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Aitiysidentiteetin uudelleenrakentaminen vammautumisen jilkeen
Tiivistelmat
Aitiysidentiteetin uudelleenrakentaminen vammautumisen jilkeen

Téssd tutkimuksessa tarkasteltiin, miten lasten syntymén jidlkeen vammautuneet didit rakensivat
identiteettiddn diteind vammautumisensa jélkeen. Tutkimusaineisto koostui viiden vammautuneen
naisen haastatteluista, jotka analysoitiin narratiivisesti. Vammautuneiden ditien kertomuksista 10ytyi
neljd kerronnallista jénnitettd, joiden kautta he rakensivat ditiysidentiteettidan: 1) merkitykseton vai
merkityksellinen eldmai, 2) lapsen rakkauden menettidminen vai didin ensisijaisen aseman
sdilyttdminen, 3) kyvyttdmyys toimia ditiné vai 4itind selviytyminen seki 4) riippuvaisuus lapsesta
vai hoivan antajana toimiminen. Tutkimuksemme perusteella voidaan sanoa, etti ditiydesti ja
lapsista muodostui naisille tirkeéd suojaavatekijd vammautumisen tuomiin eldimanmuutoksiin
sopeutumisessa ja he pystyivit rakentamaan voimaantuneen ditiysidentiteetin vammautumisen

jalkeen.
Avainsanat: vammautuminen, &itiys, kerronta, narratiivinen identiteetti
The re-constructing of maternal identity after becoming disabled

This study aimed at exploring how disabled women constructed their maternal identity after
becoming disabled. The data consisted of the interviews of five disabled women analyzed with
narrative method. The results showed that disabled women constructed their maternal identity
through four narrative tensions. These tensions were the following: 1) meaningless or meaningful
life, 2) loosing children's love or preserving the primary position of a mother, 3) inability to act as a
mother or coping as a mother, and 4) dependency on children or acting as a carer. The findings
show that motherhood and children became important protective factors when adapting to life

changes and thus they could reconstruct an empowered maternal identity after becoming disabled.
Keywords: become disabled, motherhood, narration, narrative identity
Nostolauseet

Vammautuneiden ditien kokemuksista on olemassa vain vihan tutkimuksia.

Aitiydestd muodostui naisille suojaavatekija vammaisuuteen sopeutumisessa.

Vammautuneet naiset pystyivit rakentamaan voimaantuneen &itiysidentiteetin.
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Aitiysidentiteetin uudelleenrakentaminen vammautumisen jilkeen

Johdanto

Vammaisten naisten ja ditiyden suhde on jannitteinen, ja vammaisten naisten on havaittu kohtaavan
paljon ennakkoluuloja ditiysidentiteettinsd rakentamisessa (Frederick, 2015, 2017; Malacrida, 2009;
Payne & McPherson, 2010; Shpigelman, 2015). Vammaiset naiset saatetaan ndhda
sukupuolettomina henkildin4, joille perheen perustaminen on poissuljettu vaihtoehto (Clarke &
McKay, 2014; Lappeteldinen, Sevon & Vehkakoski, 2016; Reinikainen, 2004). Vammaisuuden
voidaan my0s pelété periytyvin tuleville lapsille tai d4idin vammaisuutta pidetién jo sinénsi riskini
lapsen hyvinvoinnille (Frederick, 2015, 2017; Malacrida, 2009; Prilleltensky, 2004). Vammaisten
naisten lapsia on saatettu nimetd *nuoriksi hoivaajiksi’ (young carers), joilla tarkoitetaan
vanhemmistaan huolehtivia tai vanhempien hoivavastuun ottavia lapsia tai nuoria (Malacrida, 2009;
Rose & Cohen, 2010). Vammaiset naiset ovat myos ilmaisseet joutuvansa eldmiddn muiden ihmisten
ja viranomaisten ’tarkkailevan katseen alla’, jolloin heiddn mahdollisuuksiaan olla hyvé diti
arvioidaan erityisesti (Frederick, 2015, 2017; Lawley, Begley & Lalor, 2015; Malacrida, 2009;
Vallido, Wilkes, Carter & Jackson, 2010; Walsh-Gallagher, McConkey, Sinclair & Clarke, 2013).

Huolimatta vammaisten naisten kohtaamista haasteista ditiydelld on havaittu olevan
mydonteisid ja vahvistavia vaikutuksia heidén identiteettinsad rakentumiseen (Lappeteldinen ym.,
2016; Lawley ym., 2015; Prilleltensky, 2004). Aitiyden on havaittu antavan heille mahdollisuuden
tulla ndhdyksi vastuullisina aikuisina eli antanut heille myonteisen sosiaalisen identiteetin
vammaisena naisena (Lappeteldinen, Sevon & Vehkakoski, 2017; Lawler ym., 2015; Malacrida,
2009; Payne & McPherson, 2010; Shpigelman, 2015). Liséksi vammaisten naisten on todettu
tiedostavan omat rajoituksensa lastenhoidossa sekd oppineen kehittiméén omia
selviytymiskeinojaan arjessa (Lappeteldinen ym., 2017; Malacrida, 2009; Payne & McPherson,
2010; Shpigelman, 2015). Ndin he my06s vastustavat mahdollista huonon didin leimaa ja uskovat
omiin kykyihinsa selviytya &iteind vaikeuksista huolimatta (Frederick, 2015, 2017; Lappeteldinen
ym., 2017; Malacrida, 2009; Payne & McPherson, 2010; Shpigelman, 2015).

Useimmissa vammaisten naisten ditiyskokemuksia késittelevissd tutkimuksissa &idit ovat
olleet vammaisia jo ennen lasten syntyméi. Sen sijaan on vain véhén tutkimuksia siitd, miten
naisten identiteetti diteind muuttuu vammautumisen jilkeen. Tdmén tutkimuksen tarkoituksena on

lisata tietoutta vammautuneiden naisten kokemuksista keskittymalld tarkastelemaan heididn
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ditiysidentiteettinsd uudelleenrakentamista vammautumisen jélkeen. Vammautumisen ja sen
aiheuttamien muutosten on havaittu laukaisevan ihmisen toimintamahdollisuuksissa ja eldmalle
asetetuissa odotuksissa usein kriisin, joka heréttié tarpeen rakentaa oma eldméntarina uudelleen
(mm. McAdams & McLean, 2013). Liséksi vammautumisella on todettu olevan suuri merkitys
yksilon identiteetin ja mindkuvan muokkaamiselle (Bogart, 2014; Crooks, Chouinard & Wilton,
2008; Kantola, 2009), ja se saa yleensd ihmisen etsiméén ja rakentamaan identiteettiddn uudelleen
(Marcia, 2002). Niin ollen tissé tutkimuksessa tarkastelussa on se, miten vammautuminen muovaa
naisten ditiysidentiteettis, kun kuva itsestd kyvykkééni ja jaksavana ditind muuttuu vammautumisen
seurauksena. Vammautumista ei tarkastella kuitenkaan pelkistddn kielteisend eldmanmuutoksena,
vaan huomiota kiinnitetéén erityisesti sithen, miten vammautuneet idit sopeutuvat ja rakentavat

uudenlaisen eldmin vammaisena ditind ja naisena.
Vammautumiseen sopeutuminen

Vammaisella henkil6lla tarkoitetaan suomalaisessa lainsddddnnossé henkil64, jolla on
vammansa tai sairautensa takia erityisid vaikeuksia selviytya jokapéaiviisistd toiminnoista (Laki
vammaisuuden perusteella jirjestettivisti palveluista ja tukitoimista, 1987/380, 2 §).
Vammaisuuteen sopeutumista pidetéén nykyisin moninaisena ja yksilGittdin vaihtelevana
prosessina, johon vaikuttavat yksilon mindkuva ja persoonallisuus (Boyce & Wood, 2011),
vammautumisen aste (Powdthavee, 2009; Uppal, 2006), vammautumisesta kulunut aika (Lucas,
2007; Pagan-Rodriquez, 2012), vammautumisikd (Bogart, 2014; Uppal, 2006) ja ympéristostd saatu
tuki (Somerkivi, 2000). Lisdksi Marcia (2002) on havainnut, ettd oman identiteettinsé saavuttaneet
tai sitéd etsivét aikuiset ndyttédisivit selvidvén paremmin eldmén kriiseistd, kun taas identiteettinsa
toisilta ihmisiltd omaksuneilla tai epdselvén identiteetin omaavilla aikuisilla kriisi voi olla
vaikeampi ja pitkdkestoisempi. Myos ihmisen omien sairaus- ja vammakdisitysten on havaittu
vaikuttavan siihen, miten hén reagoi vammautumiseensa, valitsee selviytymiskeinonsa ja rakentaa
identiteettiddn vammaisena henkilona (Bogart, 2014; Crooks ym., 2008; Jérvikoski & Hérképaa,
2014).

Yksilon voimaantumista painottavissa tutkimuksissa ihminen késitetdén aktiivisena toimijana,
jonka sopeutumisprosessia voidaan tarkastella yksilon ja ympériston vélisend vuorovaikutuksena
(Jarvikoski & Hérképad, 2014). Vammautumista ei ndhda tilloin pelkédstdin kriisiné, vaan
mahdollisuutena eldmidnmuutokseen, johon sopeutumisessa olennaisia ovat ihmisen voimavarat
(mm. Dunn, Uswatte, Elliot, Lastres & Beard, 2015). Tahén liittyy my0s positiivisessa

psykologiassa paljon tutkittu resilienssin (resilience) kisite, jolla tarkoitetaan joustavuutta,
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sinnikkyyttd sekd palautumis- tai selviytymiskykyd menetyksen tai trauman jilkeen (Bonanno,
2004; Bonanno & Mancini, 2008). Resilienssi vaikuttaa siihen, kuinka hyvin yksild pystyy
prosessoimaan trauman tai menetyksen aiheuttamia karsimyksid ja selviytyméin niistd aikaisempaa
tilannetta voimaantuneempana. Resilienssillé ei tarkoiteta kuitenkaan vain ihmisen yksilollistd
ominaisuutta, vaan siihen vaikuttavat myds erilaiset sosiaaliset ja ympéristoon liittyvét tekijét
(Hedrenius & Johansson, 2016). Resilienssilld on todettu olevan suuri merkitys vaikeista
eldméntilanteista ja vammautumisesta tai sairauksista toipumisessa (Bonanno, 2004; Bonanno &

Mancini, 2008; Quale & Schanke, 2010).

Yksilon selviytymistd tarkastelevia tutkimuksia on kritisoitu my®0s siité, ettd ne painottavat
vammautumiseen sopeutumista kapea-alaisesti yksilon psyykkisend prosessina. Hénnisen (1999)
mukaan siihen, miten ihmiset kokevat sairautensa (esim. vammansa ja vammaisena ihmisend
elamisen) vaikuttavat aina myo6s kulttuurissa yleisesti hyviksytyt sairastumiseen liittyvét
mallitarinat, joihin yksilo suhteuttaa omia tarinoitaan (Hanninen, 1999). Vammaisuutta on
lahestytty perinteisesti yksilon vikana tai vajavuutena, jota voidaan lddketieteellisten keinojen
avulla ’parantaa tai hoitaa’ ja johon yksilon on jossain méérin sopeuduttava (Williams, 2001).
Téllaisen medikalistisen mallin vastakohtana pidetdén puolestaan vammaisten henkiléiden
kokemaan sortoon huomiota kiinnittdvéa sosiaalista mallia, jossa vammaisuuden syyksi luetaan
yhteiskunnalliset tekijit, kuten materiaaliset esteet tai yhteisossé vallitsevat ennakkoluulot (mm.
Grue, 2016; Oliver, 1990). Nykyddn vammaisuuden ldédketieteellisen ja sosiaalisen mallin rinnalla
ndhdddn my0s psyko-sosiaalinen selitysmalli, jota maailman terveysjéarjesto6 WHO:n (2004)
vammaisuuden selitysmalli edustaa ja joka korostaa yksilon henkildkohtaisten kokemusten ja
ympdriston vélistd vuorovaikutusta (mm. Reeve, 2012). Jos vammaisuuden kulttuuriset mallitarinat
ovat kielteisid tai leimaavia, on ihmisen vaikeampi rakentaa itselleen mydnteinen vammaisen
ihmisen identiteetti ja sopeutua vammautumisen aiheuttamiin eldmédnmuutoksiin (mm. Loja, Costa,

Hughes & Menezes, 2013; Notko, 2016).
Vammautuminen ja narratiivinen identiteetti

Tassd tutkimuksessa nojaudumme narratiivisen psykologian tuottamaan ymmarrykseen siité,
miten ihminen maérittdd identiteettidéin ja maailmankuvaansa tarinoiden kautta (Hénninen, 1999;
McAdams & McLean, 2013). Narratiivisen identiteetin késite kuvaa ihmisen jatkuvaa identiteetin
muokkaamista tarinoiden avulla: niiden kautta yksild voi yhdistdd jo eletyn menneisyyden ja
kuvittelemansa tulevaisuuden ja luoda ndin eldmiinsé yhtenevéisyytti, tarkoitusta ja merkitysta

(McAdams & McLean, 2013). Michael Buryn (1982,2001) mukaan sairaus aiheuttaa ihmisen
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eldméssd omaeldménkerrallisen katkoksen (biographic distripution), joka tuottaa tarinallisen
tyhjion. Hanninen (1999) nimittii tilannetta tarinalliseksi haasteeksi, jolloin ihminen rakentaa

tarinansa uudelleen voidakseen hyviksyé tapahtuneen muutoksen osaksi eldméntarinaansa.

Kertomukset ovat yksi tapa jasentdd sairastumista tai vammautumista, etsid vastauksia
muutoksen aiheuttamiin kysymyksiin ja tehda sairauskokemuksesta jirjellinen ja merkityksellinen
kokonaisuus, jota voidaan kertoa myos muille (Frank, 1995). McAdams ja McLean (2013)
havaitsivat pelastavan merkityksen 16ytdmisen kielteisille elaméntapahtumille lisdédvan ihmisten
henkistd hyvinvointia ja auttavan heitd sopeutumisessa. Kertomukset auttavat ymmértdméaén ja
kisittelemién tapahtunutta kaksivaiheisesti. Ensimméiisesséd vaiheessa ihminen kédy lépi tapahtumaa
ja sithen liittyvié tunteita ja seurauksia sekd sen merkitystd ihmisen koko eldméntarinassa
kerronnallisen itsetutkiskelun kautta. Toisessa vaiheessa ihminen puolestaan pyrkii etsimdin
myonteisen tai onnellisen ratkaisun kielteiselle tapahtumalle ja sitoo timén osaksi identiteettinsa

rakentamista (McAdams & McLean, 2013).

Vammautumisen asettamaa haastetta yksilon narratiiviselle identiteetille voidaan ldhestyd
my0&s hermeneuttista fenomenologiaa edustavan filosofi Paul Ricoeurin (1991a,1991b) ajattelun
kautta. Hénen mukaansa narratiivisella identiteetilld on kaksi puolta: samuus ja itseys. Identiteetin
samuudella tarkoitetaan sen ajallista pysyvyytté, josta ihminen tunnistaa itsensi eri aikoina
muuttuvista eliminolosuhteista tai erilaisista itsestd kertomisen tavoista riippumatta. Itseys
puolestaan vastaa kysymykseen, kuka tai mikd mini olen. Identiteetin rakentamiseen liittyy aina
muutoksen ja pysyvyyden vélinen tasapainottelu: vaikka ihmisen identiteetti on jatkuvasti muuttuva
kokonaisuus, hidn lupaa pitidd osan itsestddn muuttumattomana ja pysyvina ajasta riippumatta.
Liséksi muutokseen liittyy ristiriitaisuuden (discordance) ja sointuisuuden (concordance) vilinen
jannite. Kertomukset toimivat keinona rakentaa identiteettid ja yhdistéé siithen kuuluvat
ristiriitaisuudet ja ajalliset muutokset yhdeksi kokonaisuudeksi (Ricoeur 1991a, 1991b). Nykyisin
narratiivinen tutkimus korostaa kertomusten merkitysta identiteetin jatkuvassa rakentamisessa
prosessin lopputuloksena syntyvén eheén ja pysyvén identiteetin sijaan (Bury, 2001; Hyvérinen,
Hydén, Saarenheimo & Tamboukou, 2010). Toisaalta vaikeuksien voittamista korostavat
kulttuuriset ndkemykset Iuovat ihmisille aikaisempaa enemmén paineita eldmén kriisitilanteissa,

kuten vammautumiseen sopeutumisessa (Bury, 2001; Hyvérinen ym., 2010).

Psykologiset narratiivisen identiteetin teoretisoinnit lahestyvét identiteetin rakentamista
yksilon itsensd ndkdkulmasta. McAdams ja McLean (2013) tuovat kuitenkin esiin sen, ettd

kulttuuristen ja sosiaalisten tekijoiden rooli identiteetin rakentamisessa pitdisi huomioida paremmin
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ja ettd kulttuuriset kertomukset ja yksilon narratiivinen identiteetti voivat olla kriisitilanteissa
ristiriidassa. Téstd syysté tarkastelemme téssd tutkimuksessa vammautuneiden ditien narratiivisen
ditiysidentiteetin rakentumista erityisesti Bambergin (2011) positiointiteorian kautta. Bambergin
edustamassa sosiaalisessa konstruktionismissa yksilon korostetaan olevan aktiivinen toimija, jonka
identiteetti rakentuu sosiaalisessa vuorovaikutuksessa hinen asemoidessaan itsedin ja muita ihmisid
suhteessa toisiinsa (Bamberg,1997). Bambergin (2011) mukaan ihminen rakentaa identiteettidén
suhteessa seuraavaan kolmeen ulottuvuuteen: 1) jatkuvuus—muutos (kuinka identiteetti muuttuu tai
pysyy samana ajan kuluessa?), 2) samuus—erilaisuus (nikeekd yksilo itsensi erilaisena vai
samanlaisena suhteessa muihin ihmisiin?) seki 3) toimijuuden rakentaminen (sopeutuuko yksild

maailmaan vai rakentaako hin maailmansa itselleen sopivaksi?).

My06s vammautumisen voidaan ajatella herdttdvan yksilossa tarpeen rakentaa ja positioida
omaa identiteettidin Bambergin (2011) mainitsemien ulottuvuuksien suhteen. Notkon ja Dobler-
Mikolan (2005) tutkimuksessa vammautuneilla dideilld havaittiin olevan vaikeuksia identifioitua
aidiksi vammautumisen jilkeen, ja didit saattoivat maéritelld puolisonsa perheen didiksi, koska timé
huolehti kotitdistd. Seymour (1998) puolestaan havaitsi, ettd vammautuneet didit asetettiin potilaan
rooliin kuntoutuksen aikana, mika taas hiiritsi ditiyden tunteen jatkuvuutta. Toisaalta vaikka
sairauden on havaittu vaikuttavan naisten késityksiin hyvésta ditiydestd, ditiyden on havaittu myos
motivoivan heitd pysyméén hengissi ja mahdollisimman terveend, jotta he sdilyttdisivit ensisijaisen

asemansa lastensa hoivaajana (Vallido ym., 2010).

Monien vammautuneiden ditien on havaittu pelkédvin lastensa kielteistid suhtautumista
muuttuneeseen ditiin ja siitd koituvaa heiddn asemansa heikentymisté &itind (Reinikainen, 2004).
Jotkut didit taas pelkésivit, etteivét he voi osallistua lastensa jokapéivdiseen eldmién samalla
tavalla kuin ennen (Seymour, 1998). He halusivat hoitaa lapsiaan mahdollisimman hyvin
riippumatta kunnostaan ja sairaudentilastaan identifioiden itsensé ensisijaisesti didiksi ja vasta sitten
potilaaksi (Notko & Dobler-Mikola, 2005; Seymour 1998; Vallido ym., 2010). Aideille oli tirke#,
ettd he pystyivét osallistumaan lastensa jokapéiviiseen eldmién seka sdilyttimdan laheisyyden ja
tarvittavuuden tunteen my0s vammautumisensa jalkeen, mika vaikutti myos diti-lapsisuhteeseen
myonteisesti (Notko & Dobler-Mikola, 2005; Seymour, 1998). Nayttadkin siltd, ettd
vammautuneiden &itien kokemuksiin vaikuttaa myos kulttuurinen mallitarina hyvésta ditiydestd,
jonka mukaan didin kuuluu toteuttaa lapsikeskeisté ditiyttd asettamalla lapset itsensé edelle,
luomalla heille turvallisen kasvuympériston ja ottamalla vastuun koko perheen hyvinvoinnista

(Arendell, 2000).
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Tutkimuskysymykset

Tassé tutkimuksessa tarkastellaan, miten lasten syntymén jialkeen vammautuneet naiset
rakentavat identiteettidén diteind vammautumisensa ja sen aiheuttaman eldméakerrallisen katkoksen
jalkeen. Vanhemmuudella ajatellaan olevan tirked merkitys naisten identiteetin kehittymiselle, ja
toisista huolehtiminen méaéritetdén yleensd yhdeksi aikuisuuden kehitystehtivistd (Fadjkoft,
Pulkkinen, Lyyra & Kokko, 2016; Marcia, 2002). Vammautumisen voidaan kuitenkin olettaa
asettavan haasteita ditiysidentiteetin pysyvyydelle ja jatkuvuudelle (ks. esim. McAdams & McLean,
2013). Tutkimuksen pohjana on narratiivisen psykologian ldhtdoletus siitd, miten ihmiset
tulkitsevat kokemuksiaan, ajatuksiaan ja tunteitaan seké rakentavat identiteettiddn kertomusten
kautta (Hanninen 1999; McAdams & McLean, 2013). Keskitymme artikkelissa erityisesti
aitiysidentiteetin rakentamisen jannitteisyyteen eli ristiriitoihin kerronnan sisilloissd, ilmaisuissa tai
ajallisessa suuntautumisessa (Ricoeur, 1991a, 1991b). Tutkimuskysymyksemme ovat seuraavat:1)
Millaisten kerronnallisten jénnitteiden kautta vammautuneet didit rakentavat identiteettifién ditina
vammautumisen jilkeen? 2) Miten vammautuneet didit asemoivat lapsensa suhteessa itseen niissé

kerronnallisissa jannitteissd?
Menetelmiit
Tutkimuksen osallistujat

Tutkimusaineisto koostuu viiden vammautuneen didin haastatteluista. Haastattelut ovat osa
vaitoskirjatutkimusta, johon haastateltiin 16 eri tavoin fyysisesti vammaista naista. Tédhan
tutkimukseen valitut viisi itidi olivat vammautuneet vasta lapsensa syntymin jilkeen. Aidit
tavoitettiin Invalidiliiton julkaisemassa IT-lehdessé julkaistun lehti-ilmoituksen pohjalta.
Ilmoituksessa tutkimukseen kutsuttiin mukaan vammaisia naisia, joilla on lapsi tai lapsia. Kutsussa
ei rajattu tarkemmin, millainen vamma tutkimuksen osallistujilla tulisi olla, mutta koska
Invalidiliitto on fyysisesti vammaisten ihmisten etujirjesto, kaikilla osallistuneista oli jokin

fyysinen vamma.

Tutkimukseen osallistuneet didit olivat haastatteluhetkelld idltdan 34—57-vuotiaita. Heilld oli
14 lasta, joiden idt vammautumishetkelld olivat 0,5—13 vuotta. Kukaan &ideisté ei ollut saanut
lapsia vammautumisensa jilkeen. Kaksi ditid oli naimisissa, kaksi avoliitossa ja yksi oli leski.
Kaikki osallistujat olivat tydkyvyttdmyyselikkeelld. Aidit olivat vammautuneet fyysisesti eri

tavoin, joten vammautumisen vaikutukset jokapéivdisessd eldmaissa olivat yksilollisid: kahdella
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didilld oli lievid ja kolmella didilld vakavampia toimintakyvyn rajoitteita. Nelji heistd oli
vammautunut dkillisesti onnettomuuden tai halvauksen seurauksena, kun taas yhdelld didilla
vammautumisen oli aiheuttanut hitaasti etenevé sairaus. Vammautumisesta oli kulunut
haastatteluhetkelld 4,5—16 vuotta. Tarkemmat tiedot ditien vammautumisesta on jétetty pois

tunnistamattomuuden séilyttimiseksi.

Haastattelut toteutti ensimmaéinen kirjoittaja kdyttden véljésti teemoitettua haastattelurunkoa.
Haastattelu noudatti narratiivisen haastattelun periaatteita, jolloin didit saivat kertoa vapaasti omista
kokemuksistaan haastattelijan pyrkiessd olemaan puuttumatta heiddn kerrontaansa (ks. Riessman,
2008). Haastattelujen tarkoituksena kerrottiin olevan kuulla vammautuneiden naisten kokemuksia
ditind olemisesta. Haastattelut alkoivat avoimella kerrontaan kutsuvalla alkulauseella Lahdetién
liikkkeelle sinun sairastumisesta/vammautumisesta”, jonka tarkoituksena oli rohkaista diteja
kertomaan mahdollisimman vapaasti heiddn vammautumisen kokemuksistaan. Jo tissd vaiheessa
aidit alkoivat tuottaa spontaania kerrontaa ditiydestd, jota my0s haastattelijan tarkentavat
vialikysymykset heréttelivit. Kysymykset pohjautuivat haastatteluteemoihin, joita olivat &itien
kokemukset lapsen hoidosta arjessa, lapsen ja didin sopeutuminen vammaisuuteen, diti-lapsisuhde,
avun saaminen ja vastaanottaminen sekd &itiyden ilot ja surut. Ndiden teemojen késittely vei
suurimman osan haastatteluajasta ja vain pieni osa haastatteluajasta késitteli ditiyden ulkopuolisia

teemoja, kuten parisuhdetta tai vammaispalveluita.

Haastattelut kestivét reilusta tunnista puoleentoista tuntiin ja ne tehtiin haastateltavien kotona.
Aitien kerronta haastattelutilanteissa oli vaihtelevaa. Osalla heisti kerronta oli alkuvaiheessa
lyhytsanaisempaa, kun taas osa alkoi heti kertoa monipuolisesti kokemuksistaan ilman haastattelijan
viliintuloa. Haastattelujen emotionaalinen sévy vaihteli liikuttumisesta humoristiseen tai
toteavampaan tapahtumien ja itsen kuvailuun. Ainitallennetut haastattelut litteroitiin, jolloin

puhtaaksikirjoitettua tekstié tuli 101 sivua.

Kaikilta dideiltd pyydettiin informoitu suostumus ennen haastattelujen toteuttamista. Aideille
kerrottiin, ettd tutkimusaineistoa kdytetdan vain tdhin tutkimukseen ja ettd sitd sdilytetdén ja
kasitelladan luottamuksellisesti. Heille annettiin my6s mahdollisuus vetdytya tutkimuksesta missa
vaiheessa tahansa. Tutkimukseen osallistujien &itien ja heidén perheenjidsentensd nimet on muutettu

tulososaan liitetyissé aineistoesimerkeissa.
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Analyysi

Keskityimme aineiston analyysissd aluksi vammaisten naisten ditiysidentiteetin muutokseen ja
sithen, miten naiset kertoivat ditiydestdin ja asemoivat itsensi suhteessa lapseensa
vammautumisensa jilkeen. Analyysi toteutettiin aineistolédhtoisesti ilman teoriaan pohjautuvaa
analyysikehikkoa tai aiempaan tutkimukseen perustuvaa hypoteesia. Ensimmainen kirjoittaja etsi
ensin koko aineistosta kaiken &itiyden ja diti-lapsisuhteen muutokseen liittyvan haastateltavien
autenttisen kerronnan. Analysoitavasta aineistosta jéi siis pois kaikki ditiyden ulkopuolinen
kerronta, kuten esimerkiksi kuvaukset parisuhteesta, palveluista tai ditien suhteesta omiin

vanhempiin, ellei niissé viitattu mitenkdin ditind toimimiseen.

Analysoitavan aineiston rajaamisen jélkeen kaikki kolme kirjoittajaa lukivat sen itsendisesti ja
kirjasivat aineiston pohjalta alustavia ajatuksia, joiden pohjalta keskusteltiin yhdessi. Keskustelussa
havaitsimme, ettd jokaisen huomio oli kiinnittynyt yksilollisié ditiystarinoita lukiessa erityisesti
ditien kerronnan jannitteisyyteen: ditiysidentiteettid rakennettiin yhtailtd vertaamalla &itiyttd ennen
ja jalkeen vammautumisen seké liittimalld kerronnassa &itiyteen moninaisia ja vastakkaisiakin,
ajatuksia ja tunteita. Témén havainnon jilkeen pdddyimme rajaamaan analyysin ndihin ditien
tarinoiden kerronnallisiin jénnitteisiin. Kriteerind jannitteen tunnistamiselle oli, ettd jannitteen
molemmat puolet (esim. kuvaukset siitd, miten vammautuneet didit pelkasivit tunnesiteen
menettimistd lapseen ja miten he sdilyttivdt didin ensisijaisen asemansa) tidytyi ilmeté saman didin

kerronnassa.

Yhteisten kriteerien péaattdmisen jilkeen jokainen kirjoittajista luki aineiston uudelleen ja
tunnisti sieltd alustavia jannitteitd yhteisen keskustelun ja vertailun pohjaksi. Jannitteista kaksi
(Lapsen rakkauden menettdmien vai didin ensisijaisen aseman séilyttdminen sekd Kyvyttomyys
toimia 4itind vai ditind selviytyminen) erottuivat jo ensimmdiselld lukukerralla selkeésti aineistosta
kaikkien kirjoittajien tunnistamana. Viimeinen jannitepari (Riippuvuus lapsesta vai hoivanantajana
toiminen) pdéddyttiin analyysin edetessd yhdistiméan kahdesta aluksi erillisestd jannitteestd, joista
toisen jannitteen vastakkaisina puolina olivat huoli lapsesta ja luottamus lapsen pérjaddmiseen, kun
taas toisen jannitteen puolina olivat didin riippuvaisuus lapsesta ja lapsen riippuvuus didistd. Lisdksi
prosessin aikana péddyttiin vakiinnuttamaan jénnite Merkitykseton vai merkityksellinen eldm4,
jonka ydinsis#lldsti oltiin aluksi epivarmoja ja joka kulki aluksi nimell Aitiys taakkana vai lapset

ja ditiys voimavarana.
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Jannitteiden lopullista muodostamista vahvistivat havainnot jannitteitd erottavista tekijoista.
Kerronnalliset jannitteet erosivat toisistaan sen mukaan, mika oli jannitteen sisélto, peruskysymys
identiteetille seké tapa asemoida lapsi suhteessa ditiin (ks. Taulukko 1). Sisdllot liittyivit sithen,
mistd didit kerronnassaan puhuivat (esim. menettdmisen pelko ja yksin jdédminen). Identiteetin
peruskysymykselld tarkoitettiin ditien reflektointia siitd, keité ja millaisia he olivat (esim. miten
toimin arjessa?). Lapsen asemoinnilla puolestaan ymmaérrettiin, millaisia rooleja ja velvollisuuksia
lapselle asetettiin suhteessa ditiin (esim. merkityksen tuoja). Télld perusteella tunnistimme ja
nimesimme aineistosta lopulta neljé jénnitetté, joiden kanssa &idit kerronnassaan kamppailivat ja
pyrkivét eri tavoin rakentamaan omaa ditiysidentiteettidén kykenevini ja itsensd hyviksyvina

aiteind.
Tulokset

Vammautuneiden &itien kertomuksista 16ytyi nelja kerronnallista jdnnitettd, joiden kautta didit
rakensivat identiteettidén diteind vammautumisensa jélkeen: 1) merkitykseton vai merkityksellinen
elamai 2) lapsen rakkauden menettdminen vai didin ensisijaisen aseman séilyttdminen, 3)
kyvyttomyys toimia ditind vai ditind selviytyminen seké 4) riippuvaisuus lapsesta vai hoivan
antajana toimiminen. Kerronnallisten jannitteiden sisdltd, peruskysymys identiteetille seké lapsen
asema suhteessa ditiin esitetddn taulukossa 1. Seuraavaksi esittelemme kunkin jannitteen omassa

luvussaan.

TAULUKKO 1. Aitien tarinoiden kerronnalliset jinnitteet
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Jinnite Sisilto Peruskysymys Lapsen asema
identiteetille suhteessa ditiin

Merkitykseton vai Vammautumisen = Kuka mind olen Eldminmerkityksen
merkityksellinen elama aiheuttamasta thmisené? tuoja

kriisistd

selvidminen
Lapsen rakkauden Menettdmisen Mitd mina Kiintymyksen
menettdminen vai didin pelko ja yksin merkitsen osoittaja
ensisijaisen aseman jadédminen lapsilleni?
sdilyttdminen
Kyvyttdmyys toimia &itind vai ~ Toimijuus arjessa ~ Miten toimin Huolenpidon kohde

ditind selviytyminen

Riippuvuus lapsesta vai

hoivanantajana toimiminen

Tarvitsevuus ja

omillaan toimeen

arjessa?

Kuka hoivaa

ketakin?

Nuori hoivaaja

tuleminen

Merkitykseton vai merkityksellinen eléiimi?

Ensimmaéinen kerronnallinen jénnite tarinoissa ajoittuu vammautumisen ensi hetkien muisteluun ja
vammautumisen kokemuksen tydstdmiseen. Talloin &idit tarkastelivat identiteettiddn yhtaalta
ensisijaisesti vammautuneina naisina, mika aiheuttaa heissa epitoivoa ja eldminhalun katoamista.
Toisaalta taas ditiys ja sen mukanaan tuomat velvoitteet vetivét ditejd takaisin eliméédn kantamaan

vastuuta ja saamaan iloa lapsista.

”Ensimmdiset kysymykset md kysyin juuri, ettd miten lapset. Mulle sanottiin ndin, ettd md oon ollut
onnettomuudessa ja mun mies on kuollut ja lapset voi hyvin. Ne on sairaalassa. Md tein omassa
mielessdni semmosen hirveen nopeen jirjestyksen, ettd mies on pois pelistd, ettd mun pitdd namd
lapset tdssd ndin hoitaa ensimmdisend. Sitten md ajattelin, ettd tdd ei varmaan oo ihan totta. Md
olin soittanut ihan keskelld yotd vissiin, md olin soittanut mun miehen veljelle, joka oli meitdi
saattamassa kun me Ildhdettiin tdhdn Terttulasta. Md kysyin, ettd onko se totta. Se sano, ettd on se
totta. Se on se ensimmdinen. Md olin ihan tyytyvdinen, ettd mulle sanottiin ihan kylmdsti se tilanne,
ettd mitd on tapahtunut. Mulla alko tietysti hirvee huoli lapsista, koska nuorimmainen oli hirveen
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pieni, md imetin. Se oli ihan mun varassa. Sitd tietysti toivoin, ettd ndkisin ne tosi pian. - - Kaikesta
huolimatta kaikki jatkuu. Tédssd se on ehkd kantavana voimana mullekin, ettd md jaksan ja mun

tdytyy jaksaa senkin takia, ettd mulla on lapset.” Tiina

“Tietysti aina voi sanoa, ettd se lapsi on ollut se, joka on pitdinyt mut kiinni eldmdssd. Tietenkin sitd
varten on halunnut yrittdd, mutta oikeestaan se tilanne oli sen lapsen isdn kuoleman jilkeen, niin
tietysti mulla oli hirvee kuoleman halu silloin. Kuitenkin hetkittdin tuli semmonen olo, ettd silld
lapsella olis parempi, ettd silld ei olis muakaan, ettd se sais semmosen ehjdn perheen, kun silld ei
oo sitd isdkddn endd. Tuli tietenkin semmonen olo ja varsinkin vammautumisen jdlkeen tuli
tdmmaonen olo, ettd mitd se nyt tekee, ettd sen eldmd on niin kurjaa. Silld ois paljon parempi, jos
silld ois semmonen oikea perhe, ettd tietenkin on ollut tdmmonenkin olo, ettd sitd on semmoseen
itsesddliin vaipunut. Mutta kylld se varmaan kuitenkin se lapsi, mikd on ainakin sielld
piilotajunnassa koko aika, se joka on se eldmdn kantava voima. Toisaalta se on lapselle kauheen
suuri taakka, jos lapsi on vaan se, joka pitid mut eldmdssd kiinni. Tdaytyyhdn mun haluta eldd
ittenikin takia. - - Onhan se totta, ettd semmonen pieni lapsi pitdd tiukasti eldmdssd kiinni.--
Kyllihdn se lapsi pitdd kiinni eldmdssd, mutta eihdn se saa olla ainoo asia, ettd tdytyy haluta

ittesdkin takia eldd, ettd ei se ditiys voi olla se koko eldmd.” Elina

Seké Elinan ettd Tiinan kertomat kokemukset kuvaavat, miten vammaisuus pyséhdytti heiddn
silloisen eldminsa ja pakotti heiddt etsimdin merkitysti ja mieltd eldmélleen. Eldamén totaalinen
muuttuminen oli rankkaa, mitd lisdsivét muut perhesuhteisiin kohdistuvat muutokset, kuten
puolison menettiminen ja yksinhuoltajaksi joutuminen. Erityisesti Elinassa vammautuminen ja
puolison menettdminen heréttivéit kuolemanhalua ja toiveita eldmén loppumisesta vammautumisen

alkuaikoina. Néisti raskaista kokemuksista puhutaan kuitenkin menneessé aikamuodossa.

Kéidnnekohdaksi ditien kerronnassa muodostuvat lapset, jotka asemoidaan merkityksen
tuojiksi kahdella tavalla. Ensiksi lapset pakottavat &didit takaisin eldméén ja velvoittavat heidét
kuntoutumaan ja rakentamaan eldmii vammaisena ditind. Tétd kuvastaa Tiinan kayttdmét
velvollisuutta merkitsevit ilmaisut, kuten “mun pitdd hoitaa ndd lapset ensimméisend” tai “mulla
alko tietysti hirvee huoli lapsista.” Lapset ja ditiys ovat siis asioita, jotka didit laittavat
tirkeysjérjestyksessd ensimmdisiksi heti vammautumisen jélkeen ja jotka pitévit heidét Elinan
sanoin “kiinni eldaméssa.” Toiseksi lapset asemoidaan myds “eldmén kantavana voimana”, jotka

tuovat eldméén jatkuvuutta ja vakautta.
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Jannitteen kerronnassa korostuvat siis ditiyden ja lasten suuri merkitys vammautumisen
prosessoinnin alkuaikoina: lapsi ja ditiys ikdén kuin auttavat alkuun ja antavat kehyksen eldméin
jatkumiselle. Tdmén jélkeen eldmaélle pyritddn 10ytdmédn kuitenkin my6s muita merkityksid, jottei
lapsi olisi ainoa eldmaissa kiinni pitdvé asia. Elinan kiyttdima ilmaisu “tdytyyhdn mun haluta eldi
ittenikin takia” korostaa sitd, miten hdnen tiytyy pystyd rakentamaan identiteettinsd myds
vammautuneena naisena, ei vain #itind. Aitien kerronnassa nikyy myos laadullinen muutos:
identiteetin rakentamisessa alkuaikojen kielteiset ajatukset vammaisena eldmisestd ovat muuttuneet
myodnteisimmiksi ja eldmaé jatkuu eldmisen arvoisena vammautumisen jilkeenkin. Samalla he
saavat my0s vastauksen etsimédnsd kysymykseen, kuka mind olen: samanaikaisesti iti ja
vammainen nainen, joka on 18ytanyt merkityksen eldméénsa lapsista ja ditiydestd

vammautumisensa jilkeen.
Lapsen rakkauden menettiminen vai didin ensisijaisen aseman siilyttiminen?

Toinen kaikkien ditien kerronnassa toistuva jannite ajoittuu myds vammautumisen ensihetkiin ja
ilmentda ditien pelkoa yksinjaamisti seki erityisen tunnesuhteen menettdmisestd lapseen. Tadmén
huolen vastaparina ovat ditien kuvaukset siitd, miten he ovat séilyttineet 1&heisen suhteensa lapseen

vammautuneena ditind merkitsevét lapsilleen.

"Mdi jdin sinne sairaalaan ja md olin ensin kolme kuukautta sielld. Sitten kolme kuukautta toisessa
sairaalassa ja sen jdlkeen puoli vuotta kuntoutuksessa. Eli mulla oli vuoden, vuoden olin pois
kotoo, melkein tasan vuosi siind kesti. Jos md ajattelen lapsia, niin md pelkdsin ihan hirveesti sitd,
ettd md menetdn ne. Varsinkin tdmdn pienemmdn, koska se oli niin kauheen lihelld. Md ajattelin,
ettd ne tulee...muut tai muista hoitajista tulee tietysti tarkeempid. Md olin jopa sille kummitddille
mustasukkanen siitd, ettd hén sai olla mun lasten kanssa ja hoitaa niitd. Musta tuntuu, ettd md
vieraannuin semmosesta jokapdivdisestd eldmdstd. Kun joku kysy, ettd minkd kokoiset sukkahousut
sun lapselle ostetaan tai jotain tdlldstd, niin en md endd tiennyt, ettd mitd ne koot oli. Kengdn koot
ja kaikki tilldset tuntu sellaselta, ettd ei niin kun pysy mukana siind. Sitten kauheesti md yritin
hdlle, kun hdn oli pieni, niin lauleskella niitd lauluja, mitd md tddlld lauleskelin, ettd md olisin
Jjotenkin saanu sen yhteyden saman mikd oli. Kun en md voinu pitdd sylissd enkd mitddn. Sithen
sdngylle saatto laskee. Siihen alussa md olin vedossa, ettd kuus viikkoo pitdd maata ihan seldllddn.
Silleen tuntu, ettd ei pysy silleen ditind.-- Sillon md pelkdsin, ettd md menetdn silld tunnepuolella
lapseni, mutta en oo mielestdni mitenkddn menettinyt kellekddn ja oon, saan pitid omasta

huushollistani huolta ja kaikista ndistd omista asioistani. Siitd md oon tosi onnellinen. " Tiina
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“Sitten kun md olin sairastunut, niin lapset meni isdlleen asumaan, kun ei kukaan tiennyt, ettd
pddsenko md endd ikind kotia. Tuleeko minusta etes eldjdd. Lapset asu oikeestaan koko sen minun
sairaalassa oloajan koko ajan isdllddn. Sitten kun md pddsin kotia, niin tuli lapsetkin kotia.--Md
muistan, kun md olin tddlld terveyskeskuksessa potilaana, niin oli semmonen tilanne, ettd lapsi oli
katkassut pikkurillinsd. Silld oli védntynyt se pikkurilli tai kaksikin sormea. Sitten se oli jouduttu
tuomaan terveyskeskukseen koulusta ja vidnnetty takasin. Ei siind mittddn luita ollut rikki, mutta ne
oli niin kun. Se oli sielld itkenyt ja sanonut, ettd mennddn ditin tyko, ettd diti auttaa. Sillon md

tajusin, ettd hdn luotti edelleen siihen, ettd sattu mitd hyvdnsd, niin se diti auttaa.” Kaisa

Tiinan ja Kaisan tarinoiden ldhtokohtana on pelko tunnesiteen menettdmisté lapseen niin, etta
he eivit pysy” lasten mielessd endi ditind ja lasten ensisijaisina kiintymyksen kohteina.
Vammautuminen ja siihen liittyvé todellinen fyysinen ero lapsesta sairaalassa tai kuntoutuksessa
herittiviat kielteisid tunteita ’kaiken menettdmisestd” tai tunteesta, “ettei niin kun ole mitdan.”
Tiinan nuorimmainen lapsi oli vammautumisen hetkelld alle vuoden ikdinen, joten lapsen
menettdmisen pelon suuruutta kuvaa Tiinan kdyttdma ilmaisu “kun en mé voinu pitdé sylissd enké
mitddn.” Menetyksen pelkoon liittyi Tiinalla my6s mustasukkaisuus lapsista sukulaisille, jotka
huolehtivat heistd hdnen ollessaan pois kotoa. Myos Kaisan kuvaukset siitd, ettd péddsenkd mé endd
ikiné kotia” ja “’tuleeko minusta etes eldjd4” konkretisoivat hdnen huoltaan lasten menettdmisesta.
Liheisen tunneyhteyden sdilymisti pyritddn kuitenkin vaalimaan myds uudessa tilanteessa.
Esimerkiksi Tiina kertoo laulaneensa tuttuja ja lapselle oletettavasti emotionaalisesti

merkityksellisid lauluja sairaalassa séilyttddkseen yhteyden nuorimmaisen lapsensa kanssa.

Kerronnan lopussa Tiina ja Kaisa kuvaavat itsedén diteind, joilla on edelleen ensisijainen
asema lastensa eldméssé ja joiden ldheinen tunneside lapsiin on sdilynyt. Tiina korostaa
ilmaisullaan saan pitdd omasta huushollistani huolta ja kaikista néistd omista asioistani”” omaa
paitintivaltaansa ja itsemddrddmisoikeuttaan lapsensa ensisijaisena huolehtijana
toiminnanrajoitteista huolimatta. Liséksi Kaisan esimerkki lasten paluusta iséltdan hénen kotiinsa
sekd lapsen tukeutuminen hdneen koulussa tapahtuneen tapaturman takia vahvistavat kuvaa siité,
ettd lapset luottivat edelleen héneen ditind, joka on lastensa turvana vaikeuksien hetkelld. Vaikka
eldma on siis muuttunut, lapset asemoidaan edelleen kiintymyksen osoittajiksi, ja alkuaikojen pelko
laheisen tunnesuhteen menetyksestd on poistunut. Mitd mind merkitsen lapsilleni-
identiteettikysymyksen ratkaisuna on siis kokemuksiin pohjautuva luottamus omasta

merkityksellisyydestd lapsilleen 1dheisend ditina.
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Kyvyttomyys toimia iitini vai &itiné selviytyminen?

Vammautuneiden naisten kerronnan kolmas jénnite liittyy jokapdivéisessé eldméssd selviytymiseen
ja fyysiseen suoriutumiseen ditind, minki vastapuolena on kyvyttdmyys toimia &itind. TAm4i jénnite
sijoittuu erityisesti kotiin paluuseen ja arjen elamisen uudelleenopetteluun, jossa vammautumisen
vaikutukset konkretisoituvat omien toiminnanrajoitteiden havaitsemisessa. Vammautunut &iti
joutuu rakentamaan uudenlaista ditiysidentiteettid ja pohtimaan, miten toimii arjessa lasten kanssa.

Jannite ndkyi vahvana kaikkien viiden naisten kerronnassa.

“Olihan se alussa silld tavalla, kun md olin pddttinyt, ettd md oon se, joka hoidan. Meilld on
tuossa jyrkkd kellarin rappu, missd oli perunat ja kaikki, niin kun md opin, niin, kun timd on
semmonen tontti, niin mdhdn ryomin joka paikassa tddlld. Mulle oli polvisuojaimet ostettu ja md
konttasin, kun md en pystynyt kivelemdcdn ja md tonne kellariin menin, niin mulla oli reppu seldssd,
mihin md panin perunat ja semmoset ja mehut ja sitten md konttasin ylos. Md oon diti joka hoitaa
lapsia.-- Sen jdlkeen kun joutu pydrdtuoliin, niin se oli ettd...se oli paljon... siind meni niin monta,
ettd tdssd ei menny taitoja pois, ettd pysty ihan hyvin, kun oli taas pystyssd, niin pysty tekemddn
ruuat ja kdymddn pankissa ja hoitamaan kaikki asiat. Tdssd ei niin kun mennyt mikddn silld tavalla,
ettd pysty huolehtimaan siitd perheen arkipdivdstd ihan tdysin sillon, kun ei ollut sairaalassa eikd
muuta. Ettei ollut niin kun semmonen, ettd silld tavalla pysty lapsille leipomaan ja niille pysty
tekemddn pipareita ja kaikki tdmmdset, mitd oli tottunut...pysty panemaan simaa pulloon ja kaikki

tammoset. ”Irja

“Md niinkun pikkuhiljaa oon rakentanu sitd, ettd niinku mitd enemmdn md pystyn tekemddn, niin
sitd enemmdn md oon niiden kanssa mukana. Mitd isommiksi ne tulee, sitd helpommaksi mun tulee
olla heiddn kanssaan.-- Mulla on pieni semmonen takaraivossa, ettd md haluaisin myos olla vield
parempi diti. Suhteessa silleen, ettd md haluaisin olla se konttaava. Md haluaisin olla se, joka pelaa
lasten kanssa ja menee tuolla pihalla, tonkii ja tekee sitd ja titd. Takaraivossa on se, ettd md
haluaisin olla se sama, joka md oon ollu kahden ensimmdisen kanssa. Mulla puuttuu jotakin, vaikka
md oon aina... periaatteessa tdlld hetkelld toisesta suunnasta md annan sitd laatuaikaa, ettd md
oon ldsnd. Niinku vilttdmdttd en olis, jos en olis vammautunut. Md oon ihan yhtd hyvd diti kuin
ennenkin, mutta se on tavallaan tullu jostakin takaraivosta, just kun jo kahen kanssa eldny jo sen
vauva-ajan, sen lapsuusajan.Se vaan tulee jostakin tuolta takaraivosta... nyt tosissaan mullekin on
selkiytyny se, ettd hei, nythdn sd olet erilainen diti. Nythdn sd pystyt antamaan sitd laatuaikaa. Sun
el tartte rientdd eri paikkaan ja tehdd ne kymmenen eri asiaa, ennenku sd voit heittdytyd didiksi.

Nyt sd pystyt olemaan ditind koko ajan.” Piritta
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Irjan ja Piritan kerronnan 14ht6kohtana on palaaminen tuttuun ymparistoon fyysisesti
muuttuneena, pyOrituolissa istuvana tai muutoin apua tarvitsevana, mika on heille seké fyysisesti,
psyykkisesti ettd sosiaalisesti suuri muutos. Kerronnassa lapset asemoidaan vahvasti huolenpidon
kohteeksi, kun taas huolehtimisen velvoite asetetaan itselle ja omalle identiteetille: ma oon éiti,
joka hoitaa lapsia.” Kokemus omasta muuttuneesta toimijuudesta suhteessa itselle asetettuihin
vaateisiin saa naiset pohtimaan omaa kelvollisuuttaan ditiné: olenko riittdvén hyva 4iti, jos en
selviydy tavallisista arjen haasteista samalla tavalla kuin ennen? Kiped kysymys saa didit
kamppailemaan itsedén sddstdmatti toiminnanrajoitteita vastaan ja vakuuttamaan omaa asemaansa
aktiivisina ja kykenevind &iteind, jotka pystyvét edelleen huolehtimaan perheestdén. Esimerkiksi
Irja kertoo konttaavansa polvisuojien avulla kellariin hakemaan perunoita tai hoitavansa
pyorétuolissa istuen kotiaan pyrkien niin sdilyttdméén identiteettinséd pérjadvana ditinad

vammautumisen aiheuttamista toiminnan muutoksista huolimatta.

Myo6hemmin Irjan ja Piritan tarinoissa ilmenee seesteisempi ja luottavaisempi suhtautuminen
omaan selviytymiseen ja hyvén ditiyden ehtojen tiyttdmiseen vammautumisen tuomien fyysisten
rajoitteiden jélkeenkin. Tasapainon 16ytdmiseen ndyttdé olevan kaksi polkua. Yhtdéltd luottamusta
omaan ditiyteen luovat havainnot omasta kykenevyydesté tehdd samoja asioita kuin ennenkin,
vaikkakin eri tavalla: ”’pysty lapsille leipomaan ja niille pysty tekeméiin pipareita ja kaikki
timmoset, miti oli tottunut.” Téllaiset onnistumisen kokemukset seké luovuus ja kekselidisyys
arjessa auttavat Irjaa ja Piritaa hyviksymaan muuttuneen ditiysidentiteetin ja asemoimaan itsensa
erilaisena mutta ’yhté hyvéna ditind kuin ennenkin.” Toisaalta taas omien rajoitteiden
hyvéksyminen johtaa muuttamaan omalle ditiydelle asetettuja ihanteita: se, ettd ei pysty tekemiin
kaikkia samoja asioita kuin ennenkin, ei tarkoita huonompaa iitiytti. Esimerkiksi Piritan 16yt0 siité,
ettd “nythén si pystyt antamaan sité laatuaikaa. Sun ei tartte rientdi eri paikkaan ja tehdé ne
kymmenen eri asiaa ennenku sé voit heittidytya didiksi” saa hdnet vakuuttumaan, ettd s pystyt
olemaan &itind koko ajan.” Niin ollen sekd itsen méérittely toimijaksi arjessa ettd kyky samaistua
hyvén &itiyden kriteereihin joustavasti vahvistivat vammautuneiden naisten identiteettid my0s

huolenpidon ja fyysisen hoivan tarjoajina lapsilleen.
Riippuvuus lapsesta vai hoivanantajana toimiminen?

Neljés jannite vammautuneiden &itien kerronnassa liittyy vammautumisen seurauksiin diti-
lapsisuhteen tasapainolle oman tarvitsevuuden lisddntymisen myotd, miké saa didit pohtimaan, kuka
hoivaa ketdkin. Yhtéiltd didit kertovat olevansa riippuvaisia lapsistaan ja heiddn huolenpidostaan,

mihin liittyy seké pelko vammaisuuden kielteisestd vaikutuksesta lapsiin ettd ylpeys “omatoimisista
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ja erilaisista lapsistaan.” Toisaalta taas didit halusivat tulla toimeen omillaan seki sdilyttda

autonomisen, erillisen asemansa &itiné, joka ei ole riippuvainen lapsistaan ja heidin avusta.

" Vaikka md tunnen semmosta syyllisyyttd ja md tunnen olevani huono diti ja md oon ihan
epdonnistunut ja md en osaa niin kun mitddn. Mulla on semmosia hirveesti semmosia tunteita, niin
sitten kuitenkin md sanon, ettd md oon niin mielettomdn ylpee siitd, ettd mun lapsi osaa avustaa
mua ilman sanoja, sille ei tarvii koskaan sanoa. Sitten tietysti toinen, jos md ajattelen mun lasta,
niin se on hyvin itsendinen silld lailla, ettd se on oppinu liikkumaan omineen, kun sitd ei oo
kuletettu paikasta toiseen. Mulla ei oo ollu mahollisuutta sitd viedd ja hakee, niin kun tdnd pdivind
vanhemmat tekee. Md oon kauheen ylpee, ettd se on niin itsendinen ja se on oppinu, vaikka siind on
tietysti se toinen puoli. Md mietin aina sitd, ettd onko se liian nopeesti joutunu kasvamaan tietyissd
asioissa aikuiseksi, kun se on joutunut olemaan huolissaan minusta.-- Sitten md oon kirjottanu
tihdn tdnne, ettd erilaisuuden tuoma rikkaus. Se, ettd lapseni on ollu kaiken helpoin sopeutua tihdn
mun vammasuuteen. Paljon helpompi kun esimerkiksi kuin mun vanhempien, kun se on kasvanu

tihdn silleen. ”Elina

“Meilld saattaa lapset keittdd puuroa ja diti istuu siind vieressd ja lapset ottaa tavaroita
yidhyllyltd, kun md en niitd saa. Meilld on kaikki tavallaan pdinvastoin. Sehdn meilld on lastenkin
kanssa, ettd meilldhdn on puhumalla pakko kaikki asiat ja puhumallahan se muutenkin on hyvd.
Mutta silld lailla, ettd hirveen pienend ne on joutunut ottamaan sanallisia ohjeita. --Lapset on
molemmat kotona. Isompi on suunnitellut jdadvdnsd opiskelemaan tdnne kotiseudulle, ettdi
toistaseksi asuu nyt kotona, mutta tietysti ja haluaakin kovasti itsendistymddn. Mutta se on
vdistdmdton tosiasia, ettd he ldhtee ja sitten jddn tihdnkin varmaan yksin. Heistd on siis
edelleenkin, he on auttanut mua tdssd. Toki md yritin pitdd huolen, ettd heistd ei tuu mun avustajia.
Mutta kylld he on semmosia, kun he ldhtee jonnekin ja md jddn yksin, niin ne kysyy, ettd onko kaikki
hyvin. Voiko he jdttdid mut tavallaan sitten. Kylld se on aina tuolla takaraivossa... Md toivon, ettd
sitten kun he muuttaa pois, niin sitten ei tulis mitddn semmosia ajatuksia, ettd he joutuu jattimddn

mut tinne yksin. ' Tiina

Tiinan ja Elinan tarinoiden ldht6kohtana on heiddn huolensa siitd, ovatko he liikaa riippuvaisia
lastensa hoivasta ja miti tisti seuraa heidén lastensa hyvinvoinnille. Aitien tarinat sisiltivit
kuvauksia siitd, kuinka heidén lapsensa toimivat fyysisind huolenpitéjind, kuten aamupuuron
keittdjiné tai astianpesukoneen tyhjentdjind, kun diti ei pysty osallistumaan kaikkiin arjen
askareisiin. Ndin heidédn kerronnassaan lapset asemoidaan 'nuoriksi hoivaajiksi’ ja didit hoivan

vastaanottajiksi, mikd on vastoin yleisté késitysté didin ja lasten rooleista. Hoivan vastaanottaminen
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heréttdé dideissd syyllisyyttd ja ajatuksia siitd, ettd ”mi olen huono &iti ja mi oon ihan
epdonnistunu.” Téhin kytkeytyy my0s pelko huolenpitdjiksi joutumisen tuomista rajoitteista lasten
elaméén. Esimerkiksi Elina pohtii sitd, onko hénen lapsensa “liian nopeesti joutunu kasvamaan
tietyissd asioissa aikuiseksi, kun se on joutunut olemaan huolissaan minusta.” Myos Tiina pelkéa,
etteivit lapset pysty itsendistymddn kunnolla, vaan huoli didisté jd4 olemaan lapsilla aina tuolla
takaraivossa.”

Kielteisten tunteiden vastapainona vammautuneilla dideilld on tarve korostaa omaa ja lasten
erillisyyttd ja kummankin autonomian sdilymisti. T4td kuvaa Tiinan sanat: toki mé pidén huolta
siité, ettd heistd ei tuu mun avustajia.” Lisdksi didit puolustavat heidén ja lasten mahdollisia
kinteisid rooleja kuvauksilla lapsiin liittyvistd ilon ja ylpeyden aiheista, kuten lasten herkkyydesta
ja huolehtivaisuudesta sekd diti-lapsisuhteen ldheisyydestd. Elinan kdyttama ilmaisu “erilaisuuden
tuoma rikkaus” viittaa sithen, ettd hanen lapsensa on ikdadn kuin kasvanut vammaisuuteen pitden sitéd
luonnollisena, eldmidnséd kuuluvana asiana. Samoin molempien &itien kerronnassa korostuvat
kuvaukset omatoimisista ja itsendisistd lapsista kuvaavat ditien puolustautumista mahdollisia
roolien kddnteisyyteen kohdistuvia syytteitd vastaan silld, ettd heidén lapsellaan on kaikki hyvin tai
jopa paremmin kuin yleensé lapsilla. Niin ollen vastauksena kuka hoivaa ketékin -
identiteettikysymykseen &idit yhtddltd korostavat omaa itsendisyyttdédn mutta toisaalta hyviksyvit

riippuvaisuuden osana ditiysidentiteettidén.
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Pohdinta

Tamaén tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, miten lastensa syntymén jilkeen vammautuneet
naiset rakensivat itiysidentiteettifiin vammautumisensa jilkeen. Aitien tarinoissa ilmeni nelji
kerronnallista jédnnitettd. Ensimmaéinen jannite, Merkitykseton vai merkityksellinen eldma, sijoittui
ajallisesti vammautumisen ensihetkien muisteluun, joten sen keskiossé oli uuden identiteetin
rakentaminen vammaisena naisena ékillisesti muuttuneessa eldmaéntilanteessa. Vaikka
vammautuminen aiheutti ditien tarinoissa eldmékerrallisen katkoksen (ks. Bury, 1982,2001;
McAdams & McLean, 2013), lapset ja ditiys asemoitiin myonteiseksi voimavaraksi
vammautumisesta selviytymisessi ja elaméin merkitykselliseksi kokemisessa. Itsen asemointi
ensisijaisesti didiksi ja vasta sitten vammautuneeksi naiseksi toimi seké keinona ndhda oma eldma
edelleen merkityksellisend ettd mahdollisti narratiivisen identiteetin uudelleenorientoitumisen
naisina, joiden eldmilld on kaikesta huolimatta merkitysti myds muille. Aitiys edusti siis
identiteetin jatkuvuutta tilanteessa, jossa eldimén merkityksellisyys oli muutoin kyseenalainen (ks.
Ricoeur 1991a, 1991b). Niin ollen Fadjukoftin ja kollegoiden (2016) havainto naisten vahvasta
sitoutumisesta ditiyteen ja heidén ditiysidentiteettinsd muuttumattomuudesta ndyttaa pitivin

paikkansa myds vammautumisen yhteydessa.

Toinen ja kolmas kerronnallinen jénnite, Lapsen rakkauden menettdminen vai didin
ensisijaisen aseman sdilyttiminen sekd Kyvyttomyys toimia &itind vai ditinéd selviytyminen,
ajoittuivat vammautumisen tiedostamisen jilkeiseen arjen rytmin hakemiseen. Talloin myds
ditiyteen alettiin liittd4 ristiriitaisia tunteita, ja oma identiteetti ditind asetettiin kyseenalaiseksi.
Molemmissa jannitteissd pohdinta kulminoitui siihen, tdytinko hyvén didin ihanteet ja tulenko
tunnustetuksi toisten taholta riittdvan hyvéna ditiné. Toisessa jannitteessé tdmé ilmeni omien ja
lasten tunteiden reflektointina siitd, pystyvétko he yllépitiméédn edelleen ldheistd tunnesuhdetta
lapseen, tunnustuvatko lapset edelleen heidét tunnetasolla didikseen ja ovatko he yha lapsilleen
tarkeimpid, laheisimpid ja ensisijaisimpia. Kolmannessa jénnitteessé didit puolestaan arvioivat

selviytymistdén arjessa riittdvén fyysisen hoivan tarjoajina.

Neljannessd kerronnallisessa jannitteessd, Riippuvaisuus lapsesta vai hoivanantajana
toimiminen, keskidssé oli oman ditiyden moraalinen legitimointi tai kyseenalaistaminen lapsen
hyvinvoinnin ja riippuvuussuhteen muodostumisen nédkdkulmista. Erona edellisiin jénnitteisiin oli
se, ettd ditien pohdinta ulottui nyt kerrontahetkesti tulevaisuuteen. Aidit pohtivat erityisesti siti,
onko heiddn vammautumisensa vahingoittanut lasten psyykkistd kehitysti ja mitd heidin

vammautumisestaan tulee seuraamaan lapsen tulevaan eldméédn ja aikuisuuteen. Tdma jénnite
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ajoittui laajempaan pohdintaan eldmésta tilanteessa, jolloin vammautumisen jélkeiseen eldméén oli

jo asetuttu eivétki arjen jarjestdmiseen liittyvit kysymykset olleet endd ajankohtaisia.

Vammautuneiden ditien identiteetin rakentamista diteind voidaan tarkastella myds suhteessa
Bambergin (2011) mainitsemiin kolmeen identiteetin ulottuvuuteen: identiteetin ajallinen jatkuvuus,
identiteetin samuus suhteessa muihin ihmisiin sekd oman toimijuuden rakentaminen. Tulokset
osoittivat ditien pyrkivén vahvasti ditiysidentiteetin jatkuvuuteen, jolloin se rakentui muutoksesta
huolimatta samana pysymisen kokemuksesta. Niité asioita, joista &iti tunnisti entisen
ditiysidentiteettinsé ja jotka &iti pyrki edelleen séilyttdmééin ennallaan, olivat oman ensisijaisen
asemansa sdilyttiminen lasten mielissé, lapsista huolehtiminen ja hoivan antajana toimiminen.
Ricoeur (1991a, 1991b) puhuu myos lupauksen antamisesta, mikéd kuvaa hyvin vammautuneen
naisen #itiysidentiteetin muutosprosessia. Aidit ikiifin kuin lupaavat itselleen ja lapsilleen, etti
eldmai pysyy samana eikd diti muutu vammautumisesta huolimatta. Aitiyden samanlaisena
jatkuminen toimi alussa my0s kriteerind ditiyden hyvyydelle: hyva &iti pystyi toimimaan samoin
kuin aina ennenkin. Vasta mydhemmin oma identiteetti vahvistui ditien kerronnassa niin, ettd he
pystyivit tunnistamaan itsensi entiseen verrattuna erilaisina, mutta kuitenkin yhta hyvini &iteind
kuin aiemminkin.

Aitiyden samuus verrattuna toisiin ihmisiin néyttiytyi aluksi itsen kannalta epasuotuisana
vertailuna: kokemuksena siit4, ettei kykene samaan kuin muut &idit ja pelkona siitd, ettd menettia
tunnesiteen lapsiinsa. Myohemmin omaa erilaisuutta kaytettiin kuitenkin myos keinona todistaa
omaa onnistumista diteind. Talloin didit korostivat mahdollisuuksiaan antaa aikaa lapsille
eldmanrytmin rauhoittuessa muuttuneen tydmarkkina-aseman myota sekd ilmaisivat ylpeytta
erilaisessa perheessé kasvaneiden lasten kypsyydestd. Samaa muutosta ditiysidentiteetin
rakentamisessa ilmeni my0ds suhteessa omaan toimijuuteen: ensin didit yrittivét suhteuttaa omaa
toimintaansa oletettuihin vaateisiin arjessa oman jaksamisenkin éérirajoilla, kun taas my6hemmin

nditd vaatimuksia muokattiin itselle sopiviksi.

Aitien kerronnassa tuli mielenkiintoisesti esiin my®&s kiinnittyminen kulttuurisiin hyvin
ditiyden mallitarinaan, jota kéytettiin resurssina pyrittdessd irrottautumaan vammaisiin naisiin
liitetyistd kielteisistd stereotypioista, kuten vammaisuuden oletetusta riskistd lapsen hyvinvoinnille,
huonon &idin leimasta tai puutteellisista lapsenhoitotaidoista (Frederick, 2015, 2017; Lappeteldinen
ym., 2017; Malacrida, 2009). Esittdmaélla itsensé pérjadvind, korostamalla omistautumistaan lapsille
sekd kehumalla omatoimisia ja erilaisia lapsiaan didit rakensivat itsestd kuvaa hyvini &iteind

vammautumisestaan huolimatta ja uusinsivat samalla kulttuurisia hyvén ditiyden piirteitd. Téssa ei
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ilmennyt ajallista muutosta, vaan heilld oli halu kokea oma &itiysidentiteetti samanlaisena kuin

muut didit ja hyvén ditiyden mallitarinaan samaistuen.
Tutkimuksen rajoitukset

Tédmin tutkimuksen rajoitukset liittyvit padasiassa kerattyyn tutkimusaineistoon. Haastattelut olivat
narratiivisiksi haastatteluiksi suhteellisen lyhyitd, silli vammautuneet didit haastateltiin vain kerran.
Uusintahaastattelut olisivat voineet tuoda uusia ulottuvuuksia éitien kerrontaan luottamussuhteen
vahvistuessa haastattelijaan, vaikkakin didit kertoivat nyt jo avoimesti myos kielteisisti tunteistaan
eikd heiti tarvinnut suostutella monipuoliseen kerrontaan. Lisdksi rajoituksena on vihdinen
osallistujien mééri, miké tulee huomioida tutkimustulosten siirrettivyytti pohdittaessa. Aiteji oli
myos haastateltu hyvin eripituisten ajanjaksojen kuluessa vammautumisesta, joten heidin
haastatteluhetkelld tapahtuva menneisyyden muistelunsa voi olettaa olevan erilaista. Tésti
huolimatta samat jannitteet esiintyivét kaikkien ditien tarinoissa, mikd kuvaa myds niiden
kulttuurista ja sosiaalista luonnetta. Huomioitavaa myds on, ettd tissd tutkimuksessa ei seurattu
samojen naisten tarinoiden muuttumista prospektiivisesti, vaan tutkimuksen ndkdkulma oli koko
ajan retrospektiivinen. Jatkossa olisi tirkeéa tutkia myos kertomusten mahdollista muuttumista
pitkittdisseurannassa seké tarkastella vanhemman vammautumista myos lasten nédkokulmasta.
Lis#ksi olisi mielenkiintoista tarkastella vammautumisen kokemisen sukupuolittuneisuutta ja tutkia,
ovatko vammautuneiden isien tarinat ja niissd mahdollisesti esiintyvét identiteettiin liittyvét

jénnitteet samantyyppisid ditien kanssa.
Johtopiitokset

Téssé tutkimuksessa todettiin, miten lapsilla ja &ditiydelld on suuri merkitys vammautuneiden &itien
voimaantumiselle. Vammautumisen ensihetkestd 1dhtien naiset identifioivat itsensé ensisijaisesti
didiksi ja vasta sitten vammautuneeksi, vaikka ditiyteen liitettiin my6s ambivalentteja ja kielteisia
tunteita. Aitiysidentiteetin vahvistaminen terveydenhuollon ja kuntoutuksen ammattikiytinnoissi
voi ndin ollen vahvistaa vammautuneen naisen identiteetin muitakin osa-alueita ja lisdtd hanen
elaméntyytyvéisyyttddn. Sen takia vanhemmuuden tukeminen ja vahvistaminen kriisin hetkelld,
ditiyden moninaisuuden tunnustaminen seka ditiyteen liitettdvien kaikkivoipaisuuden vaateiden
kyseenalaistaminen voivat lisitd yksilollistd resilienssia kriisistd selviytymisessd. Tulosten pohjalta
ndyttdd myos silté, ettd didit kaipaavat erilaista tukea ammatti-ihmisiltd vammautumiseen
sopeutumisen eri vaiheissa. Erityisesti alkuvaiheessa tarvitaan psyykkisti tukea auttamaan naisia

toivon luomisessa elamén jatkumiseen, kun taas sairaalasta tai kuntoutuslaitoksesta kotiin
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siirryttiessd sosiaalinen ja konkreettinen tuki arjesta selviytymisessd muodostuvat tirkeiksi. Liséksi
psykologisen joustavuuden vahvistaminen korostuu erityisesti myohemmaésséa vaiheessa, kun
vanhojen ihanteiden ja minduskomusten muokkaaminen tulevat sopeutumisprosessissa
ajankohtaisiksi. Mitd enemmaén terveydenhuollon ammattilaiset tunnistavat erilaisia resilienssié
lisddvia tekijoitd, sitd paremmin he pystyvit tukemaan vammautuneiden henkildiden

psykososiaalista kuntoutusta ja hyvinvointia.

Vammautuneiden ditien kokemukset osoittavat, miten heilld jokaisella oli yksilllinen
selvidmispolkunsa, vaikka toisaalta he myds rakensivat selviytymispolkunsa samankaltaisten
jannitteiden ratkaisemisen kautta. Tama tukee my0s viimeaikaisia tutkimustuloksia
vammautumiseen sopeutumisesta, joka ndhdién niin moninaisena kuin yksilon ja ympériston
vuorovaikutuksessa méérittyvana prosessina (esim. Jarvikoski & Hérképad, 2014; Notko, 2016).
Vammaisten ditien omakohtaisten kokemusten kuuleminen avartaa kuvaa heisté, ei vain sailin
kohteena, vaan oman eldménsi toimijoina, kun taas vammaisuuden ndkeminen yksilon puutteena
saattaa lisdtd heidén taakkaansa &itind. Tutkimus auttaa siis my0s muuttamaan vammauttavia
asenteita ja kuntoutuskéyténteitd, jotta ne tukisivat paremmin jokaisen vammautuneen henkilon

yksil6llisid sopeutumispolkuja.
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