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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia isien kokemuksia vanhempana
lapsen omaishoitotilanteessa. Opinnaytetydssa tarkastellaan
omaishoitotilanteessa olevia isia ja heidan kokemuksiaan isyydesta erityislapsen
vanhempana. Opinnaytetyon tavoitteena oli selvittaa, miten isat kokevat roolinsa
erityislapsen vanhempana omaishoitoperheessa seka kuinka aidin ja isan roolit
eroavat keskenaan.

Teoriaosuudessa maaritellaan yleisella tasolla vanhemmuutta erityista tukea
tarvitsevalle lapselle, lapsen omaishoitoa, vanhemmuuden rooleja seka isyytta.
Tutkimus on toteutettu kvalitatiivisesti eli laadullisena tutkimuksena. Tutkimus
toteutettiin fokusryhmahaastatteluna, jossa haastattelimme kuutta erityislapsen
isaa, joilla oli perheessa omaishoitotilanne. Tutkimustuloksissa kuvaamme
haastatteluun osallistuneiden isien aitoja kokemuksia erityislapsen isyydesta
omaishoitoperheissa. Heita yhdistaa erityislapsen isyyden liséksi isa -ryhma, jonka
tiimoilta he tapaavat kerran kuussa.

Tutkimuksessa ilmeni, etta erityislapsiperheen arki on raskasta, mutta isat
kertoivat sen olevan my0s erittain antoisaa. Isat olivat aktiivisesti mukana perheen
arjessa, eika sukupuolella ollut valia arjen tyotehtavien jakautuessa. Isat kokivat,
etta arjessa toimitaan yhdessa kumppaneina ja tiimina, eika niinkaan aitina tai
isind. Isat kertoivat myos erityislapsiperheiden arkea kuormittavan vasymyksen,
joka on niin psyykkista kuin fyysista. Palvelujarjestelma nousi niin hyvassa kuin
pahassa esille puheenvuoroissa.
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The purpose of this thesis was to examine fathers’ experiences as a parentin a
child’s family care situation. The thesis examines fathers in care situations and
their experiences of paternity as a parent of a special child. The target of the thesis
was to investigate how fathers perceive a special child as a parent in a foster
family and how the roles of mother and father differ from each other.

The theoretical part defines parenting for a child in need of special support at a
general level, the child's family care, the roles of parenthood, and paternity. The
research has been carried out as a qualitative study. The study was conducted as
a focus group interview, in which we interview the fathers of six special children
who had a family care situation in the family. In the research results part, we
describe the real experiences of the fathers who participated in the interview about
the fatherhood of a special child in foster families. In addition to the fatherhood of a
special child, they are united by a father group, which they attend once a month.

The study found that the daily lives of a family with special children are heavy, but
fathers said it was also very rewarding. The fathers were involved in the daily life
of the family, and gender did not matter in the distribution of everyday tasks.
Fathers felt that in everyday life they work together as partners and a team, rather
than as mothers or fathers. Fathers also reported fatigue that burdens the daily
lives of special families with children, both mentally and physically. The service
system came up as both good and bad.
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1 JOHDANTO

Nykypaivana vanhemmuudesta ja kasvattamisesta tiedetaan aiempaa enemman ja
ihmiset ovat alkaneet itse kehittdmaan omia taitojaan vanhempana. Silti tanakin pai-
vana tuntuu, etta keskustelu vanhemmuudesta ja lapsen kasvattamisesta on pitkalti
keskittynyt vain aitiyteen. Kun perheeseen syntyy erityista tukea tarvitseva lapsi,
vaatii han tavanomaista enemman hoivaa ja huolenpitoa, jolloin vanhempien mer-
kitys korostuu entisestaan. Olimme kiinnostuneita selvittdmaan, miten erityislapsen

isat kokevat vanhemmuuden lapsen omaishoitotilanteessa.

Omaan isyyden malliin vaikuttaa vahvasti se, millaisen mallin oma isa on antanut
aikoinaan. Isyyden rooliin vaikuttaa myos yhteiskunnan normit ja asenteet. (Eerola
& Mykkanen 2014, 13.) Edelleenkin isat joutuvat perustelemaan omaishoitajaksi
ryhtymista, silla laheisen hoivaaminen ajatellaan olevan vielakin aidin tehtava. Siksi
aihetta onkin tarkea tutkia, jotta isien omat kokemukset saataisiin kuuluviin ja normit
vanhemmuuden rooleista rikottua. Molemmilla vanhemmilla on oikeus osallistua
lapsensa hoitoon, oli kyseessa sitten terve, sairas tai vammainen lapsi. Usein van-
hemmat tietavat oman kokemuksensa kautta parhaiten, miten lasta hoidetaan ja

tuetaan hanen tarpeidensa mukaisesti.

Lasten omaishoito oli alun perin aihe, joka meita kiinnosti, silla sitd on aika vahan
tutkittu. Aihe kuitenkin kohdentui yhteistyokumppanimme avustuksella isien koke-

muksiin lapsen omaishoitoperheessa.



2 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT JA TAVOITTEET

Taman tutkimuksen tarkoituksena on tutkia isien kokemuksia vanhemmuudesta lap-
sensa omaishoitotilanteessa. Vaikka isan roolia erityislapsiperheessa on jonkin ver-
ran jo tutkittu, halusimme saada tarkempaa tutkimustietoa nimenomaan perheista,
joissa on omaishoidettava lapsi. Uuden tiedon myéta toivomme tuottavamme uutta

nakokulmaa vanhempien roolista lapsen omaishoidossa.

Hietasen (2018) mukaan erityislapsiperheille tyypillista on, etta erityislasten van-
hemmista aidit kokevat ylikuormitusta ja isat voivat etaantya perheesta. Jos perhee-
seen syntyy erityislapsi, joka tarvitsee ymparivuorokautista hoitoa, se voi aiheuttaa
vanhemmille kriisin ja ajaa heidat jopa avioeroon. Pahkinansarkijat-verkoston teet-
taman kyselyn mukaan eron syyna oli usein se, etta isa suhtautuu erityislapseen
valinpitamattomasti tai ei sitoudu hanen hoitoonsa. Osa isista lamaantuu, eika ky-

kene hoitamaan erityislasta, jolloin vastuu kasautuu aidille. (Hietanen 2018.)

Opinnaytetydomme tavoitteena oli selvittaa, missa maarin edella mainittu roolija-
kauma pitaa paikkansa ja miten isat kokevat oman roolinsa erityista tukea tarvitse-
van lapsen vanhempana. Haastateltavat ovat jossain maarin vastuussa erityista tu-
kea tarvitsevasta vammaisesta tai pitkdaikaissairaan lapsensa huolenpidosta ja hoi-
dosta. Halusimme erityisesti tuoda esiin isien kokemuksia roolistaan, silla monissa
aiheeseen liittyvissa tutkimuksissa tulokset perustuvat aidin kokemukseen. Opin-
naytetyomme tarkoituksena oli myos tutkia, miten sosiaali- ja terveysalan ammatti-
laisten seka isien valisella vuorovaikutuksella on merkitysta isan rooliin omaishoito-

perheessa.

Jaaskelaisen, Niemisen ja Timosen (2013) opinnaytetydssa tulokset osoittivat, etta
sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten ja isien valista vuorovaikutusta hankaloittivat
tyontekijoiden ennakko-oletukset isista. Lisaksi tutkimuksessa selvisi, etta isat ko-
kevat vanhemman sukupuolella olevan merkitysta sosiaali- ja terveysalalla saa-

maansa kohteluun.



2.1 Yhteistyotaho

Toteutimme opinnaytetyon yhteistydssa Meidan erityinen perhe -hankkeen kanssa.
Aihe valikoitui yhteisen pohdinnan lopputuloksena yhteistydbkumppanimme kanssa.
Hankkeella oli ajankohtaista tietoa siita, minkalaista tutkimusta tarvitaan, ja siksi ai-
heemme tarkentui isien rooliin ja heidan kokemuksiinsa lapsen omaishoidossa.
Meidan erityinen perhe -hanke toimi koko opinnaytetydn prosessin aikana taustatu-

kenamme. Hankkeen avulla saimme my0s opinnaytetyolle haastateltavat isat.

Meidan erityinen perhe -hanke on Lakeuden omaishoitajat ry:n hallinnoima hanke,
joka saa tukea veikkausvaroista. Hanke on toiminut vuosina 2019-2021. Toiminta-
alueena on Kauhava, Seindjoki, llmajoki, Lapua, Kurikka seka Isokyrd. (Lakeuden
omaishoitajat ry, [viitattu 14.9.2021].)

Hankkeen tarkoituksena on antaa tukea erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhem-
mille, terveille sisaruksille seka koko perheelle arjen ylapuolella. Toiminta keskittyy
tukemaan erityisen lapsen tai nuoren vanhempien parisuhdetta, vanhemmuutta
seka terveiden sisarusten hyvinvointia ja siten tarjoaa koko perheelle mukavaa yh-

dessa tekemista. (Lakeuden omaishoitajat ry, [viitattu 14.9.2021].)

Perheen lisaksi toiminnassa voi olla mukana isovanhemmat, kummit seka muut 1a-
hipiiriin kuuluvat henkil6t. Toiminnassa annetaan vanhemmille myds tietoa ja taitoja
omaishoitoon liittyen. Toiminnallisten ryhmien ja koulutusten kautta erityista tukea
tarvitsevien lasten perheilla on mahdollisuus vertaisuuteen ja osallisuuteen. (Lakeu-
den omaishoitajat ry, [viitattu 14.9.2021].)



2.2 Erityista tukea tarvitseva lapsi

Kaytamme opinnaytetydssamme erityista tukea tarvitsevasta lapsesta myos ilmai-
sua erityislapsi lukemisen helpottamiseksi. Erityislapsi on puhekielessa yleistynyt
ilmaisu, mutta ei ole kuitenkaan niin tasmallinen kuin erityista tukea tarvitseva lapsi.
Silla viitataan lapsen vammaisuuden lisaksi myos laajemmin oppimisvaikeuksiin,
kehityshairioon tai siihen, etta lapsella on jokin runsasta huolenpitoa vaativa sairaus.
Erityislapsia ovat myds ne, joilla on psyykkisia tai neuropsykiatrisia oireita. (Anttila
2020, 14.) Siité huolimatta, etta terveetkin lapset vaativat hoitoa ja huolenpitoa, vaa-
tii erityislapsi sitd huomattavasti enemman ikatasoonsa verrattuna (Kalliomaa-Puha
& Tillman 2007, 322).

Sosiaalihuoltolain (L 30.12.2014/1301) mukaan erityista tukea tarvitsevalla lapsella
tarkoitetaan lasta, joka itse kayttaytymisellaan vaarantaa kasvuolosuhteensa tai ne
eivat turvaa lapsen kehitysta ja terveytta. Tai jos han on erityisen tuen tarpeessa
lain kolmannessa kohdassa mainituista syista, eli hanella on erityisia vaikeuksia ha-
kea ja saada tarvitsemiaan sosiaali- ja terveyspalveluja psyykkisen tai kognitiivisen
vamman tai sairauden, usean yhtaaikaisen tuen tarpeen tai muun vastaavan syyn
vuoksi (L 30.12.2014/1301, 3§).

Kun puhutaan pitkaaikaisen tuen tarpeesta, nousee esiin myos kasite vammaisuus.
Arkikielessa erityista tukea tarvitseva on laajempi kasite kuin vammaisuus. (Hujala
2011, 6-7.) Viime kadessa kysymys siita, kuka on vammainen henkild, on aina yk-
silon itsensa maariteltavissa oleva asia. Vammaisuutta kuitenkin maaritellaan ja ar-
vioidaan myos erilaisten tukien ja palveluiden myontamisen yhteydessa. Talldin on
tarkeaa, ettd maarittely ei johda kielteiseen ja syrjivaan leimautumiseen. (Terveyden

ja hyvinvoinnin laitos, 2018.)
YK:n vammaissopimuksessa virallinen vammaisuuden maaritelma kuuluu:

Persons with disabilities include those who have long-term physical,
mental, intellectual or sensory impairments which in interaction with var-
ious barriers may hinder their full and effective participation in society
on an equal basis with others.



Vammaisiin henkildihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkaaikainen ru-
umiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyva vamma, joka vuorovai-
kutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estaa heidan taysimaaraisen
ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden
kanssa. (Euroopan komissio 3.3.2021.)

Diagnoosi perustuu vaurioon kehoon tai mielen toimintaan eli on niin sanottu elimel-
linen vamma. Vammaisuuden maaritelma on sosiaalinen ilmio, joka syntyy yhteison
seka yksilon valisessa vuorovaikutuksessa ja nain ollen maarittaa vammaisen ihmi-

sen aseman suhteessa muihin yhteisén jaseniin. (Maatta & Rantala 2016, 42—43.)

Vammaisuus on kuitenkin tarkeaa erottaa sairaudesta. Sairaudessa oman ke-
homme puolustusmekanismit kaynnistyvat ja laaketieteen keinoin seka sen tuella
taistellaan sairautta vastaan. Vammaisuus taas merkitsee kehon pysyvaa anato-
mista tai fysiologista poikkeamaa, joihin yleensa liittyy erilaisia toiminnallisia tai so-
siaalisia esteitd. Henkild voi siis olla samaan aikaan seka terve etta vammainen.
Vammaisuus voi toki irtautua ihmisen fyysisista ominaisuuksista, jolloin selkeaa eli-
mellistd perustaa ei 10ydykaan, mutta tietyt yksilolliset toimintatavat leimautuvat
vammoiksi. ADHD seka Aspergerin oireyhtyma ovat esimerkkeja tallaisista vam-
moista. (Maatta & Rantala 2016, 42—43.)

Aiemmin diagnoosilla on ollut keskeinen merkitys, kun lapsi on saanut erityislapsen
leiman. Talloin lapsi toi paivahoitoon itsensa lisaksi vaikeutensa, joiden kasittelyyn
han tarvitsee vahvasti aikuisen lasnaoloa. Diagnoosi antoi nimen sille, miksi lapsi
kayttaytyy silla tavalla kuin kayttaytyy. Useimmiten erityislapsia koskevat kirjoitukset
oli kirjoitettu negatiiviseen savyyn ryhmien jasenina. Lapsi, joka ei aiheuta negatiivi-
suutta lapsiryhmassa heita kuvataan niin sanotuiksi normaaleiksi lapsiksi. Normaali
lapsi on omatoiminen ja osaava, han noudattaa asetettuja rajoja seka hanella on
ystavia. (Maatta & Rantala 2016, 44—45.)

Erityista tukea tarvitseviin lapsiin lukeutuvat myds neuropsykiatrisia hairiéita omaa-

vat lapset. Neuropsykiatriset hairiét ovat aivojen toimintaan liittyvia kehityksellisia



hairioita, jotka ilmenevat kullekin hairidlle tyypillisena kayttaytymisena ja toimintata-
pana. Neuropsykiatriset vaikeudet vaikuttavat esimerkiksi sosiaaliseen vuorovaiku-
tukseen, kayttaytymisen ja tunteiden saatelyyn, kielelliseen ja ei-kielelliseen viestin-
taan ja oman toiminnan ohjaamiseen. Neuropsykiatrisia hairidita ovat muun muassa
autismikirjon hairio, aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairio (ADHD) seka nykimishai-

ridét, kuten Tourette. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri, [viitattu 28.1.2022].)

2.3 Aikaisemmat tutkimukset

Suomessa miesten isyyttd seka isyyskokemuksia on tutkittu melko laajasti 1990-
luvulta alkaen, mutta julkaisut isyytta koskevista tutkimuksista on aktivoitunut 2000-
luvulla erityisesti. 2000-luvulla isyys on myos noussut opinnaytetdiden aiheeksi niin
yliopistoissa kuin myos ammattikorkeakouluissa. Vaikka isyytta onkin tutkittu jo jon-
kin verran, on silti isien arki seka miesten rooli perheissa tuntematon, mutta tarkea
tutkimuksen aihe. (Eerola & Mykkanen 2014, 201-202.)

Omaishoitoon liittyvia opinnaytetdita on tehty Suomessa runsaasti, mutta monesti
ne perustuvat ikaihmisten omaishoitoon. Lasten omaishoito ja erityisesti isan nako-
kulma on todella vahan tutkittu aihe. Lapselleen omaishoitajana toimivien isien na-
kokulmaa omaishoidossa on tutkinut Mosorin (2015), mutta nakokulma hanen tyds-
saan painottuu vahvemmin omaishoitoon eika niinkaan isyyteen. Tuloksena tassa
todettiin, etta sukupuolella ei koettu olevan merkitysta vanhempana tai omaishoita-
jana, vaan isat korostivat omaishoidon olevan luonnollinen osa elamaa siina missa
isyyskin. Isat eivat mydskaan nahneet eroa siind, onko lapsen ensisijainen hoitaja

isa vai aiti.

Erityislasten vanhemmuudesta on paljon tutkimuksia, mutta isyyteen kohdistuvia
tutkimuksia on vahan. Pahkinansarkijoiden (2018) teettdmassa kyselytutkimuk-
sessa on tutkittu parisuhdetta, vanhemmuutta seka eroa erityista tukea tarvitsevan
lapsen perheessa. Tuloksena todettiin, etta erityislapsiperheen arki koetaan seka

raskaaksi mutta myos tarkeaksi.



3 ERITYISTA TUKEA TARVITSEVAN LAPSEN VANHEMMUUS

Lapsen myota syntyy myods vanhemmuus. Vanhemman tarkein tehtava on lapsen
elamanehtojen turvaaminen. Hanen tehtavanaan on huolehtia lapsen tarpeista, ra-
kastaa, kasvattaa seka opettaa hanelle kulttuuria ja saantgja. (Lasten mielenter-
veystalo, [viitattu 14.9.2021].)

Kun lapsi saa diagnoosin vammaisuudesta, vaikeasta sairaudesta tai kehityshairi-
Osta, vanhemmat kasittelevat ensitietoa monella eri tavoin. Tilanne on vaikea ja sii-
hen liittyy paljon surua seka huolta tulevaisuudesta. Terveydenhuollon ammattihen-
kilolta vaaditaan ammattitaitoa ja vuorovaikutuskykya, kun perheelle annetaan en-
sitieto lapsen diagnoosista. Ensitiedon saaminen vaikuttaa kauaskantoisesti perhei-
den elamaan. (Anttila 2020, 24.)

Lapsen vamma tai erityisen tuen tarve ei aina nay ulospain, mika voi hankaloittaa ja
pitkittda lapsen diagnoosin tunnistamista. Tasta syysta diagnoosin maarittelyssa voi
menna vuosia, mika tarkoittaa yleensa tuen ulkopuolelle jaamista. Lisaksi lapsen
diagnoosi ei valttamatta kuvaa aina, millaisia haasteita lapsen seka koko perheen
elamaan liittyy ja mitka niista kuormittavat eniten, silla lapsella voi olla hyvin monen-

laista tuen tarvetta. (Pahkinansarkijat 2018, 5.)

Sopeutuminen uuteen tilanteeseen vie aikaa ja sisaltaa surutyota, huolen kanta-
mista ja arjen uudelleenjarjestelya. Prosessi voi olla pitka riippuen diagnoosin pitka-
aikaisista vaikutuksista ja tarpeesta miettia asioita uudelleen. Tarkeaa on, etta van-
hemmat saavat asianmukaista tukea mahdollisimman nopeasti ja voivat vahitellen
hyvaksya uuden tilanteen. (Anttila 2020, 30.) Eri tutkimuksissa on havaittu, etta ke-
hitysvammaisten lasten vanhemmilla on korkeampi riski masennukseen ja ahdis-
tukseen, jos he eivat saa riittavaa tukea arkensa jarjestamiseen ja tilanteestaan kes-

kustelemiseen. Siksi tukipalveluiden jarjestaminen on tarkeaa. (Anttila 2020, 31.)

Erityislapsen vanhemmuus herattaa ristiriitaisia tunteita. Vaikka vanhempi kokee

suurta iloa, rakkautta ja ylpeyttd mukana tulee myos negatiiviset tunteet, kuten



epatoivo ja ahdistus uuvuttavan arjen keskella, pelkoa seka huolta lapsesta ja ha-
nen tulevaisuudestaan. Myos vanhemman oma jaksaminen huolestuttaa, ja han voi
tuntea surua lapsen puolesta ja omasta kaventuneesta arjesta, riittamattomyytta,
voimattomuutta ja keinottomuutta tilanteen edessa, jota ei voi muuksi muuttaa.
Tasta huolimatta lapsi koetaan kuitenkin erityisen tarkeaksi ja rakkaaksi, jolla on
aivan erityinen paikka sydamessa. Hanta kohtaan vanhempi voi olla herkasti salli-
vampi ja suojelevampi kuin perheen muita lapsia kohtaan. (Ensi- ja turvakotien liitto
2018, 9-10.)

Negatiivisten tunteiden lisdksi vanhemmat kokevat eri tavoin myos positiiviset tun-
teet. Hetkessa elamisen taito korostuu, jolloin pienet ilot tuntuvat suurilta ilonaiheilta.
Asioiden priorisointi muuttuu ja asioita kyetaan jarjestamaan eri tavoin tarkeysjar-
jestykseen ja pohtimaan, mika on elamassa oikeasti tarkeinta. Empatiakykya, ar-
mollisuutta ja lempeytta itsed ja muita kohtaan koetaan myds herkemmin. Myds

ndyryys ja Kiitollisuus korostuvat. (Lehmuskoski, 2019.)

Vanhemmasta voi helposti kasvaa leijonaemo, joka oppii ajamaan lapsen etua ja
taistelemaan hanen puolestaan. Jotkut vanhemmat kuvaavat kokevansa pettymyk-
sia siita, kun ei olekaan niin sanottu supervanhempi, vaan hermot ovat koetuksella,
on jatkuva epailys omasta toiminnasta ja huono omatunto, negatiiviset tunteet ja
pettymys omaan vanhemmuuteen ovat pinnassa, kun ei parjaakaan oman lapsen
kanssa. Huonommuutta kasvattajana koetaan erityisesti sosiaalisissa tilanteissa,
joissa ulkopuoliset eivat tieda lapsen erityisyydesta ja taten syitéd hanen toiminnal-
leen. (Ensi- ja turvakotien liitto 2018, 10.)

Sottisen, Weckrothin ja Lonnqvistin (2020, 13) tutkimuksesta iimenee, etta korona-
aika on lisannyt erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien huolta ja kuormitusta
entisestaan. Esimerkiksi pelko perheenjasenen sairastumisesta, omasta sairastu-
misesta seka yksinaisyydesta lisaantyi korona-aikana (Sottinen, Weckroth & Lonn-
qvist 2020, 13).



3.1 Vanhemmuuden roolit

Vanhemmuutta kuvataan ihmisen elamankaareen mahdollisesti kuuluvana muutos-
prosessina, jolloin siirrytdan aidin ja isan rooleihin (Tonttila 2006, 1). Vanhemmuu-
den roolit muodostuvat laajasta kokoelmasta, jonka ajatellaan rakentuvan kolmeen
tasoon. Vanhemmuuden roolikartan (Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtyma
1999) mukaan viisi paaroolia kuvaavat vanhemman toiminnan perusmotiiveja ja sen
lahtokohtana ovat lapsen tarpeet. Naita viittda paaroolia nimitetddan myoés motivaa-
tiorooleiksi. Nama viisi paaroolia ovat huoltaja, rajojen asettaja, rakkauden antaja,

ihmissuhdeosaaja ja elaman opettaja. (Ylitalo 2011, 10.)

Kun perheeseen syntyy erityista tukea tarvitseva lapsi, vaikuttaa se normaalia
enemman koko perheen toimintaan ja vuorovaikutukseen. Tallaisessa tilanteessa
vanhempien itsetunto ja tunne-elama joutuvat kovalle koetukselle, mihin ei ole

osattu varautua.

Pienten lasten lisaksi myOs erityista tukea tarvitsevat lapset vaativat valitonta ja hy-
vin konkreettista huolenpitoa, jolloin huoltajan ja rakkaudenantajan roolien merkitys
korostuu (Ylitalo 2011, 16). Erityista tukea tarvitseva lapsi voi vaatia tavallista enem-
man hoitoa seka hoitorutiineja ja hoitorutiinit voivat olla epatavallisia ja vaativia. Van-
hempia voi tietysti my6s ahdistaa huoli lapsen terveydentilasta. (Tonttila 2006, 44.)
Kun kyseessa on erityista tukea tarvitseva lapsi, voi olla, etta lapsen kasvaessa ja
kehittyessa ei valttamatta aina ymmarrys kasva sen mukana. Silloin lapsi tarvitsee

normaalia enemman tukea ja kannustusta. (Koskenmaki 2009, 25.)

Huoltajan tehtavana on huolehtia, etta lapsen perustarpeet tayttyvat. Perustarpeisiin
kuuluvat muun muassa ravinto, puhtaus, lepo ja turvallinen kasvuymparisto. Lisaksi
huoltajan tulee huolehtia lapsen sairauksien hoidosta seka vastata lapsen laakityk-
sesta annettujen ohjeiden ja laakarin maaraysten mukaan. (Varsinais-Suomen las-
tensuojelukuntayhtyma 1999.) Esimerkiksi lapsi, jolle ruokailu on haastavaa, voi-

daan tavoitteeksi asettaa, ettd ruokailun aikana lapsi syo edes pienen palan



vihannesta. Talloin tavoitteena on saada ruokailusta rutiini, eika tavoite ole ruuan

maarassa.

Rakkauden antajan rooli on yksi tarkeimmista rooleista. Siina lapsen rakastamisen
lisdksi my0s itsensa rakastamisen rooli korostuu. Taman roolin myéta vanhempi an-
taa esimerkkia lapselle itsensa huolehtimisesta ja jaksamisesta. Vanhempi huolehtii
lapsen saanndllisesta arkirytmista ja rutiineista, kuten nukkumisesta ja ruokailusta.
Varsinkin erityislapsen kanssa on tarkeaa huolehtia rutiineista ja sdannollisyydesta.
On tarkeaa, ettda vanhemmat tiedostavat, mitka asiat antavat heille voimavaroja ja
mitka auttavat heita arjessa jaksamisessa erityislapsen kanssa. Jokainen kuitenkin
maarittelee yksildllisesti omat voimavaralahteensa. (Anttila 2020, 73.) Vanhemman
tulee osata ottaa myos tarvittaessa vastaan ulkopuolisen apua. Rakkauden anta-

jana vanhempi osoittaa lapselle myos hellyytta.

Hellyyden antajana vanhempi osoittaa lapselle laheisyytta lasta kunnioittavalla ta-
valla ja toimii mallina omassa parisuhteessa. Parisuhde on elaman yksi tarkeim-
mista ihmissuhteista ja erityislasten vanhemmilla silla on merkittava rooli voimava-
rojen lahteena. Erityislasten perheissa joudutaan tekemaan paljon kompromisseja
ajankayton suhteen, mika tietysti vaikuttaa myds parisuhteeseen ja vanhempien

rooleihin vanhempana. (Anttila 2020, 75.)

Lohduttajana vanhempi kuvailee lapsen tunteita sanoin, elaytyy hanen tunnekoke-
muksiinsa ja pyrkii ymmartamaan tunnekokemusten sisaltdja seka rohkaisee lasta
iimaisemaan tunteitaan. Tunne- ja vuorovaikutuskasvatuksella vahvistetaan lapsen
omia voimavaroja ja selviytymiskeinoja. Tunteiden nimeaminen ja tunnistaminen
onkin tarked menetelma lapsen tunne- ja vuorovaikutuskasvatuksessa. (Peda.net
2017.)

Suojelijana vanhempi jarjestaa lapselle turvallisen kasvuymparistén, suojaa hanta
vakivallalta seka asettaa rajoja. Hyvaksyjana vanhemman tulee itsensa lisaksi myos
hyvaksya lapsi ja arvostaa hanta sellaisena kuin on ja hyvaksyy hanet, vaikka lap-
sen toiminta tai kaytos ei olisikaan hyvaksyttavaa. Vanhemman tulee huomata lap-

sessaan hyvaa eli kunnioittaa lasta ja ymmartaa, etta lapsen arvo ei riipu siita,



osaako lapsi asiaa vai ei, kiinnittdd huomiota lapsen myonteisiin puoliin seka antaa
lapselle myodnteista palautetta. (Ylitalo 2011, 45.) Erityislapsen kanssa hyvan huo-
maaminen voi tarkoittaa todella pieniakin asioita ja tavoitteet voivat olla pilkottu pie-

nempiin osiin.

Rajojen asettajana fyysisen koskemattomuuden takaamiseksi vanhemman tehta-
vana on hallita omaa kayttaytymistaan niin, ettei silla ole haitallista vaikutusta lap-
seen. Oman kayttaytymisensa hallitsemisen lisdksi vanhemman tehtavana on val-
voa, ettei mydskaan muiden ihmisten kayttaytyminen vahingoita lasta ruumiillisesti
tai henkisesti. Turvallisuuden luojana vanhempi ei hylkaa tai jata lasta yksin, lupaa
lapselle vain sen, minka pystyy pitamaan seka opastaa hanta oudoissa tai vaikeissa
tilanteissa. Saantodjen ja sopimusten noudattajana vanhempi asettaa saannét, jotka
ovat lapsen ikatasoon nahden toimivat seka seuraa ja valvoo niiden noudattamista
ja tarvittaessa maarittaa lapselle seuraamukset saantoéjen noudattamattomuudesta.
(Ylitalo 2011, 46.)

Rajojen asettamiseen liittyy vahvasti pettymysten tuottaminen lapselle. Vanhem-
man tehtavana on rajata lapsen kayttaytymista sanallisesti tai puuttumalla hanen
toimintaansa konkreettisesti. Rajojen asettajan johdonmukaisuus on kaiken pe-
rusta, mutta vanhemman tulee kuitenkin ottaa huomioon lapsen yksiolliset tarpeet
ja kestaa esimerkiksi lapsen pettymyksen ilmaisuja. Rajojen asettamiseen liittyy
my0s vuorokausirytmista huolehtiminen. Omien rajojensa asettajana vanhempi tun-
nistaa omat voimavaransa ja jaksamattomuuden, joka haittaa vanhempana toimi-
mista. (Ylitalo 2011, 46.)

Ihmissuhdeosaajana vanhemman tulee hallita keskustelutaidot. Vanhemman tulee
olla tarpeeksi usein vuorovaikutuksessa lapsensa kanssa ikataso huomioiden seka
ymmartaa, etta keskustelu pitaa sisalldadn myds kuuntelun seka eleiden tulkinnan.
Kuuntelijana vanhempi ottaa aidosti huomioon lapsen sanottavan eika tee yksipuo-
lisesti tulkintoja hanen sanomisistaan. Ristiriidoissa auttajana vanhempi kestaa lap-
sen erilaisia ilmaisuja, sanoittaa lapsen tunteita, auttaa tekemaan ratkaisuja ja tukee

niissa. Vanhemman tehtdvana on kannustaa lastaan, mika tarkoittaa mydnteisen



palautteen antamista, tukensa ilmaisemista lapselle sanoin, elein ja ilmein seka lap-
sen rohkaisemista tutustumaan uusiin tilanteisiin ja inmisiin. Inmissuhdeosaajan vii-
meisena osana on tunteiden hyvaksyminen. Vanhempi sallii lapsen ilmaista kieltei-

sia kuin myonteisiakin tunteita. (Ylitalo 2011, 74.)

Kuten kaikilla lapsilla tunteiden ilmaisu ei ole viela kehittynyt ja varsinkin erityislap-
silla tunteiden ilmaisu voi olla vaikeaa. Usein vanhempi reagoi lapsen kiukkuun vas-
takiukulla, jolloin lapsen on entista vaikeampi oppia ilmaisemaan omia tunteitaan.
Onkin tarkeaa, ettd vanhempi oppii tiedostamaan, etta lapsen kiukun taustalla voi
olla vaikeus ilmaista itseaan. Tallaisessa tilanteessa lapsi tarvitsee aikuisen turval-
lista ja valittavaa lasnaoloa. Nain vanhempi opettaa lapselle tunteiden saatelya, kun
ei vastaa itse kiukkuun kiukulla. (Vilo 2019.)

Viimeinen paarooli on elaman opettaja, joka on rooleista laajin. Elaman opettami-
seen liittyy keskeisesti arkielaman taitojen opettaminen. Sen lisaksi oikean ja vaaran
opettaminen ohjaa lasta toimimaan arkielamassa. Talloin vanhempi opettaa lapselle
rehellisyytta, tasa-arvoisuutta, oikeudenmukaisuutta ja luottamusta koskevia arvoja.
Oikean ja vaaran opettajana vanhempi myos opettaa lasta tunnistamaan kielteisen
ja omien arvojen vastaisen toiminnan, kuten valehtelu ja vakivalta. Elaman opetta-
miseen liittyy sosiaalisten taitojen opettaminen. Talloin vanhempi opettaa lapselle
toisten huomioon ottamista, oman mielipiteen esiintuomista asianmukaisesti seka
opettaa lasta sietdmaan kohtuullisia pettymyksia ja sallii niitd. Eldamanopettajana
vanhempi on lapsen suurin roolimalli, joten vanhemman tulee itse kyeta arvioimaan
omaa toimintaansa, ottamaan vastuuta omasta toiminnastaan seka kayttaytya sen
mukaisesti, miten odottaa lapsenkin toimivan. Vanhemman tehtavana on opettaa
lapselle eri kulttuureissa toimivia tapoja ja opettaa yleisesti hyvaksyttyja kayttayty-
missaantoja. Perinteiden vaaliminen on myos osa elaman opettamista. Elaman-
opettajana vanhempi opettaa huomaamattaan arvoja lapselle oman kaytoksensa
perusteella seka sallii lapsen ilmaista arvoja koskevia omia nakemyksiaan. Kauneu-
den arvostajana vanhempi tukee lapsen luovuutta, huomioi lapsen esteettisesti ja
eettisesti merkityksellisia puolia, vaikka hanen tiedollisissa ja taidollisissa suorituk-
sissa olisi puutteita. (Ylitalo 2011, 48-49.)



Sihvosen (2020, 12) mukaan vanhemmuuden tukemisella tarkoitetaan lapsen ja
vanhemman valisen vuorovaikutuksen tukemista. Hanen mukaansa vanhemmuu-
den tukemisessa sovelletaan erilaisia tekniikoita, joiden tarkoituksena on lisata van-
hempien tietoisuutta, omaa sisaista asiantuntijuutta seka aktiivisuutta. Sihvonen
(2020, 78) korostaa vanhemmille asetettua velvollisuutta jatkuvasti reflektoida omaa
vanhemmuuttaan lapsikeskeisesta nakokulmasta, jossa tarkeaa on lapsen kehityk-
seen liittyva puntarointi ja taten myds puntaroinnin sidos hyvaan vanhemmuuteen.
Vanhemmuuden tuki voidaan jaotella kolmeen paaluokkaan, jotka ovat universaali,

kohdennettu seka intensiivinen tuki (Kalland & Salo 2020).

3.2 Erityislapsen isyys

1950-luvulla suomalaisissa perheissa vallitsi selkea roolijako, jossa isa oli perheen
paa, joka huolehti elannosta ja aiti hoiti kotityot seka lapset. (Paananen & Rouvila,
[viitattu 7.2.2022].) Lainsaadanto tuki vahvasti isien olemista paattajan roolissa,
koska isat olivat lastensa virallisia holhoajia 1930-luvulle asti, kunnes aideille tun-
nustettiin oikeus lapsiinsa uudessa avioliittolaissa. (Korhonen, 1999, 81-82.) Tall6in
maskuliininen kasitys isyydesta tarkoitti, ettd miehen tuli olla hallitseva, suoriutuva,
itsedan seka muita kontrolloiva seka tarvittaessa jopa aggressiivinen. Nain ollen
monesti isa saattoi olla jopa etainen ja pelatty. Isan tehtavana lasten kasvatuksessa
saattoi olla rangaistuksien antaminen, kurin pitaminen ja suurten paatosten seka
linjausten teko. Isat toimivat usein siis biologisesti lapsensa suojelijana, kun taas aiti

enemmankin hoivaajana (Rothstein, Murray, Kaebnick & Majumber 2005, 54).

1950-luvulla monella isalla oli takanaan sota ja mahdollisesti pitkakin ero omasta
perheestaan. Moni sota-ajan isa elikin loppu elamansa erilaisten henkisten ja fyy-
sisten ongelmien kanssa. Sotien jalkeen monen perheen oli aloitettava kaikki alusta
ja tama tarkoitti sita, etta isilla oli pitkia ja rankkoja tydpaivia, joten heidan ei ollut
ehka edes ajallisesti mahdollista osallistua lastensa kasvatukseen. (Paananen &
Rouvila, [viitattu 7.2.2022].)



1960-luvulla alkoi keskustelu tasa-arvosta ja naisen vapaudesta ammatti- ja koulu-
tusuran valintoihin seka taloudellisesta itsenaisyydesta. Tama tarkoitti naiselle uutta
mahdollisuutta toteuttaa itsedan, kun taas miehelle tdma merkitsi enemman vas-
tuunottoa perheessa. Isat haluttiin tiivimmaksi osaksi perheetta. 1970-luvulla per-
hetyOssa alettiin korostaa isadn merkitysta ottamalla isat mukaan synnytykseen seka
neuvoloissa alettiin korostamaan isan hoitovastuuta seka sen tarkeytta. Tuohon ai-
kaan isa nahtiin parhaimmillaan aidin toiveita myotailevana apulaisena, mutta ei
ikdan kuin viela koettu isdaa tunnepuolisesti lapselle tarkeaksi ja yhdenvertaiseksi
aidin kanssa. 1980-luvulla isan ja lapsen valisesta suhteesta tutkijat havaitsivat, etta
my0s isa voi luoda lapseensa laheisen yhteenkuuluvuuden tunteen. (Paananen &
Rouvila, [viitattu 7.2.2022].)

Isyyslain (13.1.2015/11) mukaan isyyden maarittelyn Iahtékohtana on, etta avioliiton
aikana syntyneen lapsen biologinen isa on automaattisesti aviomies. Tata kutsutaan
isyysolettamaksi. Isyys on kuitenkin laajempi kokonaisuus. Jouko Huttunen maarit-
telee isyyden neljaan osa-alueeseen, jotka ovat biologinen, sosiaalinen, juridinen ja
psykologinen. Isa-sana mielletdan helposti miehen ja lapsen valiseen biologiseen
yhteyteen, vaikka biologinen isyys on vain yksi isyyden kasitys. (Huttunen 2001, 58—
60).

Erityislapsen syntyminen on akillinen muutos perheessa, ja se on kriisi miehelle it-
selleen, myds vanhemmuudelle. Kuvitelma isyydesta saattaa muuttua lapsen erityi-
syyden myo6ta ja ajatukset arjesta seka omaksutusta isan roolista voivat vaihtua pe-

loksi seka turvattomuuden ja hadan tunteeksi. (Miessakit 2015.)

Isien tukeminen kriisitilanteissa on monesta syysta tarkeaa. Selviytymiskeinoksi
saattaa muodostua paihteet ja téihin tai harrastuksiin uppoutuminen (Miessakit
2015). Paajasen (2006, 11) mukaan 2000-luvun alkupuolella isyydesta on alettu
hahmotella kahta erilaista kehityssuuntaa, jotka ovat oheneva ja vahvistuva isyys.
Ohenevassa isyydessa avio- ja avoerojen myota on psykologisen isyyden huomattu

lisaantyvan. Lisaksi erojen myota miehet ovat alkaneet korostamaan tyon



merkitysta ja omistautumaan sille. Vahvistuneen isyyden merkkeina pidetaan isan

tulemista entista enemman mukaan kodin ja lasten hoitoon aidin avustajana.

Miessakin (2015) artikkelisarjan isien kertomusten mukaan kriisitilanteissa tyypilli-
sesti isat alkavat kayda tilannetta jarkiperaisesti lapi, silla he kokevat velvollisuudek-
seen kannatella parisuhdetta ja perhetta kriisin aikana. Tasta johtuen isat kokivat,
etta romahtaminen ei ole vaihtoehto. Yleista isille oli kertomusten mukaan myds se,
ettd he siirtavat tunteensa sivuun, jotta voisivat suojella perhettdan. Vaikka tama
usein edistaakin perheiden hyvinvointia, on kuitenkin tallaisessa tilanteessa uhkana,

etta isa jaa tunteidensa kanssa yksin.

Jossain maarin edelleen taloudellinen turvaaminen mielletddn enemman isan kuin
aidin tehtaviin. Isyyden mallissa tyon merkitys korostuu tuen ja valittamisen muo-
tona. Monesti kuitenkin isat saattavat tuntea syyllisyytta, kun ovat paljon toissa,
mutta toisaalta my0s siita, kun tyoajalla ajatukset ovat lapsissa ja perheessa. (Mies-
sakit 2015.)



4 LAPSEN OMAISHOITO

Omaishoito mielletaan usein iakkaiden inmisten hoitomuodoksi, mutta silla voidaan
tarkoittaa myos pitkaaikaissairaiden tai vammaisten hoitoa. Vuonna 2019 omaishoi-
don tukea sai 50 600 henkil6a, joista 18 % hoiti omaa alaikaista lastaan (Kuntaliitto
2022).

Vammaisen lapsen syntyma, akillinen tapaturma tai vakava sairastuminen voivat
olla syita lapsen omaishoitotilanteen syntymiselle (Oulunseudun omaishoitajat, [vii-
tattu 31.8.2021]). Omaishoitajan tehtavana on huolehtia vammaisesta tai sairaasta
lapsesta (THL 2021). Jokainen omaishoitotilanne on hyvin erilainen ja omaishoita-
jaksi ryhtymiseen vaikuttaa moni seikka. Omaishoitotilanne ei ole vain hoitajan ja
hoidettavan valinen elamantapa, vaan vaikuttaa koko perheen arkeen. Lapsen
omaishoitotilanne eroaa muusta omaishoitotilanteesta siten, etta kyseessa on taval-
linen lapsiperhe, jossa on usein erityista tukea tarvitsevan lapsen lisdksi muitakin
hoivaa tarvitsevia lapsia. (Kela 2016). Omaisen voi olla vaikea huomata, milloin arki
muuttuu niin raskaaksi ja sitovaksi omaista hoitaessa, etta sita voidaan jo kutsua

omaishoidoksi (Oulunseudun omaishoitajat, [viitattu 31.8.2021]).

Omaishoito on alkanut tulla ihmisten tietoisuuteen vasta 1990-luvulla, vaikka omais-
hoitoa on ollut Suomessa aina. Laki omaishoidon tuesta (L 2.12.2005/937) maarit-
telee, ettd omaishoitajuudessa hoitajan ja hoidettavan valinen suhde perustuu ih-
missuhteeseen, joka on syntynyt jo ennen omaishoitajuutta. Kelan 2014 omaishoi-
tajille teettdaman kyselytutkimuksen mukaan lapsen omaishoitajana toimii lahes aina

aiti (91 %) ja omaishoidettava lapsi on usein kehitysvammainen (Kela 2016).

Omaishoitaja huolehtii omaishoidettavan arjesta seka hyvinvoinnista. Omaishoita-
jan tyotehtaviin kuuluu muun muassa huolehtia laheisensa peseytymisesta, ruokai-
luista, pukeutumisesta, ladkehoidosta seka arjen jokapaivaisista toiminnoista. Moni
myds huolehtii erilaisten sairaanhoidollisten toimenpiteiden hoidosta. Omaishoitaja
tarkkailee hoidettavan yleista vointia seka huolehtii hoidettavan riittavasta unesta ja

likunnasta. Omaishoitajan on hallittava auttamisen seka hoitotydn lisaksi myos



palvelujarjestelma. (Omaishoitajaliitto 2021.) Lasten omaishoidolle on ominaista,
etta edella mainitut niveltyvat perheen tavalliseen arkeen, vanhempien moninaisiin
rooleihin vanhempina ja heidan tapaansa olla vanhempia lapsilleen, seka erityista
tukea tarvitsevalle lapselleen etta perheen lapsille. Suurin osa omaishoitajista kay
taman lisaksi myos toissa, mutta omaishoitajuuden ja tydelaman yhdistaminen voi

olla haastavaa (Kela 2016).

Kunnan tehtavana on jarjestda omaishoitajan hoitotehtavaa tukevia palveluita, ku-
ten koulutuksia ja valmennuksia (Kuntaliitto 2022). Kansanelakelaitos jarjestaa eri-
laisia sopeutumis- ja kuntoutusvalmennuksia monen ikaisille kuntoutujille seka hei-
dan perheilleen. Sopeutumisvalmennuskurssit on tarkoitettu paaasiassa yksittaisille
ihmisille ja heidan perheilleen, jotka kasittelevat uutta tietoa perheenjasenen kehi-
tyshairiosta, vammaisuudesta tai sairaudesta. (Anttila 2020, 33.) Kansanelakelai-
toksen (2019) verkkosivujen mukaan kurssit auttavat sopeutumaan vamman tai sai-

rauden mukanaan tuomiin muutoksiin.

4.1 Laki omaishoidon tuesta

Omaishoidon tuen laissa maaritelladn omaishoidontuki kokonaisuudeksi ja kerro-
taan hoidettavalle tarjottavat palvelut seka omaishoitajalle hoitopalkkio, omaishoitoa
tukevat palvelut seka omaishoitajalle kuuluvat vapaat. Lain tarkoituksena on tukea
omaishoitajien jaksamista omaishoitajien vapaiden seka sijaishoitojarjestelman
avulla. Omaishoitosopimuksen tehneiden omaishoitajien jaksamista pyritaan tuke-
maan myos valmennusten ja koulutusten avulla seka lisaamalléd omaishoitajien ter-
veys- ja hyvinvointitarkastuksia. Omaishoidon tuki kuuluu kunnan harkinnanvarai-
seen sosiaalipalveluun, jota kunta jarjestaa maararahojensa rajoissa. Tuen myon-
tamiseen vaikuttaa hoitotydn sitovuus seka vaativuus. (Omaishoitajaliitto 2021.)
Omaishoitajan taytyy olla hoidettavan omainen tai muuten laheinen henkild (L
2.12.2005/937). Omaishoidon tukea haetaan hoidettavat kunnan sosiaalitoimistosta
(Omaishoitajaliitto 2021).



Kun omaishoitajalla on virallinen omaishoidon paatds, on han oikeutettu saamaan
kunnalta rahallista hoitopalkkiota. Palkkion suuruus maaraytyy hoidon sitovuuden ja
vaativuuden perusteella. 1.1.2022 lahtien hoitopalkkion suuruus on vahintaan
423,61 € kuukaudessa. Hoidollisesti raskaan siirtymavaiheen aikana hoitopalkkion
suuruus on vahintaan 847,22 € kuukaudessa. Hoitopalkkion maksetaan suoraan

omaishoitajalle, ja se on veronalaista tuloa. (Kuntaliitto 2022.)

Laki omaishoidon tuesta valvoo hoidettavan oikeuksia riittavilla sosiaali- ja tervey-
den huollon palveluilla. Liséksi laki valvoo omaishoitajan velvollisuuksia ja oikeuden
toteutumista. Hoidon jarjestamisesta vastaava kunta laatii yhdessa hoitajan kanssa

toimeksiantosopimuksen omaishoidon jarjestamisesta. (L 2.12.2005/937.)

Kunnan myontaman omaishoitotuen myontamisedellytyksena on, etta henkilo tar-
vitsee heikentyneen toimintakykynsa, vammansa tai sairautensa vuoksi jatkuvaa
hoitoa tai huolenpitoa jokapaivaisesta elamasta selviytyakseen. Omaishoitajaksi so-
veltuvan henkilon on oltava valmis vastaamaan hoidettavan huolehtimisesta riitta-
vien palveluiden avulla. Lisaksi hoitajalla taytyy olla riittava terveys ja toimintakyky,
joka vastaa omaishoidon asettamia vaatimuksia ja etta palvelut seka tukitoimet ovat
riittdvat omaishoidossa. Hoidettavan koti on omaishoidolle soveltuva terveydellisilta
ja muilta olosuhteiltaan. Edellisten lisaksi omaishoidon tuen myontaminen tulee olla
hoidettavan edun mukaista. (L 2.12.2005/937.)

Kunnan tehtavana on jarjestaa tarvittaessa omaishoitajalle koulutusta seka valmen-
nusta omaishoitotehtdvaa varten. Lisaksi kunnan on jarjestettava tarvittaessa
omaishoitajalle sosiaali- ja terveyspalveluita hanen hyvinvointiaan ja hoitotehta-
vaansa tukien. (L 2.12.2005/937.)

Laissa maaritetaan, ettd omaishoitajalla on oikeus pitaa vahintaan kaksi vuoro-
kautta vapaata kalenterikuukautta kohti. Jos omaishoitaja on yhtajaksoisesti sidottu
omaishoitotehtaviinsa, on hanella oikeus talloin pitada vahintaan kolme vuorokautta
vapaata kalenterikuukautta kohden. Yhtajaksoisuus katsotaan ymparivuoro-
kautiseksi siita huolimatta, vaikka hoidettava viettaisi kodin ulkopuolella saannolli-

sesti vahaisen osan vuorokaudesta. (L 2.12.2005/937.)



Omaishoidosta laaditaan omaishoitosopimus, jonka liitteeksi laitetaan hoito- ja pal-
velusuunnitelma. Sopimuksen tulee pitaa sisallaan hoitopalkkio, omaishoitajan va-
paapaivat seka niiden jarjestaminen, maaraaikaisen sopimuksen kesto ja hoitopalk-
kion maksaminen hoitosuhteen paattyessa akillisesti hoitajan tai hoidettavasta joh-
tuneesta syysta. Omaishoitosopimus on yleensa toistaiseksi voimassa oleva, mutta
se on myo6s mahdollista joissakin tapauksissa tehda maaraaikaiseksi. (L
2.12.2005/937.)

Omaishoidon tuesta on laadittava palvelu- ja hoitosuunnitelma yhdessa hoidettavan
ja hoitajan kanssa. Suunnitelman taytyy pitaa sisallaan hoitajan ja hoidettavan oi-
keuksia koskevan saannoksen ja niiden soveltamisen. Lisaksi hoito- ja palvelusuun-
nitelman tulee pitaa sisallaan omaishoitajan tyotehtavat seka maaran, hoidettavan
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut, omaishoitajalle annettavat tukipalvelut seka

sen, miten hoidettavan hoito jarjestetdan muuna aikana. (L 2.12.2005/937.)



5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuksen tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Taman opinnaytetyon tavoitteena on selvittaa isien kokemuksia isyydesta ja van-
hemmuudesta erityislapsen omaishoitoperheessa. Tavoitteena on myds tuoda esiin
mahdollisia kehityskohtia seka asioita, joilla voidaan parantaa isien osallisuutta van-
hempana. Tutkimuksessa on kaksi tutkimuskysymysta, joihin halutaan saada vas-
taukset. Tutkimusta voidaan pitaa onnistuneena, mikali sen avulla saadaan vas-
taukset tutkimuskysymyksiin (Heikkila 2014, 27).

Opinnaytetydmme tutkimuskysymykset ovat:

Miten isat kokevat roolinsa erityislapsen vanhempana lapsen omaishoi-
totilanteessa?

Miten isan ja aidin roolit eroavat toisistaan?

Opinnaytetydmme tutkimuskysymysten avulla pyrimme selvittdmaan isien omien
kokemusten perusteella heidan rooliaan vanhempana erityislapsiperheessa ja mi-

ten aidin ja isan roolit eroavat toisistaan, vai eroavatko ollenkaan.

5.2 Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus

Tama opinnaytetyd on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus. Laadullisessa tutki-
muksessa tutkija pyrkii selvittamaan tutkittavien nakokulman, kayttaen aineistonke-
ruumenetelmana esimerkiksi haastatteluja, havainnointia tai paivakirjaa. Tutkija pyr-
kii pagsemaan mahdollisimman Iahelle tutkittavaa kohdetta. Laadullisessa tutkimuk-
sessa tutkimusongelmaa ei valttamatta ilmaista heti tutkimuksen alussa, vaan se

voi tasmentya tutkimuksen edetessa. (Kiviniemi 2001, 68.)



Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on saada syvempaa ymmarrysta tutkitta-
vasta asiasta seka lisata erilaisten tulkintojen mahdollisuuksia, eika tata voida kayt-
taa yleistamiseen (Pitkaranta 2014, 14). Toinen laadullisen tutkimuksen paatavoit-
teena on |0ytaa aineistosta jotain uutta ja oppia uusia tapoja ymmartaa ympardoivaa
todellisuutta (Ruusuvuori, Nikander & Hyvarinen 2010, 16). Laadullisessa tutkimuk-
sessa kaiken perusta on luottamus. Lisaksi pyrkimyksena on tutkia inmisia yksiloina
ja avata heidan kokemuksiaan. Syvempaa ymmarrysta saadaan, kun kaytetaan tut-
kimusmenetelmana esimerkiksi havainnointia tai haastattelua. Laadullinen tutkimus
pyrkii vuoropuheluun tutkittavan ja tutkijan valilla, jolloin kasiteltya asiaa reflektoi-
daan. (Pitkaranta 2014, 14-22.)

Opinnaytetydbmme aihe saattaa olla sensitiivinen ja siksi luottamus haastateltavien
kanssa oli erityisen tarkeaa. Aiheen arkuuden lisaksi kokemuksia oli helpompi ke-
rata vapaamuotoisen haastattelun avulla, ja vastauksista saimme teemahaastatte-

lun avulla monipuolisempia.

Laadullinen tutkimus on toisin sanoen ihmistieteellista tutkimusta ja se kohdistuu
sosiaalisen maailman ilmidihin seka ihmisten tekemiin asioihin. Taman kaltainen
tutkimusmetodi pyrkii syvempaan ymmarrykseen jostakin asiasta, eika tata voida
kayttaa yleistamiseen. Kun tekee laadullista tutkimusta, aiheesta taytyy olla tausta-
teoria hallussa. Laadullisen tutkimuksen aineisto koostuu yleensa useammasta

tekstista ja nama tekstit ovat empiirisia. (Pitkaranta 2014, 16-22.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimussuunnitelma muovautuu monesti tutkimuksen
edetessa. Tuloksia tulkitaan koko tutkimusprosessin ajan, eika selvia tutkimusvai-
heita voida jaotella. (Eskola & Suoranta 1998, 15-16.)

5.3 Fokusryhmahaastattelu

Kerasimme aineiston fokusryhmahaastattelulla. Fokusryhmahaastattelu on ennalta
valikoidussa ryhmassa tapahtuva keskustelu, joka etenee etukateen suunnitellun

haastattelurungon pohjalta. Usein tallaisessa aineistonkeruumenetelmassa



pyrkimyksena on selvittda haastateltavien kokemuksia, nakemyksia seka mielipi-
teita. Fokusryhmahaastattelu tuottaa monipuolisen aineiston, jota ei olisi saatavilla
muilla menetelmilla. Yleensa ryhman koko on 4—10 henkea. Ryhmahaastattelu on
aito keskustelutilanne, jossa nopeasti iimenee ryhman sisainen hierarkia sen kautta,
kuka puhuu eniten, kuka on hiljaa ja kuka keskeyttaa kenet. Haastattelu tallenne-
taan esimerkiksi nauhoittamalla ja kirjoitetaan tekstimuotoon eli litteroidaan. Tulok-
set esitetdan suorina lainauksina, teema-alueina tai teoreettisina malleina, ei nume-
roina. (Mantyranta & Kaila 2008, 124.)

Fokusryhmahaastattelu pitda sisallddn ryhman keskinaisen vuorovaikutuksen,
minka takia se antaa yksilohaastattelua yksityiskohtaisempaa tietoa arkielamasta,
jossa mielipiteet, asenteet ja tavat muodostuvat (Tilastokeskus, [viitattu 10.2.2022]).
Fokusryhma on haastattelumalliltaan puolistrukturoitu, joka tarkoittaa sita, etta osa
kysymyksissd on muotoiltu tarkemmin, mutta paaasiassa haastattelu etenee tee-
moittain. Haastattelukysymykset tulisi olla avoimia, jotta tulisi mahdollisimman va-
han pelkkia kylla- tai ei -vastauksia. (Opintokeskus Sivis, [Viitattu 10.2.2022].)

5.4 Fokusryhmahaastattelun toteutus

Opinnaytetyon kohderyhmana olivat Etela-Pohjanmaan seudulla asuvat isat, joiden
perheissa on virallinen omaishoidon paatos tai ovat niin sanottuja kokemuksellisia
omaishoitajia. Haastateltavat saimme Meidan erityinen perhe -hankkeen kautta,
joka on Lakeuden omaishoitajat ry:n alainen. Yhdistyksessa mukana olevien ei tar-
vitse olla itse omaishoitajia tai perheessa ei tarvitse olla virallista omaishoidon paa-

tosta, mutta perhe voi muuten olla omaishoidonkaltaisessa tilanteessa.

Toteutimme haastattelun fokusryhmahaastatteluna. Ryhmahaastattelu tuntui luon-
tevimmalta valinnalta, koska isat olivat toisilleen entuudestaan tuttuja ja he kokoon-
tuvat saanndllisesti kyseisella porukalla. Koimme, ettd ryhmahaastattelun avulla ja
tutun porukan ymparoimana haastateltavat pystyivat tuomaan aitoja kokemuksiaan

isyydestd seka luomaan monipuolista keskustelua erityislapsiperheen arjesta.



Meidan erityinen perhe -hanke tarjosi haastateltaville ruokailun haastatteluun osal-
listumisesta. Haastattelun pohjana kaytimme vanhemmuuden roolikarttaa, jotta

haastateltavien olisi helpompi kertoa seka kuvailla isyyden eri rooleja.

Haastatteluun osallistui kuusi isaa, joista neljalla oli omaishoidon virallinen sopimus
ja kaksi olivat niin sanottuja kokemuksellisia omaishoitajia. Talla tarkoitetaan sel-
laista tilannetta, jossa virallista omaishoitosopimusta ei ole, mutta perheessa on kui-
tenkin omaishoidon kaltainen tilanne. Hoidettavalla lapsella voi olla jokin pitkaaikais-
sairaus tai on muuten erityista tukea tarvitseva, minka vuoksi hoidon tarve on nor-

maalia intensiivisempi.

Perhemuotoina olivat uus- seka ydinperhe. Haastatteluun osallistuvilla isilla neljalla
oli ydinperhe ja kahdella uusperhe. Uusperheella tarkoitetaan perhetta, jossa on va-
hintdan yksi alaikainen vain toisen puolison lapsi (Supli, [viitattu 16.2.2022]). Ydin-
perheella tarkoitetaan vanhempien ja lasten muodostamaa perhetta, johon kuuluu
vain kaksi perakkaista sukupolvea (Tilastokeskus 2016). Haastateltavien perheissa
lapsimaara vaihteli yhdesta viiteen. Yhdessa perheessa oli vain yksi lapsi, mutta
muissa perheissa erityislapsella oli sisaruksia. Lapsien iat vaihtelivat alakouluikai-

sista taysi-ikaisiin.

Haastateltavat avasivat avoimesti kokemuksiaan ja nakemyksiaan erityislapsen
isyydesta ja siihen liittyvista asioista. Ryhmahaastattelu mahdollisti syvemman kes-
kustelun ja avasi monesti isyytta eri kannoilta. Kysyimme erilaisia kysymyksia kos-
kien isyyteen ja siihen liittyviin kokemuksiin, joihin haastateltavat saivat vastata tai

olla vastaamatta.

Aloitimme haastattelun selvittamalla haastateltavien taustatiedot. Taustatiedoissa
selvitimme, moniko lapsista oli erityista tukea tarvitseva, minka ikaisia lapset ovat ja
mika on perhemuoto seka onko perheella virallinen omaishoidon paatds. Lisaksi
tarkistimme, onko mahdolliset tutkimukset kaynnissa ja minkalainen on lapsen tuen

tarve.



Taustatietojen jalkeen kysyimme kysymyksia liittyen kokemukseen erityislapsiper-
heen arjesta. Kysyimme, mista isat luulevat sen johtuvan, etta perheella ei ole viral-
lista omaishoidonpaatdsta ja minkalainen kokemus lapsen diagnoosin saaminen oli
isana ja mita tunteita se heratti. Vanhempien rooleihin liittyen kysyimme isilta, mil-
laiseksi he kokevat oman roolinsa perheessa, minkalaisia tehtavia heilla on van-
hempina ja eroavatko ne toisistaan seka haluaisivatko he muuttaa jotakin roolis-
saan. Roolien hahmottamisen avuksi annoimme isille mahdollisuuden peilata roole-
jaan vanhemmuuden roolikarttaan. Vuorovaikutukseen liittyen olimme kiinnostu-
neita siita, millaiseksi isat kokevat vuorovaikutussuhteensa lastensa kanssa ja miten
he nakevat aidin ja lasten valisen vuorovaikutussuhteen. Lopuksi kysyimme, mitka
kolme tekijaa he kokevat erityislapsen isana olemisessa kuormittavimmiksi ja halu-
aisivatko he jotakin muutoksia vaikkapa palvelujarjestelmaan tai siella kohtaami-

seen.

Yleisesti ottaen haastatteluryhma oli aktiivinen ja heita ei tarvinnut juurikaan ohjata
tai rajata. Haastattelu eteni pitkalti siten, etta esitimme kysymyksen, johon isat vas-
tasivat keskustelunomaisesti. Ainoastaan vanhemmuuden rooleista puhuttaessa
taytyi hieman esittaa tarkentavia kysymyksia esimerkiksi siihen liittyen, miten rooli

tai tehtavat kaytannossa nakyvat.

5.5 Aineiston analysointi

Laadullisen aineiston analyysia voisi maaritella aineiston tiivistamiseksi ja jalosta-
miseksi teoreettiseen tai kasitteelliseen muotoon. Mitaan yksittaista mallia tai ohjetta
ei laadullisen aineiston analyysiin ole, mutta analyysissa pienesta taytyisi saada ai-
kaan jotakin suurempaa ja paasta pintaa syvemmalle. Aineistoa tulisi tarkastella
analyyttisesti seka tulkita I0ydoksia ja havaintoja oman ajattelun ja teorian avulla.
(Gunther, Hasanen & Juhila, [viitattu 16.2.2022].)

Laadullisessa haastattelututkimuksessa on yleista, ettd analyysi aloitetaan litteroi-

malla haastatteluaineisto. Litteroitu aineisto helpottaa isompien kokonaisuuksien



hahmottamista, joka olisi nauhoitettua puhetta kuunnellessa vaikeampaa, ellei jopa
mahdotonta. (Ruusuvuori ym. 2010, 427.) Litteroinnilla tarkoitetaan nauhoitetun pu-
hemuotoisen aineiston puhtaaksi kirjoittamista (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka
2006).

On selvaa, ettei litteraatio kuitenkaan koskaan riita tyhjentamaan kaikkea informaa-
tiota joka nauhalla on, koska nauhoitteelle ei saada nonverbaalisen viestinnan
kautta tulevia eleita (Ruusuvuori ym. 2010, 427). Kun puhe muunnetaan tekstiksi
nauhoitteelta tai videolta sita kutsutaan litteroinniksi. Litteraatio on jo kertaalleen tul-
kittu versio analysoitavasta tilanteesta. Nauhoite on siis ensisijainen aineisto ja lit-
teraatiota kaytetaan apuna keskustelun jasentelyssa seka puheen yksityiskohtien

havaitsemisessa.

Kuviossa 1 kuvaamme analysointimenetelmaamme. Nauhoitimme haastattelutilan-
teen kahdelle puhelimelle laadun varmistamiseksi. Aloitimme analysoinnin luke-
malla litteroitua aineistoa ja keraamalla paallimmaiset havainnot. Aineistoa lukies-
samme huomasimme, etta puheenvuoroissa toistuivat tietyt teemat ja aiheet, joista
teimme karkean luokittelun teemoittain. Teemojen taustalla ja kaiken perustana oli
isien kokemus erityislapsen vanhemmuudesta. Jaoimme aineiston kolmeen paatee-
maan, jotka ovat diagnoosin kuuleminen, arki erityislapsiperheessa seka kuormitta-
vat tekijat. Nama kolme paaluokkaa jakautuivat viela omiin alateemoihinsa. Diag-
noosin kuuleminen jakautui shokkireaktioon, helpotukseen sekd ymmarrykseen.
Arki erityislapsiperheessa jakautui jaksamiseen, ajatusmaailmanmuuttumiseen,
vuorovaikutukseen lapsen kanssa seka rooleihin. Viimeinen paaluokka eli kuormit-
tavat tekijat jakautuivat palvelujarjestelmaan, johon liittyy niin palvelut kuin ammat-
tilaisten kohtaaminen seka vasymykseen, jota ilmenee erityislapsiperheen arkea

pyorittaessa.
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Tekstin
kirjoittaminen
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etsiminen

Kuvio 1. Aineiston analysointi.

5.6 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkijaa koskettavat monet eettiset seka moraaliset velvoitteet muun muassa yh-
teiskuntaa, tutkimuksen mahdollisia rahoittajia, tutkittavia henkilGita, tutkimusyhtei-
s6aan seka ammattiyhteisbaan kohtaan (Ammattikorkeakoulujen opinnaytetdiden
eettiset suositukset 2020, 8). Vastuu tutkimuksen eettisyydesta kuuluu ensisijaisesti
itse tutkijalle. On tarkeaa, etta opinnaytetyota tehdessa tutkija on rehellinen, avoin,
huolellinen seka kunnioittaa muita tutkijoita seka heidan toitaan. Tutkimus toteute-
taan suunnitellusti sekd mahdolliset rahoittajat tulee mainita. (Ammattikorkeakoulu-

jen opinnaytetdiden eettiset suositukset 2020, 8-9.)

Luottamus ja anonymiteetti ovat ensisijaisen tarkeitd tutkimusaineistoa kasitelta-
essa (Eskola & Suoranta 1998, 57). Litterointivaiheessa haastatteluista poistettiin
nimet seka muut tunnistettavat tekijat. Litteroinnissa kaytimme varikoodeja erotel-

laksemme haastateltavat. Haastatteluun liittyvaa materiaalia kasittelivat ainoastaan



taman opinnaytetyon tekijat. Haastattelunauhoitukset tuhottiin litteroinnin jalkeen

seka opinnaytetyon valmistuessa havitettiin myaos litteroitu aineisto.

Tutkimuksen julkaisuvaiheessa pitaa kiinnittaa erityisesti huomiota tutkittavien ano-
nymiteettiin ja sen sailyttdmiseen. Vaikka tutkittavien nimia ei mainittaisi, voivat kui-
tenkin yksityiskohtaiset tiedot heista tehda tunnistettavia, minka takia tutkittavien
henkildllisyyden paljastumisesta on tehtdva mahdollisimman vaikeaa. (Eskola &
Suoranta 1998, 57.) Kohderyhma opinnaytetyéssamme on suhteellisen marginaali-
nen jo itsessaan. Omaishoitajaperheiden isat ovat ryhmana jo rajaava. Lisaksi opin-
naytetydssamme haastateltavia oli vain kuusi, joka my0s lisda tunnistettavuuden
riskia. Osa haastateltavista on myds mukana Etela-Pohjanmaan alueen sairaus-,
vammais- tai omaishoitojarjeston toiminnassa, joten tutkimuksessa oli oltava tark-
kana, etta ei haastateltavat ole tunnistettavissa. Suorat lainaukset on numeroitu tut-
kimuksen luotettavuuden varmistamiseksi, mutta lainaukset on muokattu niin, etta

haastateltavien anonymiteetti sailyy.

Laadullisessa tutkimuksessa ei tavoitella tulosten yleistettavyytta, vaan pyritaan sy-
vallisempaan ymmarrykseen tutkittavasta asiasta, minka ymmartamien ja ilmi tuo-
minen lisda luotettavuutta. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuteen liittyva nako-
kulma on yleistettavyys tai siirrettavyys. Kyse on siis siita, ovatko tutkimuksen tulok-
set yleistettavissa tai siirrettavissa myds muihin kohteisiin tai tilanteisiin. (Jyvaskylan
yliopisto 2015.) On siis huomioitava, etta tdssa opinnaytetydssa on haastateltu vain
kuutta lapsen omaishoitoperheen isaa ja naita tuloksia ei voida siirtdd vastaaviin

tilanteisiin.

Luotettavuuteen liittyy myods tutkimuksen julkinen prosessi eli tutkijan tulisi rapor-
toida tyotaan mahdollisimman ymmarrettavasti ja selkeasti. Lisaksi tutkimuksen te-

kemiseen ja raportointiin tulisi varata riittavasti aikaa. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 165.)



6 TUTKIMUSTULOKSET

Opinnaytetyon kohderyhmana olivat Etela-Pohjanmaan seudulla asuvat isat, joiden
perheissa on virallinen omaishoidon paatos tai jotka ovat niin sanottuja kokemuk-
sellisia omaishoitajia. Haastateltavat olivat jossain maarin vastuussa erityista tukea
tarvitsevasta vammaisesta tai pitkaaikaissairaasta lapsensa huolenpidosta ja hoi-
dosta Haastateltavat saimme Meidan erityinen perhe -hankkeen kautta ja toteu-
timme haastattelun fokusryhmahaastatteluna. Ryhmahaastattelu tuntui luontevim-
malta valinnalta, koska isat olivat toisilleen entuudestaan tuttuja ja he kokoontuvat
saannodllisesti kyseisella porukalla. Koimme, ettd ryhmahaastattelun avulla ja tutun
porukan ymparoimana haastateltavat pystyvat tuomaan aitoja kokemuksia isyy-
desta seka luomaan monipuolista keskustelua erityislapsiperheen arjesta. Haastat-
telutilanteessa tunnelma oli rento, mutta my6s herkka aiheen arkaluontoisuuden

VvUOKSi.

Haastattelu kesti noin kaksi ja puoli tuntia, jonka aikana keskusteltiin isyyden eri
rooleista. Haastateltavista kaksi joutui lahtemaan hieman ennen haastattelun lop-
pumista. Koska kyseessa on teemahaastattelu, keskustelu valilla poikkesi aiheen
ulkopuolelle, mutta haastateltavat itse saivat palautettua keskustelun takaisin aihee-

seen eika heita tarvinnut ohjata tai rajata.

Meidan erityinen perhe -hanke tarjosi haastateltaville ruokailun haastatteluun osal-
listumisesta. Haastattelun pohjana kaytimme vanhemmuuden roolikarttaa (Liite 1),
jotta haastateltavien olisi helpompi kertoa seka kuvailla isyyden eri rooleja. Teimme
haastattelurungon (Liite 2) etukateen yhdessa Meidan erityinen perhe -hankkeen
perhetoiminnan vastaavan kanssa. Haastattelutilanteessa esitimme tarkentavia ky-
symyksia tarpeen tullen. Haastattelu toteutettiin yhdella kerralla Jarjestotalon toimis-

totiloissa, jonka Meidan erityinen perhe -hanke oli varannut meita varten.



6.1 Kokemukset lapsen omaishoitotilanteesta isan nakokulmasta

Tulokset perustuivat haastateltavien omiin kokemuksiin erityista tukea tarvitsevan
lapsen vanhemmuudesta. Haastateltavien perheista neljalla kuudesta oli virallinen
omaishoidon paatds. Jokaisessa perheessa oli kuitenkin vahintdan yksi erityista tu-
kea tarvitseva lapsi. Isien kokemukset erityislapsen vanhempana lapsen omaishoi-
toperheessa jaottelimme kolmeen nakdkulmaan, jotka nimesimme diagnoosin kuu-
lemiseen, arkeen erityislapsiperheessa ja palvelujarjestelmaan (kuvio 2). Avaamme

jokaista omissa alaluvuissaan.

ISIEN KOKEMUKSIA
ERITYISLAPSEN
VANHEMPANA

OMAISHOITOPERHEESSA

DIAGNOOSIN ARKI
KUULEMINEN ERITYSLAPSIPERHEESSA

PALVELUJARJESTELMA

Kuvio 2. Isien kokemuksia erityislapsen vanhemmuudesta omaishoitoperheessa.

Ensimmainen teema-alue, jolla haastattelu alkoi, oli diagnoosin kuuleminen. Ky-
syimme isilta, minkalainen kokemus oli kuulla, etta omalla lapsella on jokin erityisyys
ja miltd se tuntui. Isien kertomuksista nousi shokkireaktio, helpotus ja ymmarrys
paallimmaisina tunteina. Toiseksi esiin nousi arki erityislapsiperheessa. Siihen liitet-
tiin jaksaminen, arvomaailman muuttuminen, vuorovaikutus lapsen kanssa ja van-

hempien roolit. Kolmas teema-alue oli palvelujarjestelma, joka on vahvasti mukana



erityislapsiperheen elamassa. Palvelujarjestelmasta isat kertoivat kokemuksiaan

palveluista ja ammattilaisten kohtaamisesta.

6.1.1 Diagnoosin kuuleminen

Kun lapsi saa diagnoosin erityisyydestaan, voi se olla vanhemmille ja koko perheelle
suuri elamanmuutos. Diagnoosin kuuleminen saattaa aiheuttaa monenlaisia tunteita
ja jokainen kokee tilanteen eri tavoin. Kun vanhemmat kuulevat lapsen erityisyy-
desta voi edessa olla asioiden pohdiskelua uuden tilanteen edessa. Paallimmaiset
reaktiot, joita diagnoosin kuuleminen aiheutti, oli shokkireaktio, helpotus ja ymmar-

rys (Kuvio 3). Reaktiot olivat olleet kuitenkin haastateltavilla padosin myonteisia.

DIAGNOOSIN
KUULEMINEN

SHOKKIREAKTIO HELPOTUS YMMARRYS

Kuvio 3. Diagnoosin kuuleminen.

Opinnaytetyotamme varten haastateltaville isille diagnoosin kuuleminen oli suuri
muutos elamassa ja aiheutti monelle shokkireaktion, mutta moni isista sanoi kuiten-
kin diagnoosin kuulemisen olleen myos helpotus, joka lisasi ymmarrysta tilanteesta.
Ymmarryksen lisdantymisen myota helpotuskin lisdantyi, kun lapsen kaytokselle oli

olemassa jokin selitys. Isat kertoivatkin, ettd diagnoosin kuuleminen auttoi



ymmartamaan, etta heidan vanhemmuudessaan ei ollut vikaa, eika myoskaan lapsi
toimi tahallaan kuten toimii. Lisaksi yksi haastateltavista sanoi, etta uskoo kaikelle
olevan tarkoituksensa ja on kiitollinen siita, etta juuri heille syntyi erityislapsi, koska
han tietaa pystyvansa hoitaa tatd yhdessa puolisonsa kanssa. Moni myos yhtyi ha-

nen sanomaansa.

Ensimmainen oli vaha niinku shokkireaktio, sana epilepsia oli vaha ni-
inku kirosana. Kylla sen kanssa kuitenkin oppii elamaan. Kauhun sekai-
sin tuntein sen otti vastaan, mutta toisaalta helpottuneena, etta talle on
jokin nimi ja asia, ettei vaan itte oo luulosairas. (H1)

Ittella ainaki kayny niin, etta se on helpotus, etta tahan on joku selitys,
ettd minka takia tietyt asiat on niin hankalia. Ittelle ei tullu sellaasta ja-
rkytysta, etta voi kamala. (H5)

Ittellda vanhempana lapsesta niinku nakoo, etta siina ei oo niinku nor-
maalia joku asia mutta sitten kun saa sen syy selville, se on sellainen
helpotus ja nimenomaan justiin tuo suhtautuminen ittella ettd ymmartaa
paremmin sitten mista nyt mikakin asia johtuu ei se mitaan ilkeyttaan
se lapsi tee. (H2)

Meki sillon alkuvaiheessa aateltiin sita asiaa niin ettda no onneksi jos
tammaosen lapsen piti syntya niin onneksi se tuli meille etta naita an-
netaan vaan niille jotka naa pystyy hoitamaan. (H6)

Ja joiden hartiat kestaa. (H3)

Yleisesti haastateltavilla oli positiivinen asenne lapsen diagnoosiin, mika auttoi ti-
lanteesta selviamiseen. Haastattelusta nousi esiin myods nakokulma siita, etta jois-
sain perheissa diagnoosin kuuleminen oli muille Iaheisille suurempi shokki kuin itse
vanhemmille. Vaikka omalla asenteella on paljon merkitysta siina, miten uuteen tie-
toon suhtaudutaan, my0s tavalla antaa tieto on paljon merkitysta. Eras haastatelta-
vista kertoi siita, ettd on paljon merkitysta silla, milla tavalla ammattilainen kertoo
lapsen diagnoosista omaisille. Jotkut haastateltavista kokivat, etta diagnoosin anto-
tapa olisi voinut olla erilainen ja olisivat tilanteessa kaivanneet enemman tukea ja

ymmarrysta.



Ku diagnoosi tuli niin tuntu et se oli muille omaisille ja Iaheisille paljon
suurempi shokki kun meille itselle. (H3)

Se tilanne oli vaha jamera kylla, etta se riippuu etta kuinka se sen tiedon
antaa niin se vaha ehka tuli toksahtamalla sielta vaan sylkasee ja toki
ei sita niinku ensi tajunnutkaan. (H6)

Osa haastateltavista kertoi, etta diagnoosin kuultuaan, he ovat ottaneet selvaa ja
lukeneet oman lapsensa diagnoosista. Monesti tiedon lisddminen helpottaa ymmar-

rysta ja tuo samalla uusia toimintamalleja diagnoosin kanssa elamiseen.

Kun sita asiaa rupesin vahan tutkimaan niin sen kanssa paasee niinku
paremmin siita ettei tdma ny aiva niin raakaa ollu ku mita siina ensi sai
ymmartaa. (H6)

Toisaalta tiesi mita siihen pystyy lukea, mika vois siihen auttaa. (H5)

6.1.2 Arki erityislapsiperheessa

Kuten kaikissa perheissa, myos erityislapsiperheiden arki on kaikilla omanlaisensa.
Erityislapsiperheessa jaksaminen voi olla vaikeaa, kun lapsi tarvitseekin normaalia
enemman huolenpitoa. Siten myds vuorovaikutuksella, vanhempien kesken kuin
lapsen kanssa, on merkitysta arjen sujumisen kannalta. Myos arjen hahmottamisen
taidot korostuivat haastatteluissa. Kuten aina, vanhemmilla on myds omat roolit ja
tehtavat, joita he hoitavat arjessa. Erityislapsiperheen arki on myds muuttanut kaik-
kien haastateltavien ajatusmaailmaa monin tavoin. Kuviossa 4 kuvaamme arkea

erityislapsi perheessa.



ARKI
ERITYISLAPSIPERHEESSA

ARJEN AJATUSMAAILMAN JAKSAMINEN JA
HAHMOTTAMINEN RECRCLUCCES oSy MUUTTUMINEN KUORMITTAVAT TEKIJAT

Kuvio 4. Arki erityislapsiperheessa.

Erityislapsiperheen arki voi olla muuten hyvin samanlaista kuin kaikissa muissakin
perheissa, mutta voi vaatia normaalia enemman arjen hahmottamisen taitoja, kuten
suunnittelua, strukturointia, aikataulutusta ja ennakointia. Eras isa nosti suunnitel-
mallisuuden isoksi osaksi erityislapsiperheen arkea. Han koki, etta erityislapsiper-
heessa suunnitelmallisuutta tarvitaan enemman, kuin tavanomaisessa lapsiper-

heessa.

Niinku tietyt asiat on pakko suunnitella. Se vaatii sen suun-
nitelmallisuuden, kun terveen lapsen kanssa sa lyot sen autoon ja sa
pysahdyt sitten kun se sanoo et mulla on nalka, mutta naiden erityislas-
ten kassa me vanhemmat tehdaan se tavallaan se etta tuossa kohtaa
se syO0 ajatuksena. (H1)

Kyllahan taa mun mielesta taa perhe-elama erityislapsen kanssa on ti-
etynlaista yrittajyytta tavallaan, etta tassa niinku puolison kanssa mieti-
taan niita suuntaviivoja ja semmosia tosiaan, etta teeksa tanaan vahan
enemman niin ma huilaan vahan enemman tai se on sellasta jatkuvaa
sovittelua. (H1)



Se onkin hauska kun tulee tuollanen sairastumistilanne, se ei oo vain
ettd jaadaan pois koulusta ja soitampas opettajalle ja tydnantajalle et
ollaan pois, vaan sitten ruvetaan ottamaan kalenteria ja ruvetaan pe-
rumaan taksia, avustajia ja sitten naita terapeutteja ja sitten viela hyvas
lykys terapeutti rupee perumaan uimahalliaikaa. (H6)

Kysyimme haastateltavilta, millainen vuorovaikutussuhde heilld on erityislapsensa
kanssa. Eras haastateltavista oli vahvasti sita mielta, etta kaikkia lapsia on pidetty
samassa arvossa ja kohdeltu samoin. Kuitenkin kateutta saattaa erityislapsella il-
meta muita sisaruksia kohtaan. Yksi isista kommentoi, etta han on pyrkinyt opetta-
maan lapsilleen itsensa rakastamista ja sita, etta hyvaksyisi itsensa juuri sellaisena

kuin on.

Meilla on pidetty tama erityislapsikin ihan taysin samassa arvossa kuin
muut. Niin tasan on pidetty samalla lailla kaikki lapset. Haastavaa
sinansa kun kaveri on niin kares ja ku jostakin asiasta ruvetahan pui-
maan niin se vetaa sisarukset siihen aina heti ettd joku on saanut
jotakin erilailla kuin han mutta se ei vaan huomaa mita han saa erilailla
kuin toiset. (H3)

Kotoa esimerkki, ettei mies saa itkea ja nainhan se oli nyt kun on itse
tavallaan pyrkii siihen ettd ne kaikki saa sen saman kasvatuksen niin
se ettd ensinnakin opettaa lastaan jo tdssa vaiheessa etta itsensa
rakastaja. Ei tarvitse vahatellda omaa itseansa vaan voi ihan rinta
kaarella sanoo, etta taman parempaa versiota musta ei ole. (H1)

Muutama isista kertoi, etta valilla erityislapsen kanssa keskustelun luonne saattaa
kiihtya, jolloin molemmilla vanhemmilla on tarkea rooli lapsen rauhoittelussa. Jos

toinen vanhemmista alkaa vasya tilanteeseen, toinen ottaa puheenvuoron.

Enemman ja vahemman isolla kirjaimilla joutuu valilla keskustelemaan.
Sitten siella tulee taas se sama asia etta ne kirjaimet rupeaa kasva-
maan niin sitten vaihtuu puhuja ja tulee se toinen joka on kerannyt siina
itseensa niin ja ottaa sen puheenvuoron. (H3)



Jos toisella se loppuu karsivallisyys tilanneteessa sitten toisen vuoro
koittaa. (H4)

Hyvan vuorovaikutussuhteen luomiseen vaikuttaa moni seikka ja yksi niista on yh-
teisten mielenkiinnonkohteiden loytaminen. Haastattelussa yksi isa kertoi heilla ole-
van lapsensa kanssa yhteisia mielenkiinnonkohteita, joista riittaa juteltavaa. Siita
huolimatta kuitenkin vaikeimmista asioista on hankalampi jutella ja lapsi pitaa paljon
asioita itsellaan. Joskus voi olla hetkia, kun lapsi puhuu asioista syvallisemmin. Ky-
syimme, kummalleko lapsi kertoo hankalimmista asioitaan, talldin haastateltava

vastasi seka aidille etta isalle.

Meilld on niinku samanlaisia mielenkiinnon kohteita. Jutellaan tuota niin
tieteeseen ja teknologiaan liittyvista asioista vaikka kuinka kauan ja
poika kyselee ja kyselee ja ma vastaan ja vastaan ja sitte ku se on niin
noheva ja muistaa kaiken mita se lukoo ja sit se sanoo etta ei ookkaa
muute nuon, no mutta perskules. On kylla valilla niinku sellasii etta se
pystyy kylla niinku avautumaanki jostakin asioista etta aika lailla se
pitaa niinku kylla kaiken niinku silla sisallansa muuten mutta sitten on
hetkittain niita tilanteita kun se puhuu jostakin. (H5)

Myo6s vanhempien valisella vuorovaikutuksella ja yhteistydlla on paljon merkitysta
arjen sujumisen kannalta. Haastateltavat isat nostivat parisuhteen merkityksen ja
siita huolehtimisen tarkeyden muutamassa puheenvuorossa. Kumppaneiden oman
ajan tarkeys ja sen mahdollistaminen nousi myos esille. Haastatteluun osallistuvat
kuvailivat my0s sita, etta parisuhde saattaa valilla unohtua, koska arki on niin hek-

tista.

Tommoisesta niinku fyysisesta vasymisesta jos karsii pitkaan niin sitten
se ehkd kumpuaa siihen etta on vaikea olla hyva puoliso ja sitten se
rupee heijastuun ehka moneen muuhun. Viimeisin pari vuotta on
pystyny ottaa sita parisuhteen hoivaamis aikaa, ei tarvitse joskus ku
pieniakin aikoja vaan olla yhdessa ja taas menee pitkan aikaa. (H6)

Vanhemmille vahan sellaista lomaa, hengahdysta. (H2)

Kun on erityislapsiperhe niin parisuhdehan jaa tuota sivuseikaksi koko
asiasta ja sen pitaisi olla nimenomaan kuitenkin kaiken ylapuolella se



on vahan sama kuin lentokoneessa etta ensin otat happinaamari it-
sellesi ja sitten vasta lapselle. Taa on vahan sama juttu etta hoida kui-
tenkin sita parisuhdetta niin ei voi antaa kaikkia paukkuja sille lapselle.
Se meilla vanhemmilla tai ainakin meidan perheessa se tahtoo jaada
vahan sivuun. (H1)

Kaytimme haastattelun tukena vanhemmuuden roolikarttaa, josta isat saivat tarvit-
taessa katsoa mallia ja miettia, tunnistavatko he sieltd vanhemmuuden rooleja.
Paallimmainen tulos vanhempien tehtaviin ja rooleihin liittyen oli se, etta haastatel-
tavat kokivat vanhemmuuden aidin ja isan valisena yhteistyona, eivatka erotelleet
tehtaviaan aitiyden tai isyyden kautta. Arjessa tapahtuvat tehtavat tehdaan yhteis-
tydssa ja vuorotellen, ilman ettd on niin sanottuja isan tehtavia ja aidin tehtavia.
Haastateltavat mainitsivat, etta on tietysti joitain tehtavia, mita tekee vain toinen,
mutta yleisesti kokemus oli se, etta he ovat vanhempia eivatka isa ja aiti, jonka mu-
kaan tehtavat jaettaisiin. Jaetut tehtavat maaraytyvat perheissa omien heikkouk-
sien, vahvuuksien seka jaksamisen ja kerkeamisen mukaan. Yksi isista mainitsi
myos, etta suuremmat paatokset tehdaan kumppanin kanssa yhteistyossa ja neu-

vottelemalla seka kummankin mielipidetta kunnioittaen.

Tassaki on vaikee ajatella roolia mitenkaan isana. Jotenki me koetaan
ettd me ollaan niinku me, ettd me tehaan naita tiimina. Jos toisella on
mielessa joku asia, etta voiskohan tan tehda nain ja parashan on se
etta sen puhuu sen puolison kanssa siita ensin etta ookko samaa mielta
ja sitten kysytaan vaikka laakarilta, etta oisko tassa jarkee. (H6)

Varmaan jos tata roolikarttaa ajattelen, niin jakaantuu hyvinkin tasan.
Sit ku jotain kaytanndn juttuja menee se tekee kumpi jaksaa ja viitsii ja
kiinnostaa niin vahan sen mukaan ja no jos jos ma teen ruokaa tai kus-
kaan enemman muksuja ja ne on sellaisia mitd ma tykkaan tehda ettei
se sita halua mihinkaan muuttaa sitten jos ma haluan niin sitten pitaa
patistaa rouvaa tekemaan. (H4)

Niinku muaki hairittee tassa tuo isyys ku ei mun mielesta oo sinansa
merkitysta onko isa vai aiti, toki jotakin eroja on mutta tai niinku yleisesti
sanottuna en ma ainakaa erottele mitenkaa. Varmaan samaan tyyliin,
etta niinku niitten omien heikkouksien ja vahvuuksien mukaan tehraan
ja mitd kumpikaan ei suostu tehda niin ne jaetaan. (H5)



Vaikka haastateltavien perheissa vanhemmat tekevat paljon asioita yhdessa, oli kui-
tenkin tehtavia, jotka selvasti erottuivat muista ja joita isat osasivat nimeta roolikar-

tasta. Muutama isista sanoi, etta aiti hoitaa lapsen vaatetuksen.

Meilla vaimo hoitaa sen vaatetuksen mun on turha lahtea tuonne vaate-
kauppaan. (H1)

Maki kun kavin joskus ostamas jotain, niin muistin et se oli tata kokoo,
mut se oli sita kaksi vuotta sitten. Meilla ma oon sitte ruuanlaittaja. (H5)

Haastattelussa ilmeni, etta isyys on nykypaivana monipuolisempaa, kuin aiemmin
mielletty isyyden rooli. Haastateltavien isien roolit saattoivat olla hyvinkin erilaiset
keskenaan. Toisessa perheessa isa oli reissuhommissa vaimon pyorittaessa arkea
kotona, kun taas toisessa perheessa isa hoiti arkea kotona vaimon kaydessa toissa.
Suurin osa haastatteluun osallistuneista koki, etta osallistuivat arjen pyorittamiseen

tasavertaisesti kumppaninsa kanssa.

Viela siihen meidan tehtaviin ja roolijakoihin. Tietysti siind vaikutti se
ettd ma olin reissuhommissa ja emanta oli kotona ja hoiti taman arjen
pyorittamisen siella. (H3)

Ma oon ollu se joka niiden kans jaa kotia, ma vien ne paivakotiin ja
keittelin ja vaimo kay tois. (H1)

Haastattelussa nousi yksittaisia tehtavia, joita jompikumpi vanhempi toteutti omien
vahvuuksiensa ja mielenkiinnon kohteidensa mukaan, mutta tehtavat jakautuivat
sekalaisesti isyyden tai aitiyden rooleista riippumatta. Toisessa perheessa aiti hoiti
esimerkiksi byrokratiaan liittyvat tehtavat, kun taas toisessa perheessa niista huo-
lehti isa. Tehtavat jakautuivat perheissa kummankin puolison vahvuusalueiden mu-

kaisesti.

Tyotehtavista ku puhutaan, niin vaimon kontolle jaa kaikki niinku by-
rokraattiset jutut, etta kun niita tahoja on siella niin monta ku on koulua,
psykologia, terapeuttia ma en edes muista kaikkia ku on 6-7 tahoa mi-
hin kaikkiin pitaa olla ja vieda niita lippuja ja lappuja muistaa laittaa aina
tiettyyn aikaan vuodesta se on mun niin turha yrittdakkaan laittaa



tallaasta. Ma kayn kaupassa ja sit sen poijan kans touhuan kaiken
laista. Tuo tyOntehtava on sellaanen missa on selkia raja, ettd ma en
murehdikkaan siita, etta vaimo hoitaa. (H5)

Mun ne (paperihommat) on pitany nuo hoitaa, vaikka ma oon ollu reis-
suhommis, niin kaikki nuo oon hoitanu. Kai sen takia, ku mulla on vaha
pidempi pinna naitten asioiden kans. (H3)

Vaimo on ruuan laittaja sitten pitaa itte toimia talonmiehena. (H6)

Rajoja asetti lapsille niin aidit kuin isatkin, eika siina tullut mitdan selvaa eroa. Haas-
tattelussa ilmeni, ettd monessa perheessa lapsen temperamentti vaikuttaa suuresti
siihen, kuinka paljon vanhempien pitaa asettaa seka valvoa rajojen toteutumista. Se
kumpi vanhemmista ottaa rajojen asettajan roolin, korreloi hyvin vahvasti myos van-

hemman omaan temperamenttiin.

Meilla vaimo on niinkun rajojen asettaja. Se on saanut asettaa sellaiset
rajat niinku haluu etta sitten ma oon koittanu kompata niissa perushoito
jutuis. Meilla on ehka tarvinnut erityislapselle kaikista vahiten noita ra-
joja ylipaataan asettaa millaanlailla muutenkin hyvin semmoinen rau-
hallinen ja tunnollinen. (H6)

Ja jos naista pitaa joku niin tietysti lapsen iasta riippuen ma oon tuo
rajojen asettaja. (H1)

Mun on ehka tuo niinku rajojen asettaminen. Tuo hyvin omaehtoinen
poika vaatii kylla karsivallisyytta siina hommas mutta pitaa pikkuusen
olla kuitenki pelisiimaa etta nakoo koska pitaa loppuun asti kii jostain
rajasta. On kylla ollu sellasta tasapainoilua mydskin rajojen asettamisen
kanssa etta I0ytaa sen mika johtuu siita sairaudesta ja mika johtuu siita
etta pitda asettaa sita rajaa kasvatuksessa. (H5)

Eras haastateltavista kuvaili yleisesti isan roolia kahden nakékulman kautta, joista
toiseen sitten peilasi omaa rooliaan. Hanen nakemyksensa oli se, etta monesti aiti
ottaa merkittavan roolin lapsen hoidossa ja huolenpidossa, jolloin aidin ja lapsen
valille syntyy vahva side, johon isan voi olla vaikea tulla valiin. Tallaisessa tilan-

teessa hanen mukaansa on olemassa kahdenlaisia isid. On isia, jotka tekevat



tietoisen valinnan ottamalla roolia myos lapsen hoidossa ja tekevat toita sen eteen,
etta paasevat niin sanotusti aidin ja lapsen valiin. Sitten on niita isia, jotka antavat
aidille paaasiallisen vastuun ja jattaytyvat itse sivummalle. Han kuvaili, etta on itse
pyrkinyt paasemaan yhta isoon rooliin lapsen hoidossa kuin aiti, eika ole tietoisesti

valinnut itselle helpointa vaihtoehtoa.

On kaksi vaihtoehtoa isan roolissa, kun se erityislapsi tulee. En-
simmainen on etta isa saa osallistua siihen ja puoli vakisen hakeutuu
siihen erityislapsen hoitorumpaan mukaan. Ku on se leijonaemo efekti
ku se lapsi syntyy niin se on se ku naiset haluaa pitaa tavallaan sen etta
ei sua tarvita tas. Niin meita on kahdenlaisia isia, on niita jotka ajattelee,
etta okei mua ei tarvita ja ne alkaa kokemaan ehka jonkinlaista syrjayty-
mista siitda hommasta. Ja sitten on niita isia keita ehka me ollaan kaikki
tas, etta ei olla valittu sita helponta reittia meille ittellemme etta me ei
olla siina asiassa oltu itsekkaita ja mietitty itteamme vaan ollaan haluttu
olla sen erityislapsen elamassa mukana ja perheen mukana. Silla tassa
ne moni perhe miettii jossaki vaiheessa kun sita turbulenssia on niin
eroakin (H1)

Haastateltavat kokivat, etta erityislapsen syntyman myota oma ajatusmaailma ja ar-
vot ovat muuttuneet ja asioita katsoo ihan uudella tavalla. Lahes jokainen haasta-
teltavista koki, etta erityislapsi on jollain tapaa tuonut lisda perheen arkeen ja autta-
nut ymmartamaan ulkopuolista maailmaa eri tavalla. Haastateltavat kertoivat myos,

etta suvaitsevaisuus ja avarakatseisuus on lisdantynyt entisestaan.

Toinen kulkee pyoratuolilla niin tata maailmaa katsoo aivan erilailla. Tu-
ossa kun kulkee niin miettii paasisikohan se tasta ja minne se paasee
ja saa suunnitella. (H6)

Toisaalta miettii sitd kun omaan perheeseen tulee erityislapsi niin ma
oon ainaki aina ollu avarakatseinen mutta jotenki se niinku leveni viela.
Aukes sellaanen niinkun ajatusmalli mika pitaakin olla etta mikaan
maailmassa ei ole itsestaanselvaa. Sillon tehdaan omassa elamassa
tietynlaisia suunnanmuutoksia ja eletaan lasten ehdoilla niin kuin eletty
tahanki asti. Ma en nae sitd niinku millaan lailla etta se hidastaisi
meidan perheen elamaa se erityislapsi. (H1)



Kylla henkinen kasvu tassa on ollu kylla aika kova mutta tassa on se
huono puoli sitte ku peilaa tuota kaveripiiria, etta onko oma ar-
vomaailma menny erilaaseksi ku oman kaveripiirin (H5)

Juu en ma oo niita huonoksi nahny mihnaan vaiheessa, kylla ma oon
kaikki kadantany rikkaudeksi jossai vaiheessa. (H3)

Sitte tuli viela sellanen mieleen etta kun on nama erityislapsien haasteet
niin ehka me valitetaan vaha vahemman tallasista pikkuasioista. Monet
marajaa jostaki aivan olamattomista asioista niin siinaki on niinku
kasvanu henkisesti niinku kaikki me. Kokee etta tuo nyt on niin vahapat-
00nen asia ettei tuosta kannata tuollaasta metelia pitaa. (H6)

Joo kylla naa pystyy monelta osin kdantamaan just voimavaraksi ja sel-
laseksi positiiviseksi possikseksi (H1)

Yksi haastattelun kysymyksista liittyi kuormittavuustekijoihin erityislapsiperheessa.
Pyysimme isia nimeamaan kolme kuormittavinta tekijaa isana olemisessa erityislap-
siperheessa. Merkittavimpia kuormittavuustekijoita olivat palvelujarjestelman toimi-
mattomuus, ulkopuolisten asettamat paineet, henkinen ja fyysinen vasymys, haly-
tysvalmiudessa oleminen seka jatkuva huoli lapsen terveydesta. Erityislapsiper-

heen arkea voi varittaa myos palvelujarjestelman huomattava mukanaolo.

Ulkopuolisten paine oli toinen merkittavimmista kuormittavuustekijoista, joita isat
nostivat haastatteluissa. Ulkopuolisten paine saattaa olla hyvinkin keskeinen osa
erityislapsiperheen arkea. Jos perheessa lapsella on vaikkapa ADHD, jonka vuoksi
lapsi kayttaytyy levottomasti, ulkopuolinen saattaa ajatella, ettd kyse on huonosta
kasvatuksesta. Moni haastateltavista sanoikin, etta heille ulkopuolisten arvostelu,
joko sanoin tai elein, on hyvin yleista erityislapsen kanssa elaessa. Ulkopuolisten

paine ja arvostelu nimettiinkin hyvin yleiseksi kuormittavuuden tekijaksi.

Tavallaan ulkopuolelta tulee se paine etta kylla on paassilimaasia tena-
via. Sehan on se perheen arki sita ja ei vanhemmat oo yhtaan sen hu-
onompia kun muutkaan mutta monessa tilanteessa vahan niinkun syyl-
listetddn meita vanhempia siita niinku etta olette toiminut vaarin. (H1)



Kotona on kaikki mukavaa ja sitten niinku omalla porukalla voidaan
menna johonkin ja on mukavaa mutta sitten se kuormitus tulee siita kun
siina on niita muita ihmisia niinku jotenkin arvioimassa silla lailla tota
etta kun ne katsoo etta minkalaista touhua tuossa nyt on. Vaikka niinku
nykyaan osaa olla jo jonkin verran sen asian kanssa mutta kylla se silti
niinku paasee takaraivoon etta hiivitdan tasta nyt vaan ohitte niin
paastaan ehka sinne omaan rauhaan. (H5)

Mun ei tarvitse nayttaa kenellekaan ulkopuoliselle ettd ma oon vahva
isa ja mina jaksan vaikka valvoa viikon. Ei se ole mitaan nayttamista,
se on niinku jokaisella meilla on kumminkin ne omat tarpeet vaikka nuk-
kumisen osaltaan. (H1)

Lahes kaikki isat pystyivat samaistumaan vasymisen ja uupumisen tunteeseen, joka
nimettiinkin yhdeksi merkittdvimmaksi kuormittavuuden tekijaksi. Isat sanoittivat,
ettd vasymys on kasinkosketeltavaa, joka on seka henkista etta fyysista. Joskus
erityislapsen kanssa voi joutua valvomaan 6ita, mika lisaa fyysista vasymysta. Kun

fyysinen vasymys jatkuu pitkaan voi henkinen jaksaminen olla myds koetuksella.

Kyllaha se vasymys on aikalailla kasin kosketeltavaa. Tietysti kun itsella
on fyysiset rajoitteet ja ma nukun sen takia tosi huonosti ja sitten viela
lapsi antaa siihen lisaa buustia niin se on sitten seka fyysista etta hen-
kista, mutta meilla on se ettda ma tai kumpi tahansa nyt sitten sanoo et
ma en jaksa, niin sitte toinen saa levata. Meilla on niinku viikonloppuna
sovittu niin etta toinen nukkuu lauantaina pidempaan ja toinen sunnun-
taina pidempaan, koska arkena on pakko rullata tama homma. (H1)

Haastatteluun osallistuvat isat nimesivat vasymyksen lisaksi myos tietynlaisessa
halytysvalmiudessa olemisen yhdeksi kuormittavuuden tekijaksi. Talla he tarkoittivat
sitd, kun lapsi on jossain kodin ulkopuolisessa toiminnassa ilman vanhempiaan,
vanhempien taytyy kuitenkin olla tavoitettavissa ja valmiina joustamaan omista me-
noistaan lapsen tilanteen vuoksi. Vanhemman ja lapsen valinen vuorovaikutus-
suhde on monesti niin erityinen, ettd vanhemman lasnaolo tilanteiden karjistyessa

ja haastavissa tilanteissa on valttamaton.

Arjes kuormittaa kun pitdd olla koko ajan vahan niinku
halytysvalmiudessa tyopaivankin aikana jos siella koulussa tulee
jotakin tai mita nyt ikina voi kaydakkaan niin pitaa puhelinta katsoa vaha



valia onko tullut jotakin ja miettii etta mihinka tasta lahtoon etta kauanko
kestaa ajaa takaasi. (H5)

Jatkuva huoli lapsen terveydesta kuormittaa myds vanhempia. Kaikilla vanhemmilla

on varmasti naita tunteita, mutta erityislapsen kanssa huoli voi olla viela syvempaa.

Vallankin lapsen ollessa pienempi niin oikeastaan sellainen huoli ter-
veydesta ja parjaamisesta. Tietynlainen huoli siita. (H4)

Erityislapsiperheen arki voi olla vanhemmille todella kuormittavaa, joten on tarkeaa
huolehtia omasta hyvinvoinnista. Haastatteluun osallistuneet isat kokivat omat har-
rastukset tarkeiksi voimavaroiksi, joista on halunnut pitaa kiinni. Moni myds korosti
sita, etta ei erityislapsen syntyminen ole poissulkenut esimerkiksi omien harrastus-
ten pitamista, vaan asioita on vain taytynyt suunnitella ja jarjestaa uudelleen. Joku
taas sanoi, etta kun tieto oman lapsen erityisyydesta oli tuore, silloin harrastukset
jaivat vahemmalle, koska lapsi vaati enemman aikaa. Muutama haastateltavista ko-

rosti myos vertaistuen merkitysta arjen jaksamisen kannalta.

Eika kuitenkaan erityislapsen vanhemmuus ole sulkenut pois pitamasta
esimerkiksi omia harrastuksia. Seki oli sellasta asioiden uudelleenohjel-
mointia vaan, ja ei oikeestaan tarvinnu sanoa etta tata ei voi enaa
tehda. (H1)

Siina ensijarkytyksessa tuli vahan pidempi tauko (harrastuksista). (H6)

Valilla on niitaki paivia ku tuntuu etta ne seinat kaatuu paalle ja on kaks
perakkaista yota valvonu etka oo silmaystakaa nukkunu. (H1)

Tuli mieleen viela erityislapsiperheen arkea elaessa vertaistuella on
valtava merkitys. (H6)

Vaikka erityislapsiperheen arki on monin tavoin kuormittavaa, isat sanoivat sen ole-
van myoOs antoisaa. Varsinkin vertaistuen merkitys on ollut monelle isélle tarkeaa,
josta on saanut ymmarrysta ja hyvia vinkkeja esimerkiksi etuusasioihin. Isat kertoi-

vat, etta vaikka erityislapsiperheen arki tyollistaa enemman ja on valilla raskasta,



eivat he paivaakaan vaihtaisi. Isat kokevat erityislapsiperheen arjen antoisana seka

rikkautena omassa elamassaan.

Omalla tavallaan kumminki antoisaa vaikka se tyotakin teettaa etta sita
ei ole kaikilla sita kokemusta (H3)

Rikastuttaa nama elamaa kaikki nama tallagset kokemukset ja
sairaudet ja muut etta siind viela pitais astua ylpeana etta niitteen
kanssa on vain menty ja parjatty. (H3)

Se isana oleminen niin en ma ainakaan tieda mika taman parempaa
vaikka mita kaikki ollaan kokeiltu monenlaisia lajeja ja toita ja kaikkea,
niin ei tata mikaan voita. (H1)

Paivaakaan en vaihtaisi. (H3)

Tuli mieleen viela erityislapsiperheen arkea elaessa, etta vertaistuella
on valtava merkitys. Kela jarjestaa hyvia vertais- ja sopeutumisvalmen-
nuksia. Niista on jaanyt tosi hyvia ystavia, vaikka kaikilla lapsilla ei ole
edes samoja sairauksia. Yhteistyota ja kaikki etuusasiat ei tartte keksia
pyoraa uudestaan vaan sielta sai hyvia kuponkeja. (H6)

6.1.3 Palvelujarjestelma

Haastatteluissa kolmas teema-alue oli palvelujarjestelma ja siihen liitettiin ammatti-
laisten osaaminen, palveluiden hajanaisuus ja epaselvyys, yksilon vastuu, byrokra-
tia seka vertaistuki (Kuvio 5). Erityislapsiperheen arjessa palvelujarjestelma ja eri-
laiset ammattilaiset seka viranomaiset saattavat monesti olla suuressakin roolissa,
joten siksi haastatteluissa isat ottivatkin palvelujarjestelman esiin monessa puheen-
vuorossa. Palvelujarjestelma ja siihen kuuluva henkil6std ovat merkittava osa tuki-
verkostoa, jonka perheet tarvitsevat erityislapsen kanssa elaessa. Palvelujarjestel-

masta isat nimesivat kuitenkin useita kehityskohtia, joihin haluaisivat muutosta.



PALVELUJARJESTELMA

PALVELUIDEN
HAJANAISUUS JA VERTAISTUKI BYROKRATIA
EPASELVYYS

AMMATTILAISTEN
OSAAMINEN

Kuvio 5. Palvelujarjestelma.

Perheiden elamassa mukana saattaa olla ammattilaisia erilaisista sosiaali- ja ter-
veyspalveluista, kuten sosiaalityontekijoita, terapeutteja ja ladkareita. Kun lapsen ja
perheen ymparilla on paljon ammattilaisia ja erilaisia palveluita, tulee vanhempien
pysya ajan tasalla ja selvilla kaikista lapsensa asioista. Isat kokivat tarkeaksi sen,
ettd perheen ymparilla on asiantunteva ja riittava ammattilaisten tukiverkosto, joka

tuntee lapsen seka koko perheen.

Se on niinku lottovoitto etta saa siihen ymparille sellaisen hyvan tiimin,
etta kaikkien kanssa asiat sujuu. (H6)

Poika viettaa naita vapaita *********_ Ollu kylla tosi mahtava paikka. Tosi
mukava et on sellanen paikka missa sita ymmarrysta loytyy. (H5)

Me saatiin kylla mun mielesta tosi hyvin avut, etta siihen tuli se lasten-
suojelu mukahan, ei ollut mitdan ongelmaa. (H3)

Suomalaisessa palvelujarjestelmassa isat kokivat kuormittavana kohtaamisen on-
gelmat palveluissa ja halusivatkin siihen muutosta. Talla isat tarkoittivat ammatti-

laisten osaamattomuutta asiakkaan kohtaamisessa. Oli kokemuksia



syyllistamisesta, ymmartamattomyydesta ja vahattelysta, jotka aiheuttavat vanhem-
mille huonommuuden ja osaamattomuuden tunnetta vanhempana toimimiseen. Isat
kertoivat, ettd valilla ammattilaisten kanssa asioidessa kuulluksi tulemisen seka
kohtaamisen tuntemusta ei synny ja isille jaa kasitys ammattilaisten puheista, etta
he ovat vain huonoja vanhempia. Ammattilaisten pitaisi nimenomaan olla tukena ja
antaa apua erityislapsiperheille, mutta kun tilanne kaantyy syyllistamiseen, kertoivat

isat sen olevan energiaa kuluttavana.

Tuloo tosiaan sielta viranomaispuolelta syyllistamista etta valilla miettii
itsekin etta onko sita niin huono vanhempi ettei parjaa niiden kanssa.
Ajattelis etta sita pitaisi tukea sielta, mutta jos se kaantyy sielta tois-
inpain etta lapsen asialla vaan mennaan niinku silla lailla niinku
ruvetaan vanhempia sitten sita syyllistamaan ja niilla on muutenkin jo
taakkaa ja sitten viela jos viranomaispuolelta ruvetaan syyllistamaan ei
se niinkun hyodyta. (H2)

Meilla oli se sama sama syyllisyyden tunne silloin vanhempana silloin
se oli justiin sama juttu ettd joka palaverin jalkeen oli niin kuin olisi
halolla huidottu etta tuntu ettd kun ma olin silloin ainut joka perheessa
kulki tdissa niin sekin oli niinku vaarin, ei olis saanut niinku hankkia ra-
haa edes perheen elattamiseen etta se oli vaarin lasta kohtaan ja siina
sitten siella vedottiin tahan erityislapseen (H3)

Isat olivat myOs turhautuneita siihen, etta viranomaistaholla paatoksia tekevat sel-
laiset ihmiset, jotka eivat henkildokohtaisesti tunne lasta ja hanen perhettaan. Voi
my0s olla, ettd ammattilaisilla ei ole riittdvaa asiantuntemusta ja osaamista toimia
erityislasten kanssa. Talloin voi tulla vaaranlaisia kasityksia ja paatokset eivat valt-

tamatta ole taysin lasta ja perhetta parhaiten tukevia.

Paatoksentekijoillaki pitais olla jonkimoinen osaaminen. (H5)

Koululla on ollu sita tuen puutetta. Lahinna tahan asti on epaalty onko
poika koulukuuntoinen, mutta nyt kun on ollu ammattiopettajat ja hyvat
ohjaajat niin kylla se on ollu siita, kun koulu ei oo ollu lapsikuntoinen
aiemmin, mut on niinku kykeneva siihen hommaan, et tohtii vieda
lapsen kouluunkin. Nyt ainakin tama syksy alkanu hyvin sen osalta.
Valilla ollut tosi vasynyt siihen etta eikd ne oikeasti keksi mitaan muuta
tapaa kuin kiinnipito. (H5)



Haastattelun tuloksista kavi ilmi, etta isat kokevat palvelujarjestelman toimimatto-
muuden yhdeksi kuormittavimmista tekijoista. Isat tarkoittivat talla palveluiden haja-
naisuutta ja epaselvyytta. He kertoivat olevansa turhautuneita palvelujarjestelman
monimutkaisuuteen ja toivoivatkin, etta olisi selvat ohjeet tukien ja palveluiden ha-
kemiseen. Yksi haastattelun kysymys koski palvelujarjestelmaa ja siihen toivottuja
muutoksia erityislapsiperheiden nakdkulmasta. Haastatteluun osallistuvat isat toi-
voivat, ettd koko Suomessa olisi samanlaiset palvelut, koska tamanhetkinen koke-
mus heilla oli se, etta joka paikassa on vahan erilaisia palveluita seka asuinpaikka
maaritti sen, millaisia palveluita erityislapselle tarjotaan. Isat kokivat myds, etta ta-
manhetkisessa palvelujarjestelmassa pitaa itse etsia ja ottaa selvaa asioita. Karjis-
tetty esimerkki tahan yhdella haastatteluun osallistuneista olikin, etta han kokee,
ettd palveluita pidetdan salassa. Isat toivoivatkin, etta olisi jokin opasvihkonen,
missa kerrottaisiin selkeasti, mihin on oikeutettu ja minkalaista tukea ja apua arjen

sujumiseen voi saada.

Kun jotakin asiaa pitaa selvittaa, niin ei tieda mika on se oikea taho, ku
vammaispalvelut ei ota koppia ja sitte sosiaalitoimi ei, eikd koulu ota.
(H5)

Jos olisi sellainen niinku Suomen laajuinen jarjestelma joka paikassa
olisi samat niinku puitteet nyt ku se on joka paikassa eri (H5)

Meilla on joka paikassa KELA mutta kaikki on aivan eri asioita (H3)

Miksei voi olla selkeita ohjeita. Kun olis selkea tallainen opasvihkonen,
etta jos nyt sa olet omaishoitaja niin sulla on jo silloin tietyt jutut ja mita
mahdollisuuksia siella on nyt hakea sitten vaikka omaishoidon vapaat.
Sekin piti itse selvittda, no mita paikkoja niitd on, sit sa viet lapsen jo-
honkin ja siella on niinku taysin osaamatonta ja ala-arvosta hommaa.
Mun mielesta se on jo niin kulunut sanonta etta kun ei ole resursseja ja
on kiire. (H1)



Vaikka isilla oli paljon kehittamisehdotuksia palvelujarjestelmaan, tuli heiltd myos
positiivisia asioita ja yksi niista oli vertaistuki. Eras isista kehuikin Suomen palvelu-
jarjestelman tarjoamaa vertaistukea ja sen toimivuutta. Vertaistuen avulla perhe on
saanut uutta tietoa palveluista, mika on helpottanut tuen ja avun saamista seka aut-

tanut jaksamaan erityislapsiperheen arjessa.

Kela kylla jarjestaa hyvia naita vertais- ja sopeutumisvalmennuksia.
Niistd on jaanyt tosi hyvia ystavia, vaikka kaikilla lapsilla ei ole edes
samoja saurauksia. (H6)

Palvelujarjestelman toimimattomuuteen liitettiin myds kaikenlaisten hakemusten ja
lomakkeiden tayttd ja muu lapsen asioihin liittyva byrokratia. Tama tuottaa ylimaa-
raista tyota jo entuudestaan tyontayteiselle erityislapsiperheen arjelle, mika myos
koettiin kuormittavana tekijana. Haastattelussa mainittiin myos turhautuminen pitkiin
odotusaikoihin paatdoksen saamisessa. Kun perhe joutuu odottamaan paatoksia
vaikkapa sosiaalitoimesta tai Kelasta, silla voi olla pitkaaikaisiakin seurauksia lap-
sen ja perheen elamaan. Yksi haastateltavista sanoikin, etta jotkut paatokset saat-
tavat olla voimassa vain puoli vuotta ja jos uuden paatoksen saaminen venyy, voi
olla, etta terapiat ja muut tukitoimet jaavat tauolle siksi aikaa, ettd saadaan uusi
paatos.

Nii maa en tahdo jaksaa kerata niita lippuja ja lappuja ja odottaa etta
tulooko ne (tuet ja paatokset) vai eikd ne tuu. (H3)

Voisin jattaa pois siita kaikkesta sen takkuamisen kunnan kanssa, ihan
mielella luopuisin siita. (H4)

Yksi kuormittava tekija on kun on haettu jotakin ja saatu. Jotku tulee
puoleksi vuodeksi tai vuodeksi. Jatkuuko se nyt sitten vai ei etta sitten
kun on joku terapiajaksokin niin etta jos se sittekki katkeaa. Ku ne
paatokset tulee vasta sen jalkeen kun se on jo loppunu. Se on niin sano-
tusti henkilosta kiinni, etta ihan niinku omien rahojensa paalla istuis si-
ella jokku. (H5)

Se on melkein enemman sen paattavat inmisen asenteesta kiinni. (H4)



7 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetydmme tavoitteena oli selvittaa isien kokemuksia erityislapsen vanhem-
muudesta omaishoitoperheessa. Tutkimuksen kohteena olivat isat, joiden per-
heessa oli omaishoidon kaltainen tilanne tai jommallakummalla vanhemmalla viral-
linen omaishoidon sopimus erityista tukea tarvitsevasta lapsestaan. Tavoitteena oli
tuoda esiin isien omia kokemuksia erityislapsen vanhemmuudesta ja erityislapsiper-
heen arjesta. Haastattelujen mukaan keskeisimmat teemat olivat: diagnoosin kuu-

leminen, arki erityislapsi perheessa ja palvelujarjestelma.

Saimme vastaukset tutkimuskysymyksiin, jotka opinnaytetydssamme olivat: miten
isat kokevat roolinsa erityislapsen vanhempana lapsen omaishoitotilanteessa? Mi-
ten isan ja aidin roolit eroavat toisistaan? Isat kokevat roolinsa tarkeaksi ja osallis-
tuvat mielestaan erityislapsiperheen arkeen tasavertaisesti kumppaninsa kanssa.
Isat kokivat, etta sukupuolella ei ollut valia tyotehtavien jakautuessa, vaan ne jaettiin

omien mielenkiinnonkohteiden ja osaamisen mukaan.

Isat olivat toisilleen entuudestaan tuttuja ja muutenkin aktiivisia toimimaan erityis-
lapsensa edun mukaisesti, joten voi olla, etta se vaikutti myos tutkimuksen tuloksiin
jonkin verran. Heistd huomasi, ettd he olivat paljon etukateen miettineet omaa ja
perheidensa tilannetta, joka vaikutti siihen, ettd osasivat reflektoida ja sanoittaa hy-
vin tunteitaan. Haastateltavat isat olivat siis poikkeuksellisen aktiivisia ja avoimia
tilanteistaan. Tasta syysta naita tuloksia ei voida yleistaa tai siirtdad muihin kohteisiin

tai tilanteisiin.

Kun lapsi saa diagnoosin, on koko perhe uuden tilanteen edessa, talldin diagnoosin
kuuleminen on merkittava tapahtuma niin vanhemmille kuin lapsellekin. Lapsen vai-
keasta sairaudesta ja sairaudentilan muutoksesta kerrotaan ensisijaisesti lapsen
vanhemmille. Tilanteen mukaan myos lapselle itselleen, hanen ikatasonsa mukai-
sesti. Tilanteessa kummankin vanhemman tulee olla Iasna. Kun laakari kertoo lap-
sen diagnoosin, keskustelussa kaytettavan kielen tulee olla ymmarrettavaa. Laaka-

rin tulee huomioida vanhempien vastaanottokyky ja reaktiot seka kertoa asiat



rauhallisesti ja vastata kysymyksiin. Laakarin tulee myos antaa vanhemmille aikaa

uuden tiedon sulattamiseen. (Lonnqvist 2014, 57-62.)

Opinnaytetydmme tuloksissa kay ilmi, etta keskeisimmat tunteet, joita vanhemmat
kokivat diagnoosin kuulemisen jalkeen, olivat helpotus ja ymmarrys. Isat kertoivat
sen olevan helpottavaa kuulla, etta vika ei ollut heidan vanhemmuudessaan tai etta
lapsi ei tahallaan kayttaydy kuten kayttaytyy, vaan sille oli olemassa jokin selitys.
Sen myo6ta moni vanhemmista oli kiinnostunut aiheesta ja ottanut itsenaisesti selvaa

diagnoosista, joka myds lisasi ymmarrysta entisestaan.

Kaikilla perheilla ei kuitenkaan ollut positiivisia kokemuksia lapsensa diagnoosin
saamisesta. Jotkut isista sanoitti diagnoosin kuulemisen olevan heille shokkireaktio.
Alkujarkytyksen jalkeen moni kuitenkin koki samoja helpotuksen ja ymmarryksen
tunteita. Joillakin oli myds kokemus siitd, ettd diagnoosin saaminen oli suurempi
shokki laheisille kuin vanhemmille itselleen. Diagnoosin kuulemisen jalkeen osa
vanhemmista myds Kkoki, ettei saanut ammattilaisilta tarpeeksi ymmarrysta ja tukea,
vaan heidat jatettiin uuden asian kanssa yksin. Taman vuoksi, jotkut haastateltavat

kokivat syyllisyyden ja epaonnistumisen tunteita omasta vanhemmuudestaan.

Asiakastyon osaaminen seka sosiaalialan eettinen osaaminen ovat keskeiset alueet
sosionomin kompetensseissa, kun mietitddn vanhempien tukemista diagnoosin
kuulemisen jalkeen. Sosionomin tulee osata lukea tilannetta niin, etta pystyy tuke-
maan asiakasta ja hanen laheisiaan tarvittavalla tavalla. On myos tarkeaa, etta so-
sionomi osaa tukea asiakkaan voimavaroja ja niiden vahvistamista, yksilon kehi-
tysta ja kasvua eri elamantilanteissa. (Sosiaalialan tutkinnot ja kompetenssit: Sosio-
nomin (AMK) kompetenssit 2022.)

Diagnoosin kuulemisen jalkeen luonnollisesti seuraava vaihe erityislapsiperheessa
on arjen uudelleenohjelmointi ja tavoite saada arki sujumaan uudella tavalla. Erityis-
lapsiperheissa arki koetaan raskaana, mutta myos hyvin rakkaana. Monesti erityis-
lapsen vanhempi voi kokea negatiivisia tunteita seka keinottomuutta tilanteen
edessa, jota ei voi muuksi muuttaa. Uuvuttavan arjen keskella epatoivo ja ahdistus,

huoli ja pelko koko perheen jaksamisesta ja tulevaisuudesta on normaalia.



Vanhempi voi kokea myOs harmitusta omasta kaventuneesta arjesta, surua myos
lapsen puolesta, voimattomuutta seka riittamattomyytta. Samalla myés vanhemmat
kokevat suurta iloa, rakkautta ja ylpeytta lastaan kohtaan seka ylpeytta omasta par-
jaamisestaan. Lapsella on oma erityinen paikka vanhempien sydamessa. (Pah-
kinansarkijat 2018, 9-10.)

Erityislasten vanhemmat voivat joutua opettelemaan arjen hahmottamisen taitoja
uudelleen, jotta saavat yhteensovitettua kaikki elaman osa-alueet keskenaan. Yllat-
tavat muutokset arjessa kuitenkin haastavat, silla aikataulutus ja suunnittelu taytyy
tehda uudelleen muuttuvien tilateiden myota. (Pahkinansarkijat 2018, 10-11.) Tama
on tietysti normaalia kaikissa lapsiperheissa, mutta erityislapsiperheissa se haastaa
enemman, koska muutoksia saattaa tulla useammin ja niilla saattaa olla kauaskan-
toisemmat seuraukset. Haastattelussa tata kuvattiin halytysvalmiudessa olemisella.
Vanhempien tulee olla valmiita vastaamaan lapsen tarpeisiin, jos ammattilaisilta lop-
puu keinot. Isat kertoivat taman olevan todella kuormittavaa. He kertoivat myds, etta
yhden tapaamisen peruuntuessa, voi joutua perumaan monia muitakin palveluita tai

tapaamisia, silla erityislapsiperheissa niita saattaa olla paljon.

Tutkimukset osoittavat, etta hapeaa koetaan sosiaalisissa tilanteissa, kun ulkopuo-
liset eivat tieda lapsen erityisyydesta tai selityksia toiminnalle. (Pahkinansarkijat
2018, 10.) Opinnaytetydbmme haastatteluissa selvisi sama seikka, ettda vanhemmat
kokevat arjessaan hapean tunnetta ja ulkopuolisten paineita sosiaalisissa tilan-

teissa, mikd omalta osaltaan kuormittaa heidan arkeaan.

Kun arki on kuormittavaa, vanhempien valisella vuorovaikutuksella ja parisuhteella
on paljon merkitysta jaksamisen kannalta. Haastateltavat isat kokivat parisuhteen
merkityksen tarkeaksi voimavaraksi. Osa kuitenkin myonsi sen jaavan valilla va-
hemmalle huomiolle varsinkin sairauden ilmetessa ja uuden tilanteen alkuvai-
heessa. He ovat kuitenkin pyrkineet kiinnittamaan siihen enemman huomiota ja

ovatkin todenneet, etta pienilla arjen teoilla voi olla suuri merkitys parisuhteelle.

Opinnaytetydbmme keskeinen tulos erityislapsiperheen arkeen ja vanhempien roo-

leihin liittyen oli se, etta vanhemmilla ei ollut sukupuolisidonnaisia rooleja



vanhempina, vaan tyotehtavat ja roolit jakautuivat omien vahvuuksien ja mielenkiin-
non kohteiden mukaan. Haastateltavat kertoivat isyyden ja aitiyden erottelun tuntu-
vat oudolta, koska he itse hoitavat vanhemmuuden kumppaneina yhteistydssa, eika

niinkaan yksiloina ja erikseen.

Yksi haastatteluun osallistuva isa kertoikin, etta on olemassa kahdenlaista isyytta.
Toinen, hanen mukaansa helpompi tapa olla isa, on jattaytya vahan ulkopuolelle ja
hyvaksya niin sanottu vanhanaikainen isyyden rooli. Talldin aidin rooliksi katsottiin
kodin huolenpidosta vastaaminen seka lasten kasvatuksesta ja huolenpidosta huo-
lehtiminen, kun taas miesten tehtavaksi muodostui elattajan ja palkansaajan rooli.
Tassa isan ja lasten valisesta vuorovaikutussuhteesta puhuttiin vahan ja samalla
korostettiin aidin ja lasten valisen vuorovaikutuksen tarkeytta. (Sarma 2015, 4.) On
my0s toinen vaihtoehto, jossa isa raivaa tiensa perheeseen ja osallistuu perheen
arkeen aktiivisesti. Haastateltava isa kertoikin, etta jalkimmainen valinta voi olla ty6-
la@mpi, mutta on myos antoisampi ja siteerasikin, etta kaikki haastatteluun osallis-

tuvat isat ovat varmaankin valinnut taman jalkimmaisen polun.

Ajatusmaailman muuttuminen nousi myos haastatteluun osallistuvien isien puheen-
vuorossa. Talla he tarkoittivat sita, ettd maailmaa katsoo eri silmin erityislapsen syn-
tyman myota. Isat olivat huomanneet, etteivat he enaa valita pienista asioista ja

huomaavat arvomaailmansa muuttuneen positiivisemmaksi.

Pahkinansarkijat (2018, 14) teettamassa tutkimuskyselyssa vastauksissa ilmeni,
etta arki erityislapsiperheessa on valilla vasyttavaa ja se vaatii jatkuvaa valppautta,
asioista perilla olemista seka erilaista toimeliaisuutta kuin tavanomaisessa lapsiper-
heessa. Haastatteluun osallistuvat isat nimesivat myos samoja asioita, kuten haly-
tysvalmiudessa olemisen seka fyysisen ja psyykkisen vasymisen olevan vahvasti
lasna erityislapsiperheen arjessa. Haastatteluissa nousi myds yhdeksi kuormitta-
vuus tekijaksi huoli lapsen terveydesta, josta Tonttila (2006, 44) mainitsi myods

omassa teoksessaan.

Erityislapsiperheen ymparilla toimii erilaisia sosiaali- ja terveysalan ammattilaisia, ja

isat kertoivatkin haastatteluissa sen olevan kuin lottovoitto, etta saa ymparilleen



parhaiten heita palvelevan ammattilaisten tiimin. Johtopaatoksena voimmekin to-
deta, etta ei ole itsestaan selvaa, etta perheet saisivat parhaan mahdollisen ammat-
tilaisten joukon heidan tuekseen, vaikka Suomen kaltaisessa hyvinvointivaltiossa

sen kuuluisi olla itsestaan selvaa.

Palvelujarjestelma nousi monessa kohtaa haastateltavien isien puheenvuoroissa.
Palvelujarjestelmasta isilla oli niin positiivisia kuin negatiivisiakin kokemuksia. Pah-
kinansarkijoiden (2018, 10) tutkimuskyselyssa nousi paljon samoja asioita mita mei-
dankin haastateltavat kertoivat. Yksi niista oli muun muassa asiantuntijat seka hei-
dan osaamisensa erityislapsien kanssa. Ammattilaisten osaamattomuus huoletti.
Toinen mita Pahkinansarkijoiden (2008, 10) kyselyssa nousi, oli tukitoimien vaatimi-
nen omille lapsille ja niiden odottaminen. Samaa ilmeni myds meidan tutkimustulok-
sissamme. Isat olivat vasyneita siihen, etta kaikki piti itse selvittda ja vaatimalla vaa-
tia, ettd saivat heidan lapsilleen heille kuuluvat tukitoimet ja palvelut. Haastatteluun
osallistuvat isat kertoivat myds, etta palvelujarjestelman hajanaisuus ja epaselvyys
kuormitti erityislapsiperheen arkea. Suomen palvelujarjestelma on hyvin byrokraat-
tinen ja katsoo asioita hyvin yleistaen eika niinkdan yksilon kannalta. Tasta syysta
moni perhe joutuu tekemaan vuosittain niin sanotusti turhia hakemuksia, vaikka lap-
sen tilanne ei olisi muuttumassa ja tulisi aina tarvitsemaan tiettya tukea tai palvelua.
Ylimaaraisten hakemusten tekeminen aiheuttaa perheille ylimaaraista tyota ja kuor-

mittaa heita entisestaan raskaan arjen keskella.

Sosionomin ammattiin kuuluu palvelujarjestelma osaaminen ja palveluiden sovitta-
minen asiakkaiden tilanne seka voimavarat huomioiden, palveluprosessi ja palve-
luiden koordinointi yhteistydssa muiden ammattilaisten kanssa. (Sosiaalialan tutkin-
not ja kompetenssit: Sosionomin (AMK) kompetenssit 2022). Tutkimustuloksis-
tamme ilmeni, etta isat olivat kohdanneet tilanteita, joissa he kokivat, etteivat saa-
neet tarpeeksi tukea tai ammattilaisten osaamisessa oli puutteita. Tulevina sosiaa-
lialan ammattilaisina meidan on kiinnitettdva huomiota asiakkaidemme kohtaami-
seen seka pyrkia yhteiskunnallisella tasolla kiinnittamaan huomiota ammattilaisten

koulutuksen tasoon seka osaamiseen.



Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa isien kokemuksia erityislapsen van-
hemmuudesta omaishoitoperheessa. Isat kokivat olevansa kumppaninsa kanssa
tasa-arvoisessa asemassa vanhempina ja hoitivatkin tehtaviaan omien mielenkiin-
non kohteiden ja jaksamisen mukaan. Isat eivat halunneet erotella erikseen isyytta
ja aitiytta. Lapsen diagnoosin kuuleminen aiheuttaa monenlaisia tunteita, shokkire-
aktiosta helpotukseen ja ymmarrykseen. Jokainen kuitenkin kokee tilanteet yksilol-
lisesti ja selviaa niistd oman henkisen kantokykynsa eli resilienssin mukaan. Talloin
sosiaalialan ammattilaisella on merkittava rooli perheiden tukemisessa. Arki oli jo-
kaisella perheella tietysti omanlaisensa, mutta kaikkia yhdisti erilainen kuormitus ar-
jessa. Erityislapsen vanhempana lasta voi joutua tukemaan ja hoivaamaan enem-

man, mika jo itsessaan kuormittaa vanhempia.

Sosionomien tyoskentelyn perustana on ihmisten auttaminen muun muassa arjen
tukemisella, syrjaytymisen ennaltaehkaisylla ja ihmisten voimavarojen lisaamisella.
Mielestamme tulevina sosionomeina, meidan tulee ymmartaa, miten hyddynnamme
isien kokemuksia tulevina ammattilaisina. Meidan taytyy siis osata ottaa vastaan
asiakkailta tuleva palaute ja kayttaa sitd voimavarana tyoskentelyssamme, jonka
avulla pystymme vastaamaan asiakkaiden tarpeisiin mahdollisimman hyvin. Esi-
merkkina tasta voidaan ajatella meidan tutkimuksessamme nousevista palvelujar-
jestelman puutteista. Mielestamme sosionomien koulutukseen tulisi lisata enemman
opintoja, jotka syventyisivat enemman neuropsykiatriseen ja kehitysvammaisuuteen
liittyvaan osaamiseen. Taman avulla taattaisiin ammattilaisten osaaminen ja mah-
dollistettaisiin opiskelijoiden mielenkiinto asiakasryhmaa kohtaan jo opiskeluiden ai-

kana.



8 POHDINTA

Alun perin tarkoituksenamme oli tutkia isien roolia lapsen omaishoitoperheessa,
mutta tutkimustiedon vahaisyyden ja mielenkiintomme mukaan laajensimmekin na-
kokulmaa yleisesti erityislasten isien kokemuksiin. Paatimme kuitenkin, etta halu-
amme sisallyttda roolien nakdkulman, mutta jatimme sen pienemmalle huomiolle,
kuin alun perin oli tarkoitus. Haastatteluiden jalkeen saimme myos vastauksien
myota itsellemme vahvistusta siita, etta roolien pohdinta voi jaada vahemmalle huo-
miolle ja keskitymme enemman yleisesti isien kokemuksiin arjesta erityislapsiper-

heissa.

Opinnaytetyon aiheen valinta oli riskialtis, koska aikaisempia tutkimuksia ei juuri-
kaan ole isien roolista lasten omaishoitotilanteessa tehty. Aihe valikoitui oman mie-
lenkiintomme mukaan seka Meidan erityinen perhe -hankeen kanssa yhteistyossa.
Teorian I6ytaminen erityislapsien isyydesta oli erittain haastavaa ja kun siihen lisat-
tiin viela omaishoitotilanteet, ei tutkimusaineistoa juurikaan |0ytynyt. Jonkin verran
tutkimuksia on jo tehty erityislasten vanhemmuudesta seka isyydesta itsessaan,
joita hyddynsimme teoriaosuudessa. Erityislapsiperheista ja varsinkin aidin roolista
I6ytyi jonkin verran tutkimuksia. Tutkimuskysymykset muotoilimme yhdessa meidan
yhteistybkumppanimme kanssa, jotta opinnaytetyo vastaa myos heidan tarpeitaan.
Aihe oli mielestamme mielenkiintoinen ja halusimme saada lisaa tietoa erityislasten

isien kokemuksista.

Aloitimme opinnaytetyon tekemisen kevaalla 2021, olemme siis saaneet rauhassa
perehtya aiheeseen seka tehda opinnaytetyétamme ilman kiiretta. Tama opinnay-
tetyd on meidan molempien ensimmainen. Olemme olleet aktiivisesti yhteydessa
opinnaytetydn ohjaajaan ja saaneet hanelta tukea opinnaytetydprosessiin. Opinnay-

tetyoohjausten jalkeen opinnaytetyon tekeminen on sujunut luontevasti.

Opinnaytetyon tekeminen on ollut ajoittain haastavaa, mutta ehdottomasti myos an-
toisa prosessi. On ollut hyva valinta tehda opinnaytetyota kahdestaan, silla nakokul-

mia on saanut pohtia yhdessa toisen kanssa, mika on auttanut laajentamaan



nakemysta. Meilla on alusta saakka ollut myos selkea tyonjako, mika on helpottanut
prosessin etenemista aikataulun mukaisesti. Meilla on molemmilla oppimisvaikeuk-
sia, joten yhdessa tydskentely on helpottanut etenemista. Onneksi kuitenkin haas-
teet ovat keskenaan erilaisia, joten koemme, ettd olemme pystyneet tdydentamaan

toisiamme silta osin.

Toteutimme haastattelun fokusryhnmahaastattelua kayttaen. Haastattelukysymykset
(Liite 2) muotoilimme yhdessa yhteistydtahomme kanssa. Yhteistyd Meidan erityi-
nen perhe -hankkeen kanssa on ollut sujuvaa seka olemme saaneet yhteistyétahol-
tamme arvokasta tietoa ja oppia opinnaytetyoprosessiimme. Yhteistydtahomme etsi

muun muassa meille haastateltavat.

Fokusryhmahaastattelu sujui vaivattomasti ja tunnelma haastattelutilanteessa oli
rento seka luottamuksellinen. Haastateltavat kertoivat avoimesti kokemuksiaan
isyydesta seka omasta arjestaan. Saatekirjetta emme lahettéaneet, vaan haastatte-
lutilanteessa kerroimme rauhallisesti ja selkeasti, mista tutkimuksessamme on kyse
ja kavimme yhdessa lapi tietosuojaselosteen. Haastateltavat saivat myos tietosuo-

jaselosteen itselleen luettavaksi.

Haastattelutilannetta ajatellen, olisimme voineet etukateen lahettdd vanhemmuu-
den roolikartan (Liite 1) haastatteluun osallistuneille. Talldin isat olisivat voineet etu-
kateen tutustua rooleihin ja vastaukset olisivat voineet olla talta osin monipuolisem-
pia. Toisaalta pohdimme olisiko fokusryhmahaastattelun voinut toteuttaa kahdella
eri kerralla, mutta aikataulullisista syista paadyimme yhteen kertaan. Uskomme
my0s, ettd yhdella kerralla toteutettu haastattelu sailyttdaa mielekkyyden osallistua

haastatteluun.

Aineistonkeruumenetelmaa valitessamme aikataulutuksen vuoksi paadyimme fo-
kusryhmahaastatteluun yksilohaastattelun sijaan. Saastimme paljon aikaa varsinkin
litteroinnissa, kun toteutimme haastattelun yhdella kerralla. Toinen tarkea peruste
fokusryhmahaastattelulle oli my0Os se, etta toisilleen tutun ryhman jasenten on ole-
tettua helpompi tuoda kokemuksiaan esiin ehka hieman pintaa syvemmin. Ko-

emme, etta ryhmahaastattelu ei olisi valttamatta toiminut nain hyvin, ellei ryhman



jasenet olisi jo ollut entuudestaan toisilleen tuttuja. Sen vuoksi luulemme, etta kes-
kustelu paasikin niin syvalliseksi ja monipuoliseksi. Fokusryhmahaastattelun avulla
saimme isien aitoja kokemuksia isyydesta erityislapsiperheen arjessa omaishoitoti-
lanteessa, ja isat samastuivat toistensa puheenvuoroihin seka keskustellessaan
keskendan he osasivat paremmin pohtia, mita arki on erityislasten kanssa. Yksilo-
haastatteluissa emme ehka olisi saaneet samanlaisia tuloksia. Vertaistuen avulla
he myoOs osasivat tuoda esiin erilaisia asioita, joita me emme olisi ehka osanneet

kysya.

Opinnaytetydomme tuloksen tuovat esiin erityislasten isien kokemuksia lapsen
omaishoidosta ja heidan arjestaan. Tutkimustuloksista voi saada vinkkeja, miten tu-
kea erityislapsiperheiden isia seka erityislapsiperheita heidan arjessaan. Opinnay-
tetydn tuloksissamme nousi vahvasti palvelujarjestelma ja ammattilaisten kohtaami-
nen. Mietimmekin, ettd onko alan ammattilaisilla niin suuria puutteita osaamises-
saan, jonka takia erityislapsiperheen vanhemmat ja tassa tutkimuksessa erityisesti

isat kuormittuvat ja vasyvat.

Toivomme, etta opinnaytetydmme muistuttaisi alan ammattilaisia siita, miten suu-
ressa roolissa he ovatkaan erityislapsiperheiden arkea ja auttaisi aiempaa enem-
man kiinnittamaan huomiota asiakkaan kohtaamiseen. Taman tutkimuksen tarkoi-
tuksena on myoOs antaa uutta tietoa siita, millaisena nykypaivan isyys koetaan.
Vaikka tutkimustulokset eivat ole yleistettavissa ja siirrettavissa toisiin kohteisiin, ko-
emme Kuitenkin, ettd taman tutkimuksen avulla tuomme uutta tietoa ja innostamme
tutkimaan lisaa tata tarkeaa aihetta. Isyydesta on tietty mielikuva, joten uuden tiedon
avulla saamme murrettua isyyden stigmaa ja ennakkoluuloja. Taten isia osataan
jatkossa huomioida paremmin ja vahvistaa heidan rooliaan varsinkin erityislapsiper-
heissa, joissa arki voi olla normaalia kuormittavampaa ja jossa molempien vanhem-

pien osallisuus korostuu.

Erityislapsiperheiden palveluopas voisi olla mahdollinen jatkotutkimuksen kohde,
kun tata aihetta lahtee jalostamaan. Ajattelemme myds, etta olisi mielenkiintoista

tata tutkimusta hyddyntaa siten, etta isien kokemuksia erityislapsiperheiden arjesta



peilataan aitien ja myds ammattilaisten kokemuksiin. Myos lasten nakdkulma van-
hempien rooleihin seka saamiinsa palveluihin voisi olla mielenkiintoinen. Erityislap-
siperheiden tukemista voisi myds tutkia paljon spesifimmin ja pohtia nimenomaan

tukemisen keinoja.
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Liite 1. Vanhemmuuden roolikartta (Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayh-

tyma 1999).
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Liite 2. Haastattelun runko

1. Taustat:

Kaikkien lasten maarat / erityislapsien maara / omaishoidettavien lasten maa-

rat?

Lasten iat?

Perhemuoto?

Onko lapsen tutkimukset kaynnissa? Onko epailyksia erityisen tuen tarpeesta?

Millainen on lapsen tuen tarve nyt? (ei kysyta suoraan lapsen diagnoosia, vaan

lahestytaan tuen tarpeen kautta)

Onko omaishoidon virallista paatosta vai ei?

2. Kokemus erityislapsiperheen arjesta:

Minkalainen kokemus diagnoosin saaminen oli haastateltavalle isana? Mita tun-

teita heratti?

Jos ei ole saanut omaishoidon tukea, niin miksi?

Millaiseksi isat kokevat roolinsa perheessa?
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Minkalaisia tehtavia vanhempina / eroavatko jotenkin?

Haluaisitko muuttaa jotakin roolissasi?

Millaiseksi koet vuorovaikutussuhteesi lapsesi kanssa? Miten naet vuorovaiku-

tuksen aidin ja lasten valilla?

Onko kokemus isyydesta muuttunut erityislapsen myota?

Mitka kolme tekijaa koet kuormittavimmiksi isan roolissa?

Mita muutoksia haluaisit?
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