, 

asianajaja, terapeutti tai opettaja. Toisaalta se viittaa myös siihen, että äidit ei-

vät vaihtaisi lastaan tai elämäänsä mihinkään muuhun. He ovat ylpeitä erityis-

lapsen vanhemmuudestaan, eivät vain äitiydestään. Vaikka elämässä onkin 

ollut haasteita ja vastoinkäymisiä, juuri ne ovat olleet muovaamassa heistä 

oman elämänsä selviytyjiä. 
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Saatekirje 

 

Hei, 

Olen sosionomi opiskelija Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulussa (XAMK) ja teen 

opinnäytetyötäni erityislapsen vanhemman identiteetin muotoutumisesta. Toimin 

yhteistyössä Selviytyjät -hankkeen kanssa. Tarkoitukseni on tuottaa tiedollista mate-

riaalia, jonka perusteella voidaan tukea erityislasten vanhempien jaksamista ja kehit-

tää tarvittavia tukimuotoja ja palveluita. 

Tavoitteenani on haastatella useampaa vanhempaa yksitellen. Haastateltavilla ei tar-

vitse olla aikaisempaa tietoa identiteetistä tai tutkimuksista, riittää että on erityistä 

tukea tarvitsevan lapsen vanhempi. Tarvittaessa saan haastatteluja varten tilat Mik-

kelin seudun omaishoitaja ja läheiset Ry:ltä, mutta voimme sopia myös muusta haas-

tattelu paikasta. Tarvittaessa voin suorittaa haastattelun myös puhelimitse. Haastat-

telun on tarkoitus olla avointa keskustelua aiheen ympärillä, joten sille ei ole asetettu 

aikarajaa. Haastattelut nauhoitetaan ja puretaan koneelle, materiaali tuhotaan sen 

jälkeen, kun työni on valmis. Kaikki keräämäni tieto on salassa pidettävää, ja varmis-

tan, ettei lopullisesta työstäni voi selvitä haastateltavien tai heidän läheistensä henki-

löllisyyttä. Valmis työ julkaistaan YKSA- ja Theseus tietokannoissa, jossa se on va-

paasti luettavissa. Haastatteluihin osallistuminen on vapaaehtoista, mutta olisin erit-

täin kiitollinen, jos pääset osallistumaan. Mikäli sinulla on mahdollisuutta ja kiinnos-

tusta osallistua voit laittaa minulle viestiä puhelimeen: 040 822 6368 tai sähköpostia 

osoitteeseen: oempa009@edu.xamk.fi  

 

Ystävällisin terveisin, 

Emma Paatero-Korhonen 

  

mailto:oempa009@edu.xamk.fi
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HAASTATTELULUPAHAKEMUS 

Opiskelen Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulussa Sosionomi (AMK)-tut-

kintoon johtavassa koulutuksessa. Haen tutkimuslupaa opintoihini kuuluvan 

opinnäytetyön tekemiseksi. 

Opinnäytetyöni tavoitteena, on tutkia miten erityislapsen vanhemman identi-

teetti muotoutuu lapselle annetun diagnoosin myötä ja sen jälkeen. Tarkoituk-

seni on kerätä tutkimusaineistoa haastattelemalla erityislasten vanhempia. 

 

Pyydän tällä lupalomakkeella lupaa 

a) Haastatella teitä erityislapsen vanhemmuudesta,  

b) hyödyntää haastatteluaineistoa opinnäytetyöni raportoinnissa ja tulosten 

esittämisessä. Valmis opinnäytetyö julkaistaan valtakunnallisessa Theseus-

tietokannassa, jossa raportti on vapaasti saatavilla. 

c) Ottaa teihin tarvittaessa uudelleen yhteyttä jälkikäteen, liittyen aineiston 

analysoimiseen tai mahdollisiin lisäkysymyksiin. 

  

Sitoudun noudattamaan hyviä tutkimuseettisiä periaatteita liittyen aineiston ke-

räämiseen, säilyttämiseen ja salassapitosäännöksiin. Kerättävä aineisto on 

luottamuksellista. En mainitse nimeänne loppuraportissa ja mahdolliset suorat 

lainaukset teen tavalla, josta henkilöllisyyttänne ei voida välittömästi tunnistaa. 

Haastatteluaineisto on ainoastaan omassa käytössäni. 

  

Emma Paatero-Korhonen              

Sosionomiopiskelija 

Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu 

------------------------------------------------------------------------------------------------------- 

  

Haastatteluluvan myöntäminen 

Minä__________________________________________________________

Annan suostumukseni haastatteluun sekä aineiston hyödyntämiseen opinnäy-

tetyön raportoinnissa. 

___________________________________________________ 

Paikka ja aika 

                                 

 

  



93 

Haastattelurunko 

Pääkysymykset 

1. Koetko, että sinulla on erityislapsen vanhemman identiteetti/Koetko itsesi erityislap-
sen vanhemmaksi? (Jos ei, niin kertoisitko itsestäsi, mikä kuvaa sinua?) 

2. Mitä tarkoittaa olla erityislapsen vanhempi, kuvailisitko itseäsi? 
3. Kerro, miten sinusta on tullut se henkilö, joka koet tänä päivänä olevasi? (Tarkenna 

diagnoosin jälkeiseen elämään, jos tarvetta,) 

Mahdolliset lisäkysymykset esitän, mikäli haastattelun aikana henkilö ei nosta teemoja esille, 
tai niihin ei pysty saamaan selkeää tarkennusta. Tavoitteena on saada tuotettua tietoa, jonka 
avulla on mahdollista löytää vastauksia tutkimuskysymyksiin. Korostan tutkimuksessa mah-
dollisuuksien mukaan spontaanisti esiin nousseita teemoja. Miten seuraavat asiat ovat vai-
kuttaneet identiteettiin, sen muotoutumiseen tai muuttumiseen. 

Kuvailisitko, miten nykyinen sinä eroaa siitä mitä olit ennen lapsen diagnoosia/Huomaatko 
eroa, kun ajattelet itseäsi ennen kuin sinusta tuli erityislapsen äiti? Löytyykö ero vanhan ja 
uuden identiteetin välillä, esimerkiksi: erontekoja, vertailuja, ihannointia, ikävöintiä, pahek-
suntaa, vähättelyä. 

Koetko olevasi itse jotenkin erilainen erityislapsen vanhempana? (Tehdäänkö erottelua ”mui-
hin”, esimerkiksi vanhempiin, yhteisöihin ym.?) 

Mitkä asiat ovat vaikuttaneet identiteetin muotoutumiseen? Mitkä ovat tukeneet ja mitkä 
haitanneet/hidastaneet sen muotoutumista? 

Mikä olisi voinut mennä toisin, paremmin tai huonommin? 

Omaishoitajuus ja sen merkitys? 

Vertaistuki ja sen merkitys? 

Miten koet erityislapsen vanhemman identiteetin arvostuksen (yleisesti)? Millainen kokemus 
sinulla on yleisestä suhtautumisesta erityislasten vanhempiin? 

Mitä palveluita tai tukimuotoja perheellä on käytössä, niiden merkitys? 

Koetko tilanteesi olleen jossain vaiheessa kriisi? 

Mitä voimavaroja sinulla on/on ollut? 

Kuinka paljon lapsen tilanne vaikuttaa arkeen? (Lapsen tilanteen kuormittavuuden arviointia) 

Onko lapsesi diagnoosilla vaikutusta identiteettiisi? (Tietyn diagnoosin mahdollinen vaikutus) 

Jouduitko muuttamaan odotuksiasi tulevaisuuden suhteen? (Elämänprojektien toteutumi-
nen) 

Perhetausta, puolison/lasten/läheisten merkitys? 

Suhde työelämään? 

koulutus? 

Ikä? Mahdollisesti myös lapsen ikä/kuinka kauan erityislapsen vanhemmuus on kestänyt? 
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