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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, miten erityislasten vanhemmat ovat saaneet
tukea vanhemmuuteensa vertaistukitoiminnan eri toimintamuotojen kautta. Tutki-
muksessa tarkastellaan myds niitd merkityksid, joita vanhemmat ovat vertaistukitoi-
minnalle antaneet.

Tutkimus edustaa kvalitatiivista tutkimusperinnettd. Tutkimus tehtiin haastattelemalla
kahdeksaatoista (18) vertaistukitoimintaan osallistunutta vanhempaa, joista kuusi isdé
ja kaksitoista aitia. Kohdejoukko oli valittu harkinnanvaraisesti edustamaan vanhem-
pia, jotka olivat osallistuneet toimintaan aktiivisesti useiden toimintamuotojen osalta.
Tutkimusaineiston sisallénanalyysiné kéytettiin teemoittelua ja tyypittelya.

Tutkimustuloksien mukaan vanhemmat kokivat vertaistuen antaneen mahdollisuuden
ymmartdjén ja vertaisen loytdmiseen. Vertaisryhmét antoivat foorumin syyllisyyden,
riittdmattémyyden, hyvéksynnan ja anteeksiannon tunteiden kasittelemiseen, mutta
tarjosivat myos pettymyksid. Vanhempien kokemana heiddn vanhemmuutensa vah-
vistui yhteisen jakamisen ja mentoroinnin kautta. Toiminnan kautta rakentui vahvaa
luottamusta, uusia sosiaalisia suhteita, mutta myos erilaisia merkityksid saanutta ys-
tavyytta.

Tutkimustulokset ovat yleistettavissa vertaistukiprojektin vanhempien ryhmaan, mut-
ta niistd ei voi tehdd laajempaa yleistysta koskien muita erityislasten vanhemmuutta
tukevia vertaisryhméatoimintoja. Tutkimuksen keskeiset tulokset otettiin osaksi Tuulta
purjeisiin — projektin loppuraporttia huhtikuussa 2006. Tutkimusta tullaan hyddynté-
maan vertaistukitoiminnan kehittdmisessa Pelastakaa Lapset — jarjestossa.

Avainsanat: erityislapsi, vanhemmuus, vertaistuki, ekokulttuurinen teoria, taysi-
valtaistuminen



ABSTRACT

Kinnunen, Tuula. PEER SUPPORT AS A RESOURCE FOR THE
PARENTS WITH CHILDREN WITH SPECIAL NEEDS.

A pro gradu-thesis in pedagogy. The department of pedagogy of the
University of Jyvaskyla, 2006. 148 pages. Unpublished.

The aim of the study was to find out how the parents with children with special needs
have gained support for their parenthood through different forms of peer support ac-
tivity and how sharing of parental experiences had come true in peer support groups.
The study also researched into how important it was for the parents to get peer sup-
port, how much the social networks supported the parents and how much peer support
affected the parents’ ways to raise their children.

The study was based on collected material and it represented qualitative re-
search tradition. The material was collected by interviewing 18 parents, 6 fathers and
12 mothers, who took part in Tuulta purjeisiin- peer support activity in the spring of
2005. The target group was chosen with careful consideration to represent parents
who took actively part in the activities at least in three different forms during the first
two years. Themes and classifications were used as analytical tools for describing the
contents.

The study reveals that the parents felt that they had found someone who
could relate to them and who was in the same situation with them. The peer groups
gave some space to deal with the feelings of guilt, inadequacy, comparison, accep-
tance and forgiveness, but they also gave room to deal with disappointments. The
parents found new resources for their parenthood by sharing their experiences, but
also through independent mentoring. Strong trust, new social relations and also
friendship with different nuances were formed in peer activity. Two combined ideal
types of parents that were created, the committed mentors and the analytical helpers,
described the kind of parents who evaluated and analysed parenthood and who also
wanted to have change.

The results can be given a broader perspective in parents' peer support
groups only, however, they can not be used to make a broader generalisation relating
to all of the peer support projects that support parents with children with special
needs. The main results of the study were shown as part of the final report of Tuulta
purjeisiin- project in April 2006. This study will be used to improve the peer support
activity in Save The Children.

Entries: the child with special needs, parenthood, peer support, eco-cultural theory,
social support, empowerment
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1 JOHDANTO

Vanhemmuus on vaativa ja monitahoinen elaméntehtédvé, jota perheet toteuttavat eri-
laisin voimavaroin elaménkaarensa eri vaiheissa. Lapsen ja aikuisen valinen vuoro-
vaikutussuhde on merkittdvé osa vanhemmuutta, johon liittyvat tdman ohella huolta-
juus, rakkauden antaminen, rajojen asettaminen, eldméntaitojen opettaminen ja aikui-
suuteen ohjaaminen. Perheen tehtévét ja velvoitteet, mutta myds siihen kohdistuneet
odotukset ja toiveet, ovat muuttuneet yhteiskunnallisten ja kulttuuristen muutosten
myo6td. Vanhemmuus on ndin aina sidoksissa omansa aikakautensa arvoihin, normei-
hin ja kasityksiin. Asennoituminen vammaisuuteen, erilaisuuteen ja poikkeavuuteen
on kokenut suuria muutoksia vuosikymmenten aikana kayténtéjen ja asenteiden ta-
solla. Suvaitsevaisuus ja erilaisuuden hyvéksyminen on lisdantynyt yhteiskunnas-
samme tiedon mé&aran kasvaessa, mutta yha yksiloille asetetaan puheen ja kaytantojen
tasolla tarkemmin maéarittelemé&ton normaaliuden normi. Tama vaatimus esitetdan
implisiittisesti koskemaan myds perhettd ja vanhemmuutta riippumatta siitd, millaisin
kyvyin, ominaisuuksin ja rajoituksin sen jasenet elaméansa rakentavat.

Perheeseen odotetaan ja toivotaan aina tervettd lasta. Tulevia vanhempia ei
valmenneta didin odotusaikana kohtaamaan vammaisen tai sairaan lapsen syntymaa
edes viittaamalla tdhan mahdollisuuteen. Lapsen tulevan kehityksen oletetaan noudat-
tavan ennustettavia aikatauluja, ja kuitenkin yksilén eldman jokainen kehitysvaihe
voi sisaltdd ongelman, riskin tai ulkopuolisen uhan, joka tulee vaikuttamaan lapsen
kasvun ja kehityksen suuntaan. EIama on yllatyksellistd. Perheeseen syntyneen lap-
sen erilaisuus vaikuttaa aina hanen lahipiiriinsa, perheeseensd ja ympéristoonsa.
Vanhemmuus, sen merKkitys ja tehtavat, on maariteltava talléin uudelleen. Vanhempi-
en keskindiset roolit ja tehtévat rakentuvat uudelta pohjalta lapsen tarpeiden viitoit-
tamana.

Kehitykseltadn poikkeava lapsi tarvitsee vanhemmiltaan paljon aikaa, jota kai-
paavat osaltaan myds perheen terveet sisarukset. Vanhempien psyykkiset ja fyysiset
voimavarat ovat kuitenkin rajalliset. Perhettd ympéroivan sosiaalisten suhteiden ver-
kosto voi muodostua kapeaksi tai sen tarjoama tuki voi olla liian vahaista. Erityislas-
ten perheiden tukemisen merkityksellisyys on huomioitu vasta viime vuosikymmeni-
né. Suomessa erityislasten vanhempien vertaistuen tarvetta on tutkittu tasté johtuen
laajemmin vasta 1990 — luvulla Virpiranta — Salo (1992), Mattuksen (1993a, 1993b,



1995, 1999), Tauriaisen (1995), Kyllosen (1998) ja Kurun (1999) tutkimuksien kaut-
ta, joissa tutkijat ovat selvittdnet joko vertaistuen tai laajemmin perheiden tarvitse-
man sosiaalisen tuen merkitysté perheen, lasten ja vanhempien hyvinvointiin. Viros-
sa vertaistukitutkimusta on tehty 1990- luvulla (Veisson, Saar & Magi 1994). Ver-
taistukea on tutkittu myods Yhdysvalloissa, jossa tukea antavat erityislasten vanhem-
pien vertaisryhmat kaynnistyivat jo 1970- luvun alussa laajentuen sieltd mm. Englan-
tiin ja Tanskaan (Braun, Coplon & Sonnenschein 1984; Santelli, Turnbull, Marquis
& Lerber 2000,76). Vertaistukea on kuitenkin siirrytty 80- luvun lopusta alkaen tut-
kimaan yha enemmaén perheiden kanssa tydskentelevien moniammatillisten verkosto-
jen nédkokulmasta, joka korostaa vertaistukea vain yhtend osana perheille tarjottavaa
palvelu — ja tukimallia. Tdméan tutkimuksen tulokset tukevat tietyiltd osin naiden ai-
empien tutkimusten tuloksia, mutta tuovat sithen myds yllattavid nakokohtia pohdit-
taessa vertaistuen tarvetta selittavid tekijoitd, saadun tuen mahdollisuuksia, mutta
my®s sen varjoja.

Erityislasten vanhempien vahvistaminen voidaan toteuttaa monin eri tavoin jul-
kisen, yksityisen ja myds kolmannen sektorin tuottamina palveluina tai kehittdmis-
projekteina. Pelastakaa Lasten pilotti- ja kehittdmishanke, Tuulta purjeisiin — projekti,
kéynnistettiin  Pieksdmaella ja Pieksdmden maalaiskunnassa v. 2003 Raha-
automaattiyhdistyksen projektirahoituksella. Hanke ajoittui vuosille 2003 -2005, ja
toiminnan tavoitteena oli luoda paikkakunnallinen malli erityislasten vanhempien tu-
kemiseksi. Projektivastaavana toimii tdman tutkimuksen tekijd, jolla on néin henkil6-
kohtaista kiinnostusta aiheeseen myo6s tyonsa kautta. N&in tutkijan henkil6kohtainen
kokemus voi osaltaan motivoida ja myods mahdollistaa tutkimuksen teon (Syrjélé,
Ahonen, Syrjaldinen & Saari 1994, 21). Tutkimustuloksia tullaan hyddyntamé&an osa-
na projektin sisaista arviointia ja ne liitettiin osaksi hankkeen loppuraporttia vuoden
2006 huhtikuussa.

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittad, miten erityislasten vanhempien vertais-
tukitoiminta on tukenut vertaistukiryhmiin osallistuneiden aikuisten vanhemmuutta ja
onko osallistuminen mahdollisesti muuttanut vanhempien kasvatuskaytantojé ja toi-
mintamalleja. Tavoitteena on selvittdd myds vanhemmuuden tdysivaltaistumisen,
vanhempien omien voimavarojen mahdollisen lisdéntymisen ja vanhemmuuden ja-
kamisen merkitys ja toteutuminen vertaistukitoiminnan kautta. Tutkimuksessa tarkas-
tellaan myds sukupuolen merkitysté vertaistuen kokemisessa, jakamisessa ja valitta-

misessa naisten ja miesten mahdollisten erisisaltdisten kokemusten kautta. Tutkimus-



tuloksissa ei pyrita yleistettdvyyteen vaan ainoastaan ymmartdmaén, kuvamaan ja se-
littdmé&an tutkittavaa ilmiota.

Tutkimusaineisto koottiin haastattelemalla kahdeksaatoista (18) toimintaan ak-
tilvisesti osallistunutta erityislapsen vanhempaa, jotka valittiin tutkimukseen harkin-
nanvaraisella otannalla.

Tutkimuksessa vanhemmasta kaytetaan késitteitd isa ja diti, mies ja nainen sen
mukaan, viitataanko vanhemmuuteen vai sukupuoleen. Perhe ymmaérretéén tassa tut-
kimuksessa naisen ja miehen muodostamaksi ydin- tai uusperheeksi ja yksinhuoltaja
— tai sijaisperheeksi. Vanhemmuus toteutuu l&sné olevana vanhemmuutena ja eté-
isyytena tai — ditiytené.

Tutkimuksen tavoitteena oli l&hted liikkeelle mahdollisimman ennakkoluulot-
tomasti. Miten vertaistukiryhmat onnistuvat vaativassa ja haasteellisessa tehtdvassaan
savolaisessa pikkukaupungissa ja sitd ymparoivassa maalaiskunnassa? Vai onnistu-

vatko ne?
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2 PERHE JA VANHEMMUUS TANAAN

2.1 Perheiden monimuotoisuus

Perhe on ollut perinteisend instituutiona monien odotusten ja uskomusten keskipis-
teend. Perhe on luonnollinen yhteiso, joka asettaa jokaiselle perheenjésenelle tiettyja
ehtoja, joiden seuraamista pidetddn moraalisesti velvoittavina. (Kraav & Lahikainen
2000,90). Perhe nayttaytyy Erésaaren (1994) mukaan paikkana, jossa yksilon kayt-
taytyminen tulee kommunikoitavaksi, kéasiteltdvéksi, koettavaksi, nékyvéksi tehta-
vaksi, valvotuksi, uskotuksi sekd tuetuksi. Perheessé reflektoidaan yhteiskunnallisen
inkluusion, yhteiskuntaan kuulumisen, siihen osallistumisen ja siind toimimisen ky-
symyksid. (Erasaari 1994, 179.) Kuitenkin nyky-yhteiskunnille tyypillinen nopea
muutosvauhti vaikuttaa Bohnischin (1997) mukaan jo perheisiinkin. Perinteiset kasi-
tykset perheelle luonteenomaisesta pysyvasté ja luotettavasta parisuhteesta, vanhem-
muudesta ja lapsuudesta eivét ole enda nykyisin itsestdénselvyyksia.( Bohnisch 1997,
206-208.)

Y hteiskunnalliset muutokset ja murrokset heijastuvat ajassa vallitseviin per-
hekasityksiin, perheille suunnattuihin odotuksiin ja vaatimuksiin. Perheet rakentuvat
erilaisiksi muodostaen lapsuuden perheitd, ydinperheitd, yksinhuoltaja — ja uusper-
heitd, eldkeldisperheitd, mutta myods lapsettomat aikuiset muodostavat perheen sa-
moin kuin samaa sukupuolta olevat aikuiset. Yleisimmin perheen lahtékohtana on pa-
risuhde, vaikka nyky-yhteiskunnan perhemuodot ovat kuvatulla tavalla moninaistu-
neet ja erilaiset vaihtoehdot normalisoituneet.

Perhesuhteet ovat muuttuneet sek& Marinin (1994) ettd Kariston (2003) né-
kemyksen mukaan monimutkaisemmiksi avioerojen ja uudelleen avioitumisten myo-
ta. Avioerot ovat lisdéntyneet ja yksinhuoltajaperheiden méaara on kasvanut nopeasti
1980 — luvun puolivalin jélkeen. Maantieteellinen liikkuvuus vaikeuttaa puolestaan
avun antamista ja laheisetkin sukulaiset saattavat vieraantua toisistaan. Uudet perhe-
muodot, monikeskusperheet, monivanhempaiset perheet, tuottavat sukulaisuudelle
uusia, mutta viela talla hetkellda epamaéaraisia muotoja. Naita erilaisia sukulaisuussuh-
teita oli ennenkin, mutta koska ihmiset eldvat nykyaan pidempaan, niiden maaré on

tullut suuremmaksi, vaikeammin hallittavaksi ja useampia ihmisid koskevaksi. Tatéa
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epamadraisyytta tehostavat lisaksi entista suurempi alueellinen ja sosiaalinen liikku-
vuus seka etdisyydet. (Marin 1994,17-18; Karisto, Takala & Haapola 2003, 204.)
Uusperheisyyteen liittyvdnd ongelmana nahdaan tamén ohella lasten eldmanpiirin
vaihtuvuus ja perheenjasenten rooliristiriidat. (Rantala 2002, 171-172; Néatkin 1997,
17.) Kuitenkin kuten Huttunen (2001) ja Pohjola (2005) toteavat tahoillaan, myds
uusperheilld on omat vahvuutensa. Ydinperhe voi olla kestoltaan nuorempi tai koke-
mattomampi kasvualusta lapselle kuin ialtdan ja kestoltaan ”vanha” uusperhe, missa
vanhemmat saattavat olla kokeneita kasvattajia. Taten myds uudet isyyden muodot,
kuten etd — isé ja uusio —isd, voivat olla ulkoisista pakoistaan huolimatta elinvoimai-
sia ja isd — lapsi — suhteen kannalta uudella tavalla antoisia. (Huttunen 2001,50; Poh-
jola 2005,48.)

Perheet ovat néin aina luonteeltaan kompleksia ja dynaamisia, ja niihin vaikut-
tavat useat eri tekijat. Perheet eivét siten ole staattisessa tilassa vaan ne ovat labiileja,
liikkuvassa tilassa olevia muuttuen myds lasten kehityksen mukaan. Yksilot myos it-
se madrittelevét aina perheensa. (Seligman ym. 1989, 23; Marin 1994, 17-18; Rauta-
va 2001,139; Pohjola 2005, 43.) Perheen muodostamiseen liittyvat normit ovat myos
Rautava (2001) n&dkemdand muuttuneet jolloin ne eivéat end4d muodostu aiemmista nor-
meista ja rooliodotuksista, vaan neuvottelu- ja paatoksentekomenettelysta, joilla asi-
oista sovitaan osapuolten etuja vastaavasti. Yhteiskunnassa hyvaksytaan nykyisin hy-
vinkin erilaiset k&sitykset perhe-eldamdn muodoista. Postmodernissa ndkemyksessa
tarkeimpané pidetddn kuitenkin lapsen tasapainoista kehitysta perhemuodosta huoli-
matta. (Rautava 2003, 98 -99.)

2.2 Muuttuva vanhemmuus ja lapsen asema perheessa

Perhe on ollut ja yha edelleen on inhimillisen elamén keskeinen kategoria. Tdéman
ohella perhe tulee ymmartad aina osana ymparistokontekstiaan (Pearlin 1987,63.)
Perhe muodostaa myos kaikkien yhteiskuntien perusyksikon, jonka hyvinvointi hei-
jastuu koko yhteiskuntaan. Toisaalta yhteiskunnan oma kehitystaso saatelee lakien ja
asetusten kautta perheiden sisdisia asioita. Yhteiskunnassa vallitsevat normit, asenteet
ja kaytannot ovat jatkuvassa vuorovaikutuksessa yhteiskunnan yksittéisten jasenten ja
ryhmien kanssa. Myos Arendell (1997, 23-25) toteaa vanhemmuuden muuttumiseen

vaikuttavan yhteiskunnassa vallitsevat psykologiset, sosiaaliset ja taloudelliset voi-
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mavarat, vanhemmuuteen ja perheeseen liittyvat odotukset ja yksilolliset kokemukset
seka vanhempien koulutustason, ammatillisen statuksen ja yleisesti yhteiskunnassa
vallitsevan turvallisuuden yksilod ympéroivand sosiaalisena kontekstina.

Lapsen ja perheen asemaa on vuosikymmenten myota méadritelty eri tavoilla ai-
hetta koskevissa keskusteluissa. Erddna oletuksena on pidetty kasitysta siita, etta per-
hetta ei ole olemassa yksikdssd, itsestaan selvana ja luonnollisena yksikkénd, vaan on
olemassa monia paikallisesti ja ajallisesti vaihtelevia tulkintoja perheesta. Perhe ka-
sitteend mielletddn myos arkiseksi, luonnolliseksi ja itsestadn selvaksi. Siihen liitet-
taan laheisyys, jakaminen, vélittdminen ja huolenpito. Vanhemmuus ja perhe liittyvét
Kiintedsti toisiinsa. Synnymme osaksi lapsuuden perhettd ja koemme perheen jése-
nyyden yksilollisesti omista lahtokohdistamme kasin. Kasitys perheestd, vanhem-
muudesta ja hyvésté kodista on aikaansa sidottu ja syvésti yksilollinen. Perheen tarina
on yhtd aikaa henkilokohtainen ja julkinen. (Kolbe 2002, 215.) Lapsuuden perhetta
yksilon ensimmaéisena perhekokemuksena korostaa omalta osaltaan myds Bardy
(2002) néhdesséaén aikuisen oman vanhemmuuden pohjautuvan hénen lapsuuden per-
heeseensd. Jokaisen mukana kulkevat lapsuudenkodin suhteet, joista moni muokkaa
mallin omalle vanhemmuudelleen. Omat kokemukset ja niiden heréattdmat tunteet tu-
lisi mahdollisuuksien mukaan tiedostaa, olivatpa ne hyvié tai huonoja. Vanhemmuus
on erityinen ja ainutlaatuinen tehtdva, mutta sité ei voi erottaa eldman muista osa-
alueista. (Bardy 2002, 40 -41.)

Perhe nayttaytyy erilaisena miehelle kuin naiselle. Mies ja nainen, is4 ja aiti ra-
kentuvat toisiaan vasten ja toisiaan tadydentéen, ja lapsi tarvitsee molempia, toisiaan
vasten maéariteltyja vanhempiaan kehittyakseen terveeksi. (Jokinen 1996, 180; Fors-
berg, 1998, 3, 52). Aitina toimiminen tapahtuu aina tietyssé sosiaalisessa ymparistos-
sd ja se vaihtelee kulttuureittain ja ajan mukaan. Aitiys on siten alati muuttuva, maa-
rittelyn alaisena oleva, kulttuurinen ja historiallinen konstruktio, joka koostuu monis-
ta suhteista. Aidin rooli on kuitenkin tiukimpia olemassa olevia sosiaalisia rooleja,
koska erilaisia ja moninaisia representaatioita on vahan. (Hirsjarvi & Laurinen
1998,18; Jokinen 1996, 13; ks. myds Natkin 1997, 250.) Isyytta tutkinut Huttunen
(2001) nékee myds isyyden muuttuneen aikojen kuluessa. Vielda 1960 — luku edusti
aikaa, jolloin yhteiskunnassa oli yhteinen tieto isan asemasta ja tehtavista perheessa.
Taman jalkeen hyvinvointivaltioajattelu alkoi supistaa perheen vastuuta ja siirtaa sita
yhteiskunnalle. (Huttunen 2001,2-3.) Eurooppalaisen perheen historiaa tutkineen Ut-

rion (1998) ndkemyksen mukaan taas nykyaikainen yksilollisyys koetaan jo helposti
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uhkaksi perheelle, sen yhteisyydelle ja keskinéiselle uskollisuudelle. Perhe-el&méa on
kutistunut perheen entisten tehtavien - tuotannon, uskonnon, koulutuksen ja tervey-
denhoidon - toteutuessa nyt kodin ulkopuolella. Jaljelle ovat jadneet vain kiintymys ja
laheisyys. (Utrio 1998, 492.) Samalla tavoin kehityksen ndkee myos Huttunen
(2001) korostaessaan individualistisen perhekésityksen vahvistumista familistisen
perhekésityksen osaltaan heikentyessd. Familistisessa perhekasityksesséa kaikkea kat-
sotaan perheen nakokulmasta, individualistisessa taas yksilosta ja hdnen tarpeistaan
ké&sin. (Huttunen 2001,10.)

Lapsen asema perheesséd on muuttunut Haggmanin (1994, 24 -25) mukaan yh-
teiskunnallisen kehityksen myo6ta hyvin merkittavésti osaltaan kollektiivisen ihmiska-
sityksen muuttumisen kautta. Taméd mahdollisti osaltaan irtautumisen vanhemman
vallasta. Kollektiivisuutta korostava eldmantapa vaistyi perhekeskeisempien ihantei-
den ja kdytantojen tieltd. Tama nakyy myos Pulkkisen (2002) mielesté lapsilahtoisen
kasvatuksen vahvistumisena. Lapsilédhtdisen kasvatuksen perustana on vanhempien
hyva keskinéinen suhde, lapsen hyvé suhde isaan ja aidin huolehtivainen suhtautumi-
nen lapseen. Huolenpito sisaltdd emotionaalista tuen antamista, lapsen toimintojen
valvontaa ja tarpeellisten rajojen asettamista. Aikuiskeskeinen kasvatus on puolestaan
lapsen nakdkulman véhaista huomioon ottoa, vahaista vuorovaikutusta lapsen kanssa,
mielivaltaa, epdoikeudenmukaisuutta ja valinpitamattomyytta lapsen asioista. (Pulk-
kinen 2002, 17.) My0s Eskelinen (2000, 97) korostaa, ettd aikuisten itsekeskeisessé ja
tehokkuutta korostavassa maailmassa kasvatuksen pohtiminen lapsen nédkokulmasta
viela on vield tdnaankin uusi lahestymistapa osalle vanhemmista.

Perheiden tandén kohtaamat haasteet ovat Pulkkisen (2002) tutkimusten mu-
kaan riskitekijoissd, jotka muodostuvat esimerkiksi perhevakivallasta, tyottdmyydes-
ta, huumeista, paihteista tai lapsen heikosta tarkkaavaisuuden keskittdmiskyvysta.
Riskitekijoilla ymmérretdan talldin seikkaa, joka on suuntaamassa lapsen kehitysta
Kielteiseen suuntaan. Perheiden omat voimavaratekijat, joita ovat esimerkiksi van-
hempien hyva huolenpito lapsesta tai lapsen erikoislahjakkuus, vaikuttavat lapsen ke-
hitykseen myonteisesti muista tekijoista riippumatta. (Pulkkinen 2002, 15 -6.) Per-
heiden eldméssd on kuitenkin luonnostaan Kuivakankaan (2002) mukaan harvoin
kohtuullisuuden ja tasapainoisuuden pysyvéa olotilaa. Ylilyonnit, kriisit ja erilaiset
aikakriisit vuorottelevat ja heiluttelevat perheen tasapainoa. Naitd ovat esim. perheen-
jasenten sairastelu, uuden perheenjésenen syntyma tai murrosikaisen rajojen koette-

leminen. ( Kuivakangas 2002, 45.) Vanhemmuus onkin Eskelisen (2000) mukaan ai-
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na kasvuprosessi, jota lapsi vie perheessa eteen pain. Vanhemmuus muuttuu lapsen
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen kehityksen myo6td, ja néin lapsi on osaltaan teho-
kas vanhemmuuden muokkaaja. Aikuisina olemme myds erilaisia vanhempia eri lap-
sille ja lapset saavat vanhemmistaan erilaisia asioita irti. Yksi lapsi on herkempi, toi-
nen kovempi. (Eskelinen 2000, 96.) Vanhempana olemisen voi kiteyttdd Svenssonin
(2002,22-23) madrittelemana kokoaikaiseksi tasapainoiluksi lasten nékokulmien
kuuntelemisen ja kunnioittamisen ja toisaalta kasvattamisen, ohjauksen ja rajojen

asettamisen valilla.

2.3 Vanhemmuuteen kasvaminen

Vanhemmuuteen ei ole koulutusta vaan se opitaan kokemusten kautta. Vanhemmat
ovat rakkauden, turvan, hoivan, aikuisen mallin ja inhimillisen vuorovaikutuksen va-
littajia lapselle. Vanhemmuus koostuu niista piirteista ja toiminnoista, joiden avulla
tdma on mahdollista. N&in nahtynd vanhemmuuteen kasvaminen on erds ihmiseldmén
vaativimpia kehitystehtavid. Kukaan ei selvia siitd ilman neuvottomuuden, pelon,
huolen tai syyllisyyden kokemuksia. Vanhemmuus ei ole mydskaan koskaan ensisi-
jassa tiedollinen asia. (Wallenius 1996,6; Bardy 2002, 39 -41.) Nyky-yhteiskunnassa
kotien antama kasvatus on Korhosen (2002) mukaan myds noussut julkisen keskuste-
lun suosikkiaiheeksi. Keskustelujen sédvy on huolestunut puhuttaessa kuritta kasva-
neista, pahoinvoivista tai liian levottomista lapsista. Namé tuntemukset on puettu
vaittamiksi hukassa olevasta vanhemmuudesta, aikuisten auktoriteetin murentumises-
ta ja menetystd kasvatusotteesta. Nyt korostetaan lasten tarvitsevan rajoja, mutta
my0s rakkautta. Aikuisten pitd4 uskaltaa olla aikuisia. Puheenvuorojen takana ovat
useimmiten kasvatuksen asiantuntijat, jotka kohtaavat tydssaan konkreettisesti lasten
ja perheiden ongelmat ja hadén. Vanhemmat joutuvat kasvattajina luomaan suhteen
kahteen lapsuuteen: omaan lapseen kasvavana ja kehittyvana yksilond ja toisaalta
kulttuurisesti madrittyvaan, yhteiskunnalliseen lapsuuteen. Tdmén pdivan Suomessa
lapsuus on myo6s vahvasti tiedotusvélineiden ja markkinoiden varittdmaa. Media ei
vain Kkuvita todellisuutta vaan myds luo sitd. (Korhonen 2002, 53-56.) Media ei suo-
ranaisesti sano, mika on oikein ja vadrin, mutta se maarittelee todellisuuden valitse-

malla uutisarvoiset keskustelun aiheet. Ndin yksilé on vuorovaikutussuhteessa medi-
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an luomien mielikuvien kanssa, mutta my6s aina suhteessa markkinoihin ja valtioon
(Fornas 1998, 98).

Perheen kehitys ei ala vasta lapsen syntymadstd, vaan lapsi syntyy jo olemassa
olevaan perheyksikkdon. Perheen kokonaisvaltainen hyvinvointi antaa vanhemmille
voimavaroja huolehtia myds lapsen perustarpeista. Vanhemmuus tuo mukanaan myos
muutoksia aviollisiin roolimalleihin ja perheen kaytantéihin. (Huston & Vangelisti
1995, 154; Rautava 2001,139; kt. myds Laine 2005,125.) Vanhemmuus on aina kas-
vutapahtuma, mutta samalla se on my0ds vuorovaikutusta lapsen ja vanhemman valil-
I&. Molempien persoonallisuus vaikuttaa siihen, millainen tast4 vuorovaikutuksesta
tulee. Taydellinen vastuu lapsen huolehtimisesta ja hyvinvoinnista voi aiheuttaa emo-
tionaalista painetta erityisesti vanhempien huomatessa, ettd vanhemmuuden vastuu
on elinik&inen. Kuitenkin vanhemmuuden positiivisena vaikutuksena voi olla lisd&n-
tynyt itsetuntemuksen ja persoonallinen kehitys. (Belsky, Ward & Rovine 1986,120-
121; Kristeri 2002,23-26.) Riittdva vanhemmuus voidaan mééritella on suurelta osin
siten, ettd vanhemmat tuntevat itsensd hyvin ja riittavéat itselleen. Riittdmaton van-
hemmuus on puolestaan vieraantuneisuutta omasta itsestan, jolloin vanhemmat eivat
tiedd, millaisia he todellisuudessa ovat. Tallaiset vanhemmat tarvitsevat persoonansa
jatkeeksi arvostetun aseman, rahaa, materiaalia tai paihteitd. llman néit& persoonansa
jatkeita he eivat parjaa elaméssa. (Kristeri 1999, 23-26.)

Vanhemmuuteen kasvamista voidaan tarkastella myos sukupuolen nakékulmas-
ta. Jokisen (1996) tutkimusten mukaan puhutaan mielellddn vanhemmuudesta ja van-
hemmista, ei dideisté ja isistd. Vanhemmuuteen yhdistetdén puhe tasa-arvosta. Kun
ryhdytédan puhumaan dideista ja isisté erilladn, ajaudutaan helposti puhumaan heidén
luontaisista eroistaan ja erilaisista tehtévistaan perheessé ja lasten kasvattajana. Van-
hemmuudessa on kuitenkin aina myos kysymys sukupuolesta. Kun vanhemmuudesta
kiistelld&n, kiistelladn myds naisista ja miehistd, mahdollisuuksista ja oikeuksista.
Vanhemmuuden mahdollisuudet liitetddn usein isyyteen ja sen ongelmat aitiyteen.
(Jokinen 1996, 87 -89.) Huttunen (2001) korostaa puolestaan, ettd jaetussa vanhem-
muudessa isan ja aidin vanhemmuus ei jakaudu erilaisiin rooleihin, vaan vanhempien
erilaisuus syntyy tavallisissa arjen vuorovaikutustilanteissa lapsen kanssa. Vastuu ja-
kautuu siten, ettd kumpikin vanhemmista osallistuu hoivan ja huolenpidon ja ulkois-
ten edellytysten turvaamiseen. Kritiikkid voidaan kohdistaa ditien syyllistdmisen in-
nokkuuteen tilanteessa, jossa etsitddn syyta lapsen, perheen tai parisuhteen toimimat-
tomuuteen. (Huttunen 2001, 174.)
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Vastuullisessa vanhemmuudessa panostetaan lapsiin, jolloin lapset nahdédén
elamansisaltona ja perhe organisoituu lapsen ymparille. Vahvassa vanhemmuudessa
puolestaan aikuisen kokemuspohjainen tieto ja viisaus ovat siirrettavissa lapsiin tie-
toisen huolenpidon, jatkuvan ja systemaattisen vuorovaikutuksen ja toiminnan kautta.
(Hoikkala 1993, 52 — 53.) Nykyisisséd vanhemmissa on tietoisempaa ja vastuullisem-
paa vanhemmuutta kuin aikaisemmin. Nama vanhemmat huolehtivat lapsistaan
enemman kuin koskaan aiemmin ldhihistorian aikana on ollut mahdollista. (Bron-
fenbrenner 1981b, 173; Korhonen 2002, 57-59.)

2.4 Yhteisollinen vanhemmuus

Postmodernissa yhteiskunnassa arvostetaan yksilon vapautta ja itsemadraamista. Ih-
miset etsivat muuttuneessa ajassa nykypaivaan tarkoituksenmukaisia yhteisollisyyden
muotoja. Moderni eldméntapa tuottaa erisisaltdisia paineita ja pakkoja, jotka saavat
ihmiset hakemaan voimaa ja turvaa yhteisollisyydesta. Yhteisollisyyden on kuitenkin
myos esitetty pelottavan ja tyontdvan luotaan nykyihmistd, jonka véitetdan vélttavéan
jatkuvaa sitoutumista. Kuitenkin perhetta instituutiona korostava perhekasitys edel-
lyttd4 perheenjéseniltd henkilokohtaista joustavuutta ja kykya luopua omista eduista,
Jos se on tarpeen muiden perheenjasenien edun nimissa. (Jauhiainen & Eskola 1994,
45; Kraav ym.2000,91.) Yhteis6llisyydessd on kuitenkin osaltaan my0s tiettyd veto-
voimaa, joka syntyy halusta olla samanlaisten joukossa. Tdman on mahdollista sil-
loin, kun ihmiset tuntevat samalla tavalla. Yhteis6jen aika on néin syntymassa uudel-
leen pitkalle viedyn individualisaation ja siihen liittyvan kylladntymisen, saturaation
jalkeen. (Maffesoli 1995,27.)

Yhteisollisyyden ja ihmisten keskindisen luottamuksen varaan on Hyypén
(2002) mukaan my6s helppo rakentaa terveyttd vahvistavia ja sairautta, stressia ja
masennusoireita estavid jarjestelmid. Sosiaalinen pddoma on erds yhteison ominai-
suus ja sen vaikutus vélittyy yksilon hyvinvointiin ja terveyteen monien vuorovaiku-
tusten ja verkostojen avulla.  Sosiaalinen osallistuminen on avaintekija pyrittdessa
kartuttamaan sosiaalista pddomaa. Sosiaalisella pddomalla voidaan ymmartaa yhtei-
sollisyyttd. Hyvinvointisosiologiassa tdysivaltaisuus, empowerment, tarkoittaa yksi-
I6llisten ja yhteisoOllisten taitojen lisd&mistd, jotta kansalaiset voivat ottaa haltuunsa

oman eldmaénsé ja toteuttaa sen paadmaaria.(vrt. Dunst, Trivette, Starnes, Hamdy &
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Gordon 1993; Mattus 1995; Kuru 1999; Maattd 1999.) Yhteisollisyys perustuu hei-
koin sitein solmitulle ihmisten verkostolle, jonka siteend on keskindinen luottamus.
Tutkimustieto vahvistaa yhteisOllisen osallistumisen lisddvan myds hyvinvointia.
(Hyyppa 2002, 149, 150, 178-187.)

Vanhemmilta voi puuttua Kristerin (1999) mukaan sisainen vanhemmuus, jolla
tarkoitetaan rakentavaa, lasna olevaa ja rakastavaa vanhemmuutta. Tallaisessa tilan-
teessa vanhemmuuden sosiaalinen tukeminen parantaa tapaa olla yhteydessa lapsiin
heidan idstdan riippumatta ja auttaa samalla vanhempia erottamaan lapset heistd itses-
taan erillisiksi yksiloiksi. Tutkija madrittelee vanhemmuuden syntyvan aikuisen ja
lapsen kohtaamisessa. Han laajentaa vanhemmuuden nakemysta kodin ulkopuolelle
isovanhempiin, paivahoitoon, kouluun, harrastuksiin ja kaikkialle sinne, missa lapset
ja aikuiset ovat vuorovaikutuksessa. (Kristeri 1999, 13-14, 69-70.) Nain ajattelee
my0s Eskelinen ( 2000,14; 2005, 40-41) kehittelemé&sséan Laukaan mallissa, jossa
koko kyla kasvattaa. Tamén mallin mukaan kasvatusty®ssd koetaan tarkednd tuen
saaminen toisilta aikuisilta. Vanhempien uupuessa lapsia kantaa lahipiirin turvaverk-
ko. Yhteisty0 vanhempien ja viranomaisten valilla ndhdd&an myds osaltaan vanhempi-
en arjen kayttdvoimana. Uusi yhteisollisyys on ndyttanyt myos Korhosen (2002) mu-
kaan jo hieman herda@misen merkkeja. Erilaiset kaupunkiosien tapahtumat ja tempa-
ukset kokoavat perheité viettdmaén aikaa yhdessa.

Kokemusten kautta on huomattu ettei toivottua yhteisollisyytta synny ilman tie-
toista ja suunniteltua toimintaa. Kasvatuskumppanuuden avulla rakennetaan aikuisten
keskindista luottamusta. Pitkalla aikavalilla kasvatuskumppanuuden voi nahda myds
lisddvan lasten hyvinvointiin liittyvaa sosiaalista padomaa. Kasvatuskumppanuus ke-
hittyy toisiinsa tutustumisen kautta verkostoitumiseksi, jolle on ominaista tavoitteelli-
suus, osallisuuden vahvistaminen, osallistumista tukevat rakenteet ja vastuu yhteis-
tyostd. Téastd rakentuva yhteisollisyys on vastavuoroista, toimintaan sitoutunutta ja
silla on takanaan yhteison tuki. (Koistinen 2005, 140-141.) N&in muotoutunut toimin-
ta on myos Mékisen (2005) esittdména osoitus yhteisopystyvyydestd, jolla tarkoite-
taan aikuisten oikeutta puuttua my6és muiden kuin omien lasten normien vastaiseen
toimintaan. Téllaisen epavirallisen sosiaalisen kontrollin on todettu olevan lapsen ke-
hitykseen merkittavasti vaikuttava tekija. Vanhemmat voivat sopia keskendéan yhtei-
sistd pelisdénndistd, joiden noudattamista myds yhteisesti valvotaan. Keskendan ver-
kostoituvat vanhemmat luovat yhteyttd, joka muuttaa yksindisen vanhemmuuden yh-
teisOlliseksi. (Kinnunen 2005, 23; Méakinen 2005, 61-62.)
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3 ERITYISLAPSEN VANHEMMUUS

3.1 Erityislapsi perheessa

Vanhemmiksi tullaan, vanhemmuuteen ei kouluteta. Perheeseen toivotaan aina tervet-
t4 lasta. Terveend syntynyt ja terveend pysyva lapsi vahvistaa yleensd myds van-
hemman kokemusta itsestddn luovana ja ehyend ihmisend. Jos lapsi syysté tai toisesta
ei kehitykdan odotusten mukaan, syntyy vammaisena tai hairiintyy lapsuudessaan lii-
an monista pettymyksistd, vanhemmat tarvitsevat eri alojen ammatti-ihmisten ohjaus-
ta ja tukea. Yhteisty0ssé perheen, vanhempien ja erityistd tukea tarvitsevien lasten
kanssa jokaisen tahon tulisi oppia ilmaisemaan omat késityksensé luotaessa uutta yh-
teistd ymmarrysta perheen kokonaistilanteesta. Tdma voi onnistua vain jos jokaista
perheen jasentd kohdellaan yksil6llisesti. (Ferguson & Ferguson 1994, 41; Mékeld &
Mékeld 1998,85; M&éattd,1999,9). Tdman ohella vanhemmilla voi muodostua erityis-
lapsen sairauden tai vamman laadusta riippumatta huoli siitd, saavatko kaikki perheen
muut lapset tasapuolista kohtelua kotona. Usein terveet sisarukset huolehtivat vam-
maisista sisaruksistaan ja tdma voi aiheuttaa heille vihaa, kaunaa ja syyllisyytta eri-
tyisesti silloin, kun terve lapsi saa vain rajallisesti vanhempien huomiota osakseen.
(Seligman & Darling 1989, 115; Sipponen & Cacciatore 2000, 26.)

Perheen tarpeet ja se, miten hyvin ndma tarpeet kyetaan tyydyttdmaan, ratkaise-
vat Mattuksen (1995) sek&d Nurmen ja Salmela — Aron (2001) ndkemysten mukaan
perheenjdsenten hyvinvoinnin riippumatta siitd, onko perheessé vammaisia tai vam-
mattomia jasenid. Jokainen perhe kdy elaménkaarensa aikana lapi monenlaisia kriise-
ja ja vaikeuksia. Eldménkaaren nakokulmasta ihmisen kehitys jatkuu l&pi koko el&-
man ja aiempi kehitys luo pohjaa myéhemmalle kehitykselle. Elaménkaaren kehitys
on vuorovaikutuksellinen tapahtumakulku, jossa biologiset, geneettiset, psykologiset,
sosiaaliset, kulttuuriset ja historialliset tekijat ovat jatkuvasti lasné. Erilaiset elamén-
tapahtumat ovat keskeinen osa ihmisen elaménkulkua. Ne voivat merkitd suuria muu-
toksia yksilon elaméssa, luoda uhan hyvinvoinnille ja vaatia erilaisten hallintakeino-
jen kaytt6d. Vammainen lapsi aiheuttaa aina perheeseen enemmén jarjestelykysy-
myksid kuin vammaton lapsi, jonka pikkulapsivaihe menee ohi ja jonka hoitaminen,
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huolehtiminen ja tarkkailu eivét ehkd koskaan vaadi samanlaista jatkuvaa valppaana
ja varuillaan oloa kuin mitd vammainen lapsi usein saattaa tarvita. Toisaalta vammai-
sen lapsen perhe usein oppii jarjestelemaan asioita. Lapsen erilaisuus on myés hyvin
suhteellista. Jokaisella perheelld on vahvat puolensa, joiden korostamisella ja tukemi-
sella saavutetaan paremmat mahdollisuudet vaikuttaa lapseen ja perheen elamaan
kuin heikkouksia karsimalla ja virheitd korjaamalla. (Mattus 1995,36-37; Nurmi ym.
2001, 86-90.) Lapsi tarvitsee kuitenkin aina llmosen (1995) mukaan mydnteista pa-
lautetta vammastaan tai sairaudestaan huolimatta. Jos lapsella on hahmotushairioita,
vaikeuksia jasentdd ndkemaénsa ja kuulemaansa, hanelld voi olla jatkuvia ep&onnis-
tumisen kokemuksia. Lapsen kannalta merkityksellistd on vanhempien ja ympériston
suhtautuminen hénen erilaisuuteensa. Vammaisuus synnyttdad usein vanhemmille
myds riittdméattomyyden tunteita siitd ettei opittu vanhemmuuden malli tunnu riitté-
van uuteen tilanteeseen. Kuitenkin suvussa tai omassa lapsuuden perheessa on voinut
olla vammainen perheenjasen, jolloin vanhemmalle on jo syntynyt vammaisuuteen
suhtautumisen ja selviytymisen malli. (Ilmonen 1995, 13, 48-49.)

Tukea erityislapsen vanhemmuuteensa vanhemmat kokevat tarvitsevansa sel-
vimmin ensitiedon aiheuttaman Kriisin tai epailyn aikana. Ensitietovaiheen suurim-
mat toiveet kohdistuvat perusteellisen tiedon saamiseen lapsen tilanteesta ja tulevai-
suudesta. Samoin erityislapsen kasvatusta, kehitysté ja palveluja koskevaa tietoa van-
hemmat tarvitsevat aina, vaikka tiedon tarve véhenee selvasti alkuvaiheesta. (Selig-
man ym. 1989,27; Tauriainen 1995; Méaéatta 1999, 58.) Perheeseen kohdistuvat poik-
keavat tekijat, kuten lapsen sairastuminen tai vammautuminen, voivat aiheuttaa Pear-
lin (1987), Seligmanin ym. (1989) ja Alhon (1995) ndkemyksen mukaan vanhemmil-
le henkistd painetta. Tamé& voi vaikuttaa perheenjasenten véliseen vuorovaikutuk-
seen, vanhemmuuteen ja aikuisten ja lasten valisiin suhteisiin. Lapsen vammaisuuden
toteaminen voi olla erés raskaimmista vanhempia kohtaavista asioista. Vanhemmat
valtaa suru ja pettymys siitd, etteivat heidén toiveensa ja unelmansa lapsen suhteen
tayttyneetkddn. Lapsen diagnosointia seuraa usein eriasteinen psyykkinen epétasapai-
no, kun vanhempien aikaisemmat kokemukset ja opitut reagointitavat eivét riitd uu-
den eldmantilanteen ymmartamiseen ja hallitsemiseen. Kuitenkin vanhemmat koke-
vat hyvaksymisen olevan helpompaa jos he saavat tiedon mahdollisimman varhain.
Uudelleen mé&éritelty vammainen lapsi, joka on ensin médritelty “normaaliksi” on
vaikeimmin hyvaksyttavissa (Pearlin 1987, 61; Seligman ym. 1989, 39-40; Alho

1995,9.). Mattus (1993b) korostaa tutkijana, mutta myds vammaisten lasten vanhem-
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pana vammaisen lapsen perheen kokonaistilannetta. Vammaisen lapsen syntyma te-
kee avioparista lapsen vanhemmat, jotka tulee huomioida yksiléina eika vain lastensa
jatkeina. Myo6s lapset tulee ndhdd yksiloind eikd diagnooseina. Vanhemmilla on
enemmaén tietoa lapsistaan kuin kenellak&dan muulla. Vanhemmat ovat erityisen ar-
vokkaita yhteistydkumppaneita jokaiselle, joka tyoskentelee lasten kanssa. (Mattus
1993b, 12.)

Perheet reagoivat Upshur’in (1991) mukaan eri tavalla perhettd kohtaavin vai-
keuksiin. Eroavaisuuksia voi olla vanhempien selviytymiskeinoissa, perheen siséises-
s& sopusoinnussa, lasten kyvyisséd ja persoonallisuudessa seka perheen valmiudessa
vastaanottaa tarvittavia palveluja. Ndma eroavuudet voivat ilmetd eri perheiden valil-
14, mutta myds saman perheen kohdalla perheen eldmankulun eri vaiheissa.(Upshur
1991, 96.) Kuitenkin yhteistd kaikille erityislasten vanhemmille on Braunin ym.
(1984) mukaan jatkuvan tiedon, opastuksen ja tuen tarve. Vaikka lapsen vamman as-
te olisi lievd, vanhemmat kohtaavat jatkuvasti ongelmia, jotka on vain hyvéksyttava

ja joihin on sopeuduttava. (Braun ym. 1984, 180 -181.)

3.2 Erityisyyden ja vammaisuuden maarittely

Normaaliuden rajat ja ihanneihmisen kriteerit ovat tiukentuneet yhteiskunnassa. Ta-
méa nékyy diagnoosien maarien lisaantymisend, nimikkeiden moninaistumisena seka
yh& pienempiin poikkeamiin puuttumisina. Diagnoosien leimaavina vaikutuksina
nahddén niiden laajentavan kuilua parempi ja huonompiosaisten ihmisten valilla.
Y hteiskunnassamme kuvataan yleisesti ihmisten psyykkisten ja sosiaalisten ongelmi-
en lisdantyneen seka madarallisesti ettd vaikeutuneen laadullisesti. Ongelmien lisééan-
tyminen ja vaikeutuminen vahvistaa ajatusta suomalaisen yhteiskunnan pahoinvoin-
nista. (Vehkakoski 2005,34.) My6s Helne (2002) on pohtinut syvéllisesti syrjayty-
mistd koskevissa tutkimuksissaan, missé kulkee erilaisuuden ja poikkeavuuden raja?
Milloin erot ovat hyvaksyttavia ja milloin niista tulee torjuttavia ja vaarallisia? lhmi-
sen identiteetti, kieli, h&dnen k&yttdmansa késitteet ja luokittelut perustuvat aina rajo-
jen vetdmiseen. (Helne 2002, 183-184.) Erityiskasvatusta voidaan pitd4 osaltaan
myo6s Vehkakosken (1999, 94-95) mukaan yhtend vammaisuuden luojana. Maaritel-
taessa erityiskasvatuksen ehtoja, kehittamista ja erityiskasvatuksen piiriin tulevia lap-

sia arvioidaan myos heidén erityisyytensd. Kouluopetuksessa oppilaiden yksilollisten
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tarpeiden ja yhteison normatiivisten odotusten kohtaamisesta seuraakin, ettd ihmisia
luokitellaan vammaisiksi ja kohdellaan vammaisina eniten juuri kouluvuosien aikana.

Vammaisuuden madrittelysséd merkittdvana tekijana on Maatan (1981,16) mu-
kaan ympéroiva yhteiso, jossa yksilo eldd. Nykyisessé korkean koulutustason kau-
pungistuneessa yhteisossd sama vamma, jota aiemmin ei koettu ongelmalliseksi, véa-
hentdd ihmisen mahdollisuuksia kayttda palveluja ja osallistua yhteiskunnan toimin-
toihin. Mattus (1993b,6) kayttdd myos kasitetta valiaikaisesti vammaton, jolla ym-
maérretdan tall4 hetkelld vammatonta henkil6d. Hanenkin mukaansa selvén rajan ve-
tdminen vammaisuuden ja vammattomuuden vélille on vaikeaa ja kulttuurisidonnais-
ta. Lievd nakokyvyn aleneminen ei invalidisoi ihmistd hyvinvointivaltioissa, mutta
tekee sen apuvélineiden puuttuessa kehitysmaissa. Maatan (1999,24 -25) mukaan
la&ketieteen kehittymisen myotd vammaisuus - késite medikalisoitui, jolla ymmarre-
tadn sellaista ammatillista orientaatiota, jossa ei keskitytd yleiseen hyvinvointiin,
vaan patologiaan, sairauteen ja ongelmien syihin. Tallaisen maérittelyn mukaan
vammaisen ihmisen katsotaan joutuneen traagisen tapahtuman uhriksi. Laaketiede
yrittdd palauttaa yksilon menetettyd fyysistad terveyttd. Maailman terveysjarjesto
WHO on osaltaan rakentanut malleja vammaisuuden ja sairauden tasoista. Né&in alet-
tiin puhua terveista ja vammaisista ihmisista vastakohtina.

Vammalla tarkoitetaan psykologista, fysiologista tai anatomista rakenteen tai
perustoiminnan orgaanista héiriotd, joka ei ole kuitenkaan lapsen persoonallisuutta
hallitseva piirre. Lievastdkin vammasta saattaa aiheutua lapselle vaikeita ongelmia,
jos olosuhteet ovat epéedulliset (Maki & Rusanen 1991, 21). Monivammaisuus mer-
kitsee Mattuksen (1993b, 36) maarittelyn mukaan vaikeuksia ja tuen tarvetta yksilén
monilla eri eldamén ja toimintojen alueella. Sosiaalinen haitta ymmaérretddn Maatén
(1981,17) mielestd puolestaan yksilon toimintamahdollisuuksien ja h&dneen kohdistet-
tujen odotusten vélilla vallitsevaksi epadsuhdaksi. Nain erilaisuutta ja erityisyytta maa-
ritelld&n myos Vehkakosken (1999,99) ndakemyksen mukaan ylhdélta pain annettujen
kriteereiden kautta tietyn rajan ylitettyddn poikkeavuudeksi, johon taytyy yhteison ta-
holta puuttua.
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3.3 Ekokulttuurinen teoria

Ekologisten eli yksiloiden ja ympériston vuorovaikutusta tutkivien teorioiden mukaan
yksil6 kehittyy vuorovaikutuksessa ympériston kanssa. Pienen lapsen keskeinen kas-
vuympaéristo on koti ja perhe. (Rantala 2002, 20-21. ) Ekologisen ajattelun tunnetuin
edustaja Bronfenbrenner (1981a) kuvaa ekologisessa teoriassaan perhettd osana laa-
jempaa yhteiskuntaa. Ekologisen teorian mukaan yksilé on osa hierarkista sosiaalista
jarjestelmaa, jonka tasot ovat vuorovaikutuksessa keskenaan. Ekologisen mallin sy-
vin taso ja analyysin perusyksikkd on pari, dyadi, jolla tarkoitetaan kahden ihmisen
muodostamaa jarjestelmaa. ( Bronfenbrenner 19813, 3- 6.) Myds Osofsky ja Thomp-
son (2000) korostavat vanhemman ja lapsen vélisen dyadisen suhteen merkitysta,
mutta painottavat samalla sen yhteyttd laajempaan kontekstiin. Ndin vanhemmuus
maadritelld&n heiddan mukaansa ensisijaisesti sen ympariston mukaan, missé perheet
elavat. Vanhempien valiset vuorovaikutussuhteet ovat tdten merkityksellisid, mutta
niit4 tulee tarkastella myds suhteessa mikrosysteemin ympéristokontekstiin. (Osofsky
ym. 2000, 54.)

Ekologinen ympéristd voidaan ymmartda sisdkkéisten jarjestelmien kokonai-
suudeksi. Sisimman kehd, josta kdytetddn késitettd mikrotaso, muodostaa valiton ym-
paristo, joka vaikuttaa yksilon kehitykseen. Télle kehalle kuuluvat perheenjasenet, si-
sarukset ja muut perheeseen laheisesti kuuluvat henkilét. Lapsen lahipiriin eli mik-
rosysteemiin kuuluvat perhe ja vammaisen lapsen kohdalla myds terapiat. Kehét laa-
jenevat tastd mesotasoksi, johon kuuluvat muun muassa ystavét, vertaiset ja sosiaali-
tyontekijat, joista kaikki voivat olla my0s toistensa kanssa vuorovaikutussuhteissa.
Eksotasolla, johon lukeutuu puolestaan poliitikot, tutkijat ja terveydenhoitohenkilo-
kunta, ilmenevat tekijét vaikuttavat yksilon kehitykseen, vaikka yksild ei olisi vaiku-
tuksesta itse edes tietoinen. Ekologisessa ndkemyksessd perheen toimintaa ohjaavia
tekijoita etsitddn ymparoivasta yhteiskunnasta ja vanhempien kokemat ongelmat néh-
daan sekd emotionaalisina ettd konkreettiseen péivittaiseen toimintaan liittyvina.
(Bronfenbrenner 1981a; Seligman & Darling 1989,13; kt. myds Taurianen 1995.) Ek-
so — ja makrosysteemi ovat lahiymparistoja laajempia, ja kohdistuvat lapseen valilli-
sesti aikuisten eldmanpiirien kautta. Vanhempien kyky vaikuttaa rakentavina voimina
lastensa elamassa riippuu siten olennaisesti siitd, miten laajalti ympéroiva yhteiskunta

tarjoaa tukeaan yksittéisille jasenilleen. Eksosysteemi rakentuu vanhempien tydolois-
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ta ja yhteiskunnan tukijarjestelmistd, jotka vaikuttavat perheen jokapdivaiseen ela-
maan. Makrosysteemi muodostuu yhteiskunnallisista kdytanndista, lainsdddannosté ja
palvelujarjestelmastd, kulttuurisista arvoista ja ndkemyksista. (Bronfenbrenner 1981a,
3-6; 1981b, 185.)

Ekokulttuurinen teoria kehitettiin 1980- luvulla sosiokulttuurisen ja ekologisen
nakemyksen pohjalta (Gallimore, Weisner, Kaufman & Bernheimer 1989). Ekokult-
tuurisessa teoriassa yksildiden elamaa tarkastellaan ekologisen teorian tavoin Kiintea-
né& osana perheen eldmaa ja perheen eldméntavan nahdaan liittyvan voimakkaasti 1&-
hiyhteisoon sekd yhteiskuntaan, jossa perhe eldd (Gallimore ym. 1989, 217). Néin
ekokulttuurinen teoria edustaa sellaista ekologista suuntausta, jossa perhetta tarkas-
tellaan aktiivisena omaan eldmaansa vaikuttavana yksikkona. Ekokulttuurisessa mal-
lissa kulttuuri ndhd&én osana perheen arkea ja lahiymparistoa, eikd vain makrotasolla
perheen toimintaa méérittelevand tekijana. Kulttuuriset arvot ja uskomukset, taloudel-
liset ja sosiaaliset tekijat yhteiskunnassa méérittavat perheen elamad, mutta perhe luo
my6s omaa kulttuuriaan. (Turnbull, Turbiville & Turnbull 2000, 643. Kuvio 1).
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KUVIO 1. Ekokulttuurinen malli Turnbull, A., Turbiville, V. ja Turnbull, H.
(2000, 643 ) mukaan teoksessa J. Shonkoff ja S. Meisels ( toim. ) Handbook
of Early Childhood Intervention, 630 — 650. Muokattu G. H. Singerin

(1996) mallin mukaan.

Bronfenbrenner (1981a) kuvaa ekologisessa teoriassa myos ekologista muutosta toi-
mintaymparistoissa ja erilaisissa rooleissa. Né&it4 ovat yksilon osalta kouluun lahte-
minen, valmistuminen, avioituminen ja vanhemmaksi tuleminen. Ekologisten siirty-
mien kehityksellinen merkitys liittyy siihen, ettd samalla muuttuvat yksilon siséista-
mat roolit, hdneen kohdistuneet odotukset, mutta myds hanen asemansa yhteiskun-
nassa. Rooleilla on merkittava tehtéva siind, miten ihmistd kohdellaan, kuinka hén
toimii, mit4 hén tekee ja jopa mité hén ajattelee ja tuntee. Ndma periaatteet patevét
kaiken ikaisiin yksiléihin heidéan eri elamanvaiheissaan. (Bronfenbrenner 1981a, 6.)
Ekologisten eli yksildiden ja ympariston vuorovaikutusta tutkivien teorioiden
mukaan yksilo kehittyy vuorovaikutuksessa lahiympériston kanssa (Weisner & Gal-
limore 1994; Maattd 1999). Talloin keskeisid kasvuympdristoja ovat koti, paivakoti,

koulu ja lapsen muut toimintaymparistdt. Ekokulttuurinen teoria korostaa perheen
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paivittdisten rutiinien rakennetta, neuvotteluja ja paatostentekoa, joka tapahtuu ak-
komodaatioprosessien kautta. Lapsen poikkeava kehitys vaatii muuttamaan perheen
arkirutiineja ja paivittaisia toimintatapoja. Tallgin kodin arkieldma akkommodoituu
eli mukautuu lapsen asettamien uusien vaatimuksien mukaisesti. Vanhemmat opette-
levat uusia kasvatus — ja hoitokaytantoja, liittyvat uusiin ryhmiin ja omaksuvat uusia
arvoja. Ekokulttuurisen teorian mukaan vanhemmat eivat vain passiivisesti mukaudu
ympériston vaatimuksiin ja paineisiin uudessa tilanteessa vaan vanhemmat voivat ol-
la akkommodaatioprosessissa proaktiivisia. Talléin he voivat itse vaikuttaa siihen,
mit& yhteiskunnan taloudelliset ja sosiaaliset reunaehdot perheelle merkitsevét, mita
rutiineja he muuttavat ja mihin suuntaan. Vanhemmissa itsessdan on siten paljon
voimavaroja uuden tilanteen hallintaan ja vaadittavien muutosten ideointiin ja toteut-
tamiseen. Perheet tulkitaan ammattilaisiin verrattavina toimijoina, eiké leppymatto-
mien sosiaalisten ja taloudellisten voimien onnettomina uhreina. (Weisner ym. 1994,
13; Méaatta 1999,77, 81).

Fornés (1998) esittad kiinnostavan nakemyksen kuvaamalla Bronfenbrennerin
(1981a) ja Turbull ym. (2000) mallista hieman poiketen yksilon ja perheen suhdetta
ympéristoon selkeind institutionaalisina sfaarein eli erdénlaisina spontaanisti ilmaan-
tuvina eldmismaailman ryhmittymind, jotka jarjestavat kollektiivisesti traditioiden,
tiedon ja solidaarisuuksien uusintamista. Namé institutionaaliset sfaarit eivat muo-
dosta kehid Bronfenbrennerin mallin mukaisesti vaan eri elamismaailman ryhmitty-
mat ovat vuorovaikutussuhteissa toisensa kanssa vélillisesti tai vélittomasti. Taman
mallin mukaisesti yksild on vuorovaikutussuhteissa perheeseen, vertaisryhmiin, kou-
luun, mediaan, vapaa-ajan organisaatioihin ja tyéhon (kuvio 2.). Parhaimmillaan vuo-
rovaikutussuhteet ovat systeemeistéd riippumattomia, mutta k&ytannossa on aina ole-
massa systeemisten ja elamismaailmallisten periaatteiden sekoitus, jossa eri ainesten
valiset suhteet vaihtelevat. Tahan eldmismaailmaan kuuluvat yksil6t, vertaisryhmat ja
perheet. Usein instituutiot tormaavat toisiinsa, mutta instituutioiden valilla on myds
paljon yhteisty6té ja vaihtoa myos niiden valillg, jotka nojaavat vastakkaisiin systee-
meihin. Instituutioiden keskindisia konflikteja luovat erilaiset systeemiset vaateet,
toisiinsa térmaavét instituutioiden organisatoriset periaatteet ja pddmaarat. Naiden
toiminta ja sfaarien rajat voivat olla epaselvia, mika voi aiheuttaa hAmmennysta tai
konflikteja. (Fornds 1998, 98-99.)
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systeemit markkinat valtio
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KUVIO 2. Institutionaaliset sfaarit Fornasin (1998, 98) mukaan teoksessa

Kulttuuriteoria

Instituutioista toiseen siirtyminen voi olla joskus epaselvaa, sosiaalisten kerrostumien
valiset rajat ovat epatarkkoja, ja erilaiset toimijat voivat tormata toisiinsa tilaa, sijain-
tia, taloudellisia resursseja tai asiakkaiden aikaa koskevien tarpeiden kohdalla. (For-
néas 1998, 98 -99.) Kuitenkin myds Bronfenbrenner (1981a, 1981b) kuvaa ekologi-
sessa teoriassaan jarjestelmien valisia suhteita, jotka heijastuvat yksildiden kayttay-
tymiseen ja kehitykseen. Niihin kuuluu vuorovaikutus erilaisten sosialisaatiolaitosten
valilla, kuten koti, perhe, ystavapiiri ja koulu, mutta myds niiden ihmisten yhteisvai-
kutus, joilla on eri jarjestelmissa toisiinsa vaikuttavia rooleja, kuten vanhempien ja
opettajien vélinen vuorovaikutussuhde. Tama vaikuttaa myos yksilon omaan kayttay-
tymiseen, jolloin yksilon on otettava eri jarjestelmissé erilaisia rooleja, kuten &idin ja
isdn vastakkaiset vaatimukset toisaalta perheessa ja tyoelamassad. Nama roolikasityk-
set aiheuttavat toimintaelementeissé integraatiota suhteessa yhteiskunnallisiin odo-
tuksiin, jotka on maaritelty kokonaisuudessaan kulttuurin ja tdmén alakulttuurin ta-
solta. Rooli, jonka funktio on olla osana mikrosysteemid, on pohjimmiltaan hyvin ra-
kennetussa makrosysteemissa liittyneend sen ideologisiin ja institutionaalisiin jarjes-
telmiin. (Bronfenbrenner 1981a, 85-86; 1981b, 197.)

Lapsi ja perhe ovat Maatan (1999 ) ekologisen viitekehysmallin mukaisesti
vuorovaikutuksessa lasta hoitavien ja ohjaavien tahojen ja lapsen l&hipiirin kanssa.
Mattus (1995) kritisoi perhettd patologisoivaa ajattelua siitd, ettd vammainen lapsi

sindnsé aiheuttaisi kriisin, stressid ja kroonista surua, jonka takia vanhemmat tarvit-
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sevat esimerkiksi psykoterapiaa. Siirryttdessa ekologiseen ajatteluun lahdetéan siita,
ettd lapsen kasvatuksessa vanhemmat ovat ensisijaisia. (Mattus 1995, 36-37.)
Terveyden- ja sosiaalihuollon palvelut, tyéeldman ké&ytannot ja joukkotiedotus vai-
kuttavat osaltaan perheen tilanteeseen kuten myos yhteiskunnallinen aika ja konteks-
ti. Ulkoisen ympariston vaikututtaa prosesseihin, jotka tapahtuvat yksilon mikrosys-
teemissa. Taman lisaksi aikuisen kayttdmiseen vaikuttavat myos arvot, jotka heijas-
tuvat puolestaan hénen toteuttamaansa vanhemmuuteen. Pyrittdessa muuttamaan yk-
silon kayttdytymistd on samalla muutettava myo6s ymparistoa. (Bronfenbrenner
19814, 237,246; Seligman ym.1989,13.) Yksil6t voivat muuttua uusien kulttuuristen
ja sosiaalisten kaytantdjen myotd, mutta he voivat myos vastustaa niitd tai suhtautua
niihin valinpitamattomasti (Ruckenstein 2004, 130). Naista piirteistd muodostuu
Mé&atan (1999) mukaan perheen ekokulttuurinen ymparisto eli perheen arkirutiinien
kannalta olennainen resurssien ja toimintatapojen kokonaisuus. Y hteiskunnan asetta-
mat rajoitteet ja perheelle tarjotut voimavarat, mutta my6s perheen arvot, uskomukset

ja vahvuudet muokkaavat perheen ekokulttuurista ymparistoa. (Maéatta 1999, 78-82.)

3.4 Interaktionistinen ndkdkulma erityislapsen perheeseen

Vammaisuus tai sairaus perheessa on llmosen (1995,3) mukaan néhtavé lisahaastee-
na, joka vaikuttaa monella tavoin perheen toimintaan ja ratkaisuihin. Tilanne voi olla
perheessé vaativa seké taloudellisesti etté erilaisten kaytanndn ongelmien vuoksi. Se
on sitd myos henkisesti vanhemmille ja heidén parisuhteelleen, mutta myods perheen
muille jé&senille, lapsille, koko suvulle ja l&hipiirille. Vanhempien reaktioita vammai-
suuden kohtaamisessa asennoitumisen ja kayttdytymisen osalta ovat Maatan (1999,
23-28) mukaan tutkineet D. ja P. Ferguson. Kayttaytymistd korostavassa lahestymis-
tavassa korostetaan vanhempien toimintaa muttei sitd, mitd he tuntevat. Tunne-
elaméa koskevassa lahestymistavassa kiinnitetddn huomiota vanhempien tunteisiin
lastansa kohtaan, ei siihen, mit4 he tekevat lastensa kanssa. Mallia on kehittanyt edel-
leen Mattus (1993b,13-17) kuvaamalla perheessa tapahtuvia muutoksia vammaisen
lapsen synnyttya. Perheessa tapahtuvan muutoksen syy voidaan silloin nahdéa saan-
nonmukaisena, vammasta ja lapsesta johtuvana tai tilannesidonnaisena. Muutoksen
luonne vaikuttaa taas osaltaan vanhempien tunteisiin ja toimintaa. Maatéan (1999)

mukaan syntyy nelikenttd, jossa on nelja erilaista suhtautumistapaa: psykodynaami-
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nen, psykososiaalinen, funktionalistinen ja interaktionistinen. Psykodynaamisessa
suhtautumistavassa lapsen poikkeavuus kehityksesta nahddén aina vanhemman ja
lapsen suhdetta horjuttavana tekijand. Nédkokulma on normatiivinen ja siind korostu-
vat vanhempien asennoituminen ja tunne-elamé, jolloin vanhempien oletetaan tunte-
van vihamielisyyttd, kieltdmistd, surua, syyllisyytta seka kéayttavan erilaisia torjunta-
eli defenssimekanismeja. Samalla namé tulkitaan neuroottisiksi piirteiksi. (Maéatta
1999, 28-29.)

Psykososiaalisessa ldhestymistavassa vanhemmat kokevat surua, uudelleenjar-
kytysté ja stressid kohdatessaan perheessdédn vammaisuutta. Mattuksen (1993b,16-17)
mielestd nelikentan funktionalistisen nakékulman mukaan vammainen lapsi héiritsee
perheen toimintaan. IImiota tarkastellaan roolien hairiytymisené ja aviollisen ja koko
perheen kiinteyden muuttumisena. Interaktionistinen lahestymistapa korostaa puoles-
taan vanhempien suhtautumista vammaiseen lapseen toiminnan ja arkieldman tilan-
teiden pohjalta. Olennaista on se, miten yhteiskunta tukee perhetta ja auttaa selviyty-
maan uudesta tehtavastd. Nakokulma on myds Méaatan (1999, 34) kasityksen mukaan
siirtynyt perheen sisdisisté rooli- ja valtakysymyksista perheen ja yhteiskunnan rooli-
ja valtasuhteisiin. Leimaamista seuraa eristdminen, joka vaikuttaa epdsuorasti myds
vanhempiin. Saman suuntaisesti paattelee myds Vehkakoski (1999, 92) korostaessaan
vammaisten ihmisten aseman olevan verrattavissa yhteison muiden vahemmistoryh-
mien, esimerkiksi etnisten vahemmistojen, tilanteeseen.

Interaktionistisessa suhtautumistavassa korostetaan Maatan (1999, 34) néake-
myksen mukaan vammaisten lasten vanhempien uupumista ja voimattomuutta tilan-
teessa, jossa yhteiskunta ei ole kyennyt vastaamaan perheen tuen ja palvelujen tar-
peeseen. Perhe tarvitsee kuitenkin Mattuksen (1993b) mielestd yhteiskunnan tarjo-
amia palveluja ja tukitoimia yksil6llisten tarpeiden mukaan eiké vélttamatta valmiita,
vamman mukaan mitoitettuja erityistukipaketteja. Perheen oikeus maéaritelld omat
tarpeensa ja tukimuotonsa ongelmalliseksi kokemissaan asioissa sitouttavat vammai-
suuden edellyttdmiin toimenpiteisiin tasavertaisesti niin vanhemmat kuin yhteiskun-
nan toimijatkin. (Mattus 1993b, 17.)

3.5 Vanhemmuuden taysivaltaistaminen
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Vanhemmuus on eldman pituinen, vuorovaikutteinen rooli, jossa vanhemmuus kehit-
tyy yhdessa lapsen kanssa. Vastuullinen vanhemmuus on lapsen kehitykselle véltta-
matontd, mutta se on myods yhteiskunnallisen jatkuvuuden kannalta tarkedd. Van-
hemmuuden tukeminen on siksi myods yhteiskunnallinen tehtavéd. Kuitenkin keskus-
teltaessa perheen tarpeista, voimavaroista ja tuesta, ei ole niinkdan tarkeaa, tuleeko
jokainen tarve tyydytettyd. Kysymys on siita tavasta, jolla voimavarat saadaan kayt-
toon ja olemassa oleva tuki kohdalleen. Vasta silloin voidaan puhua sek& mahdolli-
suuksien luomisesta ettd vallan palauttamisesta perheille. (Mattus 1995, 39). Perheen
tukeminen ehkaisevien interventioiden kautta vaikuttaa lapseen, perheeseen ja yhtei-
s0on, mutta samalla tavoin pelkastaan lapseen suunnattu interventio vaikuttaa myos
koko perheeseen. Kuitenkin perheen tukemisesta liikkeelle 1ahteminen ei estd nake-
masté lasta yksilond, joka pystyy sadtelemddn omaa toimintaansa. Lapselle pyritdén
avaamaan mahdollisuuksia, mutta han tarvitsee tuekseen omaa perhettédén ja yhteiso-
aan. (Bailey ym.1992, 299; Kalland 1999, 14; Osofsky ym. 2000, 69.)

Perheen taysivaltaistaminen on keskeista perhekeskeisen filosofian mukaisessa
toiminnassa. Tdysivaltaistaminen pohjautuu ajatukseen, ettd kaikilla ihmisilla on
vahvuuksia ja kykyja sekd myds mahdollisuus kehittdd kykyjaan. Sosiaalinen yhteiso
voi kuitenkin toiminnallaan estéa joitakin henkilditd vahvistamasta taitojaan ja osal-
listumistaan. Perheen tarpeet ja voimavarat on tiedettdvd, jotta apua osattaisiin antaa
tarpeen mukaan perheen tdysivaltaisuutta ja itsemadradmisoikeutta kunnioittaen. Per-
heen auttaminen on perheen téysivaltaistamista, sen toimintatyylin vahvistamista,
kaytettavissd olevien resurssien tunnistamista ja niiden liikkeelle saamista.(Dunst,
Trivette, Starnes, Hamby & Gordon 1993, 200-201; Mattus 1995,36-37.) Maatta
(1999, 101) kayttaa puolestaan késitetta valtaistuminen ( empowerment ) viitatessaan
prosessiin, jossa yksilon tai ryhmén mahdollisuudet vaikuttaa omaan eldmantilantee-
seen vahvistuvat ja vallan puute ja avuttomuus vahenevat. Tahan samaan viittaa Kuru
(1999, 22) kayttdessadn kasitettd tdysivaltainen vanhemmuus, jolla han tarkoittaa ky-
vykkéaksi saattamisen mahdollisuutta. Perhekeskiseen tydotteeseen viitatessaan hén
puhuu perheen ja vanhempien taysvaltaistumisesta. Vanhemmat nahddén yhteistyos-
s& ammatti-ihmisten rinnalla ja vanhempien asiantuntemusta arvostetaan. Myds seka
Allen ja Petr (1996) etta Brooks- Gunn, Berlin ja Fuligni (2000) painottavat vanhem-
pien ensisijaisuutta vammaisten lasten perheitd koskevissa paatoksissa. Perheen jése-

nill&4 tulee olla itsemadraamisoikeus ja keskeisempi rooli toimintaan osallistujana,
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mutta my6s mahdollisuus jo aikuistuvien lasten ja nuorten asioista péatettaessa yh-
teistydssa ammattilaisten kanssa. (Allen & Petr 1996, 69; Brooks — Gunn ym. 2000,
570.) Vanhemmilla ja ammatti-ihmisilld on Maatan (1999) mukaan molemmilla
olennaista tietoa lapsesta. Vanhemmat tuntevat lapsensa ja hanen elinympéristonsé
parhaiten. Ammatti-ihmiset hallitsevat erityisosaamisen, jota kehityksesséan poik-
keavan lapsen vanhemmuudessa tarvitaan. Intuitiivinen vanhemmuus ei riité silloin,
kun perheeseen syntyy paljon tukea tarvitseva monivammainen lapsi. Yhteistyo eri
tahojen valilld on vastavuoroista ja toisiaan tdydentdvad. (Maattad 1999, 100-102.)
Taysivaltaistaminen on silloin erés perheen auttamisen muoto, joka auttaa méaaritte-
lemaan ja erittelem&én perheen ja ammattilaisten véliset suhteet, menettelytapatavoit-
teet ja perheen seurannan. Nain tdysivaltaistuminen on prosessi, johon liittyy aina
sarja muutoksia. (Cochran 1987,117; Jones, Garlow, Turnbull & Barber 1996, 94.)
Vahvistamisen ajatuksena on sijoittaa perheet keskeiseen rooliin perheiden tu-
kea suunniteltaessa ja kaytettdessd. Tuen tulee kohdata perheiden itsenséd maarittele-
mat tarpeet. Ammattilaiset nakevéan nykyisin vanhemmat entistd tarkeampina lapsil-
leen. Yhteistyotilanteissa vanhemmat ovat asianosaisia, jotka kokevat tapahtumat
oman eldménsa kautta. (Dunst ym. 1993, 200; Mattus 1993b, 11-12.) Kuitenkin Maki
(1994) korostaa, ettd yha vanhemmat saattavat luottaa ammattilaisten auktoriteettiin
vammaisten lastensa kohdalla enemman kuin omiin havaintoihinsa. Erityisesti taméa
tulee n&kyviksi arvioitaessa vammaisten lasten kykya oppia lukemaan, jolloin am-
mattilaisten ja vanhempien nakemykset voivat erota suuresti. (Maki 1994, 79.) Per-
helahtbisesséd tyoskentelyssa vammaisen lapsen perheen kanssa tulisi Maatan (1999,
97) mukaan ymmartaa ettei lasta voida riittavasti auttaa tuntematta hanen kasvuym-
paristodén, kotiaan ja ottamatta huomioon vanhempien asiantuntijuutta. Ammattilai-
set voivat Jonesin ym.(1996) ja Osofskyn ym. (2000) mukaan rohkaista vanhempia
taysivaltaisuuteen kehittdmalla luottamuksellisen ympériston. Tama luottamus sallii
vapaan ideoinnin ilman vanhempien pelkoa manipuloinnista tai jarjestelman ran-
kaisusta. Luottamusta edistetadn painottamalla luottamuksellisuutta ja tukea. Esimer-
kiksi vanhemmat kertovat todellisista tunteistaan ja tarpeistaan ellei heill& ole pelkoa
tulla kirjatuksi "huonoiksi vanhemmiksi”. Tukeminen kohdistuu tdman liséksi van-
hemmuuden taitojen kehittamiseen maaritteleméalla saatavilla olevat yhteisén voima-
varat. Tamé kehittdd puolestaan vanhempien kommunikointitaitoja ja véhentaa hen-

kistd painetta, jolloin lisdtd&dn samalla vanhempien fyysistd hyvinvointia ja selviyty-
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mistd. (Jones ym. 1996, 95; Osofsky ym. 2000, 69; Brooks — Gunn ym. 2000, 570 —
571.)

Mattus (1999) madrittelee perhel&httisen ajattelun alkavan toteamuksesta, etté
paras keino kasvattaa lasta on tukea hdnen vanhempiaan suoriutumaan tasta tehtavas-
ta kiinnittdmalla huomiota perheen omien vahvuuksien ja voimavarojen havaitsemi-
seen. Perhe on ensisijaisesti vastuussa arjen rutiineista. Mikéli se ei onnistu omin
voimin, apua ja tukitoimia on annettava riittdvasti. Nain toimittaessa on mahdollista
saada tulokseksi omillaan toimeen tuleva perhe. Vanhemmat tarvitsevat tdmén tuen
lisdksi Kristerin (1999,70) nakemyksen mukaan myds tietoa vanhemmuuden taidois-
ta. He tarvitsevat myds mahdollisuutta jakaa kokemuksiaan vastaavassa eldmantilan-
teessa eldvien vanhempien kanssa. Vanhempien taysivaltaisuuden lisédminen voi to-
teutua myds kollektiivisen valtuuttamisen avulla (Turnbull ym. 2000). Nam4 tutkijat
uskovat, ettd kollektiivinen valtuuttaminen tarjoaa parhaan mahdollisen kasvun kai-
kille erityista tukea tarvitseville lapsille ja heiddn vanhemmilleen. Kollektiivisen val-
tuuttamisen mallissa on keskeistd huomioida yksilon toiveet ja tarpeet. Tdman pro-
sessin tuloksena vanhemmilla on maardysvalta ja kontrolli péivittdin kohdattavien
haasteiden suhteen. Perheet valitsevat osallistumisen tasonsa, niiden ajoituksen ja ta-
vat. Néain kollektiivisen valtuuttamisen mallissa perheen tekemat valinnat ja paatokset
perheen osallistumisasteesta tehddan ensisijaisesti perheessa eikd ammattilasten péa-
toksind. Perheilld nahdaan kuitenkin olevan tiettyj& puutteita suhteessa lasten kehi-
tyksen tukemiseen. Vanhempien tulisi kdyttdd omia kykyjaan ja voimavarojaan per-
heen voimistumiseksi. Kollektiivinen valtuuttaminen olettaa néin tiivistetysti perhe-
keskisyytta, perheiden omia valintoja perhettd koskevissa paatoksissa ja interventioi-
ta, joiden tarkoituksena on perheiden voimavarojen ja kapasiteetin 16ytdminen. Kol-
lektiiviseen valtuuttamiseen liittyy uusi olettamus, jossa keskitytd&dn voimavarojen
I6ytdmiseen, osallistumiseen ja yhteison ekologian muuttamiseen. (Turnbull ym.
2000, 641 -644, 646.)
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4 VERTAISTUKI

4.1 Vertaistuen monet maaritelmat

Ihmiset pyrkivat Maffesolin (1995) nakemyksen mukaan etsiméén yhteisollisia ko-
kemuksia, jotka pyhittéisivat arjen. Tallaiseen uusyhteisollisyyteen kuuluu olennai-
sesti nauttiminen tilapéisesta yhteenkuuluvuudesta. Maffesoli kéyttdd termi& postmo-
dernit uusheimot, jotka syntyvét ihmisten tarpeesta liittyd yhteen toisten kanssa. Sa-
mankaltaisuuden vetovoimasta voidaan puhua homososiaalisuutena, joka on levinnyt
kaikille elaménalueille.( Maffesoli 1995, 27.)

Vertaisryhmatoiminta on samankaltaisessa tilanteessa olevien ihmisten tukiver-
kosto, jossa samoja asioita kokeneet ihmiset jakavat tuntemuksia, tietoa, emootioita
ja kokemuksia saaden ndin tukea toisiltaan. Ryhman jasenet ovat tasa-arvoisessa
asemassa, joten ohjeita ei anneta ylh&alta pdin. Vertaisryhmén tasavertaisuus ohjaa
yhteison yksiloité tasavertaiseen aikuisuuteen. Yhteisten kokemusten ja yhteisen kie-
len kautta ryhmén jasenet voivat ymmartaa toisiaan varsinaisia asiantuntijoita pa-
remmin ja ndin myos auttamaan toinen toistaan. Jokainen vertaissuhde kehittyy omal-
la tavallaan osallistujien toiveiden ja tarpeiden mukaisesti. (Kaipio 1995; Santelli
2002; Korpela 2003.) Varsinaisen vertaisryhmétoiminnan aloittivat Korpelan (2003)
Suomessa vammaisjérjestot, jotka edelleen kayttdvét toimintaa aktiivisesti hyvék-
seen.

Vertaistukea voidaan méaritella usealla eri tavalla. Vuorisen (2002) mukaan
vertaistuki on omaehtoista ja yhteisollistd tukea sellaisten ihmisten kesken, joita yh-
distda jokin kohtalonyhteys, jonka yhteiskunta méarittelee poikkeavaksi ja joka edel-
lyttdd enemman sosiaalista tukea. Vertaistuelle on ominaista, etta se ei valttdmatta ole
tarkoitushakuista toimintaa, vaan se on itse itseddn ruokkiva sosiaalinen prosessi.
Vertaistuki on kaiken oma-aputoiminnan ladhtokohta ja tekee kaikesta oma-
aputoiminnasta ainutlaatuista. Aito vertaistuki on samankaltaisten taustan omaavien
ihmisten tukea ja eroaa ndin periaatteellisesti hyvin suuresti vapaaehtoisavusta. Oma-
aputoiminnassa ihmiset tukevat tasaveroisesti toisiaan, jolloin avainsanana on autta-
minen. Apu on sisaanrakennettu vertaistoimintaan siten, ettd se on mukana kaikessa
toiminnassa. Kuitenkaan apua ei valttamatta tiedostetusti tarjota tai vastaanoteta.
(Vuorinen 2002, 7-8.) Oma-apuryhmien toimintaa on tarkastellut my6s Nylund
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(1999, 116-117) omassa tutkimuksessaan todeten ihmisten saavan tarpeellista tukea
elamadinsa omakohtaisesti saman kokeneilta ihmisiltd. T&ll6in erddnd vaihtoehtona
tuen saamiseen on oma-apuryhmaéssa, jossa tuki on organisoitua ja se muodostuu en-
nestddn toisilleen tuntemattomien henkildiden s&&nndllisisséd tapaamisissa. Tukea
voidaan myds Pearlin (1987, 67) mukaan tuottaa vertaisryhmissa auttamalla muotoi-
lemaan sanoiksi sen, mita tunnetaan, jolloin tuotetaan aihepiirin liittyvia merkityksia.

Suomalaisina nimityksind oma-apuryhmille Miikkulainen (2000, 9) nimeéé la-
heis-, toiminta- tai keskusteluryhmét, silla kayttdjistd osa ei halua kayttdd oma-
apuryhman nimeé korostaessaan nimenomaan vertaistukea ja vertaisryhmaa tuen an-
tajana. Oma-apuryhmét kayttavat toiminnastaan taas Nylundin (1999, 26) tutkimus-
ten mukaan esimerkiksi termeja vertais- ,tuki- tai itseapuryhma, mutta myos késitteita
vastavuoroisen- tai keskindisen tuen ryhma. Merkityksellistd molempien tutkijoiden
maadritelmissé on ryhmén toiminnan varsinainen siséltd nimikkeesta riippumatta. Au-
vinen (2000,31) kayttdd oma-apuryhmisté kasitetta vertaisryhmat, jotka voivat syntya
joko tukiryhméaé kaipaavalta henkil6lté tai ammatti-ihmiseltd. Ryhmén koolla on toi-
minnan kannalta ratkaiseva merkitys, ja suositeltavana vertaisryhman kokona pide-
tadn 6-10 jasentd. Ndin ryhmdssa on enemman emotionaalista lamp6a ja tukea, kiin-
teyttd ja pddmaaratietoista toimintaa. Miikkulaisen (2000, 9) mukaan ihmisten Kiin-
nostus erilaisten ryhmien perustamiseen on lisaantynyt merkittavasti 1990- luvun
loppua kohti. Jarjestdt edistdvat oma-apuryhmien syntymistd osana tavanomaista
toimintaansa ja ilman erityistd oma-apuprojektia.

Oma-apuryhmié on luokiteltu eli typologisoitu Nylundin (1999, 118-119) mu-
kaan useilla eri tavoilla, mutta ongelmana on ollut ryhmien monimuotoisuuden jasen-
tdminen. Yleisemmin kaytetty luokittelu on ollut ryhmén teeman tai ongelman mu-
kaisesti. Enemmén ryhman muodosta kertoo kuitenkin ryhman ulkoinen riippuvuus
eli yhteistyékumppanit ja sisdinen itsendisyys, jolla tarkoitetaan vetdjan roolia, ko-
kemuksellista tietoa ja asiantuntijatietoa. Tutkija kayttdd Schubertin ja Borkmanin
(1991) rakenteellista luokittelua sovellettuna omaan tutkimusaineistonsa oma-
apuryhmiin. Nain muodostuu ei- yhdistyneet ryhmat, jotka tutkija nimeda kansalais-
taustaisiksi. Sekamuotoiset ryhmat nimetdan valittdjataustaisiksi ja johdetut puoles-
taan julkistaustaisiksi. Ryhmien taustayhteisét ja yhteistydkumppanit, olivatpa ne yk-
sittaisia kansalaisia, kolmannen sektorin tai julkisen sektorin toimijoita, kertovat nain

ryhmien siséisesta itsendisyydesté ja ulkoisesta riippuvuudesta.
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Vertaisryhmissé voi Braunin ym. (1984) muodostua ystavyyssuhteita ja ne tar-
joavat uutta, jatkuvaluonteista tukea. Vanhempainryhmét auttavat padsemaan eroon
perheen eristaytymisestd. Tallaiset ryhmét voivat olla yhdessa vuosia siten, ettd muut-
tavat vain tapaamisten tiheyttd, tarkentaen ryhman tavoitteita, sisaltéd ja toimintata-
paa ryhman tarpeita vastaavaksi. (Braun ym. 1984, 7, 180-181.) Kuitenkin myds vah-
vat siteet niihin ihmisiin, joiden kanssa toimitaan samoissa ryhmissa ja tehdaan yh-
teistyotd, saattavat vaikeuttaa suhteiden solmimista naiden ryhmien ulkopuolella (Jo-
kinen & Saaristo 2004, 261). Korpelan (2003) mukaan vertaisryhman toiminnan ydin
on kuitenkin siing, ettd jokainen jasen 16ytdad oman paikkansa ja sailyttaa sen.

4.2 Sosiaalinen tuki perheen voimavarana

Yksil6é on sosiaalisesti maaraytynyt, ja hén on siten aina sidoksissa toisiin ihmisiin ja
ympardivaan yhteiskuntaan. Yksilon sosiaalisuus rakentuu ihmisten valisisté suhteis-
ta, vélittbmien vuorovaikutussuhteiden kautta. Jokainen ihminen voi kehittyd yksi-
I6ksi ainoastaan yhteisdssd, jonka kautta itseidentifikaatio ja itsensa todentaminen ta-
pahtuvat. Yksilé voi ndin tiedostaa minuutensa ja ainutlaatuisuutensa vain peilaamal-
la itseddn muihin. (Theunissen 1985, 11-13.) Yhteison antama sosiaalinen tuki eras
tutkituimmista terveyttd yllapitavista tekijoistd. Sosiaalisella tuella tarkoitetaan niité
resursseja ja voimia, joita ihminen saa kayttéonsa vuorovaikutuksessa toisten ihmis-
ten kanssa. Riittdamaton sosiaalinen verkosto voi olla yhteydessa psyykkisten sairauk-
sien puhkeamiseen usein eri tavoin. (Bengtsson-Tops 2001, 56; Vuorinen 2002, 8.)
Sosiaalisella pddomalla Kiander ja Lonnqvist (2002) tarkoittavat puolestaan yhteis-
kunnassa tai paikallisyhteisgissa vallitsevaa ihmisten vélista luottamusta ja sosiaalista
koheesiota, joka korostaa epdvirallisten, spontaanien kansalaisverkostojen merkitysta
sosiaalisen padoman yllapitdjana. Suvun ja epavirallisten paikallisyhteisdjen merkitys
vahenee silloin, kun valtiosta tulee turvallisuuden ja toimeentulon takaaja yksil6ille.
Né&in hyvinvointivaltio vahentad sosiaalista pddomaa silloin, kun se tekee toimillaan
ihmiset vahemman riippuvaiseksi toisistaan. (Kiander ym. 2002, 153-154.)
Hyvinvointivaltioiden yhteiskunnallisessa rakenteessa tapahtuneet muutokset
pakottavat Kinnusen (1999,106-110) mielesté etsimaan vuorovaikutuksellista tulkin-
taa sosiaalipoliittisista toimintatavoista. TA&mé& prosessi on synnyttanyt tarpeen jarjes-

tdd uudelleen perheen hyvinvoinnin tehtavéalueita, toimintaperiaatteita ja tyonjakoa.
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Julkisten ilmaispalvelujen ja yhteiskunnallisesti tuettujen palvelujen, mukaan lukien
sosiaalipalvelujen, supistaminen johtuu julkisen talouden rahoituskriisista. Téssa yh-
teiskunnallisessa muutostilanteessa tapahtuu uudelleen jarjestymisté julkisten palve-
luiden, markkinoiden ja kansalaislahtdisen toiminnan valilla. Sekd Nylundin (1996)
ettd Paavolan (2004) mukaan kasvaneen sosiaalisen tuen tarve syntyy perinteisen so-
siaalisen verkostorakenteen muutoksista. Nain vanhemmuuden tuen tarpeen yhteis-
kunnallisina taustatekijoind ovat lisdantyneet avioerot ja sen seurauksena lapsen riit-
tamattomat suhteet toiseen vanhempaan, sukupolvien valiset heikot suhteet, perhei-
den runsas muuttoliike tyon vuoksi paikkakunnalta toiselle, perhekoon pieneneminen,
monisukupolvisten perheiden hévidminen ja sukupuoliroolien muutokset parisuhtees-
sa. Uusiin naapureihin ja tyokolleegoihin on myds sopeuduttava. IThmisilta puuttuvat
nykyaikana myos yhteiset luontevat kohtaamiset ja niihin tarvittavat tilat. Kuitenkin
luotaessa pitkakestoisia suhteita ja sosiaalisia verkostoja, tarvitaan seké konkreettista
toimintaa ettd kohtaamiselle sopivia paikkoja. Myds seurakuntayhteys ei ole enda
niin merkityksellinen kuin aiempien sukupolvien elaméssa, ja yksiléiden arvomaail-
massa on osaltaan tapahtunut muutoksia anti-autoritaériseen suuntaan. (Nylund 1999,
22-23; Paavola 2004, 9.) Kinnunen (1999,106) lisad tdhan vielad alueellisen polarisaa-
tion, joka muuttaa véestérakennetta. Vaihtoehtoisten palvelujen tarve lisdéntyy ihmis-
ten elaméantodellisuuksien kirjon kasvaessa. Samanaikaisesti tyottomyysyhteiskunta
pakottaa uudelleen rajaamaan palkallisen ja palkattoman tyon vélista suhdetta. Kai-
killa vanhemmilla ei voi olla kokemusta lasten hoidosta eiké tieto siirry sukupolvelta
toiselle, koska yhteydet sukupolvien vélilla ovat véhentyneet. Vallalla oleva yksil6lli-
syyttd korostavat arvot ja pyrkimys itsensa toteuttamiseen voivat olla ristiriidassa
pienen lapsen tarvitsevuuden kanssa. Monet vailla sosiaalisia tukiverkkoja elavat
perheet tarvitsevat lasten kasvatuksesta ja arjen rutiineista selviytymiseen ammatti-
laisten apua. (Varhaiskasvatustyoryhman muistio 1999, 4-5.)

Yksi perheen keskeisia voimavaroja on perheen ulkopuolelta saatu sosiaalinen
tuki. Sosiaaliset verkostot ovat epévirallisia sosiaalisia rakenteita, joita muodostavat
ihmiset, joilla on yhteisia toimintoja tai he pitdvat muuten yhteytta toisiinsa. Tamén
epéavirallisen verkoston tunnusmerkki on siing, ettd se kasvaa ajan mittaan ja laajenee
usein alueellisesti. Yksilon kehitys maaraytyy ratkaisevasti roolien, toimintojen ja ar-
vojen ominaisuuksista ja moninaisuudesta siind sosiaalisessa verkostossa, jossa yksi-
10 kasvaa. Talloin kysymyksessa voivat olla ikatoverit, ystavéat tai naapuri- ja ammat-

tiryhmien kautta muodostunut tuttavapiiri. Sosiaaliseen verkostoon katsotaan kuulu-
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vaksi sukulaiset. Sosiaalinen verkosto heijastaa usein luonnollista perhetta. Yleisesti
sen katsotaan sisaltavan seka fyysistd auttamista ettd emotionaalista tukea. Lahiympa-
riston eli sukulaisilta ja ystaviltd saadun avun ja tuen tarve on usein todettu olevan
yhteydessd perheen keskimaaraistd parempaan sopeutumiseen ja vanhempien taval-
lista vahaisempéan stressiin. (Bronfenbrenner 1981b, 193; Burenius & Karlsson
1984, 34; Cochran 1987, 115; kt. myos Alho 1995, 29.) Ystdvien puuttuessa tai per-
heen reagoidessa Kielteisesti tuen tarpeeseen, vanhempien taytyy hakea tukea muual-
ta. Sosiaalinen verkosto voi tarjota myos riittdmatonta tukea, jolloin vanhemmilla
voi olla tunne ettei heitd aina ymmarretd. (Seligman ym. 1989, 44.) My6s Korhonen
(2002) painottaa ympardivan maailman puitteita kotien kasvatukselle. Lapset on kie-
dottu monin tavoin yhteiskunnan ja kulttuurin ilmidihin. Lapsuuden instituutiot kuten
perhe, péivahoito, koulu ja erilaiset palvelusysteemit ovat olennainen osa yhteiskun-
nan toimivuutta. Lapsen ja perheen ympariltad puutuu sellainen suojaava yhteiso, joka
tukisi ja tarvittaessa kontrolloisi, mita tapahtuu ja mité on tekeilld. Monet perheet jat-
tavét taakseen suvun tuen ja turvan ja muuttavat asumaan kaupunkil&hidihin. (Kor-
honen 2002, 53-65.) Saatu sosiaalinen tuki vaikuttaa ensisijaisesti vanhempiin ja hei-
dan hyvinvointiinsa, ja tdma puolestaan heijastuu perheen lapsiin. Perheen sisdiset
seka ulkoapdin tulevat voivat ja rajoitteet sek& perheen arkea ohjaavat teemat ovat
Rantalan (2002, 22) painottamana yhteydessa siihen, kuinka perheen arki sujuu.

Kuivakangas (2002) nakee tahollaan vanhempien vasymisen, kiireisyyden ja
kasvatusotteen kirpoamisen jattdvan lapset perheisséd yhd enemman yksin. Nama lap-
set kantavat hanen mukaansa huolta ja vastuuta itsensa lisaksi my6s vanhemmistaan
ja sisaruksistaan. Vanhemmuutta verottaa myds yha vaativammaksi kdyvé tyo ja so-
siaalisten verkostojen mureneminen. (Kuivakangas 2002, 34.) Té&std johtuen van-
hemmilla ei ole lahipiirissddn enda ihmisid, joilta kysyd neuvoa kasvatuspulmissa
(R6nka & Viherkoski & Lintsila ja Poikkeus 2002, 66). Nain pohtii myds Bronfen-
brenner (1981b) korostaessaan uudelleen muotoilun tarvetta sosiaalisten instituutioi-
den kohdalla. Uudet sosiaaliset kehykset, joita perheet ja lapset tarvitsevat, antaisivat
nain mahdollisuuden aikuisten ja lasten véliseen aitoon vuorovaikutukseen. Namé
muutokset on tehtdva kuitenkin seka julkisissa ettd yksityisissé instituutioissa. (Bron-
fenbrenner 1981b, 158.)

Sosiaalisen tuen erilaiset muodot voidaan hahmottaa nakyvéksi verkostokartan
kautta (Naapila, 1992, 7-9,16,22), jossa eri sektoreita edustavat esimerkiksi perhe,

suku, tyo ja viranomaiset. (vrt. Bronfenbrenner 1981a). Jokaisella ihmisellda on ympa-
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rilld&n ihmissuhdeverkosto riippumatta siitd, onko han aktiivisesti tekemisissa sen
kanssa vai ei. Ihminen syntyy ryhmaa ja on lapi elamansé erilaisiin hanelle tarkeisiin
ryhmiin. Yksilon sosiaalinen verkosto vaikuttaa epasuorasti hdnen terveyteensa elé-
méantapojen valinnan kautta. Perhettd voidaan tukea heitd kohdanneessa kriisissa esi-
merkiksi lapsen tai vammaisen tarvitseman sosiaalisen tuen aktivoinnissa. Varhainen
interventio muodostaa Dunst’in (1986,122) mukaan vammaisen lapsen perheelle
epéavirallisen tai virallisen sosiaalisen verkon tarjoaman tuen, joka vaikuttaa seka suo-
rasti ettd epasuorasti vanhempien, perheen ja lapsen toimintaa. Kinnusen (1999, 106-
108) tekemén tutkimuksen mukaan ihmisilla on erilaisia sosiaalisen tuen tuottamis-
strategioita. Laajimmillaan sosiaalisen tuen tuottamisessa ovat kaytossa kaikki julki-
set palvelut viranomaistahoja mydten. Myds lahiyhteison sukulaisuus-, tuttavuus- ja
naapuruusulottuvuudet sekd seurakunnat, jérjestot ja vapaaehtoistyén merkitys koet-
tiin tarkeéksi. Kuten Erdsaari (1994, 188) korostaa, sosialisaatio ei ole vain perheen
erityistehtdva, vaan sitd tapahtuu kaikilla yhteiskunnan sektoreilla ja sosiaalisissa
verkostoissa.

Bronfenbrennerin (1981b) mukaan lapsen kasvaminen erilaisissa sosialisaa-
tioympaéristoissa, joissa heihin kohdistuu useampia kasvatustekijoitd, kehittad lapsen
sopeutuvaksi persoonallisuudeksi. Yhden ainoan sosialisaatiotekijan, esimerkiksi yh-
den vanhemman kahden vanhemman sijasta, kasvattama lapsi hakee emotionaalista
tukea vain yhdesté l&hteestd ja tdmé tekee hanesta taipuvaisen riippuvuuskehitykseen,
mutta myds ahdistuneisuuteen. N&ain useamman ihmisen kasvattamaa lasta eivat maa-
rdd hanen kasvattajansa arvokysymykset niin ehdottomasti, vaan han on mieluummin
uskollinen omille ndkemyksilleen, mikéli niihin kohdistuisi muutospaineita. (Bron-
fenbrenner 1981b, 92-108.)
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4.3 Tukiohjelmat vanhemmuuden vahvistamisessa

Perinteisesti erityistd tukea tarvitsevia lapsia ja heidan vanhempiaan on keskitytty
auttamaan lapsen kognitiivisten, kielellisten ja motoristen tavoitteiden saavuttamisen
osalta. Tarkastelun keskitssd on ollut lapsi vanhempien sijasta ja erityisesti lapsen
taitojen puute. (Kelly & Barnard 2000, 258.) Varsinkin terveydenhuollon lainsdadan-
nossa taas perhekeskeinen ajattelu- ja toimintatapa on jaanyt yksilollisyyden varjoon,
eiké esille ole tuotu lapsia, perheitd tai perhekeskista tydskentelyd. Sosiaalihuollon
puolellakaan perhekeskeisyyden idea ei korostu muutoin kuin lastensuojelua ja paih-
dehuoltoa koskevissa erityislaissa. (Virtanen 1995, 37; kt. myds Sosiaali- ja tervey-
denhuoltolains&dadantd 2000.) Neuvola —ja sosiaalitydssa tydskennellddn enimmék-
seen vanhempien kanssa ja pyritdan edistamaan koko perheen hyvinvointia, jotta per-
he selviytyisi lapsen hoitoon ja kasvatukseen liittyvisté tehtavistd. Kuitenkin perheet
tarvitsevat myos sosiaalista ja emotionaalista tukea perheen kaikille jasenille. (Bass
1996, 51-52; Rantala 2002,183.) Perheiden tukemista tutkinut Rantala (2002) ndkee
vaikeiden perhetilanteiden ja kasvavan tuen tarpeen johtuvan sek& vanhemmista it-
sestdan etta yhteiskunnan olosuhteista. Tuen ja palveluiden kysyntéa lisaa hanen mu-
kaansa myos perheiden tietoisuus palveluista. N&in palvelutietouden voi nahda jois-
sakin tapauksissa lisadvan perheen palvelutarvetta ja my6s vastuun siirtdmista am-
matti — ihmisille. (Rantala 2002, 171-172.) Tasta poikkeavan nakemys korostaa puo-
lestaan monien perheiden omistavan riittdmattomat tiedot palveluista ja tukimuodois-
ta, jolloin vanhemmat eivét voi myoskadn kokea olevansa todellisia yhteistyOkump-
paneita toimiessaan puutteellisten tietojen varassa (Harbin, William & Gallagher
2000, 409).

Eri ammattilaiset ovat Bass’n (1996) nakemyksen mukaan jo 1980- luvulta al-
kaen pohtineet, kuinka tukea perheitd. Vammaisten lasten vanhemmille on kehitetty
yksilollisid ja perhettd koskevia tukimuotoja. Téh&n tuen muotoon on otettu myos
perheet mukaan suunniteltaessa toiminnan tavoitteita. Tarjotun tuen tulisi pyrki& vah-
vistamaan perheitd. Perheiden tulisi saada apua aina hyvin nopeasti erilaisten kriisien
kohdatessa, koska naissa tilanteissa perheille kasaantuu nopeasti myos erilaisia pai-
neita. (Bass 1996, 39.)Perheiden tukiohjelmien tulisi olla tarvepohjaisia ja kayttaja-
lahtoisia interventioita. TAm4 vaatii siirtymista perheiden ongelmien maarittelemises-

té siihen, ettd oletetaan perheiden pitavén Kiinni vai sellaisista ohjeista ja kdytannois-
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t4, jotka vastaavat normaalin yhteisén elamaan tarvittavia voimavaroja. Tuen tulisi
olla laajaa, yksilollistda, perheiden tarpeiden mukaan muuttuvaa. Niiden tulisi olla
kéaytantojd, jotka auttavat perheitd identifioimaan omia voimavarojaan, ja jotka ovat
parhaiten sopivia perheiden yksilolliseen eldméntapaan. Perheen kokonaistilanteen
hahmottaminen on kuitenkin lasten kanssa tehtavéssa tyodssa tarkeintd. Perhekeskei-
syydessa on lapsen kannalta tarkasteltuna monia ongelmakohtia, koska nakemys per-
hekokonaisuudesta saattaa ohittaa lapsen yksilond. Perheen ja vanhemmuuden voi-
makas korostaminen asettaa lapsen ikdan kuin perheen omaisuudeksi. Silloin ongel-
mat tulkitaan helposti perheen sisdisina asioina, johon ulkopuolisten puuttuminen ei
ole suotavaa. (Dunst ym.1993,201-202; Pohjola 1999,113.) Kyvykkyys maaritell&
perheiden tarpeita ja heiddn omia voimavarojaan lahtee ajatuksesta, ettd voidaan
madritella hyvinkin tarkasti, millainen eldma on jokaisen perheen tavoitteena hyvin-
voinnissa ja paivittdisessa selviytymisessa. Tukea antavia interventioita ovat erilaiset
ryhmat, organisaatiot, ohjelmat ja laaditut tukisuunnitelmat.

Vanhempien tukiohjelmissa vanhemmilla taytyy olla myds mahdollisuus vai-
kuttaa lainsaddantoon ja politiikkaan siltd osin kuin se koskee perheitd, joissa on
vammaisia lapsia. Heidén pitéa pystyd myos vaikuttamaan tarpeiden maarittelyn pro-
sessiin ja niita tarjoavien palveluntuottajien valintaan. (Jones, Garlow, Thurnbull &
Barber 1996,99.) Tassa voidaan nahda eri painotuksia erilaisten yhteiskuntien valilla.
Bradley’n ja Blaney’n (1996) mukaan Skandinavian maille, joilla han tarkoittaa Nor-
jaa, Ruotsia ja Tanskaa, on tyypillistd palvelujen keskittdminen vammaisten lasten
perheiden osalta yhteisen normaaliuden periaatteen mukaisesti. Talléin vammaisten
lasten perheet ovat samojen palvelujen tukemia kuin erityista tukea tarvitsemattomat
perheet. (Bradley & Blaney 1996, 341-343.) Amerikkalaiset vammaisten lasten per-
heiden tukipalvelut painottuvat puolestaan tarjoamaan perheille ensisijaisesti hyvin-
vointipalveluja ja taloudellista tukea, vaikka tavoitteena olisi ollut myos perheen kat-
tavampi tukeminen. Verrattaessa Yhdysvaltoja ja Skandinavian maita korostuu poh-
joismaisten perheiden saama laajempi tuki, josta valtaosa kanavoituu julkisten ohjel-
mien kautta. Sek& pohjoismaalaiset ettd yhdysvaltalaiset vammaisten lasten perheet
kokevat, etté tulisi kehittdd yha enemmaén perhekeskista palvelua. (Bass 1996,51-52;
Bradley & Blaney 1996,347.) Suomalaisessa yhteiskunnassa on puolestaan tyypillista
Bardy’n ym. (2002) mukaan viime vuosina laajentunut ammatillisia rajoja ylittavien
hankkeiden toteuttaminen vanhemmuuden tukemiseksi. Esimerkiksi péivékotien pro-

jektit vanhemmuuden tukemiseksi ovat useimmiten monien yhteistydtahojen toteut-
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tamia.(Bardy ym.2002, 107-108.) Myds sosiaali- ja terveysministerion rahoittamien
perhehankkeiden tavoitteena on muuttaa suomalaisten perheiden toimintakulttuuria ja
vahvistaa vanhemmuutta, kehittdd perheiden yhteisollisyytta verkostoitumisen ja ver-
taistuen nimissa. L&htokohtana on perheen ja perheiden muutos. (Pohjola 2005, 44.)
Perheiden tukiohjelmien kautta on Cochranin (1987, 117) ndkemyksen mukaan voitu
myos todistetusti osoittaa, ettd niihin osallistuneille vanhemmille on tapahtunut pal-
jon myodnteisia muutoksia, mutta tdman vahvistumisprosessin liittyminen perheisiin

on vaikeasti todennettavissa.

4.4 Julkinen ja kolmas sektori tuen tarjoajina

Kolmannen sektorin kasite otettiin Ronnbergin (1999, 78-79) mukaan kayttéon yh-
distysten ja muun organisoidun kansalaisyhteiskunnan toiminnan yhteiskunnallisen
merkityksen maéarittelemiseksi. Kolmatta sektoria voi luonnehtia sijoittamalla se
kolmen sosiaalisen perusinstituution — yritysten, valtion ja perheiden — muodostaman
kolmion keskioon. Yksityisen ja julkisen vélisessa erottelussa taas kolmannen sekto-
rin organisatorinen padosa, jarjestokenttda, ndhdaan Helanderin (1998,26) mielesta
osana yksityistd sektoria. N&in on etenkin tarkasteltaessa yhdistyksia ja niissé toimi-
via henkil6ita juridiselta kannalta. Projekteissa tdma nékyy kaytdnndssé selvimmin
sopimuskaytédnndissd, joissa toimintaa hallinnoiva ja valvova yhdistys rinnastetaan
paasaantoisesti yritykseen.

Kuntien vastuulla on palvelujen jérjestaminen kuntalaisille, mutta kunnan ei
tarvitse tuottaa itse kaikkia tarjoamiaan palveluja. Ndin kuntien sosiaalityon ulkoises-
sa toimintaymparistdssa on tapahtunut merkittdvid muutoksia julkisen ja yksityisen
valisen rajan hamértymisen ja kolmannen sektorin roolin uuden korostuksen myota.
Professionaalinen hyvinvointivaltiollinen sosiaalityd on kuitenkin mieltanyt vaihtoeh-
toisen sosiaalityon kaltaiset toimintamuodot mielekkaiksi ja on valmis yhteistydhon
niiden kanssa. Reflektiivisen sosiaalitydn myo6t4 syntyneet uudet toiminnot ja pienten
paikkakuntien joustavat verkostot kombinoivat seké julkisia, markkinoiden, jarjesto-
jen etta lahiyhteisojen resursseja uudella vakavuudella. (Matthies 1994, 28, 45; Uusi-
kyla 1999, 48; Karisto, Takala & Haapola 2003, 335.) Kolmatta sektoria ei kuiten-
kaan nayttanyt olevan olemassa suomalaisen yhteiskunnan keskustelukentéssa ennen

kuin julkinen sektori ja markkinat paatyivét taloudelliseen lamakriisiin. Sosiaaliset
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tukijérjestelmat, jotka olivat aiemmin toimineet olivatkin nyt vaikeuksissa. Téssa ti-
lanteessa alkoi keskustelu voimavaroista ja toiminnan tuottamisesta, joka antaisi
mahdollisuuden vastuullisuuteen tarjoamalla palveluita ja tydskentelemalld sosiaali-
sen hyvinvointituen takaamiseksi. (Pohjola 2000, 39.)  Verkostoitumisella tarkoite-
taan Kariston ym. (2003, 354-355) mukaan tilapéista liittoutumista ja yhteistyotéd
muiden samoihin tavoitteisiin tdhtdavien toimijoiden kanssa. Varsinaisesta verkostoi-
tumisesta on kyse silloin, kun yhteistydsuhteet ulotetaan viranomaiskenttda laajem-
malle. Paikallisissa verkostoissa voi puolestaan syntyd Mottosen ja Niemelan (2005)
mukaan sosiaalista pd&domaa ja jarjestdt ovat merkittava toimijaryhmé paikallisessa
verkostotoiminnassa. Palveluja tuottavassa jarjestétoiminnassa jarjestdjen palvelut
paikkaavat ja tdydentavéat julkisia palveluja tai ovat muutoin niihin rinnastettavia.
Kuntalaisten nakokulmasta jarjestoilléa on osittain erilainen luonne kuin kunnalla tai
yksityiselld palvelun tuottajalla. Palvelujen kayttajilla on usein mahdollisuus osallis-
tua jarjeston hallintoon ja vaikuttaa palvelujen sisaltoon. Jérjestoilla on néin hyvét
edellytykset tunnistaa asiakkaiden tarpeita ja kehittdd palveluja tarpeita vastaavaksi.
(Métténen ym. 2005, 120-130.) Kansalaisjarjestojen ja — liikkeiden merkitys suoma-
laisessa hyvinvointipolitiikassa on ollut Anttosen ja Sipilan (2000) mukaan suuri.
Hyvinvointiyhteiskunta on rakennettu jérjestdjen, vapaaehtoistyon, yritysten, verkos-
tojen, perheiden ja yksiléiden hyvinvoinnin tuottamisen sekamallina. (Anttonen
ym.2000,269-270.) Jarjestot voivat toimia tassa mallissa my6s marginaaliryhmien
etujen ajajina, jolloin jarjestdjen kautta voi kanavoitua harvoin aantédan kuuluviksi

saavien ryhmien ajatukset ja vaatimukset (M6ttonen & Niemeld 2005, 108).

4.4.1 Pelastakaa Lapset — jarjeston toiminta ja tavoitteet

Pelastakaa Lapset — R&dda Barnen on lastensuojelujarjesto, joka toimii lasten oikeuk-
sien puolesta parantaakseen valittomasti ja pysyvasti lasten elamaé kaikkialla maail-
massa (Pelastakaa Lapset — lehti 1/2006, 2). Pelastakaa Lapset — liikkeen arvot ja
toiminta — ajatus lahtevat liikkeelle lasten nakdkulmasta. Jarjestosséa pyritdan toimi-
maan lapsiystévallisen yhteiskunnan puolesta lapsia kuunnellen ja heiddn oikeuksiaan
kunnioittaen. Toiminnalla tuetaan ja autetaan pysyvan muutoksen aikaansaamiseksi
heidan perheidensd eldmassa. Jarjeston kotimaan toimintamuotoja ovat erityisprojek-

tit ja lastensuojelupalvelut, joista tunnetuimpia ovat lomakodit, tukiperhetoiminta,
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adoptioneuvonta ja terapiapalvelut. Ryhmamuotoisen toiminnan alueella jarjesté on
ollut uranuurtaja lasten terapiaryhmien uuden toimintakulttuurin osalta. Néiden ryh-
mien tavoitteena on ollut ongelmien ennaltaehkaisy. Perheterapian kautta myoés van-
hemmat ovat saaneet apua. Jarjeston asiantuntijat ovat erikoistuneet lastenpsykiatri-

aan ja konsultaatiopalveluihin. (Pelastakaa Lasten toimintakertomus 2005.)

4.4.2 Erityislasten vanhempien Tuulta purjeisiin — projekti

Tuulta purjeisiin- vertaistukiprojekti on Pieksdmden ja Pieksanmaan erityislasten
vanhemmille tarkoitettu vertaistukihanke, joka pyrkii kokoamaan yhteen erityislasten
vanhemmat erisisaltdisten toimintamuotojen kautta (liite 1). Toiminnasta voidaan
kayttaa kasitteita projekti ja hanke synonyymeiné. Projektia hallinnoi Pieksdéméen Pe-
lastakaa Lapset, joka on valtakunnallisen Pelastakaa Lapset - lastensuojelujarjestén
paikallisyhdistys. Tuulta purjeisiin — projekti on Pelastakaa Lasten ensimmaéinen ke-
hittdmishanke, joka kohdistuu erityislasten vanhemmuuden tukemiseen. Perhetyon
tarpeen taustalla ovat Uusiméen (2005) mukaan monet yhteiskunnalliset muutokset
kuten perheiden luonnollisten sosiaalisten verkostojen kaventuminen, lasten ja nuor-
ten ongelmien kasautuminen, perheiden elamaétilanteiden monimutkaistuminen ja eri-
tyispalvelujen jatkuva kasvu. Naihin ajatellaan voitavan vaikuttaa perhetyon eri toi-
mintamuodoilla. Perhetydsta on kehittynyt moniammatillista toimintaa, jolla pyritaan
tukemaan ja edistamaan perheiden hyvinvointia. Toiminta voi kohdistua samanlaisten
ongelmien kanssa kamppailevien perheisiin, ja toiminnan tavoitteena on perheen tai
yhteison jasenten hyvinvoinnin lisdédminen. (Uusimaki 2005, 18-19, 32-33.)

Projektin tydskentelytapaa kehitettiin yhteistydssé Pelastakaa Lasten keskusjar-
jeston kanssa. Hankkeen padrahoittajana toimii Raha — automaattiyhdistys, mutta ver-
taistukiprojekti saa myds toiminta — alueensa kunnilta yleisen kunnallisen hakunme-
nettelyn kautta kohdennettuja toiminta — avustuksia nuoriso- ja liikunta-toimelta yk-
sittdisten toimintakulujen osittaiseen korvaamiseen.

Tuulta purjeisiin — vertaistukiprojektin ensimmainen osa toteutui v. 2003 —
2005. Toiminnalle mydnnettiin kolmivuotinen jatkorahoitus joulukuussa 2005, jol-
loin toiminta vakiinnutettiin ns. kohdennetuksi toiminta- avustukseksi. Ensimmaisen

kolmen toimintavuoden aikana toiminnassa oli mukana jo 60 erityislasten perhetta.
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Toimintaan osallistuneiden perheiden sitoutumista madritti vertaistuen tarve ja van-
hempien kéytettavissa olevat voimavarat.

Toiminnan lahtokohtana ovat vanhempien omat toiveet ja tarpeet. Vanhemmat
néhdadn oman perheensa parhaina asiantuntijoina. Hanke on suunnattu kaikille alu-
een erityislasten perheille riippumatta lapsen diagnoosista tai sen vaikeusasteesta.
Erityislapsella tai — nuorella ymmarretaan projektissa yksilod, jolla on vaikeutta op-
pia, muistaa, liikkkua, aistia ja kayttaytya. Erityislapsella voi olla myds hoitoa vaativa
pitkdaikaissairaus, esim. diabetes, reuma tai astma. Toimintaan mukaan lahteminen ei
kuitenkaan edellytd diagnoosia, vain vanhempien oman kokemuksen vertaistuen tar-
peesta. Erityislasten vanhempien tullessa mukaan toimintaan heidan lastensa tulee ol-
la idltddn 0- 18 — vuotiaita. Kaytannossa ikarajoitusta ei sovelleta nuoriin, jotka ovat
toimintaan mukaan tullessaan alle 18-vuotiaita, mutta saavuttavat taysi-ikaisyyden
kolmivuotisen projektin aikana. (Tuulta purjeisiin — loppuraportti 2006.)

Tuulta purjeisiin - projektin tavoitteena on perheiden omien voimavarojen 1dy-
tdminen ja vanhemmuuden kokonaisvaltainen tukeminen. Hankkeella pyritaan edis-
tdmé&én samassa eldmantilanteessa olevien perheiden keskindistd kanssakdymista.
Vertaisryhmatoiminnan kautta vanhemmuutta jaetaan kokemuksen tasolla samassa
elamantilanteessa olevien perheiden kanssa voimistaen samalla omaa vanhemmuutta.
Tama mahdollistaa myds konkreettisten arjen lasten kasvatukseen ja hoitoon liittyvi-
en kaytantojen jakamisen. Perheiden sosiaaliset verkostot laajenevat ja tdydentyvét.
Osa perheistd voi myos solmia pitkékestoisia ystavyyssuhteita vertaistukitoimintaan
osallistumalla.

Erityislasten perheiden verkostoituminen vertaistukitoiminnan kautta pyrkii aut-
tamaan vanhempia I0ytdmd&n omat voimavaransa. Vertaistukitoiminta kaynnistyy
harvoin vanhempien omana aktiviteettina. Toiminnan kdytannon toteuttamiseen tarvi-
taan useimmiten perheiden ulkopuolinen taho, jota voi edustaa kunta, jarjesto tai yh-
distys. Projektin tavoitteena on vanhemmuuden on kokonaisvaltainen vahvistaminen
ja tukeminen perheissg, joissa on erityislapsi tai erityislapsia. Tamé heijastuu osaltaan
my®0nteisesi erityislasten perheiden hyvinvointiin.

Erityislasten perheiden tarpeista tiedottaminen, kouluttaminen ja eri erityisryh-
mien edunvalvonta ovat osaltaan projektin tavoitteita. Kehittamisprojektin toiminta-
muotoina ovat erisiséltoiset vertaistukiryhmat ja — palvelut, asiantuntijatilaisuudet,
kurssit, tukihenkil6toiminta, leirit, retket ja mahdollisuus henkilokohtaiseen tukeen

kahdenkeskisten keskustelujen kautta. Hankkeen tavoitteena on kehittdd kolmen vuo-
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den aikana pakkakunnallinen palvelumalli erityislasten vanhempien kokonaisvaltai-
seksi tukemiseksi. Tata mallia pyritdadn tulevaisuudessa mahdollisuuksien mukaan
myds siirtdmaan ja soveltamaan vastaavaa toimintaa suunnitteleville paikkakunnille
Pelastakaa Lasten eri paikallisyhdistysten kautta. ( liite 1: Tuulta purjeisiin — esite;
Tuulta purjeisiin loppuraportti 2006.)



5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimusongelmat

Vertaistukitoimintaa erityislasten vanhemmuuden tukemisessa on tutkittu varsin
vahan. Nain etenkin kolmannen sektorin tuottamien vertaistukihankkeiden osalta.
Kuitenkin kehittdmisprojektien toimintaa, siséltdd ja tavoitteita tulee arvioida
saannollisin valiajoin, jolloin varmistetaan myos toiminnan jatkuva kehittdminen
(Lo6w 2002,107). Vertaistukiprojektia oli arvioitu hankkeen toiminta-aikana
v.2003 — 2005 kahden Diakonia-ammattikorkeakoulun opinnédytetydn kautta ulkoi-
sena arviointina. Namé tutkielmat olivat kuitenkin kohdistuneet vain rajattuihin
dysfasia — ja AD/HD- lasten vanhempien ryhmiin projektin sisalla. Tdma tutkimus
osana hankkeen sisdisté arviointina pyrki antamaan vertaistukitoiminnan kokonai-
suutta ajatellen arvokasta tietoa vertaistuen merkityksestda pidemmalla aikaper-
spektiivilla kohdistuen kattamaan laajasti hankkeeseen osallistuneet vanhemmat
kahden ensimmadisen toimintavuoden ajalta.

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittad, miten erityislasten vanhemmat ovat
saneet tukea vanhemmuuteensa vertaistukitoiminnan eri toimintamuotojen kautta.
Tutkimuksessa tarkastelin myos niitd merkityksid, joita vanhemmat ovat vertaistu-

kitoiminnalle antaneet.

Tutkimusongelmat olivat:

1. Mitd merkityksid vanhemmat antavat vertaistuelle vanhemmuuden tukemisessa?

2. Miten vanhemmuuden kokemusten jakaminen on toteutunut vertaistukiryhmis-
sa?

3. Millainen merkitys sosiaalisella verkostolla on tuen tarpeeseen?

4. Miten toimintaan osallistuminen on ohjannut ja tukenut vanhempia heidéan kas-
vatustehtavéssaan?

5. Millaisia vanhempien ideaalimalleja on eriteltavissa?

45



5.2 Tutkimuksen kohderyhma

Tutkimusaineiston kokosin 26.05. - 22.06.2005 vertaistukiprojektiin osallistuneil-
ta vanhemmilta yksilokohtaisella teemahaastattelulla (liite 2: Teemahaastattelu-
runko; liite 3: Taustatiedot). Kohderyhméksi valitsin harkinnanvaraisena otoksena
projektin toiminnassa mukana olleista vanhemmista ryhman, jonka tavoitteena oli
edustaa mahdollisimman monipuolisesti vertaistukiprojektin kaikkia vanhempia
haastateltavien sukupuolen, i&n, perhemuodon, erityislasten diagnoosien ja van-
hempien toimintaan osallistumisen osalta. VValinnan tein hankkeesta pidetyn henki-
I6tietorekisterin ja vertaistukitoimintaraporttien siséltdmien osallistumistietojen
perusteella keskittyen niihin erityislasten vanhempiin, jotka olivat osallistuneet
toimintaan useamman kuin kolmen toimintamuodon osalta véhintd&n kahden toi-
mintavuoden ajan. N&in saadut tulokset olisivat mahdollisimman luotettavia, ver-
tailukelpoisia ja vertaistukiprojektin sisalla yleistettdvida. Kahdeksantoista (18)
haastateltavaa vanhempaa edustivat poikkileikkausta projektin kuudestakymme-
nesté (60) vanhemmasta aiemmin mainittujen Kriteerien osalta.

Haastateltavista miehid oli 6 ja naisia 12, ja tdma suhdeluku vastasi myods
hyvin toiminnan osalta dokumentoitua eri sukupuolten valista suhdetta. Isien mu-
kaan ottamista tutkimukseen pidin tarkednd. Perhetutkimusta on tehty aiemmin
enimmaékseen diteja haastattelemalla ja &ideilta koko perheen tilannetta kyselemal-
14 (Mattus 1995,32). Vanhempien ikdjakauma painottui selkeasti ikdvuosien 36-45
valille siten, ettd vanhemmista 12 sijoittui tah&n ikaluokkaan. Nuorempia, 25 — 35-
vuotiaita vanhempia mukana oli viisi ja yli 46- vuotiaita vain yksi. Tdmé taustatie-
to vahvistaa vanhemmaksi tulemisen ajoittuvan yha selvemmin molemmilla suku-
puolilla 30 — ikdvuoden kummallekin puolelle. Myds Sevon ja Huttusen (2002,
73) tutkimusten mukaan lasten saaminen asettuu nykyisin yha yksilollisempiin
kehyksiin ja nédkyy muun muassa naisten synnytysidn nousemisena. Perheiden
eldmantilanteet ovat nain hyvin yksil6llisia. Tilastokeskuksen tekemén selvityksen
mukaan v.2003 naiset olivat ensimmaista lasta synnyttdessaan keskiméaarin 28 —
vuotiaita (Tilastokeskus 2004, 132). Ensimmaisen avioliiton miehet solmivat kes-
kimaarin 31,5 — vuotiaina ja naiset 29,2 —vuotiaina. Tutkimuksen kohderyhmasté
saamani taustatiedot tukivat tat4 kasitystd. Perhemuodoista ydinperhe ja uusperhe

olivat mukana yhtéd suurella osuudella siten, ettd kumpaakin perhemuotoa edusti
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kahdeksan vanhempaa. Yksinhuoltavavanhemmista molemmat olivat naisia, mutta
useimpien vuosien yksinhuoltajuudesta oli kokemusta lahes kaikilla uusperheiden
aideilld. Toimintaan mukaan l&hteneet yksinhuoltajavanhemmat olivat kahta
poikkeusta lukuun ottamatta naisia, joten rajasin yksinhuoltajaisat tdman tutki-
muksen ulkopuolelle. Perheiden lasten lukumaéra oli useimmissa perheissa 1 — 2
lasta, mutta myds 3 -4 lapsisia perheitd mukana oli seitseméan. Suuria perheité,
joissa kotona olevia lapsia olisi ollut enemman kuin viisi, ei aineistossa esiintynyt
lainkaan. Suurimmassa osassa perheisté erityislapsia oli vain yksi tai kaksi, ja vain
kaksi vanhempaa maérittelivat perheen kaikki lapset erityislapsiksi.

Vanhempien aktiivinen toimintaan osallistuminen oli erés haastateltavien va-
lintakriteeri. Vanhemmat olivat osallistuneet toimintaan aktiivisimmin vertaistuki-
ryhmien, asiantuntijatilaisuuksien, retkien ja saunailtojen osalta. Toiminnalliset
litkuntaryhmét ja Toimiva perhe — koulutus olivat kiinnostaneet yli puolta haasta-
teltavista. Vanhemmista vain yhdella oli perheend kokemusta tukihenkitoiminnas-
ta, mika selittyy osaltaan vertaistukihankkeen uusimman toimintamuodon puolen
vuoden toiminta - ajalla. Kolmella vanhemmalla oli kokemusta hankkeen kautta
saadusta muusta tuesta, jolla tarkoitettiin tiedon hankkimista perheelle lapsen
diagnoosista, yhteiskunnan tukimuodoista tai palveluista. Tallaiseksi tueksi maari-
teltiin myos kahdenkeskiset keskustelut kanssani. Taustatietojen antama koko-
naiskuva hahmotti tutkimuksen kohderyhméné olleet vanhemmat varsin hetero-
geeniseksi ryhmaksi, jota yhdisti taustojen osalta selvimmin vain erityislapsen

vanhemmuus ja vertaistuen tarve.

5.3 Haastattelu aineistonkeruumenetelmana

Haastattelu on Hirsjarven ja Hurmeen (2001, 34-36) nakemyksen mukaan hyvin jous-
tava menetelmd, joka sopii moniin erilaisiin tutkimustarkoituksiin. Haastattelussa ol-
laan suorassa kielellisessé vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa, ja tdma tilanne luo
mahdollisuuden suunnata tiedonhankintaa itse tilanteessa. Alasuutarin (2001a, 148)
mukaan kvalitatiivisissa haastatteluissa tutkija on tdmén ohella kiinnostunut laajasti
tutkittavien kokemasta todellisuudesta ja heidan suhteestaan siihen. Kuitenkin haas-
tattelu on aina my6s Hirsjarven ym. (2001) nakemyksen mukaan tietoisuuden ja ajat-

telun siséltoihin kohdistuva menetelmd, joita on olemassa useita eri lajeja. Haastatte-
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lun avulla saadaan kuvaavia esimerkkeja ja sen kautta voidaan kattaa alueita, joilta ei
ole vield objektiivisia testeja. Menetelmé sopii kyselylomaketta paremmin emotio-
naalisille aihepiireihin, ja sitd kdytettaessa tutkimuksen tekijalla on suurempi mahdol-
lisuus motivoida henkilQita tutkimukseen. Haastateltavalla on haastattelussa mahdol-
lisuus tulkita kysymyksié ja ndin ollen menetelmé on joustava ja sallii tismennykset.
(Hirsjarvi ym. 2001, 34 — 36.)

Haastattelumenetelmén ongelmana voidaan Hirsjarven ym. (2001) mielesté pi-
taa sen vaativuutta haastattelijan ndkdkulmasta. Menetelmén toteuttaminen vie itses-
séén aikaa ja vapaamuotoisen aineiston litterointi, purkaminen on varsin hidasta.
Haastattelu voi sisaltdd myds monia virheldhteitd, jotka johtuvat seké haastattelijasta
ettd haastateltavasta. Haastattelun luotettavuutta saattaa heikentdé haastateltavan tai-
pumus antaa sosiaalisesti suotavia vastauksia. Vapaamuotoisen haastatteluaineiston
analysointi, tulkinta ja raportointi ovat usein ongelmallisia, koska valmiita malleja ei
ole tarjolla. (Hirsjarvi ym. 2001, 35.)

Kohdennettu haastattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelmé, jonka Hirs-
jarvi ym. (2001, 47) ja Patton (1990) ymmartavéat teemahaastatteluksi. Teemahaastat-
telussa kysymykset tulee muotoilla huolellisesti ja ne tulee esittaa kaikille vastaajille
samassa jarjestyksessé kysyen jokaiselta vastaajalta samat kysymykset taysin samoin
sanoin. Joustavuus tutkimuksessa on rajoitettua riippuen haastattelun luonteesta ja
myos haastattelijan taidoista.(Patton 1990, 280-281; Hirsjarvi ym. 2001, 47.) Hirsjar-
ven ym. (2001), kayttdmé teemahaastattelu - termid perustellaan siten, ettd haastattelu
kohdennetaan tiettyihin teemoihin, joista keskustellaan. Termia ei esiinny muissa Kie-
lissd, vaikka muuallakin tehdaan samantyyppisia haastatteluja.

Teemahaastattelu ei edellytd tiettyd kokeellisesti aikaansaatua yhteista koke-
musta, vaan l&htee oletuksesta, etta kaikkia yksilon kokemuksia, ajatuksia, uskomuk-
sia ja tunteita voidaan tutkia tall& menetelméalld. Nain voidaan korostaa haastateltavi-
en eldmysmaailmaa ja heiddn méaritelmiaan tilanteista. (Merton 1956, Hirsjarven
ym.2001, 47 mukaan). Teemahaastattelu ei sido Hirjarven ym. (2001) mukaan haas-
tattelua kvalitatiiviseen tai kvantitatiiviseen leiriin eikd ota kantaa haastattelukertojen
maaraédn tai siihen, miten syvalle aiheen késittelyssd menndan. Haastattelussa on
olennaista sen eteneminen tiettyjen keskeisten teemojen varassa. Tama vapauttaa
haastattelun tutkijan ndkokulmasta ja tuo tutkittavien &&nen kuuluviin. Teemahaastat-
telu ottaa huomioon ihmisten tulkinnat asioista ja heidan asioille antamansa merki-

tykset samoin kuin sen, ettda merkitykset syntyvét vuorovaikutuksessa. Menetelméa on
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puolistrukturoitu, silld haastattelun aihepiirit, teema — alueet, ovat kaikille samat.
(Hirsjarvi ym. 2001, 48.) Téhén kasitykseen yhtyvat myods Eskola ja VVastaméki
(2001, 26) korostamalla puolistrukturoidun haastattelun tarjoavan kaikille haastatel-
taville samat kysymykset, mutta ei valmiita vastausvaihtoehtoja.

5.3.1 Haastatteluaineiston hankinta

Tutkimukseni aineistonkeruumenetelmaksi valitsin haastattelun, koska tavoitteenani
oli koota syvallistd, yksityiskohtaista ja tdsmennettyd informaatiota vertaistuesta kos-
kien erityislasten vanhempien subjektiivisia kokemuksia. Uskoin my6s haastateltavi-
en aiemman henkil6kohtaisen tuntemisen auttavan keskindisen luottamuksen ilmapii-
rin muodostumisessa. Vanhemmat osoittautuivat erittdin motivoituneiksi tutkimuk-
seen, koska sen tulokset hyddyttéisivat heitéd ja heidan perheitdén edelleen kehittyvan
vertaistukitoiminnan kautta. Haastateltavan ja haastattelijan vélinen luottamukselli-
nen suhde ja tutkimukselle myonteinen asenne edistivat vaikeiden ja henkilokohtai-
seksi koettujen kokemusten rohkeampaa esille tuomista. Haastateltava saattoi olettaa,
ettd hantd ymmarran hanta. Myos Makeld (1990,52) tdhdentéa, ettd tutkijan hyva tun-
tuma tutkittavaan kenttd&n jo ennen aineiston varsinaista kerdadmistéa vahentaa kieltei-
sid yllatyksid. Téssé tutkimuksessa nakisin aiempien vuorovaikutustilanteiden luo-
neen tutkimukselle otollisen ilmapiirin, joka synnytti kattavan tutkimusaineiston.
Tutkimuksessani teemahaastattelurungon muodostivat ensin haastateltavilta ky-
sytyt taustatiedot (liite 3: Taustatiedot), joiden vélitykselld kartoitin muun muassa eri-
tyislapsen vanhemman sukupuolta, ik&&, perhemuotoa, erityislasten lukumé&éraa ja
vanhemman vertaistukitoimintaan osallistumista. Tietoinen valintani oli olla kysy-
matta erityislapsen diagnoosia, vanhemman koulutusta tai sosioekonomista asemaa.
N&mé taustatiedot olisivat lisdnneet haastateltavien tunnistettavuutta vahentéen hei-
dan mahdollisuuttaan pysya anonyymeind tiedonl&hteind. VVanhempien koulutuksen
tai yhteiskunnallisen aseman selvittdmiselld en olisi saanut tutkimuksen kannalta re-
levanttia informaatiota. Pdinvastoin tietojen kokoaminen télta osin olisi voinut kaan-
tya haastateltavien yleistd haastattelumotivaatiota alentavaksi tekijaksi. Vanhemman
nédkeminen oman perheensd asiantuntijana korostui myonteiselld tavalla tilanteessa,
jossa lahdettiin liikkeelle haastateltavan omista kokemuksista, ei koulutuksellisesta

tai ammatillisesta kompetenssista.
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Puolistrukturoidun teemahaastattelurungon haastattelukysymykset muodostui-
vat yhdeksasta erillisestd teemasta, jotka kasittelivat tutkimusongelmien mukaisesti
vanhempien kokemuksia vertaistuen merkityksestd, sosiaalisesta tukiverkostosta,
kasvatuskaytantdjen muuttumisesta ja vanhemmuuden jakamisesta vertaistoiminnas-
sa (liite 2: Teemahaastattelurunko). Haastattelurungon esitestasin yhdelld haastatte-
luun mydhemmin osallistuneella vanhemmalla, jonka toivomuksesta siihen lisasin
erilliset ja tarkentavat kysymykset taustatietojen osalta erityislapsen tai —lasten iastéa
ja teemahaastattelukysymysten kohdalta vertaistuen tarpeen muuttumisesta van-
hemman toiminnassa mukana oloaikana. Esitestaus on Gilbert’in (1993) mukaan to-
teutettava ensin hahmottelemalla haastattelusuunnitelma ja testaamalla se esimerkiksi
tietylla 10 % pilottiotoksella, joka on paatutkimuksen kannalta riittdva joukko. Ta-
maén jéalkeen haastattelukysymyksi& voidaan muotoilla vield uudelleen ja tarvittaessa
viel& kerran testata niit4 uudelleen ennen kuin varsinainen tutkimus voi alkaa.

Teemahaastattelun yhdeksan kysymysté esitin jokaiselle haastateltavalle ident-
tisessa muodossa, mutta tarkentavien alakysymysten osalta ne laajenivat yksilollisesti
vanhempien vastausten, kokemusten ja tulkintojen ndkokulmasta. Tdma& mahdollisti
monipuolisen ja merkityksiltdan rikkaan tutkimusaineiston kokoamisen, joka kuvasi
vanhempien yksil6llisid kokemuksia ja tulkintoja vertaistuesta.

Haastattelutilanne muodostui vuorovaikutustapahtumaksi, joka tarjosi van-
hemmalle mahdollisuuden tulla kuulluksi tarkeéksi kokemassaan asiassa. Haastatel-
tavalle tarjoutuu Eskolan ym. (2001, 25) ndkemyksen mukaan mahdollisuus tuoda
esille mielipiteensé seké kanavan ettd foorumin, jonka kautta voi saada oman dénensé
kuuluville.

Luottamuksellisessa ja kiireettémassa ilmapiirissé suurin osa vanhemmista pa-
neutui haastatteluteemoihin syvallisesti jakaen erityislapsen vanhemman kokemusta
aidosti ja teeskenteleméattomasti. Tutkijana tasta voin olla vain kiitollinen. Tutkimus
on my6s Borg’in, Gall’in ja Gall’n (1996) mukaan aina persoonallinen ja sosiaali-
nen prosessi. Taman tutkimusaineiston henkilokohtaisuudesta johtuen jatin marginaa-
lisen osan tutkimusaineistosta kayttaméttd, koska vanhempien antamaa tietoa en ky-
ennyt kasittelemaan riittdvan anonyymisti yksittaisten teemojen osalta. Tutkijan eraa-
né moraalisena periaatteena voidaan néin ollen pité, ettd kaikkea on lupa tutkia, mut-
ta kaikkea ei ole lupa hyddyntdd (Haaparanta & Niiniluoto 1993, 87). Vanhempien
luottamuksen sailyttdmisen ymmarsin merkitykselliseksi my6s toiminnan jatkoa aja-

tellen.



Tutkimukseen pyysin tutkimusluvan Pieksdmaen Pelastakaa Lasten hallituk-
selta toukokuussa v.2005 ennen haastattelujen aloittamista (Liite 4: Tutkimuslu-
pa). Tutkijan on kysyttdva tdman lisdksi myos haastateltavalta lupa haastatteluun
ja pyydettava siithen myos suostumus. Haastattelun tulee olla vapaaehtoista ja vas-
taajan tulee olla siihen myods kykeneva. (Warren 2002, 90.) Luvan saamista tutki-
mukseen painotetaan erityisesti sosiaali-, terveys- ja koulualalla (Syrjala ym.1994,
81; Nummenmaa, Konttinen, Kuusinen & Leskinen 1997, 21).

Haastattelut toteutin neljan vanhemman osalta projektin vertaistukitapahtu-
mien yhteydessd haastatteluun varatussa muulta ryhméltd rauhoitetussa tilassa,
kolmen vanhemman kanssa kotikaynnill& ja yhdentoista vanhemman osalta Pelas-
takaa Lasten toimistolla. Haastatteluaika ja paikka tulee Warrenin (2002, 90) mu-
kaan paattaa aina huolella, koska se voi vaikuttaa haastattelun sisaltoon merkitta-
vasti. Tarvittaessa keskeytin haastattelun ja annoin vanhemmille aikaa miettid vas-
tausta rauhassa. Haastattelun nauhoittamisessa tulee huomioida, ettd nauhoittami-
nen merkitsee eri asioita eri vastaajille (Warren 2002). Toiset eivat halua puhua
nauhalle kysymyksistd, jotka koetaan liian vaarallisiksi tai vahingollisiksi. N&in
vastaaja voi puhua sen mukaan, nauhoitetaanko keskustelu vain tehddinko sité
muistiinpanoja. (Warren 2002, 92.)

Kestoltaan pisin haastattelu vei 3 tuntia keskiméaéaraisen haastatteluajan olles-
sa noin puoli tuntia vdhemman (2,5 t). Sukupuolten valille ei muodostunut eroa-
vaisuuksia haastattelun pituudessa, mutta hienoisia eroja lI6ytyi joidenkin vanhem-
pien osalta haastatteluun suhtautumisessa. Naiset osaavat luoda sosiaalisia suhteita
hyvin helposti ja naiset ovat tottuneet jakamaan keskenaan lapsiin liittyvia koke-
muksia (Reinharz & Chase 2002, 229). Miehille haastattelutilanne on sekd mah-
dollisuus ettd uhka ilmaista omaa maskuliinisuuttaan, koska haastattelutilanne
muodostaa selkeasti kontrolloidun tilanteen (Schwalbe & Wolkomir 2002, 205).
Kaikissa haastatteluissa voi tapahtua Reinharzin ym. (2002, 229) mukaan mité ta-
hansa vaikeasti ennakoitavissa olevaa, sekd miesten etta naisten osalta. Haastatte-
lutilanteet vaativat nédin osaltani tarkkaa etukateissuunnittelua erityisesti tilan ja
haastatteluajankohdan suhteen.

Haastateltaville en nayttanyt padsaantdisesti teemahaastattelukysymyksia
etukdteen, mutta en my0dskaan estanyt kysymysten nakemistd. Erds haastatteluun

osallistunut vanhempi pyysi nahtédvékseen teemahaastattelurungon kysymykset
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saman aikaisesti kuin esitin ne héanelle suullisesti, jotta hdn ymmartéisi kysymys-

ten sisallon oikein. Tahan pyynté6n myds suostuin.

5.3.2 Haastatteluaineiston litterointi

Aloitin nauhoitusten litteroinnin jo kuudennen haastattelun jélkeen, koska havait-
sin aineiston muodostuvan poikkeuksellisen laajaksi. Haastateltavien suuri maara
oli tietoinen valinta, jolla pyrin turvaamaan kattavan ja tahén vertaistukitoimintaan
yleistettavien tutkimustulosten luotettavuus. Aineiston kokoa voidaan pitéda hyva-
n&, jos tutkittavasta ilmidsta saadaan tietdd olennainen ilman, ettd on keratty kovin
paljon turhaa aineistoa (Nummenmaa ym. 1997, 21). Saturaatio, kyllastdminen
tarkoittaa Syrjalan ym.(1994, 48) mukaan puolestaan tiedon hankinnan jatkamista
siihen saakka, kunnes kaytetylld menettelylld ei endd saada uutta informaatiota
Haastattelut sovin aikataulullisesti vanhempien kanssa kokonaisuudessaan jo en-
nen ensimmaistd haastattelua, joten haastattelijana en kokenut luontevaksi toimin-
tatavaksi perua jo sovittuja haastatteluja, vaikka tutkimusaineisto laajenikin enna-
koitua huomattavasti kattavammaksi. Pyrittdessa pitamaan ylla ”onnellisuusmuu-
ria” haastateltava voi antaa vain sosiaalisesti hyvaksyttavaksi ymmartdmiéén vas-
tauksia. Roos (1988) méaarittelee onnellisuusmuurin “subjektiivisesti rakennetuksi
mentaaliseksi jarjestelmaksi, jonka tarkoituksena on estéa toisia ndkemasté yksilon
tai perheen eldaméa.” Onnellisuusmuuria voidaan Marinin (1994, 18) mukaan usein
myo6s yllapitdd suhteessa naapureihin ja lahiomaispiirin ulkopuolellekin. Koska
tunsin kaikki haastateltavat kahden vuoden ajalta, tallaista tarvetta ei ehka niin
helposti syntynyt.

Litteroinilla tarkoitetaan Anttilan (1996, 372) madaritteleména puhutun ai-
neiston saattamista kirjalliseen muotoon. Haastattelunauhat voidaan purkaa myds
sanatarkasti, jolloin otetaan huomioon lausuttujen sanojen lisdksi my6s muu ilmai-
seva aineisto, joka voidaan erottaa nauhalta tai josta tutkija on tehnyt erilliset
muistiinpanot. (Cohen & Manion 1989, 327-330.) Naitd muistiinpanoja Kirjoitin
myo6s koko tutkimusprosessin ajan erilliseen tutkijapaivékirjaan omien ajatusteni
selkiyttdjand. Tutkimuksen haastatteluaineiston litterointi vaati runsaasti aikaa, sil-
14 kirjoitin kaiken puhutun muistiin my06s tunnistettavissa olevien tunnetilojen ku-

ten naurahdusten, liikutusten tai vihastumisten osalta. Tunteisiin liittyva informaa-
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tio vahvisti kerrotun sisallon merkitystd ja antoi sille erityista painoarvoa. Litte-
roinnin tein itse haastateltavien anonyymiyden turvaamiseksi. Litteroidun aineis-
ton kokonaismaaraksi kertyi 236 sivua.

Haastattelujen alussa tarjosin jokaiselle vanhemmalle mahdollisuuden muu-
tosten, lisdysten tai poistojen tekemiseen myéhemmin, mutta vain siind tapaukses-
sa, ettd vanhempi itse ottaisi aktiivisesti yhteyttd heinakuun (v.2006) loppuun
mennessad. Aineiston litteroinnin jélkeen otin jokaiseen haastateltavaan henkil6-
kohtaisesti yhteytta tarjoten vanhemmille viel& mahdollisuutta lukea oma haastat-
telunsa litteroituna. Tah&n toimintatapaan paadyin ennakkosuunnitelmista poike-
ten, koska tutkimusaineisto sisalsi merkittavassd maarin hyvin henkilokohtaista
vanhemmuuteen ja perheeseen liittyvaa tietoa. Kuusi vanhempaa kaytti hyvakseen
mahdollisuutta oman haastatteluaineistonsa lukemiseen. Né&iden vanhempien lu-
kumaara yllatti minut positiivisesti. Vanhemmat tiedostivat tuottamansa aineiston
laadun ja antamansa tiedon merkityksen sen koskiessa vanhemmuutta, perhehisto-
riaa, vertaistukea, sosiaalista verkostoa ja tarvittavan tuen tarkkaa fokusta. Vain
yhden vanhemman pyynnosta tein aineistoon muutamia lisatarkennuksia, jotka
koskivat lahinnd eri tapahtumien yksityiskohtia. Kaikki litteroidun aineiston luke-
neet vanhemmat antoivat kéyttéluvan omalle tutkimusaineistolleen kolmen viikon
harkinta — ajan jalkeen.

Jarjestin aineiston selkeyden luomiseksi kahdella eri tavalla. Jokaisen haasta-
teltavan koko aineisto muodosti yhden kokonaisuuden, jolloin kykenin tarkastele-
maan vanhemman vastauksia tarvittaessa suhteutettuna hanen omiin vastauksiinsa.
Toisaalta kokosin jokaisen vanhemman vastauksen koskien yhdeksad teemakysy-
mysta kysymyskohdittain yhdeksi kokonaisuudeksi, mika mahdollisti saman tee-
man tutkimisen kaikkien haastateltujen vanhempien nakokulmasta. Molemmilla
tavoilla koottuja aineistoja kaytin rinnakkain koko analyysin ajan tdydentdméassa

toistensa antamaa informaatiota.
5.4 Tutkimusaineiston analyysi
Analysoin tutkimusaineiston kvalitatiivisesti, laadullisesti, jotta saisin tutkimusai-

neistosta mahdollisimman luotettavan ja kattavan kokonaiskuvan. Makeld

(1990,45-46) korostaa luokittelun, paattelyn ja tulkinnan prosessien olevan perus-
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teiltaan samoja niin kvalitatiivisessa kuin kvantitatiivisessakin tutkimuksessa. Ai-
neiston keruu ja kasittely kietoutuvat kuitenkin tiiviimmin toisiinsa kvalitatiivises-
sa kuin kvantitatiivisessa tutkimuksessa.

Kirjallista aineistoa voidaan analysoida usealla eri tavalla. Aineiston litte-
rointivaiheet aloittivat tahtomattaankin ajatuksen tasolla tapahtuvan aineiston tyos-
tdmisen ennen varsinaisen tekstianalyysin alkamista. Analyysi alkaa myds Syrja-
lan ym.(1994) ndkemyksen mukaan jo kenttatydvaiheessa, vaikka lopullinen ana-
lyysi edellyttaakin kaikkien haastattelujen litterointia (Syrjala ym.1994, 89). Ta-
hén yhtyen Alasuutari (2001b, 254) muistuttaa kvalitatiivisen tutkimusprosessin
alkupisteen olevan vaikeasti maariteltavissa, silla tutkimus nojaa aina joltakin osin
aikaisempaan tutkimukseen tai tekijansa aikaisempiin kokemuksiin.

Aloitin tekstianalyysin lukemalla tutkimusaineiston huolellisesti I&pi saadak-
seni mahdollisimman kattavan kokonaiskuvan tutkittavan aineiston sisallosta.
Tekstianalyysini alkoi néin varsinaisesti ensimmaisesta lukukerrasta, jonka aikana
tein yksittaisia Kirjallisia huomioita ja merkintéja. Myos Bogdan ja Knopp- Biklen
(1998) korostavat, ettd tutkimusaineistoa tulee lukea huolellisesti lapi véhint&én
kaksi kertaa heti aineiston jarjestamisen jalkeen. Téhén pita varata riittavéasti rau-
hallista ja keskeytymétonta lukuaikaa, koska aineiston kokonaiskuvan tunteminen
mahdollistuu tutkijalle vain tata kautta. Tassé vaiheessa voidaan aloittaa myds en-
simmaéisten huomioiden ja merkint6jen kirjaaminen. (Bogdan ym. 1998, 182.)
Tutkimusaineiston lukeminen vaati laajuuteensa takia runsaasti aikaa. Kasitekar-
tan laatiminen auttoi my6hemmin hahmottamaan teemojen vélisia yhteyksié.

Loin aineistolle koodit haastattelujérjestyksen ja sukupuolen mukaan siten,
ettd N viittasi naiseen ja M mieheen. Ensimmaisend haastateltu nainen sai néin
koodin N1 ja viimeisend haastateltu taas N12, ja miehet puolestaan saivat koodit
M1 — M6. Eskolan ja Suorannan (1998) mukaan koodit tai indeksit toimivat teks-
tin kuvailun apuvilineena ja osoitteina, joiden avulla tutkija I0ytdd mydéhemmin
tarvitsemansa tekstin kohdat. Koodiluettelo voidaan laatia teoriasta kasitteellista-
malla tai aineistolahtdisesti tulkitsemalla saatua tekstimassaa. (Eskola ym. 1998,
155 — 157.) Koodit auttoivat minua erottamaan vastaajan sukupuolen, turvasivat
aineistolainausten anonyymiyden, mutta niiden avulla pystyin myos loytamaan
kronologisessa haastattelujérjestyksessd numeroidusta aineistosta vaivattomasti
tietyt aineistokohdat. Tutkimuksessani lahdin liikkeelle aineistolahtdisesti, vaikka
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taustalla oli tietty teoria. Tutkimusotteeni oli induktiivinen eli yksityisesta yleiseen
eteneva.

Aineiston analysointia jatkoin lukemalla aineistoa alleviivaten samalla tut-
kimusongelmien aihepiireihin liittyvid kasitteitd pyrkien hahmottamaan merkityk-
selliset diskurssit. Sek& Jokinen (1999) ettd Moilanen ja Raiha (2001) toteavatkin
koko inhimillisen todellisuuden olevan merkitysten kyllastamaa. Ulkonaisesti sa-
moilta ndyttavat asiat ovat erilaisia riippuen kontekstista. Merkitysten tulkinta
edellyttdd tutkijalta herkkyyttd havaita vivahteita. Toisaalta merkitysten rakentu-
minen on pitkalti myds kontekstisidonnaista. (Jokinen 1999, 39 -40; Moilanen ym.
2001, 44 -48.) limididen nimedmisen eli merkityksellistamisen tavat ovat historial-
listen prosessien tulosta, joissa ihmisten vélisella kanssakdymiselld on olennainen
rooli. Asiat saavat myds merkityksen erontekojen kautta. Tarkasteltaessa sanaa
osana lausetta ja lausetta osana laajempaa tekstikokonaisuutta, voidaan tulkita sii-
hen liittyva merkitys. (Jokinen 1999, 39 -40.) Taman lisaksi tutkijan on Alasuuta-
rin (2001a) mukaan muistettava, ettd haastateltavien kayttdmat diskurssit ovat su-
kua yhteiskunnassa vallalla olevien diskurssien kanssa. Kielen kayttdminen on si-
ten osaltaan aina sosiaalista toimintaa, jossa sana — ja diskurssivalinnoilla on sosi-
aaliset seurauksensa. (Alasuutari 2001a, 133.)

Kirjoitin teksteista 16ytamani merkitykset ylos vastaajakohtaisesti erillisiksi
kokonaisuuksiksi. Tarkasteltavina tutkimusyksikkoinad olivat yksittéiset ké&sitteet,
lauseen osat, virkkeet ja joskus myods kokonaiset lauserakenteet. Usein toistuvat
kasitteet huomioin aina erillisind diskursseina sekd saman henkilon erillisissa vas-
tauksissa ettd tutkittaessa kaikkien haastateltavien vastauksia. N&in sain nakyvaksi
tiettyjen diskurssien kokonaismerkityksen tutkittavan aiheen kannalta. Esimerkiksi
sama vanhempi voi puhua syyllisyydesta tai yksindisyydestd kolmessa erillisesséa
vastauksessaan, mutta jokainen maininta merkittiin ylés omana kasitteendén. Toi-
saalta joillakin vanhemmilla késite ei ehké ilmennyt lainkaan, kun taas osalla vas-
taajista se mainittiin yhdesti. Runsaasti painoarvoa saaneet kasitteet tai kasiteko-
konaisuudet kokosin yhteen tietyn teeman alle. Né&it4 teemoja tarkastelin suhteessa
tutkimusongelmiin. Nimesin aineistosta 10ytyneet teemat joskus myds abstrak-
timmilla ylakasitteilld, jotka saattoivat viela myohemmin tarkentua tai yhdistya
kahden tai useamman kasitteen osalta. Kuten Bogdan ym. (1998, 183) korostaa,
tutkijan on usein tutkimusta selkiyttdékseen tarkoituksenmukaista yhdistaa ainakin

tietyilta osin saman sisaltoisia kasitteitd yhdeksi ylakésitteeksi. Taman tutkimus-
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vaiheen koin mielenkiintoisena aineiston eldessa viel&d mielesséni erillisind, mutta
selvasti toisiinsa liittyvinad osina, josta hahmottui jo selkeitd kahden- tai kolmenva-
lisid yhteyksia eri aiheiden ja merkitysten valilla. Teemoittelun kautta tutkimusai-
neistosta alkoi piirtyd nakyviin erilaisia vanhempien ideaalityyppeja, jotka sel-
keyttivat erityislasten vanhempien erilaisia tuentarpeita. Tyypittely auttoi luomaan
aineiston pohjalta ehedmman kokonaiskuvan neljasté erilaisesta vertaistukea tar-
vitsevasta erityislasten vanhempien ryhmastd, jotka kiteytyivat vield kahdeksi sel-
keasti erilaiseksi paatyypiksi. Vanhempien ideaalityypit rakentuivat aineistolahtoi-
sesti.

5.5 Tutkimusaineiston ja analyysin luotettavuus

Tutkimustydssd persoonallinen suhde tutkittavaan voi olla prosessia hyddyttavaa
(Borg ym. 1996). Haastateltaviin vanhempiin oli syntynyt tyoni kautta kahden vuo-
den aikana luottamuksellinen ja kiinte& suhde, joka nékyi aineistossa haastateltavien
avoimena ja rehellisend kerrontana. Tyokokemukseni kautta tunsin tutkittavan aiheen
toimintatavat, kdytanndt ja terminologian. Toimintaan osallistuneet vanhemmat olivat
oppineet myo6s kayttdmaan keskindisessa vuorovaikutuksessaan luontevasti tiettyja
késitteitd kuten vertaistuki, ryhmaytyminen tai vanhemmuuden vahvistuminen. N&in
puhuimme haastattelutilanteessa alusta alkaen samaa kielta.

Haastattelun analyysi tulee aloittaa mahdollisimman pian ensimmadisten haastat-
telujen jalkeen. Tdma parantaa my0s nauhoitettujen haastattelujen litterointia varsin-
kin jos tutkija itse sekd& haastattelee ettd litteroi. (Strauss 1989, 26; Syrjala ym.
1994,87; Hirsjarvi ym.2001, 185-186.) Haastatteluaineiston luotettavuus riippuu sen
laadusta. Reliaabeliuden, toistettavuuden ja validiuden, patevyyden kasitteet perustu-
vat ajatukselle siitd, ettd tutkija voi paasta kasiksi objektiiviseen todellisuuteen ja to-
tuuteen. Kasitys tutkimuksen toistettavuudesta ja patevyydesté voi olla ongelmallista
késiteltdessd yksinomaan tutkimusta. Hirjarvi ym. (2001, 185) viittaa Kirjoituksessaan
Hosteinin ja Gubriumin (1995) toteamukseen, ettd haastattelun ndkeminen dynaami-
sena, merkityksia tuottavana tilanteena, muuttaa myos kriteerien patevyyden. Tallgin
painotetaan sitd, miten merkitysta rakennetaan, rakentamisen olosuhteita ja tilantees-

sa koottavia mielekkéitd yhteyksia. Ei voida olettaa, ettd yhdessa tilanteessa annetut-
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vastaukset toistavat toisessa tilanteessa annettuja, koska namaé ovat peréisin eri tuot-
tamisolosuhteista.

Kvalitatiivisen tutkimuksen kehittyminen on Kyron (2003, 137) huomion mu-
kaan laajentanut ja monipuolistanut laadullisen tutkimuksen arviointiin soveltuvaa
validiteetin ja reliabiliteetin ké&sitettd ja kéyttdaluetta. Reliabiliteetilla tarkoitetaan
Uusitalon (1997) esittamand mittaustuloksen toistettavuutta. Hirjarvi, Remes ja Sa-
javaara (2001) korostavat tdhan liittyen tutkimustulosten luotettavuuden ja patevyy-
den vaihtelevuutta. T&st4 johtuen kaikissa tutkimuksissa pyritadn arvioimaan tehdyn
tutkimuksen luotettavuutta. (Hirsjarvi ym. 2001, 213.) Tutkimuksessa tavoitellaan ai-
na Uusitalon (1997) mukaan mahdollisimman korkeaa reliabiliteettia, mutta puutteel-
linen reliabiliteetti ei valttamatta ole tutkimukselle tuhoisa. Satunnaisvirheité voi syn-
tyd siten, ettd haastattelututkimuksessa vastaaja muistaa asian vaarin, ymmartaa ky-
symyksen toisin kuin tutkija on ajatellut, haastattelija saattaa merkit& vastauksen véa-
rin tai tallennettaessa tietoja saattaa tapahtua virheitd. (Uusitalo 1997, 84.) Ongelmia
voi syntya myds Syrjalan ym. (1994,88) mukaan silloin, kun haastateltava ja tutkija
eivat ymmarrd tutkimuksen avainkasitteitd samalla tavoin. Keskeisten késiteiden
osalta tdma tulisikin varmistaa. Tutkimuksessa tdmé& huomioitiin tekemaélla tarkenta-
via kysymyksia haastateltaville, mutta myds kysymalla tarvittaessa samaa asiaa hie-
man eri termein eri teemakysymysten alla. Aineiston litterointivaiheessa olin erityi-
sen huolellinen saadakseni kaiken muistiin merkityksi juuri siten kuin haastateltava
oli sen sanonut. Tutkimukseni reliaabelius aineiston osalta voitaisiin luotettavasti to-
deta vain suorittamalla uusinta haastattelut mahdollisimman pian ensimmadisten haas-
tattelujen jalkeen. Vanhemmuus ja vanhempana olemisen kokemus, merkitys ja tarve
vertaistukeen muuttuvat perhe — ja eldméntilanteiden mukaan. Kvalitatiivisessa tut-
kimuksessa reliabiliteetti oli vaikeammin mitattavissa kuin kvantitatiivisessa tutki-
muksessa

Laadullisen tiedon luotettavuudessa on Syrjalan ym. (1994) mielesta ennen
muuta kysymys tulkintojen validiteetista. Aineiston kohdalla validiteetti merkitsee ai-
toutta: aineisto on aitoa, kun tutkimushenkilét puhuvat samasta asiasta kuin tutkija
oletti. Johtopaatokset eli tulkitut merkitykset ja merkityskategoriat ovat valideja sil-
loin, kun ne vastaavat sitd mité tutkittavatkin tarkoittivat eli tutkija ei ole ylitulkinnut
aineiston ilmaisuja. Tutkimuksen intersubjektiivisuus, se ettd merkitysten tulkintaan
vaikuttavat tutkittavan mutta myos tutkijan mielessa vaikuttavat merkitykset, on tul-

kinnan ja paattelyn validiteetin riskitekija, mikali tutkija ei tiedosta ja kéyta hallitusti
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omia merkityksidan. Johtopaatosten validiteetti riippuu tulkittujen merkitysten rele-
vanssia tutkimuksen teoreettisten Iahtokohtien suhteen. Laadullisen tutkimuksen luo-
tettavuutta ei voi tarkistaa tutkimusta toistamalla. Haastattelussa tutkijan ja tutkitta-
van intersubjektiivinen luottamus ja vuorovaikutus eivat myosk&an voi toteutua sa-
moilla ehdoilla eri tutkijan ollessa kyseesséa. (Syrjéla ym.1994, 130.)

Teoreettisten kasitteiden mittaamisen validisuus on Uusitalon (1997) mukaan
arviointikysymys, jossa tutkijayhteisossd on rationaalisen keskustelun tuloksena
muodostunut vallitseva mielipide. Validiteetin totaalinen puuttuminen tekee tutki-
muksesta arvottoman. Puutteellinen validiteetti merkitsee sitd, ettd empiiriset havain-
not kohdistuvat sivuun siitd, mitd oli tarkoitus tutkia. Siind mééarin kuin mittaaminen
on reliaabelia ja validia, tutkimusaineisto on sisaisesti luotettavaa. Aineiston ulkoinen
luotettavuus toteutuu silloin, kun tutkittu ndyte tai otos edustaa perusjoukkoa. (Uusi-
talo 1997, 84 -86.) Aineistolainauksia voidaan Straussin (1989, 216) mukaan kayt-
tad laadullisessa tutkimuksessa lisddméssa tutkimuksen luotettavuutta, mutta anta-
maan my0s todellisuuden tuntoa tutkittavasta aiheesta yhtend ymmartamisen valinee-
néd. Kayttaméni aineistolainaukset pyrkivéat edustamaan mahdollisimman kattavasti
aineistosta esille nousevia teemoja antaen samalla jokaiselle haastateltavalle van-
hemmalle puheenvuoron ainakin yhden aineistolainauksen verran.

Validiteetin osalta teemahaastatteluni yksildidyt teemat pyrkivét takaamaan sen,
ettd tutkimusmenetelma mittasi juuri sitd, mitd oli tarkoitus mitata. Esitestausta kéytin
yhden kerran ennen varsinaisen tutkimusaineiston kokoamista, joten menetelmén va-
liditeettiin pystyin vield vaikuttamaan. Validiteetin ongelmana Alasuutari (2001a)
nékee kuitenkin haastateltavien rehellisyydessé ja totuudessa pysymisen vaikeuden,
koska tutkimuksessa ollaan tekemisissé haastateltavien siséisen todellisuuden kanssa.
Talloin merkityksellisia ovat haastateltavien elamysmaailman perimmaiset merkityk-
set. Haastattelujen validiteettia voidaan lisaté valitsemalla metodiksi avoimuus ja in-
formanttien luottamuksen voittaminen. (Alasuutari 2001a, 149 -150.) Tutkimuksen
validisuuden tekee ongelmalliseksi tutkimuksessani se, ettd haastattelutilanne oli in-
tersubjektiivinen ja haastattelu oli osa interaktiota. Haastattelutilanne edellytti kykyéa
asettua toisen asemaan, jolloin omia kokemuksiaan voi projisoida haastateltavaan,
vaikka tasta ongelmasta olisi tietoinen. Haastattelijana persoonallisuuteni, mutta
myds sukupuoleni, oli osa haastattelutilanteen sosiaalista todellisuutta ja saattoi vai-
kuttaa siihen, mité haastateltavat kertoivat omasta perheestédan ja vanhemmuudestaan.
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5.6 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen alussa jokaiselle haastateltavalle vanhemmalle kerrottiin tutkimuksen
tarkoitus ja annettiin sanallisesti tutkimukseen liittyvia yhteystietoja. Tutkimuksen
lahtdkohtana tulee olla seka Syrjalan ym. (1994) ettd Nummenmaan ym. (1997) mu-
kaan, ettd jokainen ihminen omistaa itseddn koskevat tiedot ja hénell& on oikeus antaa
tai olla antamatta niitd toiselle ihmiselle. Tutkimuksen eettisyys edellyttaa, etta tutkit-
tavien on kasitettdvd mihin hén antaa suostumuksensa. (Syrjala ym.1994, 14; Num-
menmaa ym. 1997, 21-22). Yleensa téhan riittdd suullinen suostumus. Kerroin van-
hemmille haastattelujen nauhoittamisesta ja siitd, ettd litteroin aineiston sanatarkasti
ja varustan sen koodein haastattelujarjestyksen mukaisesti. Korostin sitd, ettd haastat-
telu voidaan keskeyttaa tarvittaessa. Vanhemmilla oli myés mahdollisuutta oman lit-
teroidun haastatteluaineiston lapikdymiseen. Vastaukset késittelin luottamuksellisesti
ja anonyymisti siten, ettei haastateltavien nimia k&ytetty missadn tutkimusprosessin
vaiheessa. Haastattelukasetit ja litteroidun aineiston sailytin siten, ettd ne eivat olleet
muiden saatavissa. Mikéli kyseista tutkimusaineistoa tulisin kdyttdm&an myéhemmin
jatkotutkimuksiin, pyytaisin haastateltavilta uuden tutkimusluvan. Tutkimus on myds
vapaasti haastateltavien kaytettavissa valmistumisen jalkeen.

Haastattelukysymykset koskettivat tietyiltd osin hyvin henkilékohtaisina pidet-
tyja teemoja erityislapsen vanhemman perheestd, tukiverkostosta, mutta myds ver-
taistukitoiminnan kautta syntyneistd uusista sosiaalisista suhteista. Kysymykset pa-
kottivat tahtomattaankin ainakin osaa haastateltavista pohtimaan hyvin syvéllisesti ja
analyyttisesti toiminnan kautta syntyneitd tuttavuus- ja ystavyyssuhteita. Kuten Rolin
(2002, 92) korostaa, tutkijalla on moraalisia velvollisuuksia niitd ihmisia kohtaan, joi-
ta hén on haastatellut luottamuksellisesti. Haastattelujen jélkeinen pohdinta jatkui ja
syveni saamani sanallisen palautteen mukaisesti osalla vanhemmista myds myéhem-
min aviopuolison tai ystdvan kanssa. Tutkijan on siten totuudenmukaisuuteen pyrki-
esséan aina pohdittava, mitd hénen tutkimuksistaan ja kirjoituksestaan mahdollisesti
seuraa (Rolin 2002, 92; Viskari 2002, 106). Haastattelu saattoi kéynnistaa jonkin uu-
den prosessin, vaikuttaa tietyilta osin seuraavien vertaistapaamisten sisaltdihin ja kay-
tyihin keskusteluihin. Esitetyt kysymykset saattoivat synnyttad hyvin erilaisia tunne-
tiloja ja rakentaa uudenlaista kasitystd vertaistuesta. Kysymalla vain onnistumisen

kokemuksista haastattelija rakentaa tilaa, johon voidaan liséta positiivisia yksityis-
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kohtia, mutta kysymélla epdonnistumisista ohjataan tarkastelemaan samaa tilannetta
hyvinkin erilaisesta perspektiivista (McGee, Del Vento & Bavelas 2005, 382). Kéyn-
nistinkd haastattelukysymysten kautta jotakin sellaista, mik& olisi jaanyt ilman esitet-
tyja kysymyksia jopa syntymatta?



6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Vertaistuen merkitys vanhemmuuden tukemisessa

6.1.1 Ymmartajan ja vertaisen loytaminen

Vanhemmat ymmartavat ja kokevat vertaistuen merkityksen omassa vanhemmuu-
dessaan hyvin eri tavoin, jotka selittyvat osaltaan perheiden erilaisella tuen tar-
peella, saadun vertaisuuden kokemuksella, vanhemman oman erilaisuuden ym-
martamisen tarpeella, vanhemman sukupuolella ja yhteisen huumorin tarpeella.

Vanhemmat kertovat tarvitsevansa ymmartdjaa ja kuuntelijaa arjen koke-
musten jakamiseen, mutta myods ymmartadkseen paremmin itsedan ja omia tuntei-
taan. Puhumisen tarpeensa vanhemmat liittdvat tarpeeseen pohtia ja tilittdd myos
omaa eldméaansa ja vanhemmuuttaan. Ymmartajan 1dytdminen nousee esille kaik-
kien vanhempien kokemuksena, mutta aidit puhuvat siitd enemman tunteiden ta-
solla. Isét puhuvat enemman vertaisuudesta ja kaveruudesta, jota vertaistoiminnan
kautta itselle, mutta my6s koko perheelle haetaan. Vanhempien kokemuksen mu-
kaan toiminnassa mukana olevat perheet eivdt muodosta yhtendista erityislasten
vanhempien tukea tarvitsevaa ryhmaa muilta osin kuin rakentumalla ensisijaisesti
suureksi erityislasten vanhempien vertaisryhmaksi, jossa mukana olevien perhei-
den arjen toimintatavat ovat maaratyilta osin yhtenevia.

Perheiden erilaiset tuen tarpeet. Vanhempien maarittelemind merkityksina
vertaistuen méaara, ajoitus ja fokus ovat suoraan riippuvaisia erityislapsen diagnoo-
sin vaikeusasteesta, tuoreudesta, pernemuodosta ja - suhteista, mutta myds van-
hempien kéytettavissd olevista keinoista ja voimavaroista jakaessa omaa vanhem-
muuttaan. Vanhemmat kokevat myos tarvetta perustella itselleen, toisilleen, mutta
myads vertaisryhmalle toimintaan hakeutumisen motiivejaan. Itsekkaiksi syiksi eri-
tyisesti didit nimedvat oman ajan I0ytdmisen ja itsestaan huolehtimisen, jonka ku-
vataan olevan osin jopa ennaltaehkéisevad mielenterveystyotd. Toimintaan osallis-
tuminen koetaan poikkeuksetta tdysin oikeutetuksi, koska saman suuntaista viestia
vanhemmat, erityisesti didit, saavat my0s sosiaali - ja terveystoimien taholta ndi-

den kehottaessa vanhempia huolehtimaan myds omasta jaksamisestaan. Myds



Tauriaisen (1995) tutkimuksen mukaan ditien suurempi levon, virkistaytymisen ja
sosiaalisen tuen tarve liittynee perheen siséiseen roolijakoon, koska lasten hoito ja
kotityOt jadvat usein naisen vastuulle. Is&t eivéat korosta vahvasti oman henkil6-
kohtaisen virkistdytymisen merkitystd, mutta naisista poiketen parisuhteessa ole-
vat miehet painottavat toiminnan antaneen aviopuolisoille kaivattua yhteista aikaa
ilman lastenhoitovelvoitteita. Mit& haasteellisempi erityislapsi on vanhemman ja
erityisesti isan nadkokulmasta, sitd vahvempana isat kokevat yhteisen ajan merki-
tyksen koko vertaistoiminnan osalta.

Vertaisuuden kokemus. Vertaistuki toteutuu taydessad merkityksessédén van-
hempien kuvaamana vasta heidan 16ytaessaan itselleen vertaiset toisista vanhem-
mista, joiden arjen kokemus on riittdvan yhtenevd omien henkilokohtaisten koke-
musten kanssa. Vanhemmat eivat silloin koe ihmettelyd tai vahéattelyd vaan todel-
lista aitoa valittdmistd. Vanhemman epéatoivon ja hddan kokemukset kuullaan, nii-
hin reagoidaan ja ne ymmarretdén toisten vertaisten taholta niiden koosta riippu-
matta. Vertaistoimintaan osallistuneet vanhemmat kokevat I0ytdneensa vertaisia,
joiden tarjoama tuki on juuri perheen eldmantilanteeseen sopiva. Vertaistuki tarjo-
aa myos Santellin ym.(1997) ja Santellin (2002) mukaan erilaista tukea kuin am-
mattilaisten tuki olisi. Vertaissuhteessa vanhempi voi puhua toiselle vanhemmalle,
joka jakaa samat kokemukset hdnen kanssaan. Néin jaettua emotonaalista ja tie-
dollista tukea, mutta my6s kokemusta vanhemmat tarvitsevat parantaakseen joka-
paivéista elamaansa (Santelli, Turnbull, Marquis & Lerner 1997; Santelli 2002).
Tutkijoiden mukaan vanhemmat jakavat tuntemaansa pelkoa, epdvarmuutta, mur-
hetta, syyllisyytta ja jopa raivoa toisten vertaisten kanssa. He kokevat I6ytavansa
helposti emotionaalisen yhteyden toisiinsa. Vertaistuen kautta vanhemmat saavat
hyvaksymisen, taysivaltaistumisen ja selviytymisen kokemuksen kaipaamansa so-
siaalisen tuen kautta vertaisten valityksella. (Cochran 1987; Tauriainen 1995; San-
telli ym.1997; Santelli ym.2000; kt. myds Santelli 2002.)

Vanhemmat pohtivat ja jopa méérittelivat tietyiltd osin tarkasti vertaistuen
merkitysta itselleen ja perheelleen myo6s koulutuksensa ja tyotehtdviensa kéytta-
man Kielen ja kasitteiden kautta kyeten ndin méarittelemaan vertaistuen tarkoin

rajatuilla kriteereilla. Ndin tarkasti vertaistukea analysoi eras isista.

Vertaistukeen kuuluu syvéllisyys ja tietylld tavalla ryhmasidonnaisuus, sellainen jonkin
ongelman ympdrille paneutunut intensiiviporukka. Se on téllaista syvennettyé tietoisuutta
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tietylla tavalla ryhmaén ja samassa asemassa olevien ihmisten keskinaista kommunikaatioi-
ta, ja tietylla tavalla siind puhutaan myds supportiosta, toistensa tukemisesta. (M2)

Toisille vanhemmille vertaistuki ndyttdytyy puolestaan esisijaisesti k&ytannon
elamaan liittyvana kokemusmaailman osana, jota ei tarvitse kasitteen tasolla sy-

vallisesti analysoida. N&in sen kokee erés erityislapsen diti.

Vertaistuessa on vaan yksinkertaisesti parasta se, ettd on nahnyt muitakin, jotka ovat ihan
samassa eldmantilanteessa ja muitakin sellaisia lapsia. Ettei me olla ihan yksin tassa tilan-
teessa. Miten selvitaan tasta arjesta ja mitd kaikkea voi tulla vield eteen? Sellaista arkista
tietoa niin, etta ei tarvitse tuntea itsedén niin hirvean huonoksi vanhemmaksi! (N5)

Vertaistukiryhma muodostaa joidenkin vanhempien kuvaamana tukea tarvitsevalle
aikuiselle rajatun ajan ikaan kuin vertaisten muodostaman tukiverkoston, joka
ymmartééd selittdméttd, antaa sanoitta anteeksi vanhemmalle hénen kokemansa
riittiméattomyyden ja jopa h&peén tunteensa. Taman henkilokohtaisesti kokenut

aiti kuvaa sangen taitavasti.

Vertaistukiryhmalla on hyvin merkittdva tehtdva anteeksiannon ja hdpedn kasittelyssa,
koska tunteita joutuu kohtaamaan suhteessa omiin lapsiin niin paljon. Varsinkin sitten,
kun tulee niité vaikeita virheitd, siit4 tulee itselle vaikea tunne ja jos sen joutuu itsekseen
kantamaan niin joutuu itse antamaan itselleen anteeksi. Minusta ihmiselle on itselleen aika
luontaista, ettd sitd anteeksiantoa hakee muualtakin. Ryhméssa jaettu kokemus siité top-
payksesta ja yhteinen haped, ja sitten se nauru ja sellainen armollinen anteeksianto. Sita
vertaistukiryhma hoitaa, ihan sielunhoidollinen tehtava! (N7)

Vanhempi kokee epdonnistumisen jakamisen synnyttavan ryhmassa kollektiivisen
hépeédn kokemuksen, joka mitatéidaan ryhmaa yhdistavan huumorin avulla. Hapea
on my0s ljaksen (2004) mukaan vaikeasti kasiteltavéd tunne, koska hdpedssa on
kysymys ihmisen arvosta. Hapeédn tunteen vallassa oleva ihminen tuntee itsensé
mitattdmaksi ja arvottomaksi.

Oman erilaisuuden ymmartaminen. Osa vanhemmista kokee vertaistuen
vahvistavan subjektiivista kokemusta omasta erilaisuudesta erityislapsen erilaise-
na vanhempana. Vanhemmat hakevat vertaistukea toisiltaan myds tilanteessa, jos-
sa vanhemmille itselleen on vahvistettu vasta aikuisena lastensa kanssa yhteneva
neurologinen diagnoosi. Namé vanhemmat saivat diagnoosin siten vasta erityislas-
tensa diagnosoinnin jalkeen. Kaikki diagnoosin aikuisena saaneet vanhemmat ovat
ditejd. Namé& vanhemmat kuvaavat itsedén erityislasten erityisvanhemmiksi, jotka

kaipaavat erillista vertaisryhmé&&d jo muodostuneiden vertaistukiryhmien sisélle.
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Néill& vanhemmilla on suuri tarve jakaa omaa erityisyyttddn salaamatta sita kenel-
tak&an vertaistoimintaan osallistuvalta vanhemmalta.

Sukupuolittunut vanhemmuus. Isyyteen ja aitiyteen liittyvat kasitykset ja
normit ndyttaytyvat aitien osalta selvempina kuin isyyden osalta. Aidit korostavat,
etteivat etukateisoletukset oman ditiyden toteutumisesta tietyn sisaltdisiné toteutu-
neet omassa arjessa erityislapsen asettaessa vanhemmuudelle haasteelliset ja vaa-
tivat kdytdnnon vaatimukset. Omat erityislapset kyseenalaistavat myos naiden
vanhempien aiemmat subjektiiviset aitiyteen liittyvat kasitykset. Kukaan isista ei
kuitenkaan aseta puolisonsa itiydelle erityisid vaatimuksia. Suurin 0sa ndista
miehistd kertoo arvostavansa vaimonsa toimintatapaa erityislapsen &itina. Kuiten-
kin didit kokevat usein olevansa myds vastuussa perheen emotionaalisesta ilmapii-
ristd sekd itselleen ettd kaikille muillekin laheisille. Erityisesti tdama koskee per-
heen sisélla ilmenevia negatiivisia tunteita, joita isat eivat niin selkeésti tuo esille.
Omat riittdméattdmyyden tunteet vanhempana heijastuvat molemmilla sukupuolil-
la myds avioliittoon aiheuttaen puolisoiden valille kireyttd, syyttelya ja parisuhde-
ongelmia. Kuten Jokinen (1996, 13) toteaa, &idin rooli on yha tiukimpia olemassa
olevia sosiaalisia rooleja, erilaisia ja moninaisia representaatioita on vahan. Kui-
tenkin ditiys on myos alati muuttuva, madarittelyn alaisena oleva, kulttuurinen ja
historiallinen konstruktio, joka muovautuu myytteind aikakaudesta toiseen sailyt-
tden kuitenkin monia yhteisia piirteitd (Natkin 1997, 250; Hirsjarvi & Laurinen
2004, 106 — 109). Aitina toimimista ja aitina olemista rajaavat vahvasti julkilau-
sumattomat normit, jotka rakentuvat kulttuurisen aitiyden sisélle ja jotka samalla
rakentavat tatd ideologiaa. Makrosysteemissa vallitsevat kulttuurin muodot raken-
tuvat ndin hyvin erilaisista uskomusjérjestelmista ja ideologioista. Ndin poistulki-
taan helposti heikon &idin representaatiot marginalisoimalla, banalisoimalla ja te-
keméllad ne huonoiksi. (Bronfenbrenner 1981a,3-6; Jokinen 1996,192; kt. myds
Hirsjavi ym.1998,20).

Aitien totaalinen vasyminen vaikuttaa koko perheen emotionaaliseen tun-
neilmapiiriin. Vanhemmuuden sukupuolierityisié piirteité ja ditien vasymista oma-
elaméankertojen pohjalta tutkinut Jokinen (1996,187-189) nékee vasymiseen ja di-
tiyteen liittyvat hamarat piirteet rajattuna ajallisesti lahinna aitiyslomiin, jolloin
suomalaisen sukupuolisopimuksen aitipykaldaan kuuluu oikeus vasymiseen. Sama
aitikasitys toissijaistaa ja mitatoi naisten keskindisté tukea siten, etté se sulkee vé-

syneen &idin rajattuun tilaan ja aikaan, yksin kotiin pienten lasten kanssa. Vasynyt
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aiti muistelee perheensa kahden vuoden takaista kotiditind kokemaansa epatoivois-

ta elamantilannetta hyvin satuttavasti.

Joka paikasta tuli se palaute, joka syyllisti itsed ja sitten sita syyllisti toista. Sité ei valt-
tdmatta sanottu d&neen, mutta sen syyttdvén ilmapiirin vaistosi. Tuli tunne, ettd me joten-
kin tehddan tastd kodin ilmapiiristé sellainen, ettd lapsikin on kaytdshairidinen. limapiiri
kotona oli ahdistunut ja toivoton. Mind olin ep&onnistunut. Se selittyy minun kohdalla sil-
lakin, ettd &itiys on aina ollut sellainen asia, mitd min& olen halunnut. Minulla olisi paljon
lapsia ja minulla oli ihanne, millainen sellaisen ison perheen diti on! (N11)

Perheen arjesta, kotiditiydesta ja omasta vanhemmuudesta tulee erityislapsen myota
aidille kaiken sen vastakohta, mitd hén rakentaa ja tavoittelee tietoisesti mielikuvis-
saan. Naiseutta ja ditiytta tutkinut Jallinoja (1997, 183) kuvaa perheendidin eldman
tuntuvan olevan joskus vain pelkkaa sidosta, joka séatelee ennalta jokapdivaisen ela-
manmenon. Taman vésyneen aidin vaativa erityislapsi ei kayttaytynyt kuten hyvén
kotikasvatuksen saaneen lapsen vanhemman nakdkulmasta katsottuna kuuluu tehdé.
Tunnollinen ja itseddn kohtaan vaativa perheen &iti kokee suurta epdonnistumista
kasvatustehtavassaan, vaikka saman aikaisesti koulutuksensa ja tyonsé kautta ymmar-
taa ajattelunsa ristiriitaisuuden. Han tuo myds esille vahvasti timan omakohtaisesti
oivalletun kaksijakoisuuden &idin ja ammattikasvattajan roolin valilla. Aidin roolista
k&sin han korostaa vahvasti etteivat epdonnistumisen kokemukset erityislapsen van-
hempana ole hanelle jarjen vaan ensisijaisesti tunteen asia.

Jaettu nauru. Naurun merkitysta vertaisryhmassa omien ja ryhmén yhteisten
tunteiden késittelyssa pohtii hieman eri ndkdkulmasta tahollaan my6s tamaé Aiti,
joka yhdistad ajoittain runsaastikin kdytetyn huumorin luontevasti erityislasten

vanhempien aitoon vuorovaikutukseen.

Joskus kun se ilta on mennyt pelkaksi nauruksi ja huumoriksi niin kaikki on tullut siihen
tulokseen, ettéd ne kaipaa juuri sitd. Aitous, empatia ja kyky osata lukea toista vaikka se ei
sano mitdén kehittyy erityislapsen vanhemmalla tosi hyvéksi. Jotenkin uskon, ettd me
vaistotaan toisen ilmeestd ja eleestd mieliala ja vaihdetaan sitten oma sen mukaan. Kun
siné kerrot toisille sun huolesi niin sin& voit jo siind kertoessa huomata, etté oliko se huoli
edes sen arvoinen kun ajattelit. Ja sitten se saattaa kdant&a senkin jo nauruksi tai jotain.
(N2)

Vertaistukiryhmissa usein kaytetty itseironiaan taipuvainen huumori vanhemmuut-
ta ja ryhmén yhteenkuuluvuuden tunnetta vahvistavana tekijdna korostuu suku-
puolesta riippumatta vanhempien kokemuksissa. Naiset kokevat yhteisen ilon ja

naurun antavan kaivatun anteeksiannon véhentéen samalla virheistd koettua hape-



an kokemusta. Tunteet nousevat myds Braun’in ym. (1984) ja Niemiston (1999)
nakemyksen mukaan esille lahes aina vanhempien ryhmissa ja joissakin ryhmissa
ne ovat jopa etusijalla. Tunteiden kokemiseen vaikuttaa toisen henkilon lisaksi
my0s yksilon oma sisdinen tila. (Braun ym. 1984, 61; Niemistd 1999, 176.) Ver-
taistuki voi myods Santellin ym. (1997) mielesta tyydyttd4 parhaiten vanhempien
emotionaalisen tarpeen vanhempien jakaessa yhdessd perhettd kohdanneet ilot ja
surut yhdessé toisten perheiden kanssa. Taméa tarpeen namé vanhemmat tunnista-
vat.

Ryhmissa kaytetty huumori ei pelkastadn rakenna ryhmén koheesiota, vaan
myos vahentéa sitd. Kahden aidin kokemuksen mukaan ryhmissé kéytetty huumori
saattaa ajoittain olla satuttavaa tai toisille mielipahaa aiheuttavaa. Néiden van-
hempien mielesta vertaisryhmissa ei ole sopivaa laskea leikkia aivan kaikista asi-
oista, koska silloin loukataan, usein tahattomasti, joitakin ryhman jasenia. Miehille
huumori nayttaytyy puolestaan henkildkohtaisten kysymysten tydstdmiseen sopi-
vana menetelmana. Vanhemmat kokevat elaméntilanteensa vaativan kykyé nauraa
itselleen, omalle riittaméattomyydelleen ja erilaisena ndyttaytyvalle perheelleen.
Taman tunteen erityislasten vanhemmat tahtovat jakaa myos vertaisten kesken,
jolloin perheiden arkisista tilanteista kerrottaessa niiden koomisuutta helposti tie-
toisesti liioitellaan. Yhteinen nauru lisdd osaltaan ryhmien yhteenkuuluvuuden
tunnetta, joka vahvistaa myds vanhempien kokemusta erityislapsen erilaisella
huumorintajulla varustetuista vanhemmista. Perheen erilaisuus tahdotaan koroste-
tusti kohdistaa erityislasten lisaksi koskemaan myds koko perhetté.

Vertaisryhmissd vanhemmille syntyy vahva kokemus siitd etteivat he ole
yksin ongelmiensa kanssa vaan tdma kokemus on tosi, aito ja peittelematdén myos
toisille vanhemmille. Ekokulttuurisen teorian ndkékulmasta perheen omaksumat ja
sen arkea ohjaavat teemat ja periaatteet vaikuttavat siihen, mita perhe kokee voi-
mavarona ja mitka esteind (Gallimore ym.1989,217). Yhteiseen viiteryhmaan kuu-
luminen ja yhteisen kokemisen tunne on voimakasta suhteessa toisiin vanhempiin,
mutta myo6s suhteessa muihin erityislasten perheisiin. Omien tunteiden késittele-
minen ja niiden jakaminen vertaisvanhempien kanssa on merkityksellisté erityises-
ti ditien keskuudessa. Kollektiivisten emootioiden kokeminen suosii myds Maf-
fesolin (1995,57) mukaan yhteisollisyyden tunnetta, jolloin yhteisélliset solidaari-
suuden muodot rakentuvat jaetuista emootioista ja yhteisesti koetuista tunteista.
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6.1.2 Syyllisyyden ja riittAmattomyyden tunteiden kasittely

Erityislasten vanhemmat kokevat usein syyllisyytta siitd, miten he ovat vanhem-
pana toimineet. Yhta helposti vanhemmat syyllistavét itseddn myaos siitd, mitd he
mahdollisesti jattavat tekemattd. Syyllisyys on kohdattava ja kasiteltava. Erityis-
lasten vanhempien voimakkaasti korostama syyllisyyden kokemus nousee omasta
voimattomuuden tunteesta, jonka monet vanhemmat toivat esille eri yhteyksissa
merkittdvana tunnekokemuksena. Arkeensa vasynyt vanhempi kuvaa havahtumis-
taan oman vasymisensa syvyyteen toivoessaan kohdalleen epatoivoistakin ratkai-
sukeinoa ylipddsemattomien ongelmien ja ristiriitojen puristuksessa.

Vertaistoimintaan osallistuneiden perheiden arjessa kohdataan toistuvasti ti-
lanteita, joissa yksilollinen kokemus hyvasta vanhemmuudesta ei toteudu edes aja-
tuksen tasolla. Vanhempien kokemuksen mukaan yhteiskunnassa vallitsevat im-
plisiittiset sosiaaliset normit, arvot ja kasitykset kohdistavat ajoittain voimakasta
sosiaalista painetta etenkin koulumaailman taholta erityislapsen vanhempiin ja
perheisiin. Nama pyrkivat maarittdmaan myos vanhemmuuden kriteereilld, jotka
eivat vanhempien mukaan erityislapsen perheissa voi koskaan toteutua. Taman
riittdmattomyyden kokemuksen voi ymmartaa taysin vain toinen vanhempi. Van-
hemmat voivat kokea my0s syyllisyytta siitd, aiheuttivatko he mahdollisesti omal-
la toiminnallaan lapsen vammaisuuden tai olisivatko he voineet sen jotenkin myds
estad (Leskinen & Juvonen 1994, 60). Syyllisyyden tunteminen liittyy ljadksen
(2004) mukaan laheisesti vastuuseen. Syyllisyyden taustalla on yleensa konkreet-
tinen asia tai tapahtuma, jota on vaikea késitell& tunteen tasolla. Sipponen ym.
(2000, 26) korostavat vanhempien kokevan syyllisyyttd vahvimmin oman ajan ja
voimien riittaméattdmyydestd. Tamén lisaksi sitd voi vahvistaa osaltaan myds Tah-
kokallion (2003, 104 — 105) mielesta eri asiantuntijatahojen antama virheellinen
ké&sitys vanhempien, erityisesti aitien, osuudesta esim. autismin syntyyn, jolloin si-
td pyrittiin selittdmdén toimimattomalla kommunikaatiolla. Vertaistoimintaan
osallistuneiden vanhempien mukaan heité syyllistetdan vahvimmin terveydenhuol-
lon, koulun ja sosiaalitoimen kautta puhumalla kuritta kasvaneista lapsista ja ai-
kuisten riittdmattomasta auktoriteetista.

Suurimpana vanhempien kokema syyllisyyden ja riittdméattomyyden tunne

nayttaytyy tilanteissa, joissa erityislasten kanssa ei enda selviydyté vaan vanhem-
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pien vasyessa lapset sijoitetaan kodin ulkopuolelle véliaikaisesti tai jopa pysyvasti.
Maatan (1999) mukaan psykodynaamisen tulkinta vihasta on, ettd se on syyllisyy-
den ohella véistdmaton tunnetila. Vihan katsotaan alun perin kohdistuvan lapseen.
Sellainen tunne ei ole sosiaalisesti hyvéksyttava, joten vihan kérki kaannetaan
ammatti-ihmisiin ja tdmé tunne syntyy vanhempien syvésté pettymyksesta. (Maét-
ta 1999, 29.)

Lastensuojelun piirissé olevien vanhempien vanhemmuutta joudutaan arvi-
oimaan ja samalla pyritdé&n rajoittamaan toimintaa, jonka voidaan ennakoivan ole-
van lapsen kehitykselle vaaraksi (Arnkil & Eriksson 1999, 79). Tama raskaana ko-
ettu eldménvaihe on omakohtaisesti koettuna kokemuksena kipedé todellisuutta
useammallekin vanhemmalle. Liikuttunut &iti kuvaa lastensa sijoittamista sijaisko-

tiin pohtien samalla omaa &itiyttaan.

Sitd oli jotenkin niin hukassa siind omassa tilanteessaan. Seka isélla etta aidilla oli jaksa-
misen kanssa ongelmia. Ja sitten ne muutkin ongelmat olivat niin vaikeita ettei ne lapset-
kaan siind endd sitten... kaikki perheen jasenet sitten siind oirehti. Siihen oli yritetty etsid
aikaisemmin jo ratkaisua, mutta ei oltu saatu riittdvaa tukea. VVoimavarat oli aika vahissé.
Siind nousi paljon syyllisyydentunteita. Olenko mind niin huono éiti, ettd en osaa huoleh-
tia omista lapsistani ja miksi en jaksa huolehtia? Siind samalla mina mietin vahvasti omaa
aitiyttani. Mind olen omasta mielestani omalla tavallani — niin, aiti. (N8)

N&ma vanhemmat kokevat raskaana luopumisen oman lapsensa kasvatus- ja hoito-
vastuusta, vaikka he ymmartavéatkin sen olevan pidemmalla aikaperspektiivilla lap-
sen ehdoton etu. Kuten Poehlmann (2005) korostaa, didit kokevat kérsivansa lapsis-
taan erottamisesta, mutta uskovat lasten myds tuntevan samoin. Lapsista erottaminen
synnyttéa aideissa masentuneisuuden ja syyllisyyden tuntemuksia. (Poehlmann 2005,
353-354.) Taurianen (1995) toteaa puolestaan, etté erityislasten &itien toiveet kohdis-
tuvat isid& enemman kasvattajana onnistumiseen. Huostaanotto oli erityisesti yhden
aidin kokemuksen mukaan viesti siitd, ettd han epdonnistui kasvattajana. Huostaanot-
to tulee kuitenkin lain mukaan toteuttaa aina, mikali puutteet lapsen huolenpidossa tai
muut kodin olosuhteet uhkaavat vakavasti vaarantaa lapsen terveyttd tai kehitysté.
Tarve suojella lasten hyvinvointia johtaa silloin kohdistettuihin, universaaleihin pal-
veluihin sosiaalipalvelujen ja lasten hoidon kohdalla. (Réséanen 2001, 514; Bardy,
Salmi & Heino 2002, 92-93; Cleland & Tisdall 2005, 395.) Tdéman ohella huos-
taanotto tulee lain mukaan tehdd myos tilanteessa, jossa lapsi itse vaarantaa terveyt-
taan tai kehitystadn. Huostaanotossa kaikki osapuolet tarvitsevat kuitenkin tukemista,

vaikka sitd ei ole aina riittavasti tarjolla vanhemmille tai heidan lapsilleen (Bardy
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ym.2002, 92-93). Vanhempien téydellinen uupuminen ja vaativat erityislapset ovat
jokaisen sijoituspaatoksen syyna, mutta eri painotuksilla.

Vanhempien kokemuksen mukaan erityislapsen koulunkaynnin vaikeudet
heijastuvat myds paineena heiddn vanhemmuuteensa velvoittaen huoltajilta suu-
rempaa lapsen koulunkdynnin seurantaa, kontrollointia ja kotitehtdvien ohjaamis-
ta. Kuten Sauders (1994) ja Kelly ym. (2000) tahoillaan toteavat tutkimuksissaan,
erityislasten vanhemmat kokevat merkittdvaa fyysistd, henkista ja emotionaalista
stressid huolehtiessaan jatkuvasti lapsistaan, joilla on esimerkiksi vaikeita oppi-
misvaikeuksia. Tdman liséksi erityisesti pienten lasten vammaisuus vaikuttaa &idin
ja lapsen véliseen vuorovaikutukseen véhentamaélla vastavuoroista ja mukautuvaa
kayttaytymista. (Sauders 1994, 64; Kelly ym. 2000, 281.) Tallainen paine korostuu
erityisesti yksinhuoltajavanhemmilla, jotka kokevat olevansa perheensa ainoita
”lahiaikuisia” kuten erds vanhemmista itsensd suhteessa lapsiinsa maédrittelee.
Lapsen huostaanotto sosiaalisiin syihin vetoamalla saa aidin myds tarkastelemaan

tilannetta tulevaisuuden nakoékulmasta.

Kéytannon vinkkien saaminen koulunkayntiin tai kasvatukseen liittyen on nyt myohaista,
kun ei endd olla sen pojan kanssa silleen kun se on toisella paikkakunnalla. Niin sita ei voi
endd silleen kasvattaa. Mutta ei se vanhempana oleminen ole minnek&an havinnyt eika
havia. Sijoitusta tuskin puretaan jos ajatellaan lapsen parasta eika sitd, mitd mind vanhem-
pana haluaisin. Suhde poikaan tulee kyll& sdilyméan. (N3)

Isat korostavat ditejd vahvemmin lasten huostaanoton tarjonneen aikaa miettia ja
tyostdd omaa vanhemmuutta ja parisuhdetta kiireettd, seka jarjestdd kotona asiat
mallikelpoiseen kuntoon niiden sisaltda tarkemmin erittelemattd. VVasta taman jal-
keen eteen tulevat haasteet voidaan vanhempien mukaan kohdata. Perusteellisen
pohdinnan tuloksena on asioille erityisesti isien kokemana syntynyt aivan uusi tar-
keysjarjestys. Haikeus, pelko, vasyminen ja epdvarmuus tulevaisuudesta, perheen
selviamisestd ja omasta jaksamisesta korostuu sitd vahvemmin, mita kiintedmpi
suhde vanhemmilla on lapsiinsa. Ndin raastavana tunteena ero omista lapsista voi

tuntua isan kokemana.

Miné otin sen vield rankemmin kuin vaimo. Sita oli niin kuin kiped, kun ei voinut olla las-
ten kanssa tekemisissd. Lapset olivat muodostuneet minulle kuin ruumiinjéseniksi, ehk&
olin liiaksikin kiinni niissd. Mind vain ajattelin koko ajan, miten lapsilla olisi paras olla.
Sitten joutui ensimmadisen kerran ajattelemaan vahan itsedkin, ettd muulla perheelld olisi
sitten sen jalkeen kaikki hyvin. (M3)



Sijoitettujen lasten vanhemmat kokevat saaneensa vertaistuesta merkittavésti vah-
vistusta jakaessaan raskaana kokemaansa elaméanvaihetta luottamuksellisissa pien-
ryhmissé tai kahdenkeskisissa keskusteluissa toisten vanhempien kanssa. Ndama
vanhemmat korostavat voimakkaasti ryhmissa syntynyttd luottamusta, johon he
eivét olleet pettyneet. Toisaalta vanhemmat myds vertaistapaamisissa tietoisesti
valikoivat, kenelle he perheensa ja lastensa asioita jakavat ja mitd yksityiskohtia
he tarkalleen ottaen kertovat. Kaikkea ei jaeta varauksetta kaikille. Samoin peri-
aattein vanhemmat kuvaavat toimivansa vertaistoiminnan ulkopuolella. Osa van-
hemmista ymmartéa selkeasti vertaisryhmien roolin olevan ensisijaisesti akuuttien
ongelmatilanteiden ratkaisemista varten, mutta toiset vanhemmat kertovat etsivéan-

s myos selitysté tapahtuneelle.

6.1.3 Mentorointi tuen antajana

Vanhemmat eivét vertaistoiminnan kautta vain hae vertaistukea, vaan mygs tahto-
vat toimia erdénlaisina opastajina tai ohjaajina sita tarvitseville vertaisille. Mento-
roinnin kasitetta kaytetaan yleensa vanhemman ja nuoremman henkilén kahdenva-
lisesta suhteesta, jossa ialtddn vanhempi mentori edustaa todellista mentoriutta
(Evans 1992, 2). Mentorointi korostuu erityisesti niissa perheissa, joissa van-
hemmat osallistuivat toimintaan pitk&én, aktiivisesti ja useiden eri toimintamuoto-
jen osalta. Saman suuntaisesti kokevat myds ne vanhemmat, joilla on kokemusta
erityislapsen vanhemman arjesta jo useiden vuosien ajalta. N&ma vanhemmat ko-
kevat tarvitsevansa vield tietyn madrén tukea vanhemmuuteensa, mutta heidan
vertaistoimintaan osallistumisen motiivina on tdman ohella selkedsti muotoiltu ha-
lu auttaa toisia perheitd. Osa néistd vanhemmista on etsinyt vertaistukea tuloksetta
jopa kymmenen vuotta. Noista vuosista selvittyddn he nékevat yhtena tehtdvéanaan
olevan ohjata erityisesti niitd vanhempia, joille erityislapsen vanhempana olemi-
nen edustaa uutta eldmantilannetta. Myos Santelli ym. (2000) painottaa vertais-
toiminnan kautta syntynytta ainutlaatuista mahdollisuutta auttaa uusia vanhempia
toimimaan monimutkaiseksi koetuissa palvelujarjestelmissa. Itse kaiken lapikay-
neet vanhemmat tuntevat parhaiten perhekeskisen huolenpidon tarjoamalla tietoa
ja tukea, jota vain toinen vanhempi voi tarjota. (Santelli ym. 2000, 84). Téssa tut-
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kimuksessa vanhemmat korostavat, kuinka merkityksellinen tunne toisen van-
hemman auttaminen oman kokemuksen kautta voi erityislapsen vanhemmalle olla.

Erds dideistd etsi aktiivisesti vertaisten informaalia tukea jo ennen toimintaan
lahtemistd, mutta hadn kokee saaneensa myds nykyisen vertaistukitoiminnan kautta
merkittdvaa tukea vanhemmuuteensa. Néiden vuosien jalkeen han kokee kuitenkin
selkedsti olevansa myos valmis sitd toisille vanhemmille antamaan. Kuten Tauri-
ainen (1995) ja Santelli (2002) tutkimuksissaan saman suuntaisesti tahoillaan to-
teavat, vanhempien tiedolliset tarpeet ovat selkedsti etusijalla ja heidan tarvitse-
mansa tuen tarve on hyvin monipuolista etenkin alkuvaiheessa. Vertaistuki tarjoaa
vanhemmalle jonkun, joka tarjoaa emotionaalista tukea ja myos tietoa merkityk-
selliselld tavalla, silla tiedon saaminen perustuu talloin kokemuksen jakamiseen.
(Tauriainen 1995, 73; Santelli 2002.) N&iden vanhempien pettymykset ensitiedon
jalkeen saadusta puutteellisesta vertaistuesta saavat heidat nyt vuorostaan jaka-
maan.

Runsaasti vertaistukea aiemmin tarvinnut isd kokee kahden vuoden toimin-
taan osallistumisen jéalkeen suurta tyytyvaisyytté siitd, ettd han kykenee nykyisessa
eldmantilanteessaan ohjaamaan vasta vertaistoiminnan piiriin tulleita vanhempia.
Hénelle on syntynyt vahva tunne kyvystdén antaa jotakin arvokasta tietoa toisille
vertaisvanhemmille. Toisten vanhempien kiitollisuus ja ystavallisyys tdaman isan
ohjaamista kohtaan lammitt&4 erityisesti vanhemman mieltd. Jokainen epaviralli-
seen mentorointiin sitoutunut vanhempi arvostaa suuresti eri tahoilta aiemmin
saamaansa tietoa ja tukea, eikd koe ohjaamista vaikeaksi tehtavéksi vaan se néyt-
taytyy pelkastaan positiivisena kokemuksena. Mentorointia edesauttaa luontevasti
myds tukea kaipaavien ja tukea tarjoavien vanhempien valinen iké&ero, jolloin ko-
keneempi ja vanhempi neuvoo nuorempaa noviisia. Tarpeiden kohdatessa kaikki
saavat jotakin haluamaansa. Kaikki vanhemmat kokevat mentoroinnin vahvista-
van tietylla tavalla my6s heiddn omaa vanhemmuuttaan. Vastavuoroisesti van-
hemmat ovat valmiita ottamaan vastaan my0ds uutta tukea, kuten néiden kahden

vanhemman samansuuntaiset pohdinnat osoittavat.

Alussa sité tietoa haluaa saada ja se on padllimmdinen asia. Sitten se muuttuu niin, etta
siihen tulee niitd muita elementtejd mukaan. Tavallaan kaantyy toisin péin, ettei enda ole
niin paljon vain saamista. Mutta tulevina vuosina voi myds kysya tasmatietoa tietyilta
henkildilta vaikka erityislapsen murrosiastd, kun siitd ei ole vield itselld tietoa eikd sitd
osaa ennakoida.(M5)
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Siind alkutilanteessa ei ollut vertaistukea ja oli vain ne spesifit kysymykset...Nyt on siir-
rytty jo kouluasteelta toiselle ja vertaistuen tarve on akuutista alkutilanteesta vahentynyt,
mutta ei se ole havinnyt vaan muuttunut. Nyt tarvitsee sellaisen ihmisen kanssa keskuste-
lua, mitd aikaa kohti on itse menossa. Omaa itsedadnhén siind hakee. Vastapalvelukseksi
voi kertoa toisille, mit& on kenties tulossa. Mihin varautua.(N7)

Jalkimmaisend lainattu vanhempi ymmartdaa mentorina toimimisen itselleen hyvin
luontevana roolina myos ikansa ja tyotehtdviensd kautta, joita hdn korostaa poik-
keuksetta myonteisesséd savyssd. Tastd huolimatta han kaipaa tukea visioidessaan
perheensd kohdalle mahdollisesti lahivuosina syntyvéé tilannetta, jossa he vasta
solmitun uusperheen vanhempina eivat kykenisi selviytymaan erityislapsen kasva-
tusvastuusta ilman lapsen huostaanottoa. Lasten sijoittaminen ndyttaytyy jo nyt di-
dille uhkakuvana, joka on kuitenkin jo toteutunut tosiasia jonkun h&nen tunteman-
sa vertaisvanhemman kohdalla ( kt. myds s.69, lainaus N3). Han kokee vertaistuen
ja siihen liittyneen mentoroinnin antaneen itselleen osaltaan tarvittavaa arkirealis-
mia, joka antaa valmiuksia varautua vastaavaan tilanteeseen. Aitina han nakee ky-
vyn pohtia tdtd mahdollisuutta jopa lisddvan hanen omia henkisid voimavarojaan

erityislapsen vanhempana.

6.1.4 Vanhemmuuden vahvistuminen

Erityislasten vanhemmat kertovat pohtivansa ja analysoivansa omaa vanhem-
muuttaan, koska elama erityislapsen huoltajana on siihen tietylla tavalla vanhem-
mat myos pakottanut. Erddn didin kuvaamana oma vanhemmuus nayttaytyykin
nain ollen jatkuvasti muuttuvana prosessina, johon vertaisryhmé osaltaan on vai-

kuttanut.

Sitd jad miettimaan ja pohtimaan. Ndama ryhmat, joita on ollut ovat ihan mahtavia oikees-
ti, kun sitd on ruvennut miettimaan, mitd mun sanomiset tekee ja kiellankd ja komennan-
ko mina jatkuvasti? Ryhmista on jaanyt joitakin helmia mieleen, joita sitten yrittaa toteut-
taa. Jos ei sitd joku olisi kertonut niin pyséhtyisiko sita edes ikind miettimaéan, mitd mina
sanoinkaan? On hyva pysahtyd miettimaan, miten minéd kayttaydyn. Miten paljon minun
erityislapsi olisi menettanyt ellei sen &iti olisi saanut ajatusta ruveta miettiméan, millainen
&iti hén on? (N2)

Erityislapsen vanhempien perheisiin kuuluvat luonnollisesti myos ns. terveet lap-
set, jotka jadvat usein kasittelematta vertaisryhmien keskusteluissa. Erityislapsen

vanhempi on myo6s heidan vanhempansa, vaikka erityislapsen kasvattamisen, oh-
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jaamisen ja hoitamisen problematiikka ottaisikin merkittdvdn osan vanhempien
paivittdisesta huomiosta ja myods kaytettavissa olevasta ajasta. Perhettd ei kuiten-
kaan tulisi tukea vain yhden perheenjdsenen kautta vaan nahda perhe kokonaisuu-
tena huomioiden perheen velvollisuudet, tehtévét ja vastuut (Allen & Petr 1996,
65; Bass 1996, 51-52). Myoés tasta osa vanhemmista, erityisesti aidit, kantavat jat-
kuvasti suurta huolta. Joidenkin vanhempien nakemyksen mukaan he ovat liian
vasyneitd, ahdistuneita ja kiireisid huomioidakseen tasapuolisesti perheensa kaik-
kia lapsia. Toiset vanhemmista korostavat myds erityislapsen vanhempana olemi-
sen opettaneet heitd erottamaan selkeésti ne arjessa esiin nousevat kysymykset,
joista kannattaa huolestua niistd, jotka eivat merkitse kokonaisuuden kannalta mi-
taan. Kyky olennaisen erottamiseen epaolennaisesta myds vanhempana toimiessa
koetaan merkityksellisend ja useita vanhempia my0s yhdistavana tekijana.

Vertaisryhmien kautta saatu tuki antaa osalle vanhemmille vahvan kokemuk-
sen omasta parjadvyydesta ja selviytymiskyvystd, mutta myods tunteen erityislap-
sen omasta kyvysta selvitd tulevista haasteista ja ongelmista. Luottamus ja usko
koko perheen selviytymiseen vaativassa eldméntilanteessa kiteytyy tdman &idin
kokemuksena.

Sinulla on vanhempana oltava perusluottoa omaan lapseen ja sen pérjaavyyteen. Ja omaan
pérjadvyyteesi vanhempana. Jos alat kyseenalaistamaan jompaakumpaa niin olet jo horju-
valla tielld. On luotettava siihen, ettd 16ytdd keinot vanhempana selviytymiseen. Kylla
vanhemmat kasvaa erityislapsen vanhemmuuteen jo lastensa vauvavaiheesta lahtien. Ih-
misestd 10ytyy tarvittaessa paljon sisua ja sinnikkyytta. (N10)

Vanhemmuuden vahvistuminen voimistuu ja heijastuu positiivisesti myéhemmin
myos aikuisten kokemana lasten kyvykkyyteen ja selviytymiseen. Omasta vertais-
tuentarpeista huolehtiessaan vanhempien mielestd myos lapsen yksilOidyt tarpeet
tulivat huomioiduksi ja kasitellyiksi. Suurin osa vanhemmista kantaa jatkuvaa
huolta erityislastensa selviamisestd kilpailua korostavassa yhteiskunnassa. Van-
hempien kokemuksen mukaan erityislapset ovat usein omassa toimintaymparistos-
séén eristettyjd. Valitettavan yleistd on my0s lasten kokema yksindisyys tai lapsen
joutuminen koulukiusaamisen kohteeksi erilaisuuden vuoksi. Kuitenkin vertais-
ryhmissé syntynyt vanhempien kokema vertaisuus voi laajentua ja syveta jopa ys-
tavyydeksi myos suhteessa muihin perheenjaseniin, sisaruksiin tai isiin, jolloin
koko perheen yhdessa tai yksin kokema yksindisyys vahenee (Santelli ym. 1997).

Vanhempien vertaistoimintaan osallistumisen vélillisend vaikutuksena myos hei-
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déan lapsensa loytavat vanhempiensa mukaan jopa ensimmaisté kertaa eldmassaan
itselleen saman tyyppisia ystavia, joiden kanssa he eivét koe erilaisuutta jatkuvasti

lasné olevana tunteena tai kokemuksena.

6.1.5 Hyvaksynnan ja anteeksiannon kokeminen

Vanhempien toiveena on rakentaa lapsilleen tietoisesti tai sitd tiedostamatta pa-
rempi ja turvatumpi lapsuus verrattuna omaan, osin ahdistavaankin lapsuusaikaan.
Tama korostuu erityisesti isien kuvaamana. Vertaistuesta lahdetdan hakemaan nii-
t4 puuttuvia vanhempana toimimisen taitoja ja malleja, joita oma lapsuudenkoti ei
onnistunut tarjoamaan. Tama tarve korostuu erityisesti niissé erityislasten perheis-
sd, joissa vanhemmat omassa lapsuudessaan kokivat perhevakivaltaa, vanhempien
alkoholin véarinkayttoa tai eri syista johtuvaa isattomyytta.

Osa isien kokemuksista on hyvin vaikeita jaettavaksi. Perheet ovat taipuvai-
sia kehittdmaan taitavasti jarjestelmamalleja, jotka toistavat itseddn sukupolvelta
toiselle niin hyvéssa kuin pahassa (Burenius ym. 1984, 34 - 35). Mallit, jotka ovat
olleet luontevia ja késkyntapaisia aiemmille sukupolville voivat myéhemmin
muuttua. Myo6s Ruckenstein (2004) korostaa muutosta isyyden mallien uusintami-
sessa isan ja lapsen valisessé suhteessa, jossa heijastuu vanhemman ja perheen oi-
keuksia ja velvollisuuksia maarittavat kulttuuriset ja sosiaaliset kéytdnnot. Esi-
merkiksi kasitykset lapsen ruumiillisen kurituksen oikeutuksesta jasentavat tulkin-
toja sukupuolten ja sukupolvien vélisista suhteista. Isyyden tulkinnoissa el&vat se-
k& aiemmilta miessukupolvilta opitut kasitykset ettd uuden, osallistuvan isyyden
vaatimukset. (Ruckenstein 2004,109, 130.) Erityisesti vertaistoimintaan aktiivises-
ti osallistuneet isat tahtovat tietoisesti muuttaa sukupolvesta toiseen toistetut kiel-
teiset ja tuhoista mallit. Kuten Huttunen (2001, 39) ja Kolehmainen (2004, 107)
tahoillaan paattelevat, nykyisilla isilla on heiddn omia isiddan huomattavasti moni-
puolisemmat mahdollisuudet olla perheessaan ja toteuttaa aivan uudenlaista isyyt-
t4, mutta uutta isyytta voi silti toteuttaa myos varsin perinteisesti. Siihen ndmé isat
sanovat tarvitsevansa toisten miesten tukea ja ymmartamistd. Vasta aikuisen mie-
hen roolista k&sin he ymmartavét perheidensa salaisuuksia, ja niiden merkitysta
lapsen kehitykselle. Kuten Huston ja Vangelisti (1995, 209) toteavat, perhekon-

fliktit kantavat aina mukanaan potentiaalisesti merkittavid seurauksia yksilille ja
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tekevat tietyilta osin ristiriitojen onnistuneen selvittdmisen suhteellisen vaikeaksi.
Oman lapsuudenkokemusten kultaaminen tai mustaaminen eivéat ole mydskaan
Bardy’n (2002, 39-41) mukaan avuksi vanhemmuudessa, mutta sitd ei tee my0s-
kaén niiden sivuuttaminen. Perheeseen liittyva yksityinen h&ta ja huoli on hyvin
yleistd, mutta se on pitkélti katkettya, yksityisté ja julkisuudessa marginalisoitua
(Kraav & Lahikainen 2000,114-115). Kahden vertaistoimintaan aktiivisesti osal-
listuneen isdn kokemukset heréttavat heissa lapsuudenmuistoja fyysisesti poissa-
olevasta is&std4, mutta myds viinapulloon tarttuvasta kovasta kasvattajasta, jonka
kaltaiseksi isét eivét haluaisi suhteessa omiin lapsiinsa koskaan muuttua.

Muistelen joskus niitd negatiivisia ja vaikeita asioista, joita oon néhnyt ja jotka tapahtuu
perheen sisall4&. Semmoinen illuusio sellaisesta taydellisesta ja onnellisesta perheesté on jo
hyvin pienend romuttunut. Itse jo 10- vuotiaana joutunut kantamaan voimakkaan ja ison
vastuun pienemmistdén. Vaikka sielld on niitd negatiivisia muistoja niin sen huumorin ja
koomisuuden kautta ne negatiiviset asiat sitten unohtuu.(M2)

Tama yhteiskunta pitaé ajatuksena, ettei se polvi pojasta parane. Kuitenkin se on vaan tur-
haa heikkoutta sellainen, ettd pitda turvautua siihen pulloon ja samaan mitd omat van-
hemmat on joskus tehnyt. Pitda vaan lahted hakemaan muillekin jotakin hyvaa naissa asi-
oissa. (M3)

Molemmat isat korostavat erityisen painokkaasti vertaisryhmien keskindisen huu-
morin merkitysta tyostaessdan omia kipeita lapsuuden kokemuksiaan, jotka vai-
kuttivat merkittavasti siihen, miten he tdnain kokevat tarvitsevansa tukea omassa
vanhemmuudessaan erityislapsiensa isind. Samankaltaisten perhetaustojen kautta
hyvinkin erilaista nykyisyytta eldvat isat ymmartavat toistensa tarpeet pohtia omaa
vanhemmuuttaan ja sen kaytantdja. Ensimmainen edelléd lainatuista isistd kertoo
analysoineensa omaa lapsuuttaan ja perhetaustaansa vertaisparinsa kanssa kahden-
keskisissa keskusteluissa vasta varmistuttuaan vertaissuhteen tietysta luottamuk-
sen tasosta, kun taas jalkimmaisend lainattu isd kykeni jakamaan ahdistavia lap-
suudenkokemuksiaan vertaisryhmékeskusteluissa. Naistd miehistad poiketen vain
yksi isista on joiltakin osin pettynyt kaikissa vertaisryhmissa kdytyihin keskuste-
luihin toisten miesten kanssa. Kuten Niemistd (1999) osuvasti toteaa, ryhmatilan-
teissa yksilo voi heijastaa omaa sisdista todellisuuttaan, toiveitaan ja pelkojaan toi-
siin ryhmén jaseniin odottaen heiltd usein tiedostamattaan sellaista, mihin nama
eivét ole valmiit. Ryhmén merkitys yksil6lle riippuu siitd, mink& merkityksen han
sille antaa. N&in ryhma voi olla sek& tarpeiden tyydytyksen ja manipulaation koh-

de, muta myds kasvun ja itsetuntemuksen valine. (Niemistd 1999, 22-23). Télle
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isalle vertaisryhmé on selked pettymys, koska ryhmén jasenten vélinen vuorovai-
kutus ei vastaa hanen ryhmalle asettamiaan toiveita. Isdén kokemuksen mukaan
ryhmaéssa kasitelladn liian usein vain tyypillisind pidettyj& miehi& kiinnostavia ai-
heita kuten metsastystd, auton vaihtamista tai luonnossa vaeltamista. Yksilon toi-
minta ryhméssa kuvastaa kuitenkin Bionin (1979) mukaan seka hanen omaa per-
soonallisuuttaan ettd hénen kasitystddn ryhmastd. Omasta keskusteluvalmiudes-

taan ja kyvykkyydestdadn tdma isa on kuitenkin varsin vakuuttunut.

Miné pystyn keskustelemaan monenlaisista asioista ja haluaisinkin keskustella sellaisista
henkil6kohtaisista asioista. Jotkut vaan ei osaa puhua kuin siitd yhdesta ja samasta. Met-
séstyksesta ja retkeilysta! Saatan puhua hyvinkin sellaisista, kun yleensahan miehet ei pu-
hu niin mind saatan puhua rakkaudesta ja seksieldméstd ja yleensakin sellaisesta, mita nyt
ei suomalaisessa kulttuurissa varsinkaan miehet puhu. (M4)

Taman isédn pohdinnat omakohtaisesta vertaistuen merkityksesté liittyivat hyvin
usein saman aikaiseen viittaukseen hénen vaimonsa vertaistukikokemuksista. Toi-
nen aviopuolisoista on vahvasti l1asné puheen tasolla olematta kuitenkaan itse fyy-
sisesti paikalla. Isd korostaa voimakkain sanakaantein omaa kyvykkyyttddn ja
kompetenssiaan olla toimivassa vuorovaikutuksessa hyvinkin erilaisten ihmisten
kanssa erilaisista tilannekonteksteista riippumatta, mutta siihen eivat kuulu
useimmat hanen tapaamansa vertaisperheet tai aina edes oma aviopuoliso. Van-
hempana han vertaa itseddn hyvin Kkriittisesti vaimoonsa ja perhettddn muihin ver-
taisperheisiin, ja tamé kokemus on hanelle merkityksellistd. Miehena han korostaa
omaa Kiltteyttd&n isand, aviopuolisona, tyontekijana ja jopa sukulaisena, mutta yh-
distdd ndma samassa asiayhteydessa useisiin yksityiskohtia myoéten tarkennettuihin
kuvauksiin omista silmittdmista raivon- tai vihanpurkauksistaan perheen kodin ir-

taimistoa kohtaan.

6.2 Vertaisryhmien merkitys kokemusten jakamisessa

6.2.1 Mallin ja tuen jakaminen

Erisiséltoisten vertaisryhmien tavoitteena on tarjota kaikille vanhemmille ldhes jo-
kaisen toimintamuodon osalta mahdollisuuden jakaa vanhemmuuden yksil6llisia

kokemuksia siind laajuudessa, mihin vanhemmat kokivat olevan tarvetta. Jakami-
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nen perustuu aina taysin vapaa- ehtoisuuteen ja vastavuoroisuuteen. Merkittava
osa vanhemmista on kokenut aiemmin eroon paattyneen avo- tai avioliiton. Avo —
ja avioerot selittyvat useimpien vanhempien tulkinnan mukaan nimenomaan eri-
tyislapsen mukanaan tuomilla haasteilla. Vanhemmat tuovat sukupuolesta riippu-
matta selkedsti ja sita erikseen pyytamétté esille omaa perhekohtaista historiaansa
korostaen olevansa uusperheen isia tai yksinhuoltajaditeja. Tasta poiketen kukaan
ydinperheiden vanhemmista ei tuonut esille perheidensa eheyttda mitenkaan koros-
tetusti. Uusissa parisuhteissa vanhemmat tahtovat tietoisesti toimia vanhempina ja
aviopuolisoina aiemmasta poikkeavilla tavoilla, jotta parisuhde ja avioliitto eivat
kariutuisi. Uusperheiden isat yhdistavat usein pohdinnoissaan suuren vertaistuen
tarpeensa myds siihen, etteivat he ole lastensa biologisia vanhempia. Namé isét
etsivat vertaistuen kautta mallia olla is& kaikille uusperheen lapsilleen. Hyvan
vanhemmuuden malleja ei mydskaan Pohjolan (2005, 52) mielesta voi siirtda eri
aikakauteen kasvatuksellisina vakioina vaan on huomioitava, minkalainen isyys ja
aitiys ovat ajassa vallitsevia. Vertaiskeskustelujen kautta vanhemmille alkaa muo-
dostua kuva toisista uusperheiden isisté, joiden on l6ydettdva myos oma yksilolli-
nen tapansa toimia isénd ja kasvattajana niin perheen erityislapsille, heidan sisa-
ruksilleen kuin my6s omille biologisille lapsilleen. Aidit eivit korostaneet millaan
tavoin uusperheiden tuomia rooliristiriitoja, silla he kokevat paasaantoisesti per-
heensé ja oman vanhemmuutensa selkedsti vahvistuneen uuden avio — tai avoliiton
myo0ta.

Yksinhuoltajaéidit puolestaan toivat esille vuosia kestdneen kaksinkertaisen
vanhemman vastuunsa, joka erityislapsen vanhempana vielé entisestaankin koros-
tui. Erés heistd nakee vanhemmuuden ik&éan kuin méadraaikaisena tyotehtdvana tai
projektina, joka on pyrittava tekemé&an itsensa unohtaen ja kaikkensa antaen. VVasta
vuosien kuluttua, lasten ollessa taysi-ikaisid hanelld on aikaa ajatella omaa aikui-
sen naisen eldméénsa ja omia tarpeitaan. Avioeron my6ta suurin osa hanen entisis-
t4 ystavistadn, jotka olivat tulleet avioliiton kautta, siirtyivat entisen miehen ysta-
viksi. Aidin taysin uudistunut ja henkilokohtainen ystavapiiri lahti muotoutumaan
vasta eron jalkeen hyvin hitaana prosessina. Myés Arendellin (1988, 129) éitien
avioeroja koskevassa tutkimuksessa yli kolme neljasosaa dideista kertoi menetta-
neensa entiset ystavansd nopeasti eron jalkeen. Kokemus oli &ideille tuskallinen,
odottamaton ja emotionaalisesti hAmmentava. My6s suomalaisissa tutkimuksissa

sosiaalisen tukiverkoston puutteen ja yksinéisyyden kerrotaan koettelevan tyypilli-
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sesti juuri perhettddn yksin huoltavia naisia (Forsberg 1998, 212). Yksil6llisten
voimavarojen kannalta merkittavia sosiaalisia suhteita tutkineet Doyal ja Gough
(1991, 207-210) korostivat myo6s sosiaalista verkostoa, joka tarjoaa emotionaali-
sesti turvallisen elaménpiirin. He viittasivat Brown’n ja Harrisin (1978) tutkimuk-
seen, joka osoitti puolison tai ystavien puuttumisen voivan johtavan helposti ma-
sennukseen. Néitd tuntemuksia kuvasivat myos vertaistoimintaan aktiivisesti osal-
listuneet yksinhuoltajavanhemmat. Erds lapsensa ldhes yksin kasvattanut yksin-
huoltajaditi kokee, ehké juuri téstd syystd, lastensa kasvatusvastuun osittain hyvin-

kin raskaana ilman miehensé tai ystéviensa tukea.

Min&hén olen ollut yksinhuoltajaditi jo monta vuotta, joten miehesté ei ole ollut , eiké oi-
keastaan ennen sitdkaan ollut, mitd&n apua lasten kasvatuksessa ja hoidossa. Ystavatkin
tulivat silloin avioliiton ja lahinnd miehen kautta niin ettei omaa ystavépiiria pystynyt
muodostamaan. Vasta vertaistoiminnan kautta olen saanut itselleni omia, todellisia ysta-
vid, joista haluan pitaa kiinni. (N6)

Uusperheiden ja yksinhuoltajaperheiden arkeen vaikuttavat vanhempien mielesta
myos toisaalla olevat etdvanhempi - isat, joiden toiminta vaikuttaa valillisesti tai
valittomasti omaan vertaistuen tarpeeseen. Ristiriidat ihmissuhteissa ja erilaiset
kasvatusnakemykset eronneiden puolisoiden vélill4 tulevat esille erityisen vahvasti
toiminnan kautta toteutetuissa yksinhuoltajatapaamisissa, joita vasta &skettdin
uusperheen perustanut diti kuvaa antoisiksi, mutta myds yksinhuoltajille vaativiksi
vertaiskohtaamisiksi. Vertaistuki vaatii tdman didin mukaan toteutuakseen néissa
vertaistapaamisissa vanhemmilta kahden yhteiskunnassamme vallitsevan sosiaali-
sen normin toteutumattomuuden hyvaksymistd, joilla ymmarretddn vaatimusta
elaa ydinperheessa ja olla terveiden lasten vanhempi. Vertaisryhmiin osallistu-
neet yksinhuoltajaéidit tyostivat mielessdan hyvinkin pitkélle naitd kysymyksia jo
ennen kuin tekivat paatoksen hakea vertaistukea yksinhuoltajien pienryhmaésta.
Tasta huolimatta ryhméssa saatu vertaistuki ei onnistunut toteutumaan vertaisuu-
den hengessa vanhempien ollessa idltdan, koulutukseltaan, elamankulultaan ja jo-
pa persoonallisuudeltaan siihen selkeasti liian heterogeeninen ryhmd. Myds BO’in
(1994, 365) tutkimusten mukaan kaikki sosiaaliset verkostot eivat kykene vélitta-
maan jasenilleen konstruktiivista tukea. Jotkut verkostot voivat olla jopa yksil6ille
vahingollisia. Nain myods naiden &itien kokemuksen mukaan tapahtui. Yksinhuol-

tajavanhempien tapaamisissa korostui vain jokaisen osallistujan merkittdvan suuri
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kuulluksi tulemisen tarve, tietyiltd osin vahva katkeruuden ja vaéarinkohdelluksi tu-
lemisen subjektiivinen kokemus, jota muiden yksinhuoltajaditien oli 1ahes mahdo-
tonta objektiivisesti vertaisen roolista késin tarkastella. Vertaistuella on ndiden yk-
sinhuoltajaditien kokemuksen mukaan jatkossakin vastaavissa ryhmissa olemassa

tietyt onnistumismahdollisuudet, mutta myds merkittavat rajoitukset.

6.2.2 Luottamuksen rakentaminen

Vanhemmuuden jakaminen vertaisryhmissa edellyttdd kaikkien vanhempien ko-
kemana aina luottamuksellisen ilmapiirin, jota lahes kaikki vanhemmat korostavat.
Ryhmaén jasenten valinen solidaarisuus néyttdytyy vahvana ja sen piirid ulotetaan
myos vertaistoiminnan ulkopuolella tapahtuviin spontaaneihin tai ennalta suunni-
teltuihin tapaamisiin. Rajoista sopiminen luo my6s Niemiston (1999) mukaan
ryhmalle tietyt pelisadnnot, ja niihin voi kuulua ryhmadn liittymisté ja sen tapoja
koskevia saantdja. Ryhmaa koskeva rakennetietoisuus luo myos turvallisuuden ja
selkeyden tunnetta. N&in ryhmaé voi rajoista sopimisen jélkeen toimia vapaammin
perustehtdavansa mukaisesti, jolloin ryhmaprosessiin liittyvé jasenten keskindinen
tutustuminen syvenee. (Niemistd 1999, 81) Tamé rakentaa myos vertaistoimintaan
osallistuneiden vanhempien kokemuksen mukaan erityistd luottamusta toisia van-
hempia kohtaan. Ansaittu luottamus syntyy myds Illmosen (2002) ja myds Hyy-
pan (2002) nakemyksen mukaan vasta sosiaalisen vuorovaikutuksen myoéta. Thmi-
siin kohdistuva luottamus tekee yksilolle tulevaisuudesta kontrolloitavan tai ym-
marrettdvan, mutta synnyttdd myos terveyttd. (Ilmonen 2002, 139-141; Hyyppa
2002, 149.) T&han viittaavat useat vanhemmat kuvatessaan luottamuksellisten
keskustelujen pitavan ylla omaa mielenterveytta.

Vanhempien yhdessd jakamia kokemuksia ei késitella ryhmatilanteiden li-
séksi muualla tai muiden kanssa ellei siihen saada toisilta vanhemmilta selke&é lu-
paa. Ndin toimitaan vanhempien kertoman mukaan ajoittain, mutta kysymyksessa
ovat tyypillisemmin lasten laakitykseen liittyvien tietojen jakaminen. Myd6s Braun
ym. (1984) korostaa erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien ryhmissa van-
hempien oppivan uusia metodeja, mutta myos kartuttavan kasvatus - ja laéketie-
teellistd tietoaan (Braun ym.1984, 61-62). Tama nékyy selkeésti vanhempien mu-

kaan perheiden arjessa, joka pitad sisallaan runsaasti arkisia kdytannén ongelmati-
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lanteita, erilaisia ja poikkeavia ndkemyksié lasten hoidosta, ladkityksen tarpeelli-
suudesta ja kasvatukseen liittyvista kysymyksistd. Tyypillista ovat myds vanhem-
pien yksityiskohtaiset kuvaukset eri viranomaistahojen kanssa syntyvista konflik-
teista, jotka koskevat erilaisia lasten kasvatus- tai hoitondkemyksia. Kuten myos
Marin (1994, 18) painottaa, perheen yksityisyys on julkistunut lukuisten hallin-
nollis -byrokraattisten toimenpiteiden takia, silla perheen siséiseen dynamiikkaan
voidaan puuttua monin eri tavoin, jolloin ndmaé interventiot myds synnyttavat risti-
riitoja. Perhekohtaisen tiedon jakamiseen vaaditaan erityisen suurta luottamusta
ryhméssé, jonka jasenid vanhemmat ovat tavanneet vain naissé tapaamisissa ja
joihin heiddn on vain luotettava. Ndma vanhemmat eivat muodostaneet ryhméaa
henkil6kohtaisten mieltymysten kautta valikoiden keskusteluryhmaan ihmisié, joi-
hin he tunsivat luonnostaan luottamusta. N&in vanhemmat toimivat spontaanisti ja
luontevasti vapaa-ajan harrasteryhmisséan tai ty0yhteisoissaan.

Vertaisryhmissé luottamus lunastetaan vaiheittain vanhempien oppiessa tun-
temaan toisensa seka persoonina ettd vanhempina. Luottamus viittaa myds seka
Blackburnin (1992) ettd limosen (2002) mukaan usein tilanteeseen, jossa ihmisten
vélinen yhteys on valitdnta ja henkil6kohtaista. Talloin ryhméan jokaisen jasenen
tulee sailyttdd luottamuksellisesti kéydyt keskustelut omana tietonaan, ja tdma
kaytantd rohkaisee ryhmén kaikkia jasenid suurempaan luottamukseen. Ana-
lysoidessaan vertaisryhmaan luottamisen motiiviaan erds aideista kayttaa kekseli-

aasti kansainvélisen politiikan termistoa.

Toisen asemaan asettumisessa ollaan niin sanotussa kauhun tasapainossa. Jos minulla on
kanttia menn& kertomaan toisten asioita niin, etti se vahingoittaa t4ta toista vanhempaa
niin, mita jos ne toiset tekisivat sen saman minulle? Mutta kun meilla on tdma vapaaeh-
toinen vaitiolovelvollisuus niin me ollaan tasapainossa, joka vapauttaa meidan voimia ja
energiaa. Saadaan paljon enemmaén aikaan! (N7)

Toinen vanhempi haluaa nédhdd luottamuksen synnyssa myods muita selittavié teki-

joita.

Olen kokenut ryhmén sellaiseksi, ettd siind on jokaisella oikeasti ollut 1ahelld vaikeista ja
kipeitdkin asioita. Ja ne asiat kouluttaa vanhempaa niin paljon, ettd en usko niiden kos-
kaan lahtevéan toisen vanhemman asioista puhumaan ympéri kylid. Kun ne sen itse ovat
kokeneet niin se opettaa. Mind oikeasti luotan erityislasten vanhempiin ja arvostan heita.
(N10)
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Luottamuksen muodostumiseen ei vaikuta vanhempien kokemana juuri lainkaan
osallistujien tydrooli tai —tehtavét, vaikka vanhemmat muissa sosiaalisissa kontak-
teissaan kokisivat tdman tiedon itselleen merkitykselliseksi luottamuksen syntymi-
sen kannalta. Vertaisryhmissé ammatin tai koulutuksen tuoma status koetaan kaik-
kien vanhempien osalta toissijaiseksi vanhemmuuden maarittajaksi, vaikka tyéhon
liittyvista kysymyksistd joskus keskusteltiinkin. Vanhemmat erottavat vertaistoi-
minnassa vanhemman roolin ja tyénsa mukana tuomat roolit toisistaan. Ndin syn-
tyy vahva luottamuksen ja vertaisuuden kokemus.

Kahden toimintavuoden aikana useimpien vanhempien mukaan luottamuk-
sesta on kasvanut myonteisten kokemusten kautta vahva eri ryhmid yhdistéva side,
joka synnytti erityisen vertaisten vélisen ryhméhengen. Toimintaan mydhemmin
mukaan tulevien vanhempien on ldydettdvd paikkansa ryhmissé ja aina myos
omalla toiminnallaan lunastettava ryhman jasenten luottamus. Jokainen vanhempi
on tdmén myods oman kokemuksensa mukaan tavalla tai toisella tehnyt. Mita ki-
peampi ja henkilékohtaisempi ryhmassa kasiteltavé aihe on, sitd vakuuttuneempi

vanhemman on oltava luottamuksen sailymisestd ryhman siséisena tietona.
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6.2.3 Arjessa selviytyminen

Vertaisryhmdssé saatu tuki vaikuttaa joidenkin vanhempien kokemuksen mukaan
oman ajatusmaailman muuttumiseen. Tastd muutoksesta kertoo toimintaan ja eri-
tyisesti koulutuksiin aktiivisesti osallistunut isd, joka Kiinnostuu keskusteluista

vasta vertaisryhmiin osallistumisen jalkeen.

Vertaistuki on ruvennut muuttamaan omaa ajatusmaailmaa silla lailla, miten ei aikaisem-
min ajatellut. Se tuki on tullut tuonne omiin ajatuksiin. Se on taas lisannyt vanhempien
valistd keskustelemista omista lapsista ja nyt me vaimon kanssa keskustellaan enemman
kuin aikaisemmin. Seurataan omia lapsia ja mietitdan, miksi ne nyt tuolla tavalla tekivat ja
mistd se voi johtua? Nyt ymmartdd omia lapsia paremmin ja nakee niiden erilaisuuden.
(M1)

Vanhempien keskinainen dialogi ja pohdinta laajenevat nain myos vertaisryhmien
ulkopuolelle erityisesti niissa tilanteissa, joissa molemmat vanhemmat osallistuvat
samoihin keskusteluryhmiin ja koulutuksiin. Tatd korostavat erityisesti yhdessé
toimintaan osallistuneet avioparit. Vanhemmille syntyy néin yhteinen kieli ja ka-
sitteistd, mutta myds yhteinen ndkemys perheen kokonaistilanteesta. Vanhemmat
ymmartévat omia lapsiaan entistd paremmin, ja toimivat entistd maaratietoisem-
min kaikkien perheensa lasten parhaaksi. Perheen sisalla aiemmin syntyneet eri-
mielisyydet ja turhautumisen kokemukset véhenevat merkittdvasti monien van-
hempien mielestd keskustelujen lisd&nnyttyd, mutta vanhemmat kokevat myds
epéonnistumisia vélittdessddn uutta tietoa aviopuolisolleen. Toimintaan ilman avo-
tai aviopuolisoa lahteneet vanhemmat tuovat selkeasti esille vertaistiedon siirtdmi-
sen vaikeuden ryhman muilta j&seniltd omalle puolisolle. Tdamé& nékyy selkeésti
myos erilaisten koulutuksien ja kurssien yhteydessé sisdistetyn asiantuntijatiedon
kohdalla. Vanhempien kokemuksen mukaan vertaisten jakama kokemustieto otet-
taisiin vastaan suoraan toisilta vanhemmilta véhemman Kriittisesti kuin se hyvék-
syttiin oman puolison valittdména toisen kéden tietona.

Miehistd suurin osa kokee vanhemmuuden jakamisen kokemuksen tasolla
keskusteluvertaisryhmissé itselleen luontevaksi tavaksi vahvistaa vanhemmuut-
taan, ja vaivattomasti ndma isat olisivat olleet valmiita osallistumaan toimintaan
myds ilman puolisoaan. Naiset eivat kokeneet mydskéan miehenséd mukaan léhte-
méattomyyden olevan mikddn este omalle osallistumiselleen. Joillekin miehille

naisten verbaalinen ylivoimaisuus keskusteluilloissa on liian haastavaa ja ndméa
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isat kaipaavat juuri vahvimmin oman sukupuolensa miesten saunailtoja keskuste-
lujensa kontekstiksi kokien saavansa sita kautta parhaimman tuen vanhemmuudel-
leen. Miesten vertaisiltojen aiheet saattavat koskettaa perheen erityislasten tarpei-
ta, mutta tarvittaessa voidaan myds keskittya miehid yhdistaviin kollektiivisiin ar-
kikokemuksiin. Naiset nédyttaytyvat miesten vertaiskeskusteluissa heidédn kuvaa-
minaan vain aviopuolisoina, kuten miesten vertaisiltoja nauraen muisteleva isé va-

kuuttaa.

Ne on sellaisia miesten keskusteluja! Siella sitten tulee ihan erilaista keskustelua kuin
muualla. Siind mennédén jotenkin enemman sellaisiin konkreettisiin juttuihin ja toisista
isistakin saa paljon tietoa. Valilla kerrotaan, miten vaimo on kayttaytynyt ja miten mina
sitten miehend olen siind toiminut. Kyll4 sitd perheasioista keskustellaan ihan laidasta lai-
taan. (M5)

Selkean keskustelufoorumin muodostavat ryhmaét eivét ole kuitenkaan kaikkien
miesten luontevin tapa saada tukea omaan vanhemmuuteensa, vaan osa heistd ko-
ki toiminnalliset vertaisillat enemman omikseen. Vertaisryhmatoiminta ei ole
myo6skaan Korpelan (2003) mielestd vain pelkkid keskusteluryhmid. Naisten ja
miesten véliset erot koskevat usein toimintamalleja. Naiset pystyvat helpommin
purkamaan ongelmiaan keskustelemalla miesten turvautuessa tekemiseen, jonka
kautta kokemusten jakaminen on helpompaa. (Korpela 2003, 18 -19.) Né&in koke-
vat myds ne vertaistoimintaan osallistuneet isat, jotka odottavat vertaistukiryhmil-
td nimenomaan toiminnallista yhdessa tekemista tai harrastamista. Osallistumisen
ei tarvitse kuitenkaan Kolehmaisen (2004, 107) mukaan merkitd miehen pehme-
nemista vaan se voi toimia jopa miehekkaaksi tulkittavien toimintatapojen lujitta-
jina. Tdman suuntaisesti ajattelivat myds mieluiten toiminnallisiin vertaisryhmiin
osallistuvat isat, jotka kdyttavat tyonsa kautta péivittain puhetta ajatustensa formu-

loinnin valineena.

On ollut sellaisia iltoja, ettd vaimo on lahtenyt ja minad olen sanonut, ettd en lahde mu-
kaan. Valinnanvapaus pitaa olla. Joudun tydsséani kahdeksan tuntia péivassa terapoimaan
ja hoitamaan, olemaan empaattinen ja antamaan vastatransferenssia. Siksi olen omaa sie-
luani hoitanut lahtemélld kalaan siind vaiheessa, kun on ollut néita keskusteluja.(M2)

L&hes kaikki toimintaan osallistuneet vanhemmat korostavat pyrkimystdan hakea
erityislapsensa ja perheensa parasta vertaisryhmétoiminnan kautta yhtend monista
yhteiskunnan tarjoamista tukimuodoista, jolloin toiminta tukee osaltaan muita per-

heen saamia sosiaali- tai terveystoimen palveluita. Ndin ajattelee myds Braun
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(1984, 61) korostaessaan vanhempien tahtovan vertaisryhmiin osallistumisen kaut-
ta sekd ymmartaa ettd voimistaa suhteitaan lapsiinsa, mutta myds kehittad konflik-
tien ratkaisutaitojaan. Tdma nékyy selvimmin toimintaan osallistuneiden isien ko-
kemana.

Vanhemmat ymmartavéat vertaistuen myos uutena ja kokeilemisen arvoisena
toimintamallina oman vanhemmuuden vahvistumiseen ja perheen arjessa selviy-
tymiseen. Aiempien lukuisten viranomaistahojen kautta tulleiden pettymysten ta-
kia vertaistoiminnasta ei tahdottu muodostaa etukateen tiettyd ennakkokasitysta,
joten siihen ei kohdisteta mydsk&an merkittavia toiveita. Vertaistukitoiminta ei ole
vanhemmille kasitteend tdysin vieras (kt. s.83, M2), mutta siséll6ltddn se on
useimmille vanhemmille neutraalia ja méaarittelematontd, johon syntyy kuitenkin
perheen erityislapsen kautta omakohtainen tarve perehtyd. Vertaistoimintaa kye-
tdan néin kokeilemaan eraanlaisena perheen “viimeisend mahdollisuutena”, kuten
eras vanhempi sen méaritteli. Jarjeston tuottamana palveluna se ei synnyta yhta
helposti niin voimakasta turhautumisen tunnetta kuin pettymys viranomaistahoihin
tekee. Viranomaisia kohtaan vanhemmat kokevat olevansa oikeutettuja odotta-
maan jotakin tarkasti lain madrittelema& palvelua, mutta myds varautumaan pet-
tymyksiin. Kolmannen sektorin toimintaa kuvataan usein epavirallisen toiminnan
alueeksi vastakohtana viralliselle, jolloin toimintaan osallistumisen vapaaehtoi-
suutta korostetaan lakien sijasta (Pohjola 2000, 38). Kaikki tdmén tahon kautta
saatavan tuen vanhemmat voivat ndin kokea positiivisena yllatyksend ja yliméaaréi-

send hyvana itsed ja perhettd kohtaan myos tdman vertaistukitoiminnan kautta.

6.2.4 Vertaileva kokemusten jakaminen

Vertaistoimintaan mukaan lahteminen synnyttédé osalle vanhemmista hyvin erilai-
sia tuntoja. Vanhempien kokemana useimmissa vertaisryhmissa jaetut kokemukset
konkretisoivat ja tuovat rehellisen peittelemattomasti nakyville perheiden arjen
seka kasvatukseen ettd hoitoon liittyvat ongelmat. Perheiden yhteisissa vertaista-
pahtumissa kuten leireilld, retkilla tai liikunnallisissa illoissa lasten kayttaytymi-
nen ja toimiminen tulee vahvistetuksi kdytannon tasolla yhtenevéksi vanhempien
aiemmin antaman kuvauksen kanssa. Tdmé synnyttdd vanhemmissa voimakkaan

tarpeen vertailla perhetilanteitaan ja lapsiaan suhteessa toisiin perheisiin, yleensé
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lasten diagnoosien osalta vaikeampiin perhetilanteisiin. Myds Kyllonen (1998) to-
teaa tutkimuksissaan erityisesti ditien painottavan, etta erityislapsen vanhemmuus
altistaa pakostakin vertailemaan lasten keskindista kehittymistd ja kasvua. Tama
voi puolestaan aiheuttaa vanhemmalle itsesyytoksid, joilta vanhempi tahtoisi myos
itseddn saadstdd. Kuitenkin tutkijan mukaan ne vanhemmat, jotka jaksavat luoda
kontakteja muihin samassa tilanteessa oleviin vanhempiin, kokevat my6s saavansa
heiltd merkittavaa tukea. (Kyllonen 1998, 7.) Myos Santelli ym. (1997) havaitsee
merkittavan korrelaation sen vélilla, miten usein vertaiset kohtaavat ja kuinka pal-
jon he kokevat saaneensa tukea itselleen vertaissuhteesta. Saman siséltisen ko-
kemuksen jakavat myds tahan tutkimukseen osallistuneet vanhemmat. Aktiiviset
ja vuorovaikutuksessaan avoimet vanhemmat kokevat saavansa eniten tukea van-
hemmuuteensa toisilta vertaisvanhemmilta.

Vertaistoimintaan osallistuvat vanhemmat rakentavat sanallisesti erilaisia
luokituksia puhuessaan "vaikeista” tai “erittdin haasteellisista erityislapsista”, ter-
veista sisaruksista” tai jopa vield ”diagnosoimattomista lapsista.” Tata madarittelya
eivét siten tee vain viranomaistahot (vrt. Helne 2002; Vehkakoski 2005). Kuten
Hackingin (2001, 31) toteaa, ihmisten luokittelutavat ovat aina vuorovaikutukses-
sa luokiteltujen ihmisten kanssa, ja ihmiset ajattelevat itseddn kéyttamalla, mutta
myos torjumalla, heistd tehtyja ja heidan kaytdssaan olevia luokkia. Vanhemmat
korostavat ymmartavansé ettei vertaistoiminnan tavoitteena ole koota erityislasten
perheitd yhteen vertailemaan ja luokittelemaan perheitd suhteessa toisiin. Van-
hemmat kertovat erityislapsien olevan jopa paivittdisen vertailun kohteena kaikis-
sa toimissaan lapsen idsta, sukupuolesta tai diagnoosista riippumatta. Tama vertai-
lu ylettyy ja kohdistuu aina my6s heidan vanhempiinsa. Vertaisryhména toimies-
saan vanhemmat toistavat tit4 toimintatapaa suhteessa toisiinsa. Monille vanhem-
mille ja perheille on myods Seligmanin ym. (1989, 46) mukaan tyypillista, ettd he
joutuvat pakostakin vertaamaan vammaisia lapsiaan terveisiin lapsiin. Tallainen
toistensa keskindinen arvioiminen on kuitenkin nahtavissa myds luonnollisena
prosessina kaikissa yhteisdissa kaikkina yksilon iké&vaiheina (Laine 2005,195).
Néiden perheiden kohdalla vanhempien kokemuksen mukaan erityislapset ovat
vain aina heitd, jotka tuon arvioinnin haviavat.

Erityislapsen vanhemmat ei koe tayttdvéansa riittdvdn hyvan vanhemman
normia, eikd hanen erilainen perheensa oikean ja hyvéksyttavasti kayttaytyvén tai

toimivan perheen normeja. Vertailu synnyttda erilaisuuden tunteen, joka eristaa
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perhettd monin eri tavoin ja useaan eri suuntaan. Perheet kokevat joutuneensa tie-
tyilta osin jopa sosiaalisesti eristetyksi erilaisuutensa takia. Myos ympardiva yh-
teiskunta asettaa jasenilleen erilaisia sd&ntoja. Kuten Saaristo ja Jokinen (2004) to-
teavat, sosiaaliset normit ovat yhteiskunnassa vallitsevia sdant6jd, joita ihmiset
asettavat toisilleen ja joiden noudattamista he myds valvovat. Namé& normit saate-
levat myds yksilon ja yhteison vélista vuorovaikutusta ja niiden avulla yhteiso saa
yksilot toimimaan yhdenmukaisesti. Normin noudattamisesta voidaan palkita,
mutta myGs asettaa sanktioita. (Saaristo ym. 2004, 77 — 78.) Myos Santellin
(2002) mukaan vammaisen lapsen perhe kokee itsensé usein yksindiseksi ja eris-
tetyksi, mutta vertaistukiohjelmien kautta perheet tutustuvat samassa elamantilan-
teessa oleviin erityislasten perheisiin. Joillakin vanhemmilla vertaissuhteet jatku-
vat jopa vuosia ja kehittyvat elamanpituiseksi ystavyydeksi. Ndin kokevat myos
osa haastatelluista vanhemmista.

Vanhemmista suurin osa ei nde omia erityislapsiaan haasteellisemmaksi kas-
vatettavaksi verrattuna toisten erityislasten perheisiin. Vain yhden &idin kokemuk-
sena kiteytyy lukuisia havaintoja oman erityislapsen ongelmallisesta kayttaytymi-
sestd suhteessa toisiin erityislapsiin. Vanhemmat eivat vertaile ulkopuolisena tark-
kailijana toisten perheiden eldméntilanteita toisiinsa vaan suhteuttavat ne aina
omaan eldmaénsa ja omiin lapsiinsa. Vertailua tekevat kaikki vanhemmat suku-
puolesta riippumatta, mutta eniten syyllisyytta vertailusta kokevat naiset. Miehet
toteavat tosin myos vertailevansa, mutta eivat kanna siitd huonoa omaatuntoa. He
kuvaavat kokevansa usein vain suurta helpotuksen tunnetta ymmartaessaan, miten
vaativaa joidenkin vertaisperheiden arki saattaa ndille toisille perheelle ajoittain

olla. Ndin omat perheet nayttaytyvat ensin naisen ja sitten miehen kuvaamana.

Tama on kylla kauhean rumasti sanottu, mutta kun on ollut sellainen viikko takana ettei
mik&an suju ja sitten nakee lapsen, joka on vield enemman pdin mantya... ei se saisi hel-
pottaa, mutta se helpottaa. En mina tarkoita sitd, ettd mitdan pahaa sille toiselle lapselle
toivoisin, mutta tuntuu, ettd kun nuo selviaé tuosta — niin kylla mekin!(N11)

Kun nékee sellaisen monivammaisen lapsen niin siind helposti ajattelee, ettd Luojan lykky
ettd meidan lapsi on tuommoinen menevé ja vilkas eika liikuntarajoitteinen. Pydratuoliin
loppuidksi sidotun lapsen huoltamisessa ja hoitamisessa on varmasti vélilla raskasta. Nii-
den vanhemmat varmasti ajattelee, ettd ndma vilkkaat lapset on varsin terveitd, ei niin eri-
laisia. Tdm4 auttaa minua suhteuttamaan késityksia ja ndkemyksia.(M1)

Erilaisten perhetilanteiden hahmottaminen vertaisryhmissa kuultujen kuvausten

perusteella ja tilanteiden konkreettinen ndkeminen vertaistapaamisissa antavat
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vanhemmille uskoa selviytyd oman perheen nykyisista ja tulevistakin ongelmista,
koska myds toiset vanhemmat siind onnistuivat vieldpa haasteellisimmissa ela-
maéntilanteissa. Myo6s Santelli ym. (1997) painottaa tutkimuksissaan vertaisten
mahdollisuutta lisdtd vanhempien selviytymiskyvykkyyden tunnetta omassa ela-
mantilanteessaan, mutta samalla han korostaa ryhmén tuen auttavan hyvéksymaan
vaikeat asiat. Tassa tutkimuksessa vanhempien ja perheiden ongelmat, mutta myos
suhteet erityislapsiin saavat vanhempien omien kokemusten mukaan vasta tata

taustaa vasten oikeat mittasuhteet.

6.3 Sosiaalinen verkosto vanhemmuuden tukemisessa

6.3.1 Laheisilta saatu tuki

Yksil6 on luotu vuorovaikutukseen toisten ihmisten kanssa. Yksil6ing, yhteison ja
yhteiskunnan jasenind toisista haetaan turvaa, ymmartamista ja valittdmisen tun-
netta. Yksilollisyytta ei synny ilman ryhman luomaa viitekehysta, ja sen kehitty-
miseen vaikuttaa ennen kaikkea ryhman tuki tai sen puute (Tahkokallio 2003,
103). Yksiloiden lahiverkostoltaan saaman tuen méaéra, sisélto ja fokus ovat aina
sidoksissa myos siihen, missé historiallisessa kontekstissa yksilot elavat. Kuten
Héggman (1994) toteaa, aiempien sukupolvien sosiaalinen ymparistd rakentui
merkittadvalta osin oman perheen ja l&hisuvun varaan, jolloin sosiaalisesta verkos-
tosta tuli yksil6lle ja perheelle yleisen kdytdnnon mukaan myds konkreettinen, ta-
loudellinen ja emotionaalinen tukijarjestelma. Perheenjésenten véliset vuorovaiku-
tussuhteet olivat vahvoja, mutta mahdollisesti my®s ristiriitoja aiheuttavia. Suvut
ja perheet asuivat fyysisesti l&ahelld toisiaan ja viel& kehittymattoman sosiaalitur-
van takia sukulaisuuden né&htiin myds velvoittavan antamaan apua sitd pyydettaes-
sd. Suomalaisen yhteiskunnan muutos alkoi ulottua myds perherakenteiden sisalle.
(Haggman 1994, 24-36.)

Vanhemmat kertovat asuvansa suurelta osin olosuhteiden pakosta erossa
omista vanhemmistaan, sisaruksistaan ja lahisuvustaan. Tdma kokemus on yhte-
nevé lahes kaikille vertaistukitoimintaan osallistuneille vanhemmille heidén suku-
puolestaan, ikdkohortistaan tai syntyméapaikkakunnastaan riippumatta. Suhteissaan

kaukana asuviin sukulaisiin he muodostavat kuitenkin erittdin heterogeenisen van-
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hempien ryhmaén. Yhteydenpito ei méérity endé vélttdmatta sukulaisuuden kautta
vaan kohtaamiset ndhdéaan yksilétasolla itselle merkityksellisina riippuvuussuhtei-
na. Jélkitraditionaalisissa yhteiskunnissa on myds Giddensin ( 1991; 1995,106-
107) nakemyksen mukaan tyypillista traditioiden oheneminen, jolloin menneisyys
menettdd emotionaalisen vaikutusvoimansa, mutta sita ei kuitenkaan voida pyyh-
kid pois. Tastd nakokulmasta riippuvuudetkin ovat valintoja. Vertaistoimintaan
mukaan léhteneistd vanhemmista tdman vapaaehtoisen riippuvuuden tarpeensa
maédrittelevat saman ikakohortin isat toisistaan taysin vastakkaisin argumentein.
Erityisesti suhde omaan &itiin nousee molemmilla vanhemmilla keskeiseksi tee-

maksi, mutta eri syista.

Aiti on minulle erittdin laheinen, mutta isaan en ole ollut kymmeneen vuoteen paljon te-
kemisissé. Isé ei nuorempana paljon kasvatukseenkaan osallistunut tyénsa takia. Olen
myonteiselld tavalla sellainen &idin poika. Minulla on vield sisko, johon on erittdin hyvét
valit. Han on vield sellaisessa tydssé, missa néitd ongelmanuoria on. Mind pidan yhteytta
vield &idin puolen serkkuihin erittdin tiiviisti, ovat samanikaisia ja meilld on ollut aina hy-
vin tiivis suhde. Ihan pienestd pitden. Muutaman enonkin kanssa ollaan yhteydessa.(M6)

Minun &iti on hirvedn ilked, siis todella. Siis tosi ilked ihminen. Luulosairas. Oikein vai-
kea.Aiti pistad meidat lapsetkin kaikki arvojérjestykseen. Hanelle on hirvean tarkeda ma-
teria, ja kun normaalisti perheissa halataan ja sanotaan lapsillekin kadesta paivaa niin mi-
nun aiti on lydnyt muutaman setelin kateen ja se on siind. Yrittaa sitten silla kuitata kaik-
kea muuta, mutta ei se mitd&n auta. Mind en sitten kauhean todennakdisesti sure, kun héa-
nestd aika jattad.(M4)

Ensimmainen isistd kokee oman isénsa itselleen hyvin kaukaiseksi ja oman van-
hemmuutensa kannalta jopa merkityksettoméksi tuen antajaksi (M6). Vertaistuki-
toiminnasta aikuisuutensa lahes isattémana eldnyt mies hakee toisista isista sita
tukea, jota vaille hdn kokee itse jaddneensd. Omasta kasvatusalalla toimivasta sisa-
restaan han saa merkittdvad tukea vanhemmuutensa pyytéesséén téltd rohkeasti
neuvoja lastenkasvatukseen. Serkkujen ja enojen muodostamaan tiiviiseen suku-
yhteyteen hén ohjaa myds vasta keski-ikédisend perustamansa uusperheen, johon
kuuluu hyvin haasteellinen erityislapsi. Tdma is& rakentaa omaa vanhemmuuttaan
hyvin méératietoisesti ottaen vastaan lahes kaiken saatavilla olevan tuen niin kun-
nan perhetyontekijoiltd, keskussairaalan lastenpsykiatreilta, asiantuntijaluennoitsi-
joilta kuin vertaistoimintaan osallistuneilta vanhemmiltakin. H&an kertoo olevansa
myonteisella tavalla kaikelle uudelle tiedolle avoin, mutta myds kriittinen.
Vaikeaa ditisuhdettaan kuvannut isa painottaa puolestaan oman isénsa erin-

omaisuutta, joka vield korostuu ristiriitaisessa perhetilanteessa (M4). Suhteet syn-
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tymakotiin ovat satunnaisia ja muiden kuin isan osalta merkityksettomia. Kuten
Pearlin (1987, 65) toteaa, perheen kautta saatu riittdmaton tuki voi myos lisata
vanhemman emotonaalista painetta. T&mé&n vanhemman oman isén antama tuki on
hyvin vaatimatonta. Vanhempi ei selitd tahan johtaneita syitd, eikd halua niista
my6s enempad puhua. Vanhempi kuvaa lapsuuskotiaan ja sen antamaa mallia
vanhemmuudesta hyvin kaksijakoisesti. Toisaalta han nakee siiné tiettya vapautta
ja ennakkoluulottomuutta, mutta myds Kipeitd perheen sisdisia tragedioita, joista
h&n haluaa sanoutua irti selkeésti omassa aikuisuudessaan. Vanhempi kuljettaa
kertomusta omasta lapsuudestaan rinnakkain kuvaten vaimonsa lapsuudenkoke-
muksia, jolloin syntyy kuva kahdesta traumaattisesta lapsuudesta. Néiden koke-
musten opettamina vanhempi korostaa aitoa pyrkimystaan tarjota omille lapsilleen
erilaisen lapsuuden, jossa ovat erilaiset arvot ja toimintamallit.

Oman puolison tarjoamaa tukea kuvaa ja arvioi vain kolme vanhempaa, jot-
ka kaikki ovat diteja. Kaksi isaa mainitsee laheiseksi tuen antajaksi vain perheensa
yksiloimétta siitd ketaan erillista perheenjasenta. Yhden ydinperheen didille oman
aviopuolison antama tuki on tarkeintd ja laheisintd, koska vanhempien yhteiset
kokemukset ovat lujittaneet ja sitoneet vanhempia yhteen hyvin vahvasti. My0ds
Laine (2005, 206) painottaa vanhempien tarjoamaa turvallista kiintymyssuhdetta,
vahvaa, kestavaa, rakastavaa ja huolehtivaa sidettd vanhempien ja lapsien valilla,
joka on perusedellytys myonteiselle sosiaalisen kompetenssin kehitykselle. Viro-
laisia erityislasten vanhempia ja heidén perheitddn tutkineet Veisson ym. (1994)
korostavat, ettd vanhemmat kokivat saaneensa voimia arkeensa myés vammaisilta
lapsiltaan, vaikka merkittaviksi tuen lahteiksi mainittiin myos aviopuoliso, oma
perhe, sukulaiset ja ystavat. Perheissa didit kantoivat suurimman vastuu vammais-
ten lasten hoidosta, mika antoi isille enemmé&n mahdollisuuksia toteuttaa omia toi-
veitaan ja tarpeitaan. (Veisson ym. 1994, 48.) Vastaavan kokemuksen sukupuolien
valisesta vastuun jaosta lapsen hoidosta ja oman perheen merkityksesté tuen lah-
teind jakavat myds tahén tutkimukseen osallistuneet vanhemmat, kuitenkin silla
erotuksella, ettd nd&mé vertaistoimintaan osallistuneet isat tahtovat kasvattaa osuut-
taan myos lastensa hoitajina ja kasvattajina.

Perheenjasenten keskindinen toistensa tukeminen nakyy tassa tutkimuksessa
erddn vanhemman kokemuksena hénen perheestdan, jonka jasenet ovat tulleet en-
tistd Iaheisemmiksi toisilleen erityislapsen takia. Taman tuen rinnalla vanhempi

tarvitsee rinnalleen jo vuosia sitten koottua ystdviensd muodostamaa epévirallista
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tukiryhmad, jonka olemassaolo ei kuitenkaan sulje pois vertaistoiminnan kautta
I0ydettyd ystavaa. Vastaavaa kokemusta ei ollut kuitenkaan kaikilla vanhemmilla.
Myo6s Réasénen (2001, 494) tédhdent&dd riittavan hyvad vanhemmuutta tukevan
my0s hyvan ja turvallisen suhteen puolisoon, joka siséltad seké toisen tukemisen
vaikeissa tilanteissa ettd kyvyn ratkaista esiin tulevat ristiriidat yhdessa. Tutkimus-
tulosten mukaan isyydestaan epavarmat isat eivét kykene ratkaisemaan vanhempi-
en valisia konflikteja niin onnistuneesti kuin isyydestddn varmat miehet, jotka
pyrkivat myos parantamaan vuorovaikutustaan ja suhdettaan vaimoonsa ja lapsiin-
sa (Paley, Cox, Kanoy, Harter, Burchinal & Margand 2005, 426 — 427). Seuraa-
valle uusperheen didille (N2) oman puolison antama tuki ndyttadytyy ndin hieman
kaukaisempana tuen muotona, mutta hanen miehenséd (M5) antaa siihen ehka tie-

tamattdan myos riittavan selityksen.

En mina ole kauhean syvéllisesti mieheni kanssa... itse olen enemman itsedni tukenut
naiden asiantuntija — alustusten kautta. En ole voinut oikein tatd edes ystavien kanssa, ei
ole sellaista ystavad, jonka kanssa jakaa tatd. Metsdssé kéavelen itsekseni ja pohdin, mika
ma oon. (N2)

Tallaisena pitkdan poikamiehend olleena mutta nykyisena uusperheen isana se on ollut
sellaista yhteistd se vaimon kanssa kasvaminen. Se on niin hitaan oloista ihmisend ja mie-
hen& kasvaminen. Oma identiteetti on niin voimakas ja tunne, ettd osaa tehda kaikki asiat
oikein. Kaikki ndmd uusperheen ristedvat mielipiteet ja omista mielipiteistd luopuminen ja
sen tajuaminen, ettd vaimokin voi olla oikeassa.(M5)

Aviopuolisoiden tulkinnat eroavat toisistaan selvésti ja korostuvat sukupuolten
valiset eroavaisuudet erilaisten merkitysten osalta. Nainen kokee kasvaneensa
enemmé&n omien pohdintojensa kautta kuin keskustelemalla ja pohtimalla van-
hemmuuttaan yhdessd aviopuolisonsa kanssa. Mies puolestaan nadkee oman ihmi-
send, miehend ja vanhempana kasvamisensa liittyneen yhteiseen kasvamiseen
vaimonsa kanssa.

Yksinhuoltajavanhemmat kokevat lahisukulaisensa itselleen erittdin merki-
tyksellisiksi omaa vanhemmuutta tukeviksi tahoiksi, joiden tarjoama konkreetti-
nen apu on otettu aina Kiitollisena vastaan. Nama aidit kasvattivat lapsensa ldhes
kokonaan yksin ilman entisen puolison tukea lastensa varhaislapsuudesta alkaen,
mutta kuitenkin sukulaisten muodostaman ldhiverkoston vahvalla tuella. Myds
Giddens (1991, 75 -80) nékee erilaisten muutosten, kuten avioerojen, pakottavan
ihmiset neuvottelemaan aina uudelleen elaméanjasennyksidén ja sopeutumaan eri-

laisiin, uusiin toiminnallisia valmiuksia vaativiin ymparistoihin. Téassa tutkimuk-
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sessa toisen yksinhuoltajadidin tukiverkoston muodostavat sisar ja omat vanhem-
mat, joista erityisesti aidin tuella on suuri vaikutus erityislapsen erilaisuuden suu-
rena ymmartajané. Isovanhempi nakee ylivilkkaassa ja impulsiivisessa lapsenlap-
sessaan samoja piirteitd, joiden takia han itse koki vaikeuksia omassa lapsuudes-
saan. Pitkan eldméankokemuksen tuomalla varmuudella hédn kannustaa tytartaan
lastenkasvatuksessa olemaan Vélill& vain riittdvan suurpiirteinen ja unohtamaan
liioittelun. lakk&at isovanhemmat osallistuvat myos lastenhoitoon sitd pyydettées-
s& omien voimiensa rajoissa. Kuitenkin ajoittain yksinhuoltajaditi kokee eldvansa
hyvinkin pienissa sosiaalisessa ympyroissg, ja tima tunne korostui erityisesti pien-
ten lasten aitind. Nyt, useita vuosia mydhemmin, vanhempi voi siitd jo hieman

hymyillen kertoa.

Silloin kun lapset oli pienia niin minulla ei ollut sitd mahdollisuutta, mitd aviopuolisoilla
olisi ollut. Eli siind vaiheessa kun kaikki vaan kaatui paélle niin se oli vaan kestettava,
koska sitd ovea ei voinut vain laittaa kiinni ja jattaa pienia lapsia keskenaan. Pidemmalla
aikajaksolla sen lastenkatsomisen olisi voinut jérjestdd isovanhempien kautta ennen kuin
olisi alkanut tuntua, ettd kohta mind kuristan jonkun.(N3)

Lahisukulaisten tuki omassa vanhemmuudessa on merkityksellistd myos toiselle
yksinhuoltajaéidille, jonka kodin ulkopuolisen tydssa kdynnin oman didin konk-

reettinen lastenhoitoapu osaltaan tekee mahdolliseksi.

Aiti on ollut siind mielessa tarked fyysinen ja henkinen tuki, ettd hin on ollut aina ilta-
paivélla sielld minun kodissa vastaanottamassa lapsia kotiin. On huolehtinut avainten ot-
tamiset ja huolehtinut, ettd ne muistaa syodé ja tehda laksyt. Ndin minulla on ollut ihan
eri tavalla jaksamista siihen iltaan, kun tulen toistd. Tieddn ettei kotona ole mitdén hat&a
niind iltapaivéan pitkind tunteina ja silloin pystyn keskittymaén tyohon. Se taas on tarkeéa,
ettd minulla on se tyd ja se pakko hoitaa - ja hoitaa viel& hyvin.(N6)

Vanhempi ymmaértad omien vanhempiensa antaman tuen tarkeaksi, koska hén pai-
nottaa olevansa lastensa kanssa osa sukupolvien ketjua. Tdmén jatkuvuuden tun-
teen h&n haluaa omille lapsilleen myo6s vélittda pitden tiivistd yhteyttd vanhem-
piinsa. Vanhempien kokemuksen mukaan heidén perheensa tarvitsevat vaativassa
elamantilanteessaan kaiken laheisiltddn saatavan tuen, mutta myds erilaisten epa-
virallisten verkostojen antaman turvan. Kuitenkin kokemus huonosta ja riittamat-
tdméasta vanhemmuudesta saa my6s monet vanhemmat vetdytyméén jopa omasta

luontevasta lahipiiristaan, joilla vanhemmat tarkoittavat omia vanhempiaan, sisa-
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ruksiaan, sukulaisiaan ja ystaviaan. Yksindisyyden kokemus on vanhemmille yh-
teinen idstd, sukupuolesta tai koulutuksesta riippumatta.

Erityislapsen vanhemman kokema yksinaisyys lahisuhteissaan on yksilolli-
sen ja voimavaroja verottava kokemus, joka halutaan jakaa toisten samassa ela-
maéntilanteessa olevien vanhempien ja perheiden kanssa. Yksindisyydesta tulee
vanhempien kokemana yhteisesti jaettu kokemus ja tunnetila, joka lopulta vertais-
tukitoiminnan kautta murtaa jopa vuosia kestaneen eristaytyneisyyden. Osa van-
hemmat kuitenkin kertoo yha kaipaavansa myoés ldhisuvun antamaa turvaa ja tu-
kea. My0s Bronfenbrennerin (1981a, 217; 1997) ndkemyksen mukaan tarke&é tie-
toa ja tukea siirtyy sukupolvilta toisille useilla eri tavoilla ja erityisesti sitd saadaan
jaettaessa kokemuksia. Kuitenkin erityisesti suomalaisessa kulttuurissa isyyden
muutosta tutkinut Huttunen (2001,210) ei n&e sellaista miehiin liittyvad perinnett,
jossa vanhempi sukupolvi kertoisi nuoremmalle kokemuksiaan esimerkiksi isyy-
teen kasvamisessa. Kuitenkin kuten Kiander ja Lénngvist (2002,153-154) yhdessé
korostavat, perheiden ja sukujen jasenten tukiessa toisiaan syntyy myos sosiaalista
pddomaa. Sen vastainen kehitys merkitsee puolestaan yksildiden autonomian ja
yksil6llisyyden lisdantymistd, mutta myos yhteisollisyyden ja luottamuksen merki-
tyksen vahenemista (vrt. myos Laine 2005, 206). Tastd ndkemyksestd poiketen
Hyyppé (2002, 32) painottaa sosiaalista pddomaa nimenomaan yhteisén ominai-
suutena, jolloin sen vaikutus valittyy yksilon hyvinvointiin ja terveyteen monien
vuorovaikutusten ja verkostojen avulla. Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat
nakevét l&heisten sukulaisuussuhteiden tuoman tuen, mutta eivét kiell& sen muka-
naan tuomia mahdollisia ongelmia.

Yksinhuoltajavanhemman suhteet entisen aviopuolison sukuun nayttaytyvat
neutraalina. Vanhempi painottaa useita kertoja ettei han tassa vaiheessa koe lapsil-
laan olevan tarvetta tarkemmin Kiintyd entisen miehensa sukuun, mutta tulevai-
suudessa lapset voivat kenties valita toisin. Yksinhuoltajavanhemman l&hipiiriin
kuuluu myos sisar, jonka kanssa &iti pitad yhteytta hyvinkin aktiivisesti. Kuitenkin
tastd kanssakdymisesta puuttuu sisarten valinen laheisyys ja lampo, joka selittyy
osaltaan vuosien takaisilla tapahtumilla. Tukea omaan vanhemmuuteensa lapset-
tomalta siskoltaan tdmé& vanhempi ei koe koskaan saaneensa, vaikka olisi sita

usein kaivannut.
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ten antama sosiaalinen tuki omaan jaksamiseen ndyttaytyy yhtend merkittavana van-
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hemmuuden vahvistajana. Lahisuvun kautta saatu keskustelutuki on merkityksellista
vanhemmalle erityisesti perheen ongelmatilanteissa. Aidin omat vanhemmat suhtau-
tuvat lapsenlapsiinsa myds avoimesti ymmartéden heidan erilaisuutensa tyttareltaan
saadun asiatiedon kautta. Vanhemman sisaruksilla puolestaan on ymmarrysta ja tietoa
erityislasten kehityksellisistd haasteista myds koulutuksensa ja tyokokemuksensa
kautta. Vastaavan kokemuksen jakaa myds aiemmin lainattu uusperheen isa kuvates-
saan erityislasten ohjaukseen perehtyneen sisarensa antamaa tukea (kt. myds s. 88,
lainaus M6). Perheiden sosiaalisen tuen erdénd osana on nain myos ladhisukulaisten

ammattitaito ja — osaaminen.

6.3.2 Ystavyyssuhteiden antama tuki

Vanhempien sosiaalinen kanssakdyminen ei paasaantoisesti rajoitu vain lahisukuun ja
omiin vanhempiin vaan suurimmalla osalla vanhemmista ja perheistd on myds ysta-
vyyssuhteiden verkostot, joiden laajuudessa on vanhempien osalta suuria eroavai-
suuksia. Vanhemmilla on erilainen tarve ystavystyd, mutta myds yksildiden kyvyk-
kyydessa luoda ja yllapitad sosiaalisia suhteita vanhemmat nakivét olevan eroja. Ver-
taistoimintaan osallistuneista vanhemmista osa selittdd oman ystavépiirinsa suppeutta
omalla geneettiseen periméansa liittyvallad impulsiivisuudella ja karsiméttdmyydella.
Toiset vanhemmat painottavat etteivat he hyvin laajaa ystavapiiria ole edes koskaan
kaivanneetkaan. Larner (1993) viittaa tahén todetessaan, ettéd sosiaaliset verkostot ei-
vat ole pysyvia jarjestelmi& vaan ne kehittyvat muuttuvien suhteiden rakenteina, joten
ne vaativat harjoittamista. Yksiléiden tdytyy jatkuvasti aloittaa uusia suhteita ennen
tuntemattomien ihmisten kanssa; méaéritelld, kuka heista voi olla luottamuksen arvoi-
nen, mutta myos vetdytya tarvittaessa emotionaalisesti niistd ihmissuhteista, jotka
ovat jo paattyneet. Talloin yksilon sosiaaliset kyvyt maaraavat, kuinka hdn muutok-
sista selviytyy, sopeutuu ja kykenee jarjestamaan muuttuvia sosiaalisen verkostonsa
suhteita. (Larner 1993, 204.) Myos Rohrle ja Sommer (1994) uskovat yksildiden véli-
sen sosiaalisen kompetenssin olevan tarkedd. Yksilot tarvitsevat tata patevyytta luo-
dessaan yhteytta toisiin ihmisiin, aloittaessaan suhteen kehittdmisen, rakentaessaan
sosiaalista verkostoaan ja pyytdessddn heiltd sosiaalista tukea. (R6hrle & Sommer
1994, 111.)
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Ystévyytté ei voi vanhempien mukaan rakentaa ulkopuolisen toiminnan kautta,
mutta ystavyyssuhteet voivat syntya ikaan kuin vertaistoiminnan ylimaaraisena hyva-
n&. Ystdvystymistd ei voi ndin paattaé etukateen, mutta voi kyll&kin tietoisesti hakeu-

tua tdman vanhemman tavoin sellaiseen seuraan, joka my0ds hakee ystavyytta.

Olen ystavystynyt kahden perheen kanssa, joista toinen asuu vahan kauempana. Olemme har-
rastaneet jotakin yhdessa ja kdyneet jossakin vaiheessa aamukahvillakin. Olen hakenut tietyn-
laista seuraa ja sitten saanut sitd. Koen tdméan vanhemman kanssa jotakin sellaista yhteenkuu-
luvaisuutta, jota haluan myds pitaa ylla. Silla ei ole merkitysté, ovatko lasten diagnoosit sa-
moja. Enemmaénkin siind on takana jokin yhteinen hengenheimolaisuus.(N4)

Hénen kokemuksensa saa vahvistusta toiselta saman ikéiselt4d vanhemmalta, joka ko-
kee uuden ystavyyden vahenténeen jopa ajoittaista perheeseen kohdistuvaa sosiaalista

painetta.

Hain tallaista sosiaalista verkostoa ja sitd on tdmén toiminnan kautta I6ytynytkin. Olen ysta-
vystynyt yhden &idin kanssa ja meilld synkkaa tosi hyvin. On yhteisié jutunaiheita, pohditaan
syntyjé syvid ja parannetaan maailmaa. H&n voi neuvoa monessa asiassa, kun on taallg ik&nsé
asunut. Moni asia on meille helpompaa. Hénelle ei tarvitse esittdd mitéén ja voi olla vain oma
itsensé. Sellainen sosiaalinen paine meidéan perhettd kohtaan niin kuin pienenee.(N9)

Ensimmainen lainatuista vanhemmista on 16ytanyt vertaistoiminnan kautta seka uusia
ystavia ettd saanut vahvistusta sosiaaliseen verkostoonsa, jonka ohuutta selittdvat ha-
nen mukaansa perheen usein tapahtuneet muutot tyon tai opiskelun takia. Sosiaaliset
verkostot ovat Bronfenbrennerin (1981b) maarittdmind epdvirallisia sosiaalisia raken-
teita, joita muodostavat ihmiset, joilla on yhteisia toimintoja tai jotka pitavét yhteytta
toisiinsa. Talldin voi olla kysymys ikétovereista, naapureista seké ystavé — etta tutta-
vapiiristd. Tdman epéavirallisen verkoston tunnusmerkkina on, ettd se kasvaa ja laaje-
nee. (Bronfenbrenner 1981b, 193.) Joillekin erityislasten vanhemmille kuitenkin
muutto pois nykyiseltd kotipaikkakunnalta on mahdoton ratkaisu juuri siella rakentu-
neen sosiaalisen verkoston takia. Néin siitd huolimatta, ettd oman ammattialan tyo-
mahdollisuudet selkeésti paranisivat toisella paikkakunnalla. Jalkimmadinen edella
lainatuista vanhemmista (N9) on puolestaan muuttanut perheensd kanssa paikkakun-
nalle vasta dskettdin, ja han rakentaa aktiivisesti uutta ystdva- ja tuttavapiiriddn osin
vertaistukitoiminnan kautta. Keskendén viihtyvien vanhempien lapset ovat molempi-
en vanhempien mukaan ystavystyneet myos toistensa kanssa ditiensa tavoin, jolloin
kaikkien yllatykseksi toisen perheen erityislapsi solmi ystavyyssuhteen toisen per-
heen ns. terveen lapsen kanssa. Sinettind toimi yhteinen kiinnostuksen kohde. Kuten
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Laine (2005) myos tahollaan tdhdentdd, myodnteiset ystavyys- ja kaverisuhteet, mut-
ta myds hyva tovereista muodostuva verkosto tukee aina myonteisesti lapsen ja nuo-
ren kehitystd. On runsaasti nayttoa siitd, ettd lapsen ja nuoren kehitysté tukee, jos hén
kokee olevansa vertaisryhmassaan pidetty ja hyvaksytty. (Laine 2005, 206.) Naiden
erityslasten omien spontaanien vertaisryhmien syntymisen tukee myds heidan van-
hempiensa ja perheidensé hyvinvointia ja antaa uusia voimavaroja vahvistamalla per-
heiden sosiaalista verkostoa myds lasten ndkékulmasta.

Ystavyyssuhteet tukevat vanhempien kokemuksen mukaan heidan arkista jak-
samistaan eri tavalla verrattuna muihin heiddn kokemiinsa sosiaalisen tuen muotoi-
hin. Epéavirallinen sosiaalinen verkosto voi olla my6és Mattuksen (1995, 36-37) mu-
kaan perheelle viranomaisia tarkedmpi tuki. Naille ystavyysverkostoille on tyypillista
néenndisen nopea muotoutuminen, jolloin vanhempien kuvaamaa syvaa “sielujen
sympatiaa” tai "kalevalaista hengenheimolaisuutta” tunnetaan heti ensi tapaamisella.
Kuitenkin pohtiessaan ystavyyden syntymistd vanhemmat nimeévat tuttavuusajaltaan
jonkin tietyn hetken, joka syventdd kaveruuden ystdvyydeksi ja synnyttdd vahvan
luottamukseen perustuvan tunnesiteen. Tdma kadnnekohta on usein jonkin kipeén
kokemuksen tai tunteen jakaminen. Siihen liittyy hyvin usein erityisesti dideilla tun-
teiden Kirjon kaksi aaripaata itkusta nauruun.

Vanhemmat muodostavat sukupuolesta riippumatta toisiaan ristedvia ystavyys-
verkostoja, joissa jotkut vanhemmista solmivat ystavyyssuhteita useampiin eri van-
hempiin. Ndma vanhemmat muodostavat puolestaan omia ystavyysverkostojaan osin
joidenkin samojen vanhempien kanssa, mutta myds luomalla ystavyyssuhteita uusiin
vanhempiin. Ystavyysverkostoihin kuuluvat vanhemmat ovat yleensa tietoisia sosiaa-
listen suhteiden ristedmisesta vertaistoiminnan siséllg, mutta sen ei ndhdé olevan yh-
dessa toiminnan este tai hidaste. Sitd kuvataan vanhempien muotoilemana erityislas-
ten vanhempien omaksi voimavaraksi, josta kaikki hyotyvat.

Vanhempien ohella myds perheet ystavystyvét keskenaan, jolloin vanhemmat
kayttavat itse luomaansa kasitettd "perheystavyys” erotukseksi tilanteesta, jossa ysté-
vyys kohdistuu vain perheen yhteen henkiléon. Miehille on tyypillista perheystavyy-
den sisalla syntynyt isien vélinen ystavyys, joka vaatii aina koko perheen mukana
olon vertaistoiminnassa. Isat eivét etsi ystavaa itsendisesti ilman perhetta vaan yhdes-
sé& sen kanssa. Kuitenkin miehet kuvaavat hakeneensa toiminnan kautta myds ystéavia,
joiden kanssa kyettdisiin jakamaan selkedsti maskuliinisia kiinnostuksen kohteita.

Niihin ei vaimoja oteta juuri koskaan mukaan, kuten seuraava isé vahvistaa.
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Kaverit puhuu ehka pinnallisuuksia, mutta me ollaan menty jo astetta syvemmélle eli kyll4
mieskin keskustelee syntyja syvia ja téllaisia syvempia tuntoja. Yhdessa on yhden ystavén
kanssa tehty reissuja ja lahdetty kahdestaan jonnekin harrastamaankin.(M2)

Vertaistoiminta voi myds syventdad aiemmin syntynyttd kaveruutta ystavyydeksi, ku-
ten tdman isan kohdalla onnistuneesti tapahtui.

Tama vertaistukiryhmd on tuonut meitd silla tavalla Iihemmaksi, ehdottomasti. Ja vaikka mi-
né tunnen hénet jo nuoruudesta asti niin tdmd on tuonut siihen mukaan sellaisia uusia ele-
menttejd. Nyt hdn on enemman ystava kuin kaveri. Ja jos minulla olisi tarvetta niin mina voi-
sin menna asioistani muulloinkin hanelle juttelemaan.(M5)

Néiden vanhempien nédkemyksesta poikkeavaa, selkedsti erilaista tulkintaa saadusta
vertaistuesta edustaa ainoastaan yhden isan kokemus, jonka mukaan vertaistuki muo-
dosti vanhemmalle vain uuden pettymyksen aiheen. Tdméan vanhemman sanoin han
ei saanut kahden toimintavuoden aikana vertaistoiminnassa mukana olevista perheista
mitéan tukea itselleen tai perheelleen. Vanhempi ei antanut selitysté sille, miksi han
kuitenkin hakeutui vertaisryhmiin. Vanhempi ei etsinyt toiminnasta mitéén tiettya
merkitysta vanhemmuudelleen, mutta han ei myodskéan kokenut saaneensa siita vah-
vistusta vanhemmuuteensa. Mies osallistui toimintaan vain vaimonsa pyynnosté.
Erityislapsen vanhempien usein kokema yksindisyys ja sosiaalinen eristaytymi-
nen synnyttdd joskus vanhempien mukaan niin suuren ystavyyden ja vertaisuuden
tarpeen, ettd sen kohteeksi joutunut vanhempi tai perhe kokee sen jopa ahdistavana
riippuvuussuhteena. Vertaissuhde ei endd muodostukaan vanhemmille voimavaraksi
vaan sen koetaan vievan enemmaén vanhempien voimia kuin antavan niitd. Nain ta-
pahtui vanhempien kokemuksen mukaan kahden perheen valilla. Samasta kahden
perheen vélisestd perheystavyydestd syntyy nelja erillista tulkintaa vanhempien su-
kupuolen, tuen tarpeen ja muun sosiaalisen verkoston kattavuudesta riippuen. Per-
heystavyyden pohdinnan aloittaa ensimmaisend uuteen vertaissuhteeseen selvasti li-

sad tilaa hakeva isa.

Eras perhe alkoi kuvitella, ettd tdssa ollaan tunnettu kaksikymmenta vuotta ja ollaan ihan
ylimmaét ystavykset. Kaikki yhteistd ja ollaan jatkuvasti tekemisissa. Ma koin sen vahan ah-
distavaksi siind vaiheessa, kun rupesi puhelin soimaan paivittain. Toinen pit&& tosi hyvana
ystévéané vaikka mind en ole mielestani misséan vaiheessa antanut niin ymmartaa. Niin tiivis-
t& kanssakéymista en haluaisi. (M4)
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Vanhempi on kokenut ystavyyssuhteen ensitapaamisten jélkeen itselleen ja perheel-
leen sopivaksi vertaisperheeksi, koska vanhempien taustoissa ja osin elaméantilantees-
sakin on tiettyja yhtéalaisyyksia. Tiiviimpi kanssakdyminen toi kuitenkin esille myos
sellaisia ké&ytantojd ja toimintatapoja, jotka tuntuvat vanhemman omalle perhekult-
tuurille taysin vastakkaisilta. 1sénd han nékee rooliinsa kuuluvana suojella omia lap-
siaan vaikutteilta, jotka voisivat lisétd perheen erityislapsen levottomuutta viela enti-
sestdan. Miehena han ei voi ymmartaa toisen miehen ajoittaista tungettelevaisuutta,
joka kohdistuu liiallisena kiinnostuksena hanen tekemisidan kohtaan. Perheena he et-
sivat yhdessa valilla omaa rauhaa. Vanhempi kaipaa nykyisessd elamantilanteessaan
vertaisperhettd, jossa perheiden toimintatavat olisivat yhtenevid useimmilta eri ela-
man osa-alueilta. Ystavyyssuhdetta, joka antaisi mahdollisuuden keskustella ja jakaa
vanhemmuuden kokemuksia enemmaén tasavertaisina kumppaneina kuin téssa suh-
teessa on mahdollista. Ystavyyden erilaiset tulkinnat samasta suhteesta piirtyvét na-

kyviksi toisen isan lahes vastakkaisina kokemuksina samaa perheystavyytta kohtaan.

Olen ystavystynyt varsinkin yhden perheen kanssa. Pidetddn yhteyttd ja on kayty kyldssa
mahdollisuuksien mukaan. Vapaa-aikanakin ollaan pidetty yhteytt4, molemmin puolin. Huo-
mattiin, ettd molemmilla on v&han samanlainen perhetilanne ja sympatiat kulkee aika hyvin
yhteen. Ja aina kun on mahdollista niin ollaan yhdess4 ja touhutaan ja tehddén jotain.(M3)

Talle vanhemmalle vertaistoiminnan kautta syntynyt ystdvyyssuhde muodostaa kauan
kaivatun vertaisten valisen suhteen, jossa toteutuvat monet hanen ystavyydelle aset-
tamansa kriteerit. Vanhemman tiiviin yhteydenpidon taustalla olevat todelliset syyt
ovat myds toisen vanhemman, Kriittisen isan tiedossa (viittaus M4). Jalkimmaisena
lainatun is&n kuvauksissa perheiden yhteiset kohtaamiset ovat ristiriidattomia ja mo-
lemmille osapuolille antoisia. Perheen muut sosiaaliset suhteet ovat erittdin vahaisia,
jopa olemattomia keskittyen lahinn& viranomaistahoihin, paivékotien ja koulun hen-
kilokuntaan. Osaltaan sitd selittdd perheen haasteellinen elamaéntilanne, jossa erityis-
lapsen tarpeet muodostavat merkittavén erillisen kokonaisuuden. Tdéman ystavyys-
suhteen pitéisi tayttaa lahes yksinadn kaukana olevan suvun, harvan ystavéaverkoston
ja pinnalliseksi osoittautuneen tuttavapiirin jattdma tyhjio. Tukea kaipaava vanhempi
ymmartéa odotustensa kohtuuttomuuden, mutta ei voinut myéskaan kieltdd perheensé
tarpeita. Hanen vaimonsa tulkitsee perheiden valistd ystavyyttd kolmantena hieman

varovaisemmin sanakéantein.
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Ystavaperhe on ollut meille sellainen uusi voimavara. Meita yhdistaa aika paljon se erityis-
lapsen vanhemmuus. Ollaan aika tuntuvasti eri ikaisia, mutta ilmeisesti se etta ollaan kaikki
erityislasten vanhempia ja samassa eldmantilanteessa niin se yhdistad. Yha sita kaipaa tietyn-
laista yhteytta sellaisiin vanhempiin, jotka ovat erityislasten vanhempia. Se tarve on viela ole-
massa.(N8)

Perheen aidille ystavaperheen merkitys on kaivattu vanhemmuuden vahvistaja, jossa
keskeistd on erityislapsen vanhempien eldmantilanteiden saman kaltaisuus ja sita
kautta syntyvé vahva yhteinen ymmarrys. Erityislasten neurologisten kehityshéirioi-
den osittaisella erilaisuudella ei ole kuitenkaan perheiden ystavyyden syntymisen
kannalta mitddn merkitystd, vaikka vanhemman lahtiessddan mukaan toimintaan hén
kuvasi etsineensd my0s t4td vertaistuen ulottuvuutta. Vanhempi oivaltaa selkedsti
oman vanhemmuutensa vahvistumisen olevan myds hanen erityislapsensa etu ja me-
nevén tarkeysjarjestyksessa tassa elaméntilanteessa lapsen edun edelle. My6hemmin
vanhemman omien voimien lisadnnyttyé erityislapsen tarpeet tulevat ajankohtaisiksi.
Silloin niihin myos yritetd&dn paneutua koko perheen voimin. Nykyinen ystavyys ei
kuitenkaan taytd vanhemman kokemuksen mukaan hanen kaikkia sosiaalisen tuen
tarpeitaan vaan héan kaipaa yha perheensd, mutta myos itsensa tueksi muita vertais-
perheitd. Hanen nakemyksensa ei ole ndin kaukana neljannen vanhemman ja didin

tulkinnasta.

Miné saan vahvistusta tastd toisesta perheestd omaan vanhemmuuteni. Jollakin tavalla se
vahvistaa minun ditiyttd. Minusta tuntuu, ettd se on molemminpuolista. Kuitenkin tuli jossa-
kin vaiheessa sellainen olo, ettd tdmd toinen perhe tarvitsee meitd johonkin tiettyyn asiaan
omassa perhe-elaméassaan. Tuntui, etta se oli liikkaa. Sen takia mind en halua kutsua sité ysta-
vyydeksi, silld ystavyys ei mieti sitéd, etta riittddko siihen aika. Se on molemminpuolista an-
tamista. Nyt vain on tullut sellainen tunne, ettd me ei pystytd antamaan sit4, mita he haluavat
— tai jotenkin niin paljon kuin he haluavat.(N11)

Vanhempi pohtii yhdessa aviopuolisonsa kanssa pitkien keskustelujen tuloksena per-
heiden valista kanssakaymisté ja siind ilmenneité ristiriitaisuuksia. Hanen kokemuk-
sensa mukaan vertaissuhde ei tayta ystavyydelle asetettuja kriteerejd, vaikka ystavyy-
den ja tuttavuuden valinen rajanveto onkin vaikeasti maariteltavissa. Aidin kokemus
on myos yhteneva hanen miehensa tulkinnan kanssa perheiden liian laheiseksi kéy-
neesta ja tiiviista yhteydenpidosta, johon tdmén perheen omat voimavarat eivét puo-
lestaan riittdneet. Heidéan sosiaalinen verkostonsa on perheen nykyinen eldmantilanne
huomioon ottaen riittavan laaja ja vanhemmuutta tukeva. Aidin kokemuksena on jopa
vaikeus 10ytaa perheensa arjessa riittavasti aikaa télle tukea runsaasti tarvitsevalle

perheelle. Kuitenkin han kokee saavansa suhteesta jotakin merkityksellista tukea
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omaan aitiyteensd, jota hén ei I6ytanyt aiemmin mink&an muun tarjotun tukimuodon
kautta. Perheensé yhteisen kasityksen han tiivistad toteamalla perheiden valisen kans-
sakdymisen olevan nyt hakemassa tiettyd tasapainotilaa, jonka molemmat perheet
voisivat hyvéksya ja kokea omikseen. Siitd voisi vield joskus syntyd myds hanen na-
kemyksensd mukaan ystavyyttd, joka olisi riittdvan vastavuoroista ja palkitsevaa tayt-

taakseen aidolle ystavyydelle asetetut tiukat kriteerit.

6.3.3 Muiden sosiaalisten suhteiden tarjoama tuki

Vanhemmat ovat osa heitd ymparoivaa sosiaalista asuinyhteiséd, jonka muodostamat
sosiaaliset suhteet nayttaytyvat perheiden osalta hyvin erisisaltoising ja — laajuisina.
Néité taustatietoja ei kuitenkaan tutkimuksessa kartoitettu vanhemmilta erillisina ky-
symyksind, mutta vanhemmat paikansivat vapaaehtoisesti asuinalueensa kuvatessaan
sosiaalisen verkostonsa muotoutumista, rakennetta ja sen kautta saamaansa tukea.
Suurin osa vanhemmista asuu kaupungissa tai sen taajama-alueella, ja vain kahden
vanhemman asuinympariston muodostaa maaseudun kylayhteisd. Asuinalueen sijain-
nilla on vanhempien mukaan merkitysta perheiden véliseen kanssakdymiseen, sen ak-
tilvisuuteen ja laajuuteen erityisesti naapurisuhteiden kohdalla. Kaupungissa asuvat
vanhemmat kuvaavat naapurien antamaa sosiaalista tukea hyvin eri tavoin. Monet
vanhemmista ovat asuneet samalla paikkakunnalla useita vuosia ilman, etta heille on
syntynyt minkaanlaista suhdetta naapureihin. Nama vanhemmat ovat kaivanneet la-
hell& asuvien aikuisten tukea erityisesti silloin, kun perhe tarvitsee nopeaa ja tilapais-
t4 lastenhoitoa — apua. Konkreettisen tuen tarve on nailld perheilla kysytyintd. Naa-
purin antama tuki korvaa kahdella perheelld osittain jopa l&heisten sukulaisten anta-
man tuen. Nain siitd piirtdd kuvan perheensé kanssa useita paikkakunnan vaihdoksia

lapikdynyt aiti.

Meidéan sosiaalinen verkosto muodostuu siten, ettd entinen naapuri, joka on nyt jo vahan kau-
empana, on tavallaan véhan varamummona. Minun vanhempien kanssa kun on ollut aika vai-
keat suhteet vélilla ja jotenkin tuntuu, etta sitd tukea saa, mutta ymmarrys heiltad loppuu! (N8)

Naapureiden tarjoamaa tukea ovat saaneet myds muutamat kerrostalossa asuvat yk-
sinhuoltajadidit pyytéessaan sitd erityislapsen fyysisen turvallisuuden takaamiseksi
osittain olosuhteiden pakottamana. Tall6in naapurit kontrolloivat vanhempien pyyn-

nosta lapsen liikkumista piha — alueella ja kiinnittdvat huomioita pienempien erityis-
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lasten osalta jopa sddnmukaiseen pukeutumiseen. Vastaavanlaista spontaania naapu-
riapua kaipasivat myds useimmat kaupunkialueella asuvista erityislasten vanhemmis-
ta.

Sosiaalista tukea vanhemmat katsovat saavansa myos tietyiltd osin lapsen kans-
sa tydskenteleviltd kasvatusalan ammattilaisilta kuten paivahoitohenkilékunnalta ja
opettajilta. Varhaiskasvatuksesta vastaavien antama tuki vanhemmille koettaan neut-
raalimpana ja suurelta osin riittdvana tuen muotona. Erés isista kuvaa tdman tuen ole-
van lahinn& péaivakodin ovella tapahtuvaa nopeaa tiedon vaihtamista, joka kuitenkin
riittd& hanelle toistaiseksi. Toisenlaisia kokemuksia vanhemmat jakavat koulun kaut-
ta saamastaan tuesta, joka heréttdd vanhemmissa voimakkaita nakemyseroja tuen
puolesta ja vastaan. Arvostelu, joka kohdistuu koko koulu- ja opettajankoulutusjar-
jestelm&a kohtaan, on erityisen voimakasta yhden kriittisen &idin kokemana (N10).
Tahan Kriittisyyteen yhtyy my6s Bronfenbrenner (1981a, 230) ndhdessaan koulun
eristaytymisen kodista, naapuristosta ja yhteisostd omaksi yksikokseen vaikuttavan
kaikkiin fyysisesti ja sosiaalisesti eristavasti. Tastd poikkeavaa nakemystd edustaa
toisaalta &iti, jonka kokemukset ovat yksinomaan myonteisié ja kodin ja koulun yh-

teistyOtd arvostavia (N5).

Yleisopetuksen opettajilla taytyisi olla jotakin tietoa nykyisin suhteellisen yleisistd diag-
nooseista. Minusta se kuuluisi jo silhen ammattietiikkaan. Se olisi kohteliasta perhettd ja van-
hempia kohtaan ja erittdin hyvaa yhteistydpohjaa. Ettei aina olisi vaan se hankala erityislapsi
ja sen vield hankalammat vanhemmat.(N10)

Yldasteella opettajat on ollut kiinnostuneita ja on pidetty yhteytta ja tehty sitd yhteisty6ta. Sen
olen kokenut hyvin tarkeédksi. Opettajat ja rehtori ovat tiedottaneet jos on jotakin erityista ja
sitten on yhdesséd mietitty, miten niitd ongelmia voitaisiin ratkaista. Olen voinut vanhempana
luottavaisin mielin olla, kun tiedan, ett asioita hoidetaan ja niisté vélitetadn.(N5)

Perhetyontekijoiden roolia vanhemmuuden tukemisessa korostavat vain ne nelja van-
hempaa, joilla on omakohtaista kokemusta tasta toimintamuodosta. Kaotiin tulevien
perhetyontekijoiden antama tuki omalle vanhemmuudelle koetaan merkityksellisena
erityisesti niiden perheiden osalta, joissa vanhemmat kuvaavat itsensé vasyneiksi ja
neuvottomiksi. Aidit arvostavat perhetyontekijan konkreettista lastenhoitoapua per-
heen arkisissa askareissa, mutta isat nakevét sen tarjoavan puolisoille myds mahdolli-
suuden kahdenkeskiseen aikaan.

Seurakuntien kautta saamaansa tukea korostavat vain ne vanhemmat, joiden
elamaan liittyy luonteva seurakuntayhteys ja sen mukanaan tuomat sosiaaliset ver-

kostot. Ndma vanhemmat kuvaavat saamaansa tukea kuitenkin vain hyvin yleisella
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tasolla. Tamén tuen vanhemmat yhdistavat kiinteasti lastenkasvatukseen ja perhe-
elamanéaan liittyviin arvovalintoihin, joita seurakunnan antama tuki eri tydmuotojensa
kautta vahvistaa. TyGyhteison ja erityisesti tyontehtdvénsa tarjoamaa tukea omaan
erityislapsen vanhemmuuteen painottaa vain yksi vanhempi, joka kuvaa tyon ja van-

hemmuuden suhdetta varsin taitavasti.

Ty ja ne asiakkaat eli lapset ja niiden perheet, ne tukee minun vanhemmuutta. Kun minun
pitéd pystya olemaan tydssd myonteinen ja kérsivallinen, niin se jotenkin rohkaisee minua.
Kun mind pystyn siihen tdissé, niin se rohkaisee minua pystymaén siihen kotonakin. Silla ta-
valla mina koen sen sellaisena voimavarana.(N11)

Taman aidin sosiaaliseen verkostoon kuuluvat myds hanen ystavansa, joita vanhempi
nimittaa "aitikavereiksi.” Naihin ihmisiin vanhempi tutustui esimerkiksi seurakunnan
aiti-lapsi- kerhoissa, joissa kaikilla ryhmaan osallistujilla oli toisiaan ldhes vastaava
elamantilanne ja my0ds saman ikaiset lapset. Tdman &idin kokemuksen mukaan hanté
ei yhdista naihin &iteihin valttdmattd mikain muu yksittdinen tekija kuin saman ai-
kainen aitiys. Yhteys heidan kanssaan oli tiivista lasten ollessa vauvaikaisid, mutta
sen jalkeen luonteva kanssakdyminen vaheni. Tallainen ystavyys, jota kasitettd van-
hempi &itikaveruudesta kuitenkin kayttdd, on vanhemmalle lyhyt, mutta merkittdva
tuen muoto. Thmisen eldmanpiiri koostuu useista verkostoista ja sosiaalinen verkosto
voi olla eri ihmisten kannalta erilainen, mutta samalla yksi ihminen kuuluu yhta aikaa
lukuisiin verkostoihin (Jauhiainen & Eskola 1994; Fornéds 1998, 98; kt. lisaksi Laine
2005, 206). Verkostoon kuuluvat ihmiset liittyvat toisiinsa tietyn kriteerin perusteella.
Yhdistévat kriteerit ovat erityyppisia merkittdvia asioita yksilon sen hetkisessa ela-
mantilanteessa. lhmisid yhdistdva kriteeri maaréa syntyvien suhteiden luonteen ja
merkityksen. (Jauhiainen ym. 1994, 60.) Talle &idille pienten lasten ditiys oli téllaisen

rajatun ajan kestaneen ystavyyden méarittava kriteeri.

6.4 Vertaistuen kasvatustehtavalle antama tuki

6.4.1 Vahemman kieltamista, enemman kuuntelemista

Lastenkasvatus siséltdd vanhemmuuden kautta tarkoituksellisesti ja tarkoituksetto-
masti valittyvat aiemmilta sukupolvilta siirtyneet vaikutteet, jotka suuntavat lapsen

kehitystd. Lapset ovat erilaisia ja heidan tarpeensakin ovat erilaisia. Toinen tarvitsee
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enemman vanhempiensa tukea ja kannustusta kuin toinen. Toiset lapset ovat perheis-
s& vaativampia asettaen vanhemmat aivan erilaisten haasteiden eteen. Siksi lapset
voivat kokea samassakin perheessa kasvatusilmapiirin eri tavoin. (Pulkkinen 1994,
28, 39; Kolbe 2002, 214; Skodvin 2004, 92.) Tama tulee selkeasti esille myos erityis-
lasten vanhempien kokemana. Erilaisten selviytymiskeinojen ja ongelmanratkaisuta-
pojen vertailu, arviointi ja pohdinta niiden kayttokelpoisuudesta omassa perhetilan-
teeseen ovat vanhempien kokemuksen mukaan vertaistuessa olennaista. Niiden mer-
kitys nousee useimpien toimintaan osallistuneiden vanhempien toiveesta tarjota eri-
tyislapsilleen parasta mahdollista tukea toimimalla ensisijaisesti lapsen etua ajatellen
myos arkipdivan ongelmatilanteissa.

Barbyn (2002) korostaa vanhemmuuden kasvavan pohjimmiltaan aina yksilon
omasta lapsuudesta ja siitd tuntoisuudesta, joka ihmiselld on itseensa ja muihin. Jo-
kainen tuo perheeseen mukanaan lapsuudenkotinsa suhteet. Joillakin ne siirtyvat seu-
raavaan perheeseen sellaisenaan, mutta moni muokkaa ja luo vanhempiensa mallin
uudeksi (Bardy 2002, 39-41). Taten ajattelee myds Tahkokallio (2003, 93) todetes-
saan lapsuudenkodin kaytantdjen muodostavan myds aikuistuvan nuoren eldman
myOhemmin perustaman perheen suuret linjat. Nain my0s vertaistukitoimintaan osal-
listuneiden perheiden kasvatuskaytdnnot rakentuvan hyvin suurelta osin omien van-
hempien antaman perhemallin mukaisesti. Vanhempien kuvaamana hyvat ja kannus-
tavaksi koetut kaytannot siirtyivat myos verrattain vaivattomasti osaksi oman perheen
kasvatusta. Kielteiset, lasta alistavat toimintatavat, joiden kohteena itse oltiin omassa
lapsuudessa, voitiin tietoisesti hyl&td jo ennen perheen perustamista tai lasten synty-
maa. Nain etenkin lasta alistavien kasvatustapojen kohdalla. Pelottelu ja hdpedéan
saattaminen olivat viel& muutama vuosikymmen sitten sek& vanhempien etta opettaji-
en kasvatuskeinoja, ja tatd kasvatustapaa edusti perheessa usein madarileva ja patriar-
kaalien is& (Hoikkala 1993, 52; Korhonen 2002, 53-55;). Naiden tapojen korvaami-
sen uusilla kéytannoilla on hidasta, ja vanhemmat hakevat siihen tukea erilaista kou-
lutuksista, mutta myo6s vertaistukiryhmien kautta toisilta vertaistoimintaan osallistu-
vilta vanhemmilta.

Erityislapset vaativat lahes kaikkien vanhempien kokemuksen mukaan tietyilta
osin erilaisia kasvatuskaytanttja verrattuna terveisiin lapsiin. Useimmissa vertaistoi-
minnassa mukana olevissa perheissé on kuitenkin seka diagnosoituja etté terveita lap-
sia, joten perheen sisélld vanhempien on aina tilannekohtaisesti valittava oikea kasva-

tuskéytanto. Erilainen kéytantdé on myos kyettava perustelemaan perheen kaikille lap-
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sille, mutta myds jokaiselle lasten kanssa toimivalle ja tydskenteleville taholle. Yh-
tenevat toimintatavat turvaavat erityislapsen optimaalisen neurologisen kehityksen,
luovat turvallisuutta ja vahentdvét konfliktien maarad. Kasvatuskaytéantdjen muutta-
minen lahtee liikkeelle erityislapsen kodista, omista vanhemmista ja l&hipiirista laa-
jentuen luontevasti vasta tdman jalkeen muihin toimintapiireihin. Vertaistoiminta
vahvistaa sitd luontevasti ja uskottavasti. Perheensa kasvatuskaytantdjen muuttamisen

vaikeutta pohtinut aiti Kiteyttaa ajatuksen hyvin kuvaavasti.

Se on vasta monen sukupolven asia, ettd kasvatuskaytanté muuttuu mydnteiseksi, koska mei-
déat vanhemmat on kasvatettu silla kieltdmisella. Se on jossakin niin syvalla, ettd vaikka mi-
nun jarki sanoo, ettd mina en voita talla komentamisella ja kieltdmisellda mitdan niin se vaan
tulee jostakin muualta. Me aikuiset ollaan niin hirveén térkeita!(N11)

Vanhemmista suurin osa kertoo saaneensa lapsuudessaan kasvatuksen, joka perustui
hyvin vahvasti negatiivisen palautteen antamiselle. Lapsen kiittdminen, kehuminen ja
kannustaminen olivat erddn vanhemman sanoin ylpedksi ja itseriittoiseksi kasvatta-
mista. Aiempien sukupolvien autoritaariset kasvatusmenetelmét johtivat aiemmin
monen lapsen kohdalla tdydelliseen nujertamiseen vanhempien yrittdessd muokata,
kontrolloida ja arvioida lapsen kéyttdytymista suhteessa tiettyihin, korkeampien auk-
toriteettien maarittelemiin absoluuttisiin standardeihin (Pulkkinen 1994, 34-35;
Skodvin 2004, 87). Kuitenkin vanhemmat korostavat useimpien erityislasten kohdalla
juuri selkeén positiivisen palautteen antamisen tukevan lapsen neurologista kehitysté
erityisesti tilanteessa, jossa palaute annetaan vélittdmasti toivotun kayttdytymisen
jalkeen. Taman asiantuntijatilaisuuksista saadun tutkimustiedon vanhemmat kokevat
itselleen merkitykselliseksi. Tamén lisaksi he hakevat vertaistoiminnan kautta jarjes-
tetyn Toimiva perhe- koulutuksen avulla siihen tietoisesti uusia kaytantoja. Naiden
toimivuutta perheen arjessa kokeili myds vaativien erityislasten aiti vaihtelevin tulok-

sin.

Olen oppinut kdantdmaan sitd ei-sanaa vahan toisenlaiseksi. Olen alkanut vahan miettid, mi-
ten sit4 voisi toimia toisella tavalla yhdessa lapsen kanssa. Yksi pdivd mind kokeilin sitd, ettd
aina kun teki mieli sanoa lapselle ei , niin min& sanoin ettd kukka. Sin& péivana oli aika vai-
kea sanoa niin usein, ettd kukka.(N1)

Toinen &iti kiinnittdd huomiota puolestaan omaan arkiseen toimintatapaansa ja puhe-
adnensd. N&in hén saa aikaan yllattdvan nopeita muutoksia erityislapsensa kéyttayty-

misessa.
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Ennen mind hermostuin hirvedn nopeasti ja aloin huutamaan ja riehumaan. Siihen lapset rea-
goivat usein niin, ettd me alettiin tapella. Nyt kun lapsi alkaa kiukutella, niin mina sanon
vaan, ettd lopeta. Sanon sen niin monta kertaa, ettd han tajuaa minka takia. Pitaa olla tietty
jamékké ote, eikd mitdan alahan nyt...Mind olen vanhempi ja mind olen se éiti ja se joka
paattaa asioista. Se on semmoinen juttu!(N12)

Vanhempi korostaa voimakkaasti vertaistuen kautta saamaansa uutta tietoa ja vahvis-
tusta sille, ettd perheen erityislapsi tarvitsee selkeéat ja pitavat rajat kokeakseen ela-
mansé turvalliseksi ja ennustettavaksi. Lapselle on my6s Rautavan (2001, 143) mu-
kaan tdrke&a luoda rajat, selkeét toimintalinjat, jotka pysyvat samoina paivésta toi-
seen, koska epajohdonmukaisuudet ovat lapselle vaikeita. Mutta Korhosen (2002, 53-
55) mukaan kysymys rajoista ja rakkaudesta on kuitenkin usein pulmallinen, varsin-
kin jos kasvatukselle asetettu ihannetila on murentunut. Miten rakastaa rajatonta, héi-
kaileméattomasti kayttaytyvaa ja levottomaksi kdynyttd lasta? Kuitenkin rajojen aset-
tamisella voi olla eri perheissa aivan erilaisia merkityksia (Skodvin 2004, 92).
Vanhemman kokemuksen mukaan kasvatuskaytantdjen yhtenevaisyys aviopuo-
lisonsa kanssa on tarke&d, ja vanhempi arvostaa suuresti nykyiseltd mieheltdan saa-
maansa kasvatustukea pitkan yksinhuoltajuutensa jalkeen. Toisen didin mukaan per-
heen kasvatuskéytannot ovat puolestaan vaikeasti muutettavissa, silla hanen aviopuo-
lisonsa ei osallistunut perheille suunnattuun Toimiva perhe- koulutukseen. Kuitenkin
kuten Harbin ym. (2000, 405) toteavat, erilaisilla vanhemmuutta harjoittavilla ohjel-
milla voitaisiin merkittévasti lisatd vanhempien vanhemmuuden kompetenssia, jol-
loin perheiden taidot talla alueella voimistuisivat. Tasta poiketen Brooks — Gunn ym.
(2000, 551) painottavat tahoillaan, ettd vanhemmuuden tukemiseen ei riité vain van-
hemmuuden taitojen ja kompetenssin lisédminen vaan sen ohessa tarvitaan saman ai-
kaista lapsen kehityksen turvaavia tukitoimia. Talle koulutukseen osallistuneelle &i-
dille olisi ollut merkityksellista yhteisesti ja samanaikaisesti jaetun asiantuntijatiedon
omaksuminen. Hanen miehensa kokee kuitenkin omien kasvatuskdyténtdjensd muut-

tuneen vertaistukitoiminnan ansiosta, mutta osin eri syista kuin vaimonsa.

Toleranssi lapsen uhmaa, rajojen kokeilua ja kiukuttelua kohtaan on kylla kasvanut. Ehka
lasta katsoo véhén toisella tavalla. Nédkee helpommin ettei se ole vain patologista kiukuttelua.
Vasta nyt mind ymmarran itseani pikkupoikana! Vuorovaikutus muitten perheiden kanssa on
aiheuttanut sen, ettd on nadhnyt omat ongelmat ihan eri mittasuhteessa. Joka narahdukseen ei
enaa kiinnitad huomiota.(M2)
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Osalle vanhemmista kasvatuskaytdnnot eivat muuttuneet pysyvasti toiminnan vaiku-
tuksesta juuri lainkaan, kuten nédiden kahden &idin toisistaan osittain eridvat koke-

mukset osoittavat.

Ei hirveasti ole muuttunut, koska mind olen sellainen vanhankansan kasvattaja. Meilla [6ytyy
kuri ja rajat, rangaistukset ja koko tdma psykologien ei - suosittelema linja, josta lapset saavat
kuulemma traumoja eli kiristys, lahjonta ja uhkailu. Niita kdytan. Mutta taysin keskustelulin-
jalla ei tulla erityislasten kanssa koskaan téysin parjadmaan.(N10)

Onhan niihin poikiin kokeiltu vaikka mitd, mutta kun mik&én ei niissa toimi! En &kkiseltdan
0saa sanoa, kiristystd, uhkailua ja lahjontaa ja kaikenlaista temppua on yritetty tehdd, mutta
mik&an ei kertakaikkisesti toimi.(N3)

Is&t korostavat vahvasti omien kasvatuskéytant6jen olevan suoranaisesti riippuvaisia
siitd, millainen heidén fyysinen vointinsa on. Painokkaimmin sitd kuvaavat ne isat,
joiden terveydentila vaatii jatkuvaa laakitystd. Vanhemman fyysinen ja psyykkinen
hyvinvointi ovat ndin sidoksissa toisiinsa. Kaskeminen ja komentaminen véheni
useimpien vanhempien osalta ainakin ajoittain. Erilaista suhtautumistapaa lapsia koh-
taan korostaa myos Belsky, Ward ja Rovine (1986,151), jonka mukaan joustavuuden
puutteella kasvatuksessa nayttéisi olevan vain negatiivisia vaikutuksia seka lapsiin et-
td vanhempiin. Erityisesti didit korostavat miettivansa nyt entista tarkemmin, mita
lapsilleen sanovat, mutta myds, miten he sanomisensa muotoilevat.

Vertaistoimintaan osallistuneet vanhemmat kiinnittdvat huomiota entista use-
ammin lapsensa paivittaiseen kiittdmiseen ja kehumiseen. Erddn didin sanoin hén
vain aiemmin meni paivésta toiseen miettimatta koskaan, millaisia jalkia hanen sa-
nomisensa omiin lapsiin jattivat. Vertaistuen, asiantuntija-alustusten ja koulutusten
kautta saatu tieto kuitenkin muuttaa hénen kasvatuskaytantonsa. Muutos on hidasta,
mutta vanhemman kuvaamana palkitseva kokemus. Sitd vahvistavat vertaistapaami-
sissa toisten vanhempien osin yhtenevat kokemukset. Asenteiden muuttamisen vai-
keutta korostaa puolestaan vain yksi vanhemmista. Hanen mukaansa kasvatuskaytan-
ndissé on usein haasteellisinta erottaa omat asenteet lapsen asenteesta. Tama liittyy
vanhemman mukaan myos arkiseen kysymykseen siitd, kenen ongelma kasvatuskay-
tdnnoissa ilmenevat nakemyserot itse asiassa ovat? Lapsen vai aikuisen ongelma?
Tata problematiikkaa pohtivat vain ne vanhemmat, jotka osallistuivat aihetta késitte-
levddn Toimiva perhe- koulutukseen. Vanhemmat Kkiittivat sieltd saamiaan hyvig,

mutta yksinkertaisia kysymyksia pohtiessaan kenen ongelma?
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6.4.2 Neuvottelua ja perusteluja

Vanhemmat korostavat painokkaasti halukkuuttaan muuttaa omia kasvatustapojaan
vertaistoiminnan kautta saamansa asiantuntija — ja vertaistiedon pohjalta. Osaltaan
tdhan vaikuttavat vanhempien kokemuksen mukaan myds toisten vertaisperheiden
avoimesti jakamat myonteiset ja kannustavat kdytannon kokemukset perheiden uusis-
ta, toimivimmista kasvatuskdytannoistd. Monet vanhemmista kertovat luottavansa
vahvasti eri tavoin saamaansa asiantuntijatietoon, mutta sen tueksi he kaipaavat ver-
taisperheiden konkreettisia esimerkkeja erilaisista arkisista lastenkasvatukseen liitty-
vistd tilanteista. Vertaisten antama tieto rinnastetaan asiantuntijatietoon. Selvét raja —
aidat virallisen asiantuntijan ja epavirallisten asiantuntijoiden vélill& ovat nyky - yh-
teiskunnassa kaatuneet osittain koulutustason kohoamisen kautta (Erasaari 1997, 64-
68; Pohjola 1999,111; Anttonen & Sipila 2000, 184-185; kt. my6ds Kihlman
2005,100). Asiantuntijuuden yhtend ongelmana voidaan n&dhd& sen olettamus parem-
masta ymmarryksesté kasiteltaviin ilmioihin. Vahvaan professionalismiin liittyy ylei-
sesti ajatus, etta asiantuntijatieto on parempaa kuin arkitieto ja ongelmiin on loydet-
tavissa yksi oikea tieteellisesti perusteltu ratkaisu. Ammattilaisten auktoriteettiasema
on kuitenkin muuttumassa. Monet asiakkaat osoittavat olevansa oman eldménsa asi-
antuntijoita haluten itse paattaa palvelujensa tarpeen ja ajan. Asiantuntijat ovat nain
yhteiskunnassamme menettédneet asemaansa tietojen, kykyjen ja osaamisen maaraaji-
né ja vartioina. (Anttonen ym. 2000.) Useimmat vanhemmat arvostavat suuresti ver-
taisilta saamaansa tietoa, mutta erityisesti aidit ovat innokkaita kokeilemaan kaytan-
nossa vertaisiltaan kuulemiaan erilaisia toimintatapoja esimerkiksi raivoavan lapsen
rauhoittamisessa. Aidit kuitenkin myos hylkadvat vaivatta toimimattomia tapoja.
N&makin epdonnistumisen kokemukset jaettaan vertaisten kesken, ja jaettu tieto ndyt-
taytyy vanhemmille merkityksellisena.

Kasvatus sijoittuu Arendell’in (1997) mukaan aina aikaan ja paikkaan. Se ei ta-
pahdu sosiaalisessa tyhjiossa vaan on liittynyt Kiinteésti kulttuuristen normien ja ar-
vojen, perheiden kehitysvaiheiden ja jérjestelyjen ja yhteiskunnallisten jarjestelmien
muutoksien kanssa. Kulttuuriset merkitykset kasvatuksessa ja vanhemmuudessa pe-
rustuvat traditioon, kaytantoihin ja ideologiaa. (Arendell 1997, 4.) Myos Kaipio
(1995, 76 ) paattelee saman suuntaisesti korostaessaan kasvattajan toiminnan ja tai-

don kannalta kasvattajan yksilona sisaistamén kulttuuri- ja kasvatusmallin olevan
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merkityksellisid. Taman pdivan vanhemmuus vaatii vanhemmilta osin erilaisia kasva-
tuskaytantoja verrattuna edellisten sukupolvien toimintatapoihin. Autoritaarinen kas-
vatus, joka korosti vanhemman auktoriteettia ja lapsen oman tahdon alistamista ei
enéa valttamatta onnistu jalkimodernin yhteiskunnan yksilollisyytta korostavissa per-
heissd. Myds Korhonen (2002) painottaa, ettei lapsuus enéda toteudu vain vanhempi-
en, suvun tai muun lahiyhteisén huomassa samassa mielessa kuin muutama vuosi-
kymmen sitten. Aikuisen arvovallan suhteen ei endd seuraa suoranaisesti mitaan. Ai-
kuisuus sindnsé ei oikeuta maarittelemaan, missa rajat kulkevat. Vanhemmuus on
moninaistunut. (Korhonen 2002,57-59.) Téhan nakemykseen yhtyy myds Bardy
(2002, 39-41) korostaessaan jokaisen vanhemman olevan oman sukupolvensa jasen ja
siten oman aikakautensa kasvatti. Nain vanhemmuus luodaan aina uudelleen.

Monet vanhemmista kuvaaavat aiemmat kasvatustapansa saneleviksi ja aikui-
sen auktoriteettiasemaa korostaviksi toimintamalleiksi. Mit& lievempi erityislapsen
diagnoosi on vaikeudeltaan, sitd helpommin vanhemmat kykenevéat muuttamaan to-
tuttuja toimintatapojaan. Vanhemmat painottavat myds vertaistoiminnan ohella tul-
leista myOnteisistd muutoksista perheiden kasvatuskaytantdihin. Tata kuvaa taitavasti
toimintaan osallistunut entinen yksinhuoltaja ja nykyinen uusperheen &iti, joka on
siirtdnyt oppimaansa varsin menestyksekkéasti myos uuteen parisuhteeseensa. Vaati-
van erityislapsen isa nakee puolestaan vertaistuen kautta saamansa uuden tuen vaikut-

taneen myds perheen siséiseen ilmapiiriin.

Tuntuu jotenkin siltd, ettd mina olisin tullut lapsia kohtaan my6s oikeudenmukaisemmaksi.
En enéa niin paljon sanele kaikkea vaan yritadn perustella paremmin, miksi jotakin tehdaan.
En ihan diktaattorina luettele, ettd ndin vaan tehd&én vaan kuuntelen lasta enemmaén. Sieltd
voi tulla ihan hyvia ratkaisuja. Ja uudessa parisuhteessakin olen oppinut niin, ettd en enaa
kaikesta vastaa vaan annan toisellekin mahdollisuuden huolehtia lapsista.(N5)

Aikaisemmin on elettiin hyvin kielteisessa ilmapiirissé lapsen kanssa, ja kun nyt I6ysi sen
toisenkin myonteisemmaén puolen, miten pystyy lasta kasittelemaan. Ei pelkk&& murahtelua ja
huutamista. Niin kaikille j&& silloin sellainen hyva mieli, mutta ennen kaikkea sille lapsel-
le.(M3)

Taman isan aiemmat kasvatuskdytannot olivat vahvasti vanhemman auktoriteettia
puoltavia ja sita yllapitavia vanhemman kokemuksen mukaan osin myds siksi, etta isa
sai omassa lapsuudessaan samansiséltdisen kasvatuksen. Vanhempi korostaa kuiten-
kin erityisen painokkaasti useaan eri otteeseen, ettei han halua neuvotella kaikista ky-
symyksista lastensa kanssa, silld tiettyyn osaan arkisista kysymyksista hanella tulee

olla yha selked aikuisen ja vanhemman paatésvalta. Vanhempi painottaa todenneen-
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sa, ettei lapsi mene rikki joutuessaan joskus vain tyytyméaan aikuisen tekemaén paa-
tokseen. Tama isa ymmartdd oman vanhemman roolinsa tietyiltd osin saman suuntai-
sesti kuin aiemmin lainattu diti, jonka ndkemyksen mukaan keskusteluyhteys ei valt-
tdmatta onnistunut erityislasten kanssa samoin kriteerein kuin toimittaessa terveiden
lasten kanssa (kt. my®ds s.105, lainaus N10 ).

Erityisesti aidit tuovat esille perustelujen uuden merkityksen keskusteltaessa
erityislasten kanssa. Perustelujen esittdminen auttaa lapsia ymmartamaan tiettyjen
kéaytantojen tarkoituksen esimerkiksi lapsen oman turvallisuuden takia. Vanhemmille,
erityisesti aideille, se merkitsee samassa tilanteessa heidan kokemuksensa mukaan
mahdollisuutta pohtia oman perustelunsa patevyyttd. Tatd korostaa myos Hoikkala
(1993) esittaessaan vanhempien tehtavéksi hyvien edellytysten luominen lasten kas-
vulle huolenpidon, ohjaamisen ja rajojen asettamisen kautta. Tatd mallia voidaan kut-
sua vastuulliseksi vanhemmuudeksi, jolle on ominaista runsas kommunikaatio ja
keskusteleminen lasten ja vanhempien valilld. Keskustelevuus tarkoittaa vanhaksi
koetun kasvatuksen kielteisyyksien vélttamista. (Hoikkala 1993, 52-53.) Ndiden van-
hempien antamassa kasvatuksessa se ilmenee toiveena luontevan ja toimivan vuoro-
vaikutussuhteen syntymisesta perheen sisélla.

Vanhempien oman argumentointi uudistaa myos heidan kokemuksensa mukaan
omaa ajattelua, ja pakottaa tarkastelemaan kasiteltavaa aihetta objektiivisemmin kuin
pelkédn asiantilan toteaminen. Erityisesti tdmé& korostuu kahdenlaisissa perheissa. En-
simmaéisessa ryhmaéssé erityislasten yhtend neurologisena ominaispiirteend on puhut-
tujen sanojen merkitysten sananmukainen totena pitdminen. Toisen ryhmén muodos-
tavat ne perheet, joissa erityislasten kielellisessé kehityksessa on merkittavia viivas-
tymid. Naissa perheissé vanhemmat oppivat k&yttdmaan hyvin selkead, tarkasti arti-
kuloitua ja sanottavaansa perustelevaa puhetapaa. Vanhemmat toimivat ndin myds
ennen vertaistoimintaan osallistumista, mutta eivét aina taysin johdonmukaisesti. Uu-
si vertaisvanhemmilta, mutta my0ds asiantuntijoilta saatu tieto vahvisti aiempaa toi-
mintatapaa, joten siitd alkoi muodostua entista tietoisempi kasvatuskéytantd6 monelle
vanhemmalle. Samalla vanhemmat saivat vahvistuksen ennakkokaésityksilleen perus-
telemisen merkityksestd. Muuttuneessa tilanteessa vanhemmat alkavat kasvattaa maa-
ratietoisemmin ja saavat kokemuksensa mukaan vasta ndin aikaan pysyvia tuloksia
lastensa ongelmakayttaytymisessd. Tamé heijastuu vanhempien mukaan myoénteisesti

perheiden hyvinvointiin ja vanhempien arjessa jaksamiseen.



109

6.4.3 Palkitseminen ja rankaiseminen

Vanhempien kokemuksen mukaan perheiden kasvatusperiaatteiden muuttaminen on
aina hidas ja ty6las prosessi. Erityisesti didit painottavat lastenkasvatuksessaan valit-
toman palkitsemisen merkitysta etenkin niissa perheissa, joissa erityislapsen kayttay-
tymisessa korostuivat keskittymiskyvyttomyys, tarkkaavaisuushéiriot tai ylivilkkaus.
Palkitsemisen merkitystd korostettiin asiantuntijatilaisuuksissa ja vanhemmille suun-
natuissa koulutuksissa, mutta vanhemmat myos keskustelevat vertaisryhmissa hyvin
usein palkitsemisen ja rankaisemisen erilaisista kdytannoista. Naihin viittasivat myods
aiemmin lainatut vanhemmat (kt. myos s.105 lainaus N10 ja N3). Palkitsemisella
vanhemmat tarkoittavat paasaantoisesti lapselle annettua myonteista sanallista palau-
tetta, vanhemman ja lapsen yhteista toimintaa tai jotakin lapsen itsenséd merkitykselli-
send pitamaa asiaa. Isat kayttavat diteja useammin myds rahaa palkitsemiseen saadak-
seen lapsensa kayttdytymaan toivomallaan tavalla. N&in isét kertovat opettavansa lap-
siaan muun muassa yrittelidisyyteen ja vastuun kantamiseen aivan pienisté ja arkisista
asioista alkaen. Eras isistd konkretisoi sen varsin kdytdnnonléheisesti séastéen siten

my06s omaa selkaansa.

Olen ruvennut antamaan lapsille sellaisia evaita pikkuhiljaa tyon tekemisen kautta. Sellainen
joku pieni askare, kevyt, mutta kuitenkin merkityksellinen, josta tulee pojille ja vanhemmille
kaikille hyva mieli. Vaikka puukasa esimerkiksi. Min& halon ne puut ja pojat vie ne liiteriin.
Se, joka vie eniten, saa myds suurimman palkkion. Ja se on ilmeisesti tyydyttanyt poikia, kun
ne odottaa nyt sité palkintoa tydsta.(M1)

Aidit kayttavit palkitsemiseen useimmiten kannustamista ja lapsiensa sanallista roh-
kaisemista, jonka tavoitteena on antaa erityislapsille heidan kaipaamansa onnistumi-
sen kokemus. Erityisesti sita kayttavét kasvatus- ja hoitoalalle kouluttautuneet aidit,
jotka kertovat myods keskustelevansa paljon kaikkien lastensa kanssa. Namé van-
hemmat ndkevat talld kaytannolla olevan mydnteistd merkitystd myos erityislapsen
itsetunnon kehitykselle. Néist4 aideistd poiketen vain yhden &idin kokemuksen mu-

kaan erityislapsen palkitsemisellakin on rajansa ja rajoitteensa.

Palkitseminen toimii aikansa, ja kun lapsi omassa kehityksessaén liikahtaa eteenpdin niin se
on niin kuin sité ei koskaan olisi ollutkaan. Lapset oppii kyseenalaistamaan palkitsemisen ja
sitten ne vield 10yt44 tatd omaa vertaistukea! Siind muistellaan sitten, ettd jossakin tehd&an
sillé lailla ja tuolla toisella talla tavalla, ja meilld ei koskaan ja ikind ei p&d&se mihink&an. Ja
meill& on niin tyls&a.(N3)
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Vanhemmat ymmartévét lasten rankaisemisen olevan hyvin laaja késitekokonaisuus,
joka kattaa erilaisten sanktioiden asettamisen lapselle muun muassa peli- tai kylaily-
kieltoina, mutta myds vanhempien kéyttdmin termein rankaisemista edustivat lapselle
“kiljuminen, karjuminen, huutaminen ja rdyhdiminen.” Sukupuolten valilla esiintyy
késitteen vivahde-eroja siten, ettd aidit puhuvat yleisimmin ”kiljumisesta ja huutami-
sesta”, kun taas isat “karjumisesta ja rayhadmisesta.” Kaikki aiheen esille nostaneet
vanhemmat yrittavat tietoisesti muuttaa tata kasvatustapaansa, mutta hyvin vaihtele-
vin tuloksin. Mit& pidemp&an vanhempi on turvautunut ja keskittynyt nimenomaan
rankaisemiseen palkitsemisen sijasta, sitd vaikeampi tastd tavasta vanhemman mu-
kaan on péasté eroon. Myos Pulkkinen (1994) ja Hirsjarvi ym.(1998) korostavat kaik-
kien kasvatusmenettelyjen olevan vanhempien valitsemia lasten kayttaytymisen séa-
tdmis- ja ohjausmenettelyjd, joilla vanhemmat puuttuvat lastensa toimintaan ja teke-
misiin. Yleisemmin tunnetut kasvatusmenettelyt ovat palkitseminen, rankaiseminen
ja sanallinen ohjaus. Lastenkasvatus sisaltdd siten ne vanhemmuuden kautta tarkoi-
tuksellisesti ja tarkoituksettomasti vélittyvéat vaikutteet, jotka suuntaavat lapsen kehi-
tysta (Pulkkinen 1994, 28; Hirsjarvi & Laurinen 1998, 27.) Vanhemmat painottavat
kuitenkin my®0s erityislapsen diagnoosin vaikeusasteen merkitystd. Mit& haasteelli-
sempi erityislapsi on kasvattaa, sitd vasyneempi vanhempi ja - sitd suurempi alttius
turvautua rankaisua korostavaan kasvatustapaan. Nain puolustautuvat erityisesti pie-
neten lasten vasyneet &idit ja isat.

Lasten fyysisen rankaisemisen kaytantojé késittelevat vanhemmista ainoastaan
isat, joiden omaan lapsuuteen kuului tavalla tai toisella ruumiillinen rankaiseminen.
Kaikkien isien kantana on hyvin kielteinen suhtautuminen lapsen lyomiseen tai fyysi-
seen kurittamiseen. Omia lapsuudenkokemuksiaan néiltdkin osin miehet jakavat vain
kahdenkeskisissa keskusteluissa vertaispariensa kanssa tai miesten saunailloissa.
Erddn isdn kokemuksen mukaan h&nen on jopa mahdotonta tarkastella kriittisesti
vanhemmuuttaan, koska hdnen omat lapsuudenkokemuksensa pitavéat sisallaan liian
paljon omilta vanhemmilta aiheettomaksi ymmaérrettyd fyysisté rankaisemista. Tdma
vanhempi kokee oman vanhemmuutensa ongelmien olevan tietyll& tapaa sidoksissa
lapsuudenkotinsa kaytantdihin. Kuten Wallenius (1996, 14) myds toteaa, vanhemmil-
ta itseltdan voi puuttua kokemuksia tyydyttavasta lapsi- vanhempi — suhteesta, jolloin
heiltd myds puuttuu malli vanhemmasta, joka kykenee myotdeldmaan ja tukemaan

lasta. Hyvé&n vanhemman puuttuessa luodaan utopistinen kuva vanhemmuudesta, jota
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on mahdotonta toteuttaa. Tama isé kuvaa etsivansa eparealistisen mallinsa tilalle rea-
listisempaa toimintatapaa vertaisryhmien kautta yhdessa toisten isien kanssa.
Lapsuudessa koetut rangaistukset voivat jaddda mieleen katkerina kokemuksina,
jotka luovat kielteisid muistoja vanhemmasta. Né&in erityisesti silloin, kun lapsi ei
ymmarrd, mista hanta rangaistiin. Perhe muodostaa suljetun systeemin ja se voi ke-
hittdd omat pakkojarjestelmansd, jolloin perhe voi olla myds pahin. (Pulkkinen
1994,41; Erdsaari 1994, 181.) Lapsuuden kokemukset vaikuttavat taman vanhemman
omaan isyyteen. Vertaistoiminnan kautta isa yrittdd luoda omille lapsilleen perhe-
elamad, jota ei itse saanut, mutta mita olisi aina halunnut omistaa. Sen yhden osan
muodostaa lapselle tarjottu pelosta vapaa kasvuympéristd ja lapsen fyysisen koske-
mattomuuden sisdistaneet aikuiset. Tama isd kuvaa tietoista kasvatusperiaatteiden
muutosta erdénlaiseksi yhden miehen taisteluksi, jota han vanhempana on pakotettu
sotimaan ennen kuin han kykenee madrittelemdin oman perheensd kasvatuskaytan-
not. Tdméan muutoksen puolesta han haluaa toimia vastaisuudessakin. Toisen isén Ki-
peat lapsuudenkokemukset vaikuttavat hdnen omaan vanhemmuuteensa ldhes samalla

tavoin.

Ma olen itse saanut sellaisen kasvatuksen, ettd olen saanut vyolla selkdén ja silleen, etté tun-
tuu. Ei tarvinnut kenenk&an huutaa vaan annettiin selkaan ja silla hyva. Se oli siihen aikaan se
tyyli ja kylla sen muisti pitkén aikaa. Mutta mé en ketéan vahingoita koskaan. Enka varmasti
lyd vaimoa tai ketddn enkda ymmarré sellaista. Ja sellaista mind en halua koskaan omille lap-
sille.(M4)

Vanhemmat eivat néin tyytyneet niihin kasvatuskaytantdihin, joiden kohteena he lap-
sena olivat. My6s Bardy’n (2002, 39-41) mukaan ihmiselle on hyddyllist4 saada kos-
ketus omiin kokemuksiinsa ja niiden heréttamiin tunteisiin, olivatpa ne mité tahansa.
Néin véahenee paine siirtdd sokeasti omaa historiaa lapsiinsa. Toimivampien ja lasten
nékokulmasta vdhemman vahingollisten kayténtojen l0ytdmisessa monet vanhemmis-
ta ovat vield kokemuksensa mukaan etsijan ja kokeilijan roolissa. Tét4 uutta kasva-
tusmallia vanhemmat kertovat kuitenkin rakentavansa jokaisen vertaiskohtaamisen

kautta jokainen perhe ja vanhempi omassa aikataulussaan.
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6.5 Vertaistukitoiminnan vanhempien ideaalityypit

6.5.1 Vertaistukea hakevat vanhemmat

Vanhempien vasyminen erityislapsen vanhemmuuden mukanaan tuomiin haasteisiin
on erds aineiston kattavimmista teemoista. Omien voimien rajallisuuden tunnistami-
nen on tyypillisintd vanhemmille, jotka hakevat aktiivisimmin vertaisvanhempien
kautta saatavaa tukea. Naiden vanhempien toimintaan lahtemisen motiivina on ensisi-
jaisesti oman vanhemmuuden vahvistaminen ja omien voimavarojen l6ytdminen. Sel-
vimmin tdman tuen tarve nayttaytyy niiden vanhempien kohdalla, joiden lapset on
otettu huostaan eri pituisiksi ajoiksi ja osin myds eri syistd. Osa néistd vanhemmista
hakee vertaistoiminnasta tukea oman riittamattomyyden ja syyllisyyden tunteiden ké-
sittelemiseen, jotka syntyvat lasten sijoittamispéatoksistd. Vanhemmat eivat valtta-
matta etsineet vertaisten seuraa vanhemmista, joiden eldmantilanne vastasi yksityis-
kohtia mydten heiddn omaansa, vaan he etsivat kohtaamisten kautta vahvistusta us-
kolleen selviytya perheend ja vanhempina. Vertaisena toisena tunnistaneet sijoitettu-
jen lasten vanhemmat eivét kokeneet, ettd tdma erityista vertaisuutta vaatinut vertais-
suhde olisi tukenut heiddn vanhemmuuttaan erityisen merkittavésti. Vertaistukea na-
méa vanhemmat hakevat luontevammin niistd vanhemmista, joihin heill& on syntynyt
jo aiemmin luottamuksellinen suhde. Naiden vanhempien kohdalla vertaistuen tarkka
fokus ei edellyttanytkaan yhteistd kokemusta, vaan enemmankin vain tunteen kuunte-
levasta ja ymmartavasta vertaisesta, joka jaksaa uskoa vasyneen vanhemman kykyyn
selvitd omasta tilanteestaan.

Perheissa ilmenneet kasvatukseen liittyvat ongelmat ja kysymykset saavat
useimmat vanhemmat hakemaan myds apua vertaistuesta. Namé vanhemmat ovat et-
sineet jo aiemmin asiantuntijatietoa hyvinkin aktiivisesti, mutta osa heista hallitsee
kasvatukseen liittyvaa tematiikkaa myds koulutuksensa tai tyonsa kautta. Vertaisilta
saadun tiedon vanhemmat kokevat kuitenkin merkittdvassa maérin luotettavammaksi,
koska sen pystyy valittdimaan henkild, jolla on siité arkikdytdnnén kokemusta. Erityi-
sesti ne vanhemmat, joiden erityislasten diagnoosi on verrattain tuore, hakevat tata
vertaistuen ulottuvuutta lahes kaikkien tapaamisten kautta. Vertaisten kautta saatu ar-
kitieto yhdistyy kiinteésti seka laake- ettd kasvatustieteelliseen tietoon antaen tarvit-

tavaa tukea perheen uudessa tilanteessa.
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Oman éitiyden vahvistuminen vertaistuen kautta on merkityksellisinta nuorilla
aideilld, jotka kokevat neuvottomuutta ja vasymistd omaan vanhemmuuteensa. Namé
aidit kokevat kaikkein voimakkaimmin my0s ympadriston ja yhteiskunnan vanhem-
muudelle ja erityisesti ditiydelle asettamien vaatimusten ja sosiaalisten normien pai-
neet. Vertaisilta haettu tuki vahvistaa vanhempien kasitysta heille vanhempina, mutta
my®6s perheend sopivista toimintatavoista. Taméa osoittautuu jo riittdvéaksi tuen muo-
doksi merkittavalle osalle &ideista vertaistukea tarvittavan eri pituisen ajan verran.
Tarve oman ditiytensd pohtimiseen korostuu niiden vanhempien kohdalla, jotka ko-
kevat saavansa erittdin niukasti sosiaalista tukea omalta sosiaaliselta verkostoltaan ja
heisté erityisesti l&hiomaisiltaan. Oman &didin antaman tuen merkitysta vanhemmuu-

teensa korostavat lahes kaikki vertaistukea hakeneet aidit.

6.5.2 Vertaistukea jakavat vanhemmat

Monet vanhemmista eivat kokeneet olevansa vain vertaistukea tarvitsevia vanhempia
vaan myos vertaistukea jakavia osapuolia. Erityisesti tdmé tulee nakyvaksi niiden
vanhempien kohdalla, joilla on elettynd jo useiden vuosien kokemus erityislapsen
vanhemmuudesta. Ndiden vanhempien motiivi vertaistoimintaan osallistumiselle 1ah-
tee heidan vilpittomasta ja pyyteettomastd, jopa altruistisesta halustaan auttaa toisia
vanhempia. Namé vanhemmat tuovat vertaisryhmiin jaettavaksi kaiken kokemuksen-
sa ja tietonsa erityislapsen vanhemman arjesta, mutta myos lapsen kasvattamisen ja
hoitamisen problematiikasta. Samat vanhemmat antavat myoés luvan yhteystietojensa
luovuttamiseen niille vertaista etsiville vanhemmille, joille ryhmien tarjoama tuki ei
riitd. He jakavat my0s peittelematta epdonnistumisen ja pettymyksen kokemuksensa
vanhemman roolista kasin nuoremmille erityislasten vanhemmille. Vastalahjaksi he
eivat kokeneet tarvitsevansa nailta vanhemmilta mitéan, vain tdman puhtaan antami-
sen ilon. Mentorina toimivat vanhemmat ovat omassa vanhemmuudessaan jo selkeés-
ti ohittaneet erityislapsen diagnosoinnin aiheuttaman tunteiden tasolla ilmenevén Krii-
sivaiheen, jolloin he hyvaksyvéat myo6s tunnetasolla erityislapsen mukanaan tuomat
kysymykset. Tdman vaiheen kokevat saavuttaneensa myds ne muutamat vanhemmat,
jotka vertaistoimintaan lahtiessaan olivat selkedsti kuuluneet vertaistukea hakevien
vanhempien suureen ryhmaéan, mutta riittdvasti vertaistukea saatuaan ottavat hyvin

luontevasti ja aktiivisesti myos ohjaavan, kokeneen erityislapsen vanhemman roolin.
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Uusperheiden mukanaan tuomat haasteet yhdistettyna erityislapsen hoidon ja
kasvatuksen kysymyksiin antavat miehille mahdollisuuden toimia toisia isia ohjaavi-
na mentoreina. Yksinhuoltajuus ei koskettanut ketddn vertaistoimintaan osallistunutta
isdd henkilokohtaisena kokemuksena, mutta yksinhuoltajaéitien kokemuksia on run-
saasti, koska jokainen uusperheiden dideista oli ennen uutta parisuhdettaan eri pitui-
sen jakson myos yksinhuoltajana. Ydinperheiden isét jakavat luontevasti isyyteen liit-
tyvaa ohjausta erityisesti miesten kesken toteutetuissa vertaistapaamisissa. Mento-
rointi pitaa sisallaan avioliittoon, parisuhteeseen ja lastenkasvatukseen liittyvaa ohja-
usta, joka lahtee liikkeelle miehen ja isdn nakokulmasta. Uusperheiden didit eivat
ohjanneet toisia naisia uusperheen ditiyteen, koska jokainen dideista rakentaa omaa
aitiyttddn eradnlaisena jatkumona yksinhuoltajaditiydelle. Uudessa elaméntilanteessa
miehet tarvitsevat, mutta myos ottavat kiitollisena vastaan saamansa selkean masku-
liinisen ohjauksen ja tuen.

Vertaistukea jakavilla vanhemmilla on pé&éséantoisesti muita vertaistoimintaan
osallistuvia vanhempia kattavampi sosiaalinen verkosto, joka on osin muodostunut jo
niind vuosina, jolloin vanhemmat hakivat itse aktiivisesti tukea vanhemmuuteensa.
Tama sosiaalinen verkosto koostuu eri vanhemmilla hyvinkin erilaisista toimijoista.
Vahvimmin mentoriksi itsensa mieltdneilld vanhemmilla sosiaalisen tuen l&hteend
ovat muita useammin oma puoliso ja perhe, sisarukset ja lahiomaiset, hyvat ystavat ja
tukitoiminnan kautta saadut uudet vertaisvanhemmat, mutta myos itselle merkitta-
vaksi koetut asiantuntijat. Mit& kattavampi sosiaalinen verkosto vanhemmilla on, sita
suurempi oli heidén julkituotu toiveensa tukea toisten vertaisten vanhemmuutta men-

toroinnin avulla kohti mahdollisimman tdysivaltaista vanhemmuutta.

6.5.3 Vertaistukea arvioivat vanhemmat

Vertaistuki synnyttdd luonnollisesti vanhemmissa erilaisia odotuksia toiminnan sisél-
t04 kohtaan, mutta myds kriittistd arviointia. Kaikki vanhemmat eivat kokeneet saa-
neensa toiminnasta omaan vanhemmuuteensa sitd tukea, mitd olivat vertaistukitoi-
minnasta lahteneet etsimaan. Erityisen selkedsti tdmé nakyy aiemmin runsaasti pet-
tymyksen kokemuksia saaneiden vanhempien kohdalla, joiden toleranssikyky sietda
uusia pettymyksia on selkedsti alhainen. Namé& vanhemmat kritisoivat toisten van-

hempien tapaa toimia vertaisryhmissa itsekkééksi ja pienid kahdenvalisia vertaissuh-
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teita suosiviksi. Tdman sisaltoista arviointia antaa vahvimmin vain yksi toimintaan
osallistuneista isistd, mutta vastaavasti niin ei kokenut suoranaisesti kukaan toimin-
taan osallistuneista &dideista. Kritiikkia esittdnyt mies ei kokenut, etta han olisi tullut
riittdvasti kuulluksi, ymmarretyksi toisten vertaisisien joukossa tai, ettd hénesta olisi
oltu aidosti kiinnostuneita persoonana, isdna ja vanhempana. Tama isd syyttaa suo-
raan toisia isid omalla kohdallaan toteutumattomasta vertaistuesta. Vanhempana hén
kaipasi nimenomaan oman sukupuolensa tarjoamaa vertaistukea, mutta hanta kiin-
nostavat keskustelunaiheet olivat h&nen oman kokemuksensa mukaan selkedsti
enemman vertaistoimintaan osallistuvia aiteja lahempdand. Vertaistuki on hanelle
merkittdvassa maarin pettymys.

Vertaisryhmisséd hyvin laajasti kédytetty tapa keventda tilannetta leikinlaskun
keinoin ei ndyttdytynyt ongelmattomana kaikille vanhemmille. Sitd arvioivat van-
hemmat ovat kaikki &iteja. Miehille vertaisryhmissa kaytetty huumori ndyttaytyy jopa
tyémenetelmand vaikeiden kysymysten tydstdmiseen. Tapaa arvioivat vanhemmat
kokevat leikin laskemisen joskus jopa henkilokohtaisena loukkauksena, vaikka huu-
mori ei kohdistunut suoranaisesti heihin vaan valillisesti heidan tarkeind pitdmiinsa
arvoihin kuten ihmisten samanarvoisuuteen. Kritiikki& esittdvat myds ne vanhemmat,
jotka itse kayttévat vertaisryhmissa huumoria tavalla, joka saattaa pahoittaa tahatto-
masti jonkun toisen vanhemman mielen. Kuitenkin vertaisryhmien toimintatapaa ar-
vioineet vanhemmat edustavat samalla aktiivisempia ja motivoituneimpia toimintaan
osallistuneita vanhempia, jotka kokevat vertaistuen kokonaisuudessaan mydonteiselld
tavalla itselleen ja koko perheelleen merkitykselliseksi tuen antajaksi. Monipuolinen
toimintaan osallistuminen antaa néille vanhemmille muita vanhempia kattavamman

kokonaiskuvan vertaistuen mahdollisuuksista, mutta myos sen ongelmista.

6.5.4 Vertaistukea analysoivat vanhemmat

Vanhempien tarve ja toisaalta kyky analysoida vertaistukea selittyy monin eri tavoin.
Osa vanhemmista pohti vertaistuen sisaltéa ja tavoitteita jo ennen toimintaan l&hte-
mista koulutuksensa, tydtehtaviensa tai tietyn vapaa-ajan toiminnan kautta saamansa
arkikokemuksen kautta. Ném& vanhemmat hakevat hyvin tietoisesti vertaistoiminnas-
ta toistensa tukemista, supportiota, mutta myds luontevaa mahdollisuutta hapeén,

syyllisyyden ja riittamattomyyden kokemusten jakamiseen. Jotkut vanhemmat kéyt-
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tavat nditd kasitteitd paivittdin myos tyotehtavisséan, joten niiden luonteva siirtami-
nen vertaisryhmiin ei ollut ongelmallista, muttei mydskéaéan itse tarkoituksellista.
Tyon kautta tapahtuva vertaistuen analysointi on opettanut néit4d vanhempia pohti-
maan vertailta saamansa tukea tydryhman yhtend jésenend, ja tdamén toimintamallin
siirtdminen vapaa-ajalla tapahtuvaan vertaistukiryhmaén onnistuu nailtd vanhemmilta
vaivattomasti. Eri sukupuolien Vélilla ei ollut havaittavissa eroavaisuuksia vertaistuen
analysoinnin tarpeessa, vaan erot vanhempien valilla syntyivdat enemmankin perheen
kokonaistilanteen mé&arittdmien vaatimusten kautta. Haasteellinen vanhemmuus haas-
taa myds vanhemmat pohdintaan ja luo kompetenssia, jota perheen arjessa tarvitaan.

Omaa lapsuuttaan ja syntymakotinsa kasvatuskaytantdja aikuisuudessa pohti-
neet vanhemmat kokevat tarvetta analysoida vertaisryhmien antamaa tukea itsendi-
sesti tai vertaisparin kanssa, jolloin vanhemmille syntyy subjektiivinen ymmarrys
vertaistuen merkityksestd omalle vanhemmuudelleen. Erityisesti lapsuudessaan ai-
heetonta fyysista rankaisemista tai suoranaista laiminlyontid kokeneet vanhemmat
analysoivat toimintaan osallistumisen motiivejaan, koska ndma Kkipeét varhaislapsuu-
den kokemukset ovat siihen osaltaan pakottaneet. Naille vanhemmille on tyypillista
selked muutoshalukkuus oman eldmansé toimijoina. Tastd muutosprosessista he eivét
kokeneet selvidvansa ilman vertaisten antamaa tukea. Toiset vanhemmat toimivat
heille ik&an kuin peileind, joiden avulla omaa vanhemmuutta kykenee vasta tietoisesti
muuttamaan erisiséltdiseksi. Ihmistd kuuntelevaksi, lasta ymmartavaksi ja laheista
lyomattomaksi.

Vertaistuen erilaiset merkitykset ja niistd tehdyt tulkinnat saavat monet van-
hemmista pohtimaan vertaistoiminnan kautta syntyneitd ystavyyssuhteita. Syntynyt
analyysi on tarkkaan pohdittua ja kipeédn aitoa tilitysta kaikkien sitd tehneiden van-
hempien osalta. Vertaistuen ja ystavyyden vélistd problematiikkaa analysoivat tar-
kimmin ne vanhemmat, joiden ystavyys on laajentunut myos varsinaisen vertaistuki-
ryhmatoiminnan ulkopuolelle. Télléin vanhemmat ja perheet tapaavat toisiaan itse-
néisesti omalla vapaa-ajallaan ilman ulkopuolista koordinointia tai kontrollia. Ver-
taistukitoiminnan tavoitteena voidaan pitdd myos toiminnan itsensa tekemista lopulta
tarpeettomaksi.

Syntyneet vertaissuhteet ovat tietyiltd osin ristiriitaisia ja jannitteisia, jolloin
niiden kautta saatu tuki saa erilaisen tulkinnan jokaiselta siihen osallistuneelta. Tama
pakottaa vanhemmat ja avioparit kahdenkeskiseen dialogiin vertaissuhteen vaatimus-

ten tasosta ja suhteen sitoutumisasteesta. Vaativat vertaissuhteet pakottavat vanhem-
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mat analysoimaan vertaistukitoimintaa eri mittakaavassa verrattuna useimpiin toimin-
taan osallistuneisiin vanhempiin. Kuitenkin osalle vanhemmista vertaissuhteista
muodostuu myds selked ystdvyyden varaan rakennettu sosiaalinen verkosto, jonka
antama tuki on ainutkertaista ja siten merkityksellistd. Né&in erityisesti niiden van-
hempien osalta, jotka I0ytavat vertaisten joukosta persoonaltaan, huumorintajultaan ja
elamantilanteeltaan itselleen sopivan dyadin, parin. Néiden parien muodostamat toi-
siaan ristedvat verkostot muuttuvat ja rakentuvat joustavasti vanhempien ja perheiden
tarpeiden mukaan, ja osaltaan ne toteutuvat myos itsendisesti varsinaisen vertaistoi-
minnan ulottumattomissa. Vanhemmuus vahvistuu ja voimistuu vanhempien itsensa

maarittdmana ja toteuttamana.

6.6 Yhdistetyt ideaalityypit

6.6.1 Osallistuvat mentorit

Vertaistukitoimintaan osallistuneet vanhemmat muodostavat tulkintani mukaan sel-
kedsti kaksi erilaista yhdistettyd vanhempien ideaalityyppid, joiden vélilla on havait-
tavissa selkeitd eroavaisuuksia. Ensimmainen yhdistetty ideaalityyppi, joista kaytén
késitettd osallistuvat mentorit, rakentuu vertaistukea hakevista, mutta sitd myds osin
jakavista vanhemmista. Naille vanhemmille on tyypillista tiivis keskindinen kanssa-
k&dyminen vertaisryhmien kokoontumisissa, mutta myos itseohjautuvasti sen ulkopuo-
lella sek& aktiivinen toimintaan osallistuminen. Osa ndistd vanhemmista hakee ver-
taistukea lahes kaikkien tarjottujen toimintamuotojen kautta. Vanhemmat etsivét ver-
taistoiminnan kautta myds uusia ystavid, koska erityislapsen vanhemmuus on aiem-
min eristanyt perhettd ja vanhempia synnyttden vahvaa yksindisyyden ja jopa riitta-
mattomyyden tunnetta suhteessa toisiin perheisiin ja vanhempiin. Vanhemmat koke-
vat yleisesti tulleensa leimatuksi huonoksi vanhemmiksi ympardivén yhteiskunnan
taholta.

Vanhempien tuen tarvetta selittdd osaltaan my0s verrattain tuore vanhemmuus,
pienet lapset, haasteelliset erityislapset ja perheen riittdméttomaksi koettu sosiaalinen
verkosto, johon vertaistuen kautta haetaan mydnteistd muutosta. Toimintaan osallis-
tuminen lisdd vanhempien voimavaroja merkittavéasti, jolloin ndma vanhemmat toi-

mivat mentoreina my6s myohemmin mukaan tulleille erityislasten vanhemmille ja
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perheille. Toimintaan osallistuneista vanhemmista erityisesti miehet toimivat uusper-
heiden isien ohjaajina myos perheeseen, lastenkasvatukseen ja - hoitoon seka pa-
risuhteeseen liittyvissé kysymyksissa. Mentorointi on vanhemmille vapaaehtoista ja
sité el erityisesti miltd&n taholta suunniteltu, ohjattu tai valvottu. Vanhemmat ottavat
ohjauksesta harkintansa mukaan tiettyja kéytant6ja arkeensa, mutta myds hylkaavat
helposti toimimattomia.

Mentorina toimivat useimmiten vanhemmat, jotka ovat ialtdan vertaistoimin-
taan osallistuneista aikuisista vanhimpia. T&llGin yleinen elaméankokemus ja pidempi
kokemus vanhemmuudesta luo vanhemmalle tarpeen jakaa laajaa tietotaitoaan nuo-
remmille vertaisille. Namé vertaissuhteet syntyvét hyvin helposti ja luontevasti, ja
tallaista suhdetta kaipaavat erityisesti didit, joilla on etdinen suhde omaan aitiinsa.
Kuitenkin mentorius toteutuu myds iéltd&dn samaan ikakohorttiin kuuluvien vanhem-
pien vélill4 tilanteessa, jossa perheiden erityislapsilla on useiden vuosien tai jopa yli
kymmenen vuoden ikdero. Uusperheiden isat hakevat ohjausta ja tukea erityisesti toi-
silta isiltd oman isyytensa ja vanhemmuutensa vahvistamiseen. Néin tapahtuu etenkin
niiden vanhempien kohdalla, jotka perustivat perheen vasta ensimmaisté kertaa. Tuen
tarvetta lisdd myos néiden isien osalta tulkintani mukaan se, ett& naiden uusperheiden
isat tulivat vanhemmiksi jo diagnosoitujen erityislasten perheisiin. Erityislapsen bio-
loginen isyys toteutui vain yhden vertaistoimintaan osallistuneen uusperheen isan ko-
kemuksena. Vanhempien vertaistuen tarve korostuu myo6s niissé isien kuvaamissa
perheissd, joissa vanhemman lapsuudenkokemukset olivat tietyltd osin raskaita ja
osin jopa traumaattisiakin. Naméa vanhemmat hakevat tietoisesti uutta mallia aiempi-
en sukupolvien kayttdmien kasvatusmetodien tilalle. Erityislapsen vanhemmuus oh-
jaa uusien kaytantojen etsimiseen ja synnyttaa osaltaan myonteisend koetun murrok-

sen perheiden kasvatuskulttuuriin.

6.6.2 Analyyttiset ymmartajat

Vanhemmat tuovat vertaisryhmiin aina myos aiemman elaménkokemuksensa, koulu-
tuksensa ja tyonsa tuoman kompetenssin sekd persoonalliset tuen tarpeensa. Tulkin-
tani mukaan vertaistukea arvioivat vanhemmat ja sitd analysoivat vanhemmat muo-
dostavat toisen vanhempainideaalityypin, josta kdytan kasitetta analyyttiset ymmarta-

jat. Ominaista talle ideaalityypille on tarve analysoida tarkasti vertaistuen tarvettaan
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ja sen saatavuutta vertaistukitoiminnan kautta, mutta myos saadun tuen merkityksen
kriittistd arviointia. Ndille vanhemmille on tyypillistd muihin vertaistoimintaan osal-
listuneisiin vanhempiin verrattuna vahvempi ja toimivampi suhde omaan puolisoon ja
perheen sosiaaliseen l&hiverkostoon, mutta myds osin ristiriitaiset tunnesuhteet suh-
teessa lahisukulaisiin seka kriittinen suhtautuminen tiettyihin asiantuntija- ja auktori-
teettitahoihin. Arvostelu kohdistuu voimakkaimmin terveydenhuollon ja koulutoimen
viranomaisiin. Vertaistukiryhmien tarjoama tuki antaa kritiikille turvallisen késittely-
foorumin, jonka lojaalisuuteen ja vaitiololupaukseen kyetdan taydellisesti myos luot-
tamaan.

Vertaistuelle asetetut odotukset eivat aina tdyttyneet ndiden vanhempien toi-
veista ja ennakko — oletuksista huolimatta, vaikka vanhemmat eivét kuvanneet odot-
taneensa kohtuuttomia. N&in vertaistuki muodostuu sitd kaipaavalle vanhemmalle
uudeksi frustraatioksi, joka entisestddn lisad ja korostaa vanhemman kokemusta per-
heensd erilaisuudesta myds suhteessa toisiin erityislasten perheisiin ja vanhempiin.
Selkeimmin ndin tapahtui miehen pettyessa toisten isien antamaan riittdméattomaan
vertaistukeen, jolloin vanhemman kokemuksena on yksindisyyden ja eristdmisen
emootio tukea antavaksi tarkoitetun ryhmén sisélla.

Vertaisryhmat tarjoavat vanhemmille mahdollisuuden hépedn ja syyllisyyden
tunteiden kasittelemiseen turvalliseksi koetussa vertaisten joukossa. Tahén analysoin-
tiin kokevat tarvetta seka isat ettd aidit, mutta osin eri syista. Aidit hakevat ryhmén
hyvéaksyntdd tuomalla usein huumorin keinoin ryhmén arvioitavaksi omat epdonnis-
tumisensa kasvattajana, ditind, naisena tai puolisona. Kollektiivinen tunteiden jaka-
mien puolittaa oman emootion voimakkuutta ja antaa vanhemmille kaivatun koke-
muksen toimintansa hyvaksyttavyydestd. Aihe, jolle kyettiin yhdessd nauramaan, ei
voinut olla niin vakava ja lopullinen kuin vanhempi on sen omassa eldméssééan koke-
nut. Vertaisryhmat auttavat néitd vanhempia suhteellistamaan asioita vanhemmuu-

dessaan, mutta joskus my6ds muuttamaan eldmansé arvojarjestysta.
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7 POHDINTA

Tutkimuksen tarkoituksen oli selvittaa erityislasten vanhemmuutta tukevan vertaistu-
kihankkeen antama tuki vertaistukitoiminnan eri toimintamuotojen kautta. Tavoittee-
na oli myos tutkia erityislasten vanhempien vertaistukitoiminnalle antamia merkityk-
si& tutkimusongelmien mukaisesti. Tutkimus oli aineistol&dhtdinen ja tutkimusote in-
duktiivinen eli yksityisesta yleiseen eteneva.

Tavoitteenani oli lahted liikkeelle mahdollisimman ennakkoluulottomasti. Tama
ei kuitenkaan onnistunut vaivattomasti, silla olen tydskennellyt tutkittavan vertaistu-
kitoiminnan projektivastaavana kolmen vuoden ajan. Ndin vanhemmista, heidan per-
heistddn ja tuen tarpeistaan on véistimattd muodostunut jo kdytdnnon kokemuksen
perusteella erilaisia tulkintoja. Toisaalta vanhempien henkilékohtainen tunteminen on
ollut omalta osaltaan luomassa luottamuksellista ilmapiirid tutkimusta ja sen tarkoi-
tusta kohtaan. Tutkimuksen luotettavuus ei nain tulkintani mukaan véhene tutkijan ja
vanhempien aiemman henkilokohtaisen tuntemisen perusteella, vaan nakisin sen
muodostuneen jopa tutkimukselle eduksi. Luottamus haastattelijaa kohtaan vaikutti
positiivisesti myds vanhempien vastausmotivaatioon. Vanhempien vastaukset olivat
néin mahdollisesti rehellisempid, syvallisempid ja aidompia tilanteessa, jossa van-
hemmat saattoivat olettaa tutkijan muistavan myds aiempien keskustelujen siséltéa
toimintavuosien ajalta. Nain tutkimuksessa véltettiin niin sanotun onnellisuusmuurin
rakentumiselta informantin ja tutkijan valille, jolloin vastaaja pyrkisi antamaan tut-
kimustilanteessa vain sosiaalisesti hyvéksyttyja vastauksia.

Tutkija tuo tutkimusprosessiin tiedostamattaan myods omat kasityksensa, elé-
mankokemuksensa ja arvonsa. Ne heijastuvat valinnoissa aiempaa tutkimuskirjalli-
suutta valitessa, tutkimusaineistoa rajatessa, mutta myos tavassa tehda tulkintoja ai-
neiston merkityksistd. Valintakriteerien oikeellisuus aiheutti pohdintaa myds téssa
tutkimuksessa kautta koko tutkimusprosessin. Harkinnanvaraisen otoksen valintakri-
teerit vaikuttivat saadun tutkimusaineiston sisaltoon merkittavésti. Kuitenkin tavoit-
teenani oli koota uutta tietoa vertaistuen merkityksesta erityislasten vanhemmuuden
tukemisessa ja tata tietoa saadaan luotettavimmin vain niiltd vanhemmilta, jotka ovat
osallistuneet toimintaan aktiivisesti ja sitoutuneesti. Tamé selittdd harkinnanvaraisen

otoksen. Haastattelemalla vain toista sukupuolta edustavia vanhempia nakékulma
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tutkittavaan aiheeseen olisi erilainen ja kapeampi, joten valitsin haastateltaviksi seka
isia ettd aiteja. Valitsemalla haastattelun aineistonkeruumetodiksi sain mahdollisesti
kattavamman ja laajemman tutkimusaineiston kuin kyselylomaketutkimuksella, jol-
loin myos henkilokohtainen kontakti olisi jadnyt syntymatta. Tukeutumalla erilaiseen
ldahde — ja tutkimuskirjallisuuteen tutkimusaineiston 16ydoista olisi saattanut nousta
esille erilaisia merkityksia ja tulkintoja. Kéyttamani lahdekirjallisuus aiempien tutki-
mustietojen osalta painottuu yhdysvaltalaisiin, suomalaisiin ja virolaisiin tutkimuk-
siin, mutta siitd puuttuvat esimerkiksi saksalaiset tai ruotsalaiset tutkimuslahteet.
Tutkimusaineiston erilaisella rajauksella tai painottamisella olisin voinut péatya eri-
laisiin johtopaatoksiin. Analysoinnin ulkopuolelle rajasin aineistosta marginaalisen
osan, koska tulkitsin annetun informaation olevan liian henkilokohtaista téssa tutki-
muksessa kaytettdvaksi. Kdytetyt aineiston autenttiset lainaukset olisin voinut valita
toisin tukemaan tulkintojen oikeellisuutta. Laaja aineisto antoi mahdollisuuden valita
mahdollisimman kuvaavia ja tarkkoja lainauksia, mutta valintojen tekeminen ei ollut
yksiselitteista. Tutkijana on vain luotettava omaan ymmarrykseen valittaessa eri vaih-
toehtojen vélilla. Tutkimuksen kannalta ehdotonta ja oikeaa totuutta ei koskaan kyeté
saavuttamaan. Nain kattavasta ja sisélloltddn monipuolisesta tutkimusaineistosta toi-
nen tutkija olisi mahdollisesti tehnyt osin myos erilaiset tulkinnat. Tutkimuksessa on
aina kysymys valintojen, rajausten ja tulkintojen erilaisesta yhdistamisesta ja niiden
loputtomasta vaihtelusta.

Vanhempien kokemukset vertaistuen merkityksestd erityislapsen vanhemman
tuen muotona, siihen liittyvista toiveista ja perheen kaytettavissa olevista voimava-
roista olivat tutkimuksessa olennaista. Tutkimuksessa sitouduttiin ekokulttuuriseen
nékemykseen, jossa vanhempien ja perheen toimintaa méarittavia ja ohjaavia tekijoita
etsitddn ymparoivasta yhteiskunnasta. Erityislasten vanhempien tuen tarvetta tarkas-
teltiin suhteessa heitd ympardiviin toimijoihin siten, etta liikkeelle l&hdettiin dyadista,
vanhempien muodostamasta parista laajentuen lopulta késittdmaan yhteiskunnan ra-
kenteelliset ja kulttuuriset toimijat ja erilaiset jarjestelmat.

Tutkimuksen keskeiset tulokset vahvistavat tietyiltd osin aiempien tutkimustu-
loksia tarkasteltaessa vertaistuen saamia merkityksid vanhemmuuden tukemisessa ja
vahvistamisessa. Kuitenkin tutkimus tuo samalla nékyvaksi tietyiltd osin myds uutta
tietoa vertaistuen tarvetta, merkitysta ja erilaisia tulkintoja selittavista tekijoista, joita
aiemmat tahan tutkimukseen liittyvat merkittavaksi kasittdmani tutkimuslahteet eivat

kosketa, tunne tai selitd. Tutkimustulokset eivét ole kuitenkaan laajemmin yleistetta-
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vissd koskemaan kaikkea erisisdltdisten vertaistukiryhmien kautta saatavaa tukea,
mutta ne tukevat aiempien tutkimusten samansuuntaisia tuloksia ja antavat samalla
uutta tietoa erityislasten vanhempien vertaistuelle antamista merkityksista ulkopuoli-
sen tahon koordinoimassa vanhempien vertaistukiohjelmassa.

Vertaisryhmien keskustelujen antama tuki. Vanhemmat kokevat vanhemmuu-
tensa vahvistuvan ja keskinaisen luottamuksen rakentuvan vahvaksi monipuolisen
toimintaan osallistumisen kautta. Vertaisryhmat tarjoavat mahdollisuuden kokemus-
ten, tiedon ja tuen vaihtamiseen. Toiminnan kautta syntynyttd vertaistukiverkostoa
tarvitsevat erityisesti perheet, jotka vasta opettelevat arjessa selviytymisen taitoja tai
joiden oma sosiaalinen tukiverkosto on ohut ja perheen tarpeet huomioiden riittamé-
ton. Positiivisen palautteen saaminen omasta vanhemmuudesta vahvistaa vanhemman
kokemusta tavoiteltavasta vanhemmuudesta, isyydestd ja aitiydestd. Taman liséksi
vertaisryhmat antavat erityisesti isille kaivatun mahdollisuuden pohtia omaa isyyttaan
yhdessa toisten miesten kanssa. My6s Seligmanin ym. (1989 ) tutkimusten mukaan
tukiryhmat auttavat isid kohtaamaan myonteisesti lastensa erilaisuuden ja opettavat
keskustelemaan kannustavassa ilmapiirissad perheen arkisista ongelmista. Kuitenkin
erityisesti suomalaisessa isékulttuurissa ei ole ollut sellaista yhteiskunnallista keskus-
teluperinnettd, jossa isyydesté olisi tarvinnut keskustella tai neuvotella miesten kes-
ken (Huttunen 2001). Vertaisryhmaét ovat antaneet taméan mahdollisuuden aktiivisesti
osallistuville isille. Olisivatko ndm4 erityislasten isat ilman erityislapsiaankin olleet
luomassa uutta suomalaista isdkulttuuria?

Ammattilaisten tarjoaman tiedon ja tuen liséksi perheet tarvitsevat vertaisten
kokemuksia ja tietoja. Taméa liittyy vanhemmuuden taysivaltaistamista korostavaan
nédkemykseen, jossa yhteisty0 nahdaan eri tahojen valilla vastavuoroiseksi prosessik-
si, joka tuottaa toivotun muutoksen (Cochran 1987; Mattus 1993b; Jones ym. 1996;
Kuru 1999; Méatta 1999; Santelli 2002). Ndin vanhemmat oppivat luottamaan omaan
vaikutelmaan ja asiantuntijuuteensa. Vanhempia arvostetaan ja perheiden toiveisiin
pyritdén vastaamaan heidan omista tarpeistaan kasin. Vanhempien oma itsearvostus
kasvaa ja heidan suhteensa lahiympéristoon vahvistuu. Kdytannon tasolla nakisin tar-
kedksi ymmartad vanhempien tukemisen perustana olevan aina perheen yksiléllisten
vahvuuksien tunnistamisen ja erittelyn, mutta myds niiden aidon arvostamisen. Tama
el mitatoi tai véheksy yhteisty6ta vanhempien ja erityislapsen hoidon ja kasvatuksen
asiantuntijoiden vélilla, vaan antaa siihen aidon vanhempi- ja perhekeskisen nako-

kulman. Vanhemmat n&hdaan siten taysivaltaisina kumppaneina, jotka ymmarretddn
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perheensd ja oman vanhemmuutensa parhaiksi asiantuntijoiksi. Samalla se korostaa
vanhempien oikeutta etsid tukea vanhemmuuteensa viranomaistahojen ulkopuolelta
vertaistukitoiminnan eri palvelumallien kautta.

Perheet kokevat l0ytdneensd arkeensa uusia voimavaroja, mutta samalla saa-
neensa vanhempana toimimiseen myas erilaisen mallin esimerkiksi muuttaessaan ai-
emmin autoritaarisia eli kontrolloivia ja tottelevaisuutta korostavia kasvatuskéaytanto-
jaan autoritatiivisemmaksi, jolloin vanhempi pyrkii vaikuttamaan lapsen toimintoihin
rationaalisesti (vrt. Pulkkinen 1994). Suomalaista kasvatuksen muutoksen siirtymia
tutkinut Korhonen (2002) on kuvannut omissa tutkimuksissaan saman sisaltoista
muutosta tottelevaisuuskulttuurista puhe- ja neuvottelukulttuuriin. Myds Seligman
ym.(1989) havaitsi tutkimuksissaan vertaisryhmien antaman tuen tarjoavan roolimal-
leja, joita vanhemmat pyrkivat tietoisesti kasvattajina jaljittelemaédn. Tassa tutkimuk-
sessa tulkitsen vertaistuen muuttaneen kasvatusmalleja erityisesti asiantuntijatilai-
suuksien, koulutusten ja vertaisryhmakeskustelujen kautta. Toimintaan osallistumi-
nen lisasi vanhempien pyrkimysté neuvottelevampaan kasvatustapaan, joka kuitenkin
séilyttdisi aikuisten oikeuden asettaa lapselle rajat ymmartéden samalla erityislapsen
neurologisen tai fysiologisen erilaisuuden.

Sijoitettujen lasten vanhempien vertaistuen tarve tulee nékyvaksi vanhempien
késitellessa omia riittdamattomyyden ja syyllisyyden kokemuksiaan liittyen lasten
huostaanottoihin. Néaiden tilanteiden kuvaaminen nostaa vanhemmissa esille vahvoja
emootioita. Tat4 voisi selittdd ekokulttuuriseen teoriaan liittyvélla nakemyksella yh-
teiskunnassa vallitsevista arvoista, normeista ja kasityksista, jotka vaikuttavat perhee-
seen ja siten myds vanhempien kokemukseen normien mukaisesta vanhemmuudesta
(Bronfenbrenner 1981a; Seligman ym. 1989; Gallimore 1989; kt. my0s Tauriainen
1995). Naméa kulttuurisesti méaritetyt nakemykset maarittelivat ndiden vanhempien
késityksen mukaan myds hyvan ja riittdvdn vanhemmuuden Kriteerit, joita sijoitettu-
jen lasten vanhemmat eivét kokeneet tayttavansa. Tdman huonommuuden tunteen ja-
kamiseen vanhemmat tarvitsivat vertaistukea, jota saatiin myos niiltd vanhemmilta,
jotka eivat olleet kokeneet vastaavaa, vahvasti vanhemmuuttaan haastavaa elamanti-
lannetta. Sijoitettujen lasten vanhemmat olivat pakotettuja arvioimaan omaan van-
hemmuuttaan ja sen riittavyytta suhteessa erityislapsiinsa tilanteessa, jossa ympéaroiva
yhteiskunta toimillaan osoitti ettei usko vanhempien omaan kyvykkyyteen huolehtia
lapsistaan. Vastaavaa pohdinta voi jaada syntymaétté niilla vanhemmilla, joilta henki-

sesti raskaana koettu huostaanoton kokemus henkilokohtaisesti puuttuu. Vertaisryh-
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missa tdman kokeneiden vanhempien jakamat tunteet synnyttavat myos osalle toisista
vanhemmista tarvetta visioida vastaava tilanne omakohtaisesti lahitulevaisuuteen.
Erityisesti néin tapahtuu niiden vanhempien kohdalla, joiden lapsilla on sama diag-
noosi ja sukupuoli kuin huostaan otettujen lasten perheiden erityislapsilla. Toisen
vertaisvanhemman kokemus auttaa ndin vanhempia mielikuvatasolla ennakoimaan
omaa perhetilannetta rakentamalla luottamusta siihen, ettd vastaavasta elamantilan-
teesta kykenisi myds itse vanhempana ja perheena selviytymaan riittavan tukiverkos-
ton avulla.

Vertaistoiminnan kautta syntyneet ystavyyssuhteet. Vanhan sanonnan mukaises-
ti ystavistd muistetaan vain ne, joiden kanssa on yhdessa myds itketty. Ystavyyden
syntyminenkin on kasitykseni mukaan aina suuri salaisuus ja monien eri osatekijoi-
den summa. Ystavyyttd voidaan myos tietoisesti hakea vertaistoiminnan kautta. Toi-
minnan kautta syntyi uusia sosiaalisia verkostoja, mutta myds toisiaan risteavia ysta-
vyyssuhteita, joiden syntymiseen tarvittiin aikaa, ehdotonta luottamusta ja merkitta-
vaa vertaistuentarvetta. Vanhempien ja perheiden eristaytyminen ympérdivasta yhtei-
sOstd vahenee yksindisyyden ja ahdistuksen kokemusten antaessa tilaa toivon ja yh-
teenkuuluvuuden kokemuksille. Postmodernille ajalle tyypillinen yhteiséllisyyden
hajoaminen selittdd tulkintani mukaan vertaistuen tarvetta, jolloin yksilé6t muodosta-
vat omia tarpeitaan ja toiveitaan vastaavia uusia yhteisoja ja ryhmia. Kuitenkin Tiet-
jen (1994) korostaa sosiaalisten verkostojen ja niiden antaman tuen muodon olevan
aina osa my0s laajempaa kulttuurista kontekstia, johon vaikuttavat tietyt uskomukset
ja kulttuuriset tavat. Naméa jaetut uskomukset ja toimintamallit muodostuvat aina
vuorovaikutuksessa sosiaalisen verkoston jasenten vélilla, jolloin yksil6t antavat vuo-
rovaikutukselle omat merkityksensa. Tulkintani mukaan vertaistoiminnan kautta syn-
tyneet ystavyyssuhteet kantoivat néitd uskomuksia ja merkityksid myods mukanaan.

Vanhempien muodostuneissa vertaisryhmissa yhteinen kieli ja ymmarrys syn-
tyvat nopeasti vanhempien valilla. Ystavyyssuhteet osoittautuivat merkitykselliseksi
vanhemmuutta tukevaksi sosiaaliseksi lahiverkostoksi, jonka ohuutta syntyneet ysta-
vyyssuhteet osaltaan haivyttdvat. Kuitenkin samoista ystivyyssuhteista syntyy hy-
vinkin erilaisia tulkintoja tarkasteltaessa niita eri vanhempien nakoékulmista. Erityi-
sesti ndin tapahtuu joidenkin avioparien osalta heiddn antaessaan vertaistoiminnan
kautta syntyneesté perheiden vélisesta ystavyydesta ristiriitaiset tulkinnat, jotka kuva-
sivat vertaissuhdetta eri mééarein. Naiden vanhempien erdénd vertaistoimintaan mu-

kaan ldhtemisen motiivina oli vertaisten, uusien tuttavien ja jopa ystavien ldytdminen
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oman jaksamisen ja vanhemmuuden tueksi. Kuitenkin perheiden aiemmat sosiaaliset
verkostot olivat laajuudeltaan hyvin erilaisia ja rakentuivat osittain eri tahoja edusta-
vien ihmisten varaan, joten myds odotukset uuden vertaissuhteen syvyydesta ja inten-
siteetistd olivat toisistaan poikkeavia. N&in tapahtuu erityisesti perheystavyytta ku-
vanneiden miesten kohdalla. Vertaistukea hakeneen vanhemman vertaistuen tarve
synnyttéa toisaalla ahdistuksen tunteita liian laheiseksi koetusta ystavyyssuhteesta,
joka olettaa vertaisen olevan aina toisen vanhemman tavoitettavissa ja kédytettavissa.
Vertaissuhde edellyttda néin sellaisen ystdvyyden tasoa, jota vain toinen vanhemmis-
ta todella tarvitsee ja johon han on myds valmis sitoutumaan. Aitien tulkinnat vertais-
ten valisestd ystdvyydestd ovat lahempané toisiaan, mutta kuitenkin selkedsti erilai-
sia. Yhdistdvana tekijana naiset nakevét vertaissuhteen vahvistavan omaa vanhem-
muuttaan vaikkakin hieman eri tavoin. Kuitenkin toinen &ideista etsii edelleen uusia
vertaisperheitd oman perheensé ja vanhemmuutensa tueksi samalla, kun toinen heista
pohti, onko suhde edes ystavyyttd. Nain ystavyydella on erilaisia tulkintoja ja merki-
tyksia eri yksildille. Sama tunnesuhde voi nayttaytya toiselle vanhemmalle ystavyy-
tend, mutta olla olematta sitd tunteen kohteelle. Tarve ja toive ystavystyd uusien van-
hempien kanssa voi olla vahvempi kuin siitd syntynyt ymmarrys sosiaalisen suhteen
todellisesta luonnetta kohtaan. Vastaavaa tutkimustulosta, joka toisi esille vertaistoi-
minnan kautta syntyneiden ystavyyssuhteiden problematiikkaa, ei ilmene suomalai-
sista, virolaisista tai amerikkalaisista erityislasten vanhempien vertaistukea kartoitta-
vista tutkimuksista (vrt. Veisson ym.1994; Jones ym. 1996; Bradley ym. 1996; Bass
1996; Kyllénen 1998; Santelli ym. 1997; Santelli ym. 2000; Santelli 2002). Téman
tutkimuksen tuloksia voidaan tulkita siten, ettd vertaistoiminnan kautta syntyneet ys-
tavyydet saavat erilaisia merkityksia ja tulkintoja toimintaan osallistuneilta vanhem-
milta, jolloin syntyneet suhteet eivat valttdmatta ole taysin ongelmattomia ja yksise-
litteisid. Vertaissuhteet voivat muodostua my®s voimavaroja sitovaksi ja negatiivisia
emootioita synnyttaviksi.

Vertailun tarve vanhempien ja perheiden valill4. Vanhempien tarve vertailla
perheitdan, erityislapsiaan ja omaa vanhemmuuttaan on erés tutkimuksen lapikul-
kevista teemoista, jota vanhemmat sukupuolesta riippumatta tuovat esille vahvasti
useissa eri yhteyksissa. Vertailu aiheutti kuitenkin erityisesti aideilld syyllisyytta.
Taman syvasti inhimillisen piirteen voimakas ilmeneminen vahvistaa kasitysta eri-
tyislasten perheiden arjen yhtenevistd kokemuksista. Vanhemmat eivat vain jaa

kokemuksia vertaisryhmissd, vaan he tuottavat keskustelujen kautta yhteistda ym-
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marrysta tekemalld vertailua toisenlaisiin vanhempiin ja perheisiin. Néiden per-
heiden arki koostuu tilanteista, joissa erityislapsi ei onnistunut saavuttamaan kaik-
kia hénelle annettuja tavoitteita kehityksen, oppimisen tai kayttdytymisen osa-
alueilla. Erityislasten vanhemmat ja perheet eivét onnistuneet kokemuksensa mu-
kaan tayttaméaan yhteiskunnan asettamia sosiaalisia normeja, jotka maarittavat yk-
siléiden ja ryhmien kayttaytymistd. Vertaistukiryhmien tapaamisten kautta he sai-
vat siihen korvaavia kokemuksia tilanteissa, joissa heidén erityislapsensa hallitsi-
vat jonkin ikdiseltddn vaadittavan taidon muita vertaisryhman erityislapsia pa-
remmin. Vanhemmille syntyy ainutlaatuinen kokemus erityislapsen pérjadvyydes-
té toisten erityislasten joukossa. Normaaliuden kokemus omasta vanhemmuudesta,
mutta myods perheestd, syntyy ndin vasta vertaisryhmien antaman kokemuksen ja
tuen kautta. Tunne, jota erityislapset, heidan sisaruksensa ja vanhempansa kokevat
harvoin muissa konteksteissa. Myos Seligmanin ym. (1989) tutkimukset osoittivat
vertaisryhmien erdéna tarkeimmista merkityksista sen, ettd vanhempien verratessa
omia lapsiaan vaikeampiin erityislapsiin he kokevat samalla onnistumista. Nain
tukiryhmaésté tulee térked ja tehtdvéssaéan ainutlaatuinen viiteryhma néille perheil-
le. Tamé tutkimustulos tukee Seligmanin ym. nédkemystd, jonka mukaan vertais-
ryhmissé ilmennyt vanhempien valinen vertailu on inhimillistd, mutta samalla
vanhemmuutta vahvistavaa antaessaan kaivatun selviytymisen ja onnistumisen
kokemuksen suhteessa toisiin erityislapsiin, vanhempiin, mutta myos kokonaisiin
perheisiin.

Vertaistukiryhmat tuottavat onnistumisen ja pettymyksen kokemuksia. Ver-
taisryhmaét tarjoavat merkittavélle osalle vanhemmista mahdollisuuden ymmarta-
jan ja vertaisen loytdmiseen, mutta myos yleisesti vanhemmuuteen liittyvien riit-
tamattdmyyden, hyvaksynnian ja anteeksiannon tunteiden kasittelemiseen. Aitiyt-
tddn pohtineet naiset késittelevat erityisesti hapedn tunteitaan yhteisen huumorin
avulla, jolloin omat toimintatavat kuvataan naurettaviksi ja taten henkilokohtaiset
epéonnistumiset mitatoidaan kollektiivisesti. Isat kayttavat tastad poiketen huumo-
ria 1ahinn& kipeiden lapsuuden kokemusten tydstamiseen. Haped ndyttéa liittyvan
sukupuolisidonnaisesti vahvemmin aitiyteen kuin isyyteen. Vanhempien kokema-
na heidan vanhemmuutensa vahvistuu yhteisen kokemusten ja tunteiden jakami-
sen, mutta myos itseohjautuvan mentoroinnin kautta. Elamankokemukseltaan van-
hemmat vertaisryhmiin osallistuvat vanhemmat ohjaavat nuorempia erityislasten

vanhempia erityislapsen hoitamisen ja kasvattamisen kaytannon kysymyksissa.
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Né&iden vanhempien tuen tarve ja ohjaamisen taito toimivat vastavuoroisesti toisi-
aan tukien aina sen ryhman parhaaksi, johon he vanhempana osallistuvat. Myos
sekd Tauriaisen (1995) ettd Santellin ym. (2000) tutkimukset osoittavat tahoillaan
vammaisten lasten vanhempien tarvitsevan merkittavésti kokeneempien vanhem-
pien keskustelujen kautta antamaa tukea, rohkaisua ja uusia malleja arjen toimin-
tojen konkreettiseksi jarjestamiseksi toimimalla samalla erdénlaisina oppaina tu-
kea tarjoaviin interventiojarjestelmiin. Tassa tutkimuksessa oppaina toimivat van-
hemmat edustavat molempia sukupuolia tasapuolisesti. Mentoriksi paatyvat van-
hemmat ovat vahvistuneet vanhemmuudessaan siind méaarin, ettd heidan vanhem-
muuttaan tekee tdysivaltaisemmaksi myods kokemus toisten vertaisten auttamises-
ta. Aidit korostivat Tauriaisen (1995) tutkimuksen mukaan isid enemman henkilo-
kohtaisen tuen tarpeita, kuten keskustelu — ja kokemusten vaihto mahdollisuuksia
ja henkistd tukea. Tassd tutkimuksessa erot sukupuolten vélilla tuen tarpeiden
osalta eivat kuitenkaan muodostuneet selkeiksi. Tdma voi selittyd osaltaan toimin-
nalla, joka ei tarjoa vain yhtd vertaistuen toimintamallia vaan léhtee liikkeelle
vanhempien omista toiveista muokaten toimintaa ndin monipuolisemmaksi. Kui-
tenkin kaikki vanhemmuutta tukevat toimintamallit ovat epatdydellisid ja niissa
kaikissa on omat ongelmansa ja haasteensa.

Toiminnan kautta solmitut suhteet nayttaytyvét joidenkin vanhempien ko-
kemuksena myds hyvin pinnallisina ja liian suljettuina kahdenvalisina vuorovaiku-
tussuhteina, jotka synnyttavét toisille vanhemmille ulkopuolisuuden ja eristamisen
kokemuksen myos vertaisryhman sisalla. Erityisesti tdimé korostuu yhden isan ko-
kemuksena. Vertaistukea hakevan vanhemman tuen tarve voi olla hanelle itselleen
myo6s osin madrittelematonta ja toimintaan sitoutuminen hyvin ohutta. N&in saatu
vertaistuki koetaan riittdmattomand ja sen sisaltoon ollaan suuresti pettyneita.
Vanhemman Kriittisyys toisia miehid kohtaan, esiin nousevat aggressiot suhteessa
omaa &itiin ja vaimoon seké korostettu Kiltteyden teema eivét selittyneet kuin raja-
tuilta osin. N&kisin tdmén isén antavan kasvot kiltteydesté kipeélle miehelle, jonka
sisallda on paljon latautunutta ja tietyiltd osin erittelemé&tontd raivoa kaikkea ja
kaikkia kohtaan. Missa ovat ne vertaiset, joista tima vanhempi loytaisi tarvitse-
mansa tuen?

Vanhempi kaipaa isyyteensa ja vanhemmuuteensa uutta mallia ja tukea, muttei
kykene tatd tukea ndilta vertaisvanhemmilta mydskaén vastaanottamaan. Kuten San-

telli ym. (1997) tutkimuksissaan totesi, joillekin vanhemmille parhain tuki ei synny
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vertaisuuden kautta vaan se rakentuu yksilotason kohtaamisissa ammattilaisten kans-
sa. Tdméan vanhemman osalta pettymyksen kokemusta voi selittdd toimimattomilla
vuorovaikutussuhteilla vertaistapaamisissa, jolloin tukea antavat tahot tulisi maarittaa
uudelleen. Vertaiskokemusta ei vélttamatta synny helposti kaikkien vanhempien va-
lille, vaan joidenkin vanhempien osalta kokemus voi jopa syventda yksindisyyden
tunnetta. Miten suuresti vertaistukiohjelmat selittdvat tukea saaneiden perheiden
voimistumista ja miké olisi voinut toteutua myds ilman vertaistoimintaa?

Syyllisyyden tunteiden kasitteleminen. Vanhemmuuteen liittyy lahes aina koke-
mus siitd, ettei ole toiminut suhteessa lapsiinsa niin hyvin kuin olisi pitanyt. Tdma si-
s&an rakennettu tietoisuus varmistaa tulkintani mukaan sen, ettd vanhemmat kaikkina
aikoina ja kaikissa tilanteissa pyrkivat tekemaan yleisesti ottaen parhaansa suhteessa
lapsiinsa omien voimavarojensa ja yhteiskunnan asettamien velvoitteiden rajoissa.
Syyllisyyden teema nousee esille vahvasti erityislasten vanhempien kuvaamana tun-
teena, vaikka syyllisyys kohdistuu hyvin erilaisiin aihepiireihin. Vanhempien syylli-
syyden tunteet lahtevat omasta voimattomuuden tunteesta, joka syntyy haasteellisesta
eldamanvaiheesta. Lasten kasvuun ja kehitykseen liittyva sykliméisyys vaatii van-
hemmalta joustavuutta reagoida perheen muuttuvien tilanteiden my6té. Pienen eri-
tyislapsen vanhemmuus vaatii erilaista vanhempana toimimisen kompetenssia kuin
murrosikaisen tai itsendistyvan nuoren vanhempana oleminen.

Vanhemmat kasittelevat syyllisyytta kolmen aihepiirin kautta. Vahvimmin syyl-
lisyys liittyy lasten huostaanottoihin, mutta myds vertaisryhmissa syntynyt vertailun
kokemus synnyttaa syyllisyyden tuntemuksia. Nain erityisesti aideilld. Merkittdvé osa
vanhemmista syyllistad itsedédn lilan ymmartamattémasta suhtautumisesta erityislap-
seensa erityisesti niilt4 vuosilta, jolloin lapsen diagnoosi ei ollut varmistunut. Myos
Santellin ym. (1997, 2000) tutkimusten mukaan erityislasten vanhemmat kokevat
voimakasta syyllisyyttd, mutta myds suoranaista raivoa, pelkoa, murhetta ja epavar-
muutta, joita tdmén tutkimuksen vanhemmat eivat yleensa raivon ja pelon termein
nimenneet. Nakisin, ettd vanhempien toive asioiden jarjestymisestd on niin vahva, et-
ta sen kasvualustaksi voi muotoutua riittavélla auktoriteetilla varustetun vertaisen ko-
kemus. Toivoa paremmasta huomisesta pidetddn ylla yhteisesti sovittuna normina,
koska sen varassa vanhemmuus voi my0s osaltaan vahvistua. Vertaisryhmissé kaydyt
keskustelut auttavat vanhempia syyllisyyden tunteiden kasittelyssd, vaikka eivat sita
aina poistakkaan. Syyllisyyden tunteen kanssa on vain vanhempana opittava elamaan.
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Vanhempien ideaalityypit. Vanhemmat muodostavat hyvin heterogeenisen tu-
kea hakevan vertaisryhman, jossa selkeind ja yhdistavind tekijéind voidaan nahda
vain erityislapsen vanhemmuus ja vanhempien toive vertaistuesta. Vanhemmat ja-
kaantuvat selvésti neljaan eri ryhméan: vertaistukea hakeviin, jakaviin, arvioiviin ja
analysoiviin vanhempiin. Naistd vanhemmista muodostuu tulkintani mukaan viel&
selkedsti kaksi toisistaan poikkeavaa vanhempien ideaalityyppid, joista ensimmaisen
on osallistuvat mentorit. Tama yhdistetty ideaalityyppi rakentuu vertaistukea hake-
vista ja sitd jakavista vanhemmista. Toinen ideaalityyppi on analyyttiset ymmartajat,
ja sen muodostavat vertaistukea arvioivat, mutta myds analysoivat vanhemmat. Osal-
listuvat mentorit tarvitsevat vertaistukea selkeimmin, koska vanhempien omien sosi-
aalisten verkostojen tarjoama tuki on riittaméatonta. Vanhemmat ovat aktiivisia ja
pyrkivét ottamaan perheensd eldmantilanteen kokonaisuutena haltuunsa. He tahtovat
identifioitua vanhempana selviytyjiin. Analyyttiset ymmaértajat hakevat vertaistoi-
minnan kautta selitysté ja tulkintaa omalle vanhemmuudelleen jakamalla lapsuuden-
kokemuksiaan vertaisten kesken. He arvioivat omaa vanhemmuuttaan hyvin Kriitti-
sesti ja etsivét tietoisesti uutta mallia isyydelleen ja &itiydelleen myds oman puolison
ja perheen antaman tuen myotavaikutuksella. Kriittinen suhtautuminen saatuun tukee
synnyttdd myos turhautumista ja pettymyksid. Namé vanhemmat pyrkivat ensisijai-
sesti ymmartamaan itsedédn yksilona ja vanhempina. Molempien ideaalityyppien van-
hemmat kokevat tarvitsevansa vertaistukea, mutta vertaistukea selittavat tekijat edel-
Iyttdvat myos tietyilta osin erilaisia vertaistukimalleja, joihin ympérdivan yhteison
olisi kyettéva perheen tarpeet tunnistaen myds vastaamaan.

Tutkimustulokset antavat vertaistoiminnan merkityksesta uutta tietoa, joka koh-
distuu erityislasten vanhempien vanhemmuuden vahvistamiseen. Tutkimuksen kes-
keisia tuloksia k&ytetadn osana vertaistoiminnan sisaista arviointia Tuulta purjeisiin -
projektin loppuraportissa kevaalla 2006. Vertaistukitoiminnan sisaltéa tullaan kehit-
tdmaén jatkossa saatujen tutkimustulosten mukaisesti. Tutkimusta tullaan myds hyo-
dyntaméan vertaistukihankkeiden kehittdmisessa Pelastakaa Lapset — jarjestdssé,
koska vastaavaa tutkimustietoa erityislasten vanhempien tukemisesta ei jarjeston toi-
mesta ole viel& aiemmin tutkittu.

Mielenkiintoisina jatkotutkimuskysymyksind pidén erityislapsen diagnoosin ja
vanhemman vertaistuen tarpeen vélisen yhteyden selvittdmisen siten, ettd keskityttai-
siin vertailemaan mahdollisia eroavaisuuksia lasten erilaisten neurologisen diag-

noosiryhmien ja vanhempien tuen tarpeen vélilla&. Tutkimuksen kohdejoukon laajen-
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taminen kattamaan useampia véestopohjaltaan erilaisia paikkakuntia toisi nédkyvaksi
eri kaupunkien viéliset eroavaisuudet erityislasten vanhempien tukimalleissa. Tutki-
musotetteen syventaminen kvantitatiivisten analyysimenetelmien avulla voisi antaa
tutkittavaan aiheeseen uuden nakdkulman.

Tutkimus kuvasi vertaistuen kautta saatua vanhemmuuden tukea erityislasten
vanhempien kuvaamana vertaistukihankkeen uuden vuosituhannen ensimmaisten

toimintavuosien osalta.
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Liite 2
TEEMAHAASTATTELURUNKO

1. Miten vertaistukiprojekti on tukenut vanhemmuuttasi?
e Miten kauan olet ollut toiminnassa mukana?
e Miksi lahdit mukaan toimintaan?

2. Millaista tuki on konkreettisesti ollut?
3. Oletko saanut toiminnan kautta uusia sosiaalisia suhteita?
e Oletko ystévystynyt vertaisperheiden vanhempien kanssa?

4. Oletko joutunut pettyméaén vertaistukitoiminnan antamaan tukeen?

5. Onko vertaistuen tarpeesi muuttunut toiminnassa mukana oloaikanasi?
e Miten muuttunut ?
e Miksi muuttunut ?

6. Ovatko kasvatuskaytantdsi muuttuneet toiminnassa mukana olo aikanasi?
e Miten muutos mahdollisesti nédkyy?

7. Oletko kokenut voineesi jakaa vanhemmuutta kokemuksen tasolla toisten erityislasten
vanhempien kanssa?

8. Mitka tahot ovat tukeneet eniten vanhempana toimimistasi?

9. Millaisia toiveita ja odotuksia sinulla on toiminnan jatkoa ajatellen?



TAUSTATIEDOT

1. Sukupuoli
O nainen
O mies

2. Ika
0o 25-35v.
0 36-45v.
0O 46v.-

3. Perhemuoto
o ydinperhe
O uusperhe
0 Yyksinhuoltajaperhe

3. Kotona asuvien lasten lukuméaéara
o 1-2
o 34
o b5-

4. Erityislasten lukuméaara perheessa
o 1-2
o 3-

5. Erityislapsen tai erityislasten ika / iat V.
6. Olen osallistunut vertaistukiprojektin toimintamuodoista

vertaistukiryhmiin

Harjun koulun perheiden liikuntailtoihin
uimahallin vesiliikunta — ja kuntosaliryhmiin
asiantuntijatilaisuuksiin

Toimiva perhe- koulutukseen

leireihin

retkiin

saunailtoihin

tukihenkildtoimintaan

muuhun

OO0OO0OO0OO0OO0O0OO0OO0O
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