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Tutkimukset

Matilda Sorkkila
Paula Fagel
Sonja Kukkonen
Kaisa Aunola

Erityislasten vanhempien kokema
uupumus ja tuen tarve

e Erityislasten
vasymyksena.

vanhempien

tyopaikoilta seka sosiaalista tukea.

Kohokohdat

e Erityislasten vanhemmat olivat uupuneempia kuin muiden lasten vanhemmat.
uupumus

e FErityislasten vanhemmat toivoivat enemman ymmarrysta, tukea arjessa, joustoa

e FErityislasten vanhempien tilanteesta olisi tarkeaa keskustella julkisuudessa, ja
perheille tulisi tarjota yksilollisiin tarpeisiin perustuvaa tukea.

nakyi erityisesti uupumusasteisena

Vanhemmuuden uupumus on vakava oireyhty-
ma3, joka on seurausta pitkadaikaisesta stressis-
ta vanhemmuudessa. Uupuneille vanhemmille
tarjottu tuki on ensiarvoisen tarkeasg, silla van-
hemman hyvinvointi heijastuu koko perheen
hyvinvointiin. Erityislapsen hoitaminen lisaa
vanhemman uupumisen riskia, silla se tuo mu-
kanaan lisakuormitusta seka sen myota koke-
muksen poikkeuksellisesta vanhemmuudesta.
Erityislasten vanhempien uupumista koskeva
tutkimus on ollut kuitenkin vahaista. Tassa tut-

kimuksessa pyrittiin selvittamaan, onko erityis-
lasten vanhemmilla enemman uupumusta kuin
muiden perheiden vanhemmilla ja mika uupu-
muksen osa-alueista selittda selkeimmin eroa
erityislasten vanhempien ja muiden vanhempi-
en valilla. Lisaksi tarkasteltiin, millaista tukea
erityislasten vanhemmat toivoisivat saavansa.
Tutkimukseen osallistui 1 725 suoma-
laisvanhempaa, joista 24 prosenttia oli eri-
tyislapsen vanhempia. Kyselylomakkeella ke-
ratyn aineiston analysoinnissa hyddynnettiin
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maarallisen aineiston osalta monimuuttujais-
ta varianssianalyysia ja laadullisen aineiston
osalta temaattista analyysia. Tulokset osoitti-
vat, etta erityislasten vanhemmat uupuvat mui-
ta vanhempia enemman ja etta erityislapsen
vanhempana oleminen liittyy erityisesti uupu-
musasteiseen vasymykseen. Lisaksi koottiin
toiveita siita, millaista tukea erityislasten van-
hemmat haluaisivat saada. Kaiken kaikkiaan
erityislasten vanhemmille tarjottavan tuen tuli-
si vahvistaa vanhemman hyvinvointia ja perus-
tua heidan yksildlliseen tilanteeseensa. Tama
tutkimus tuo uutta tietoa erityislapsen van-
hempien kokemusmaailmasta, lisda ymmar-
rysta erityislapsen vanhempien uupumukses-
ta ja siten auttaa kehittamaan heille tarjottavaa
tukea.

Asiasanat: vanhemmuuden uupumus, erityis-
lapsen vanhemmuus, vanhemmuuden tuki

Vanhemmuus tuo elamaan valtavasti sisal-
toa mutta samanaikaisesti kysyy voimia ja
kuormittaa. Roskam ja Mikolajczak (2018)
kuvailevat vanhemmuutta paradoksiksi:
vanhemmuus yhta aikaa kuluttaa ja tuo
energiaa — tyhjentaa ja taydentaa emotio-
naalisia resursseja. Toisinaan vanhemmuu-
teen liittyvat vaatimukset saattavat jatku-
vasti ylittaa vanhemman kaytossa olevat
voimavarat ja vanhempi uupuu. Vaatimuk-
set saattavat olla erityisen raskaat erityis-
lasten vanhemmilla, jotka usein kantavat
syvaa huolta lastensa parjaamisesta (Lin-
dahl Norberg, 2010) seka elavat poikke-
uksellisen kuormittavaa arkea, jossa mah-
dollisuudet lepoon ja palautumiseen ovat
vahaiset (Lindstrom ym., 2017).
Tutkimusta erityislasten vanhempi-
en ahdistuksesta ja stressista (Dellve ym.,
2006; Rudolph ym., 2003) seka heidan

yleisesta hyvinvoinnistaan (Basaran ym.,
2013; Dellve ym., 2006; Mugno ym.,
2007) on tehty jonkin verran. Lisaksi on
selvitetty erityislapsen vanhempana toi-
mimista vanhemman uupumuksen riskite-
kijana (Gérain & Zech, 2018; Sorkkila &
Aunola, 2020). Useissa erityislasten van-
hempia koskevissa tutkimuksissa on tar-
kasteltu lasten spesifeja tautiluokituksia
(esim. Basaran ym., 2013; Lindahl Nord-
berg, 2007; Lindstrom, 2017) ja kaytet-
ty maarallisia tutkimusmenetelmia (esim.
Bradshaw ym., 2019; Edelstein ym.,
2017). Tietoa siita, missa maarin erityis-
lasten vanhemmat eroavat uupumuksen
osalta muista vanhemmista ja mika erot-
taa erityislasten vanhempien uupumuksen
muiden vanhempien uupumuksesta, ei juu-
rikaan ole. Lisaksi laadullista tutkimusta
vanhempien omista kokemuksista ja hei-
dan kaipaamastaan tuesta ei ole tietaak-
semme tehty.

Vanhempien kokemusten kuuleminen
on tarkeaa, koska vain siten tavoitetaan
todellinen tuen tarve ja paastaan aidosti
kasiksi tuen tarpeessa olevien haasteisiin
(ks. esim. Edelstein ym., 2017; Sorkkila &
Aunola, 2020). Lisaksi tieto erityislasten
vanhempien tuen tarpeesta on arvokas-
ta, koska vanhempien hyvinvoinnin tiede-
taan vaikuttavan seka lasten hyvinvointiin
(Mikolajczak ym., 2018; Newland, 2020)
ettd vanhempien mahdollisuuksiin auttaa
ja tukea lapsiaan oppimisessa (Horby &
Blackwell, 2018). Tutkimustieto erityis-
lasten vanhempien uupumuksesta voi ta-
ten tukea myos opettajia heidan tydssaan,
auttaa opettajia ymmartamaan erityislas-
ten perheiden haasteita seka sujuvoittaa
koulun ja kodin yhteistyota. Tassa tutki-
muksessa pyrittiinkin yhdistelemaan maa-
rallisia ja laadullisia tutkimusmenetelmia
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ja tarkastelemaan paitsi erityislasten van-
hempien ja muiden vanhempien uupumuk-
sen eroja, myos erityislasten vanhempien
tuen tarvetta heidan omien kokemustensa
kautta.

Vanhemmuuden uupumus

Uupumus on seurausta pitkaan kestanees-
ta stressitilasta, jossa yksiloon kohdistu-
vat vaatimukset jatkuvasti ylittavat hanen
kaytossaan olevat voimavarat (Gillis & Ros-
kam, 2019; Lindahl Norberg, 2010; Ros-
kam ym., 2017). Uupumus saa alkunsa,
kun yksilo altistuu emotionaalisesti vaati-
ville tilanteille tai tuntee, ettei pysty suoriu-
tumaan enaa omalle identiteetilleen kes-
keisessa roolissa (Lindstrom ym., 2011).
Uupumus on vakava riski terveydelle ja
herattaa erityisesti vanhemmuuden yhtey-
dessa huolta (Mikolajczak ym., 2018).
Vanhemmuuden uupumuksen kon-
tekstina on vanhempi-lapsisuhde. Hubert
ja Ajoulat (2018) tutkivat aitien kokemuk-
sia ja esittivat, ettda vanhemmuuden uupu-
muksen ja tyduupumuksen keskeinen ero
on siina, ettd vanhemman uupumustilas-
ta ei ole ulospaasya — toisin kuin tyduu-
pumuksesta, vanhemmuudesta ei jaada
sairauslomalle tai irtisanouduta. Tyouupu-
muksen osa-alueet (uupumusasteinen va-
symys, kyynistyminen ja riittamattomyy-
den tunteet suhteessa tyohon; Maslach
ym., 2001) myo6s eroavat osittain van-
hemmuuden uupumuksen osa-alueista.
Roskam ja kollegat (2018) osoittivat uu-
puneiden vanhempien haastatteluiden pe-
rusteella vanhemman uupumuksen olevan
tyouupumuksesta erillinen ilmid, jossa on
nelja osa-aluetta: 1) uupumusasteinen va-
symys vanhemmuuden rooliin, 2) emotio-
naalinen etaantyminen lapsesta, 3) tym-
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paantyminen vanhemmuuden rooliin ja
4) kokemus negatiivisesta muutoksesta
vanhemmuudessa (ks. myos Aunola ym.,
2020).

Ensimmaista osa-aluetta eli uupu-
musasteista vasymysta voidaan pitaa
oireyhtyman ytimena (Gillis & Roskam,
2019). Uupumusasteisessa vasymykses-
sa seka emotionaaliset etta fyysiset voi-
mat tuntuvat ehtyneen ja vanhempi on jak-
samisensa aarirajoilla (Gillis & Roskam,
2019; Mikolajczak & Roskam, 2018; Ros-
kam ym., 2017). Toisessa vanhemman
uupumuksen osa-alueessa vanhempi ot-
taa emotionaalista etaisyytta uupumuk-
sensa kohteeseen, lapseen (Roskam ym.,
2017). Uupunut vanhempi hoitaa lastaan
voimiensa aarirajoilla, ikaan kuin auto-
maattiohjauksella (Gillis & Roskam, 2019),
jolloin vuorovaikutus lapsen ja vanhemman
valilla rajoittuu kaytannon asioihin (esim.
vaatetus, ruoanlaitto) ja emotionaalinen
vuorovaikutus jaa vahaiseksi (Mikolajczak
& Roskam, 2018).

Kolmas vanhemmuuden uupumuk-
sen osa-alue on tympaantyminen omaan
rooliin vanhempana (Roskam ym., 2017).
Uupumus vahentaa vanhemmuuteen liit-
tyvaa mielihyvaa ja iloa, ja lopulta van-
hempi ei sieda rooliaan vanhempana eika
nauti lapsestaan (Mikolajczak & Roskam,
2018). Talloin vanhemmuus saattaa al-
kaa tuntua tyhjalta ja musertavalta (Gillis
& Roskam, 2019; Roskam ym., 2017).
Tama osa-alue on osin verrattavissa tyo-
uupumuksen osa-alueista kyynistymiseen.
Toisin kuin tyduupumuksessa, vanhem-
muuden rooliin tympaantymiseen ei kuiten-
kaan valttamatta liity merkityksellisyyden
katoamista (Roskam ym., 2017).

Neljas osa-alue on kokemus negatii-
visesta muutoksesta vanhemmuudessa,
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joka syntyy kaikkien edella kuvattujen oi-
reiden ja niiden seurauksien myota: aiempi
kokemus itsesta vanhempana on kontras-
tina nykyiselle, ja vanhemmasta tuntuu, et-
tei han ole enaa hyva vanhempi lapselleen
(Hubert & Ajoulat, 2018; Roskam ym.,
2018). Vanhemmuuden uupumukseen liit-
tyy yleensa myos hapeaa ja syyllisyytta
(Roskam ym., 2018).

Tutkimukset vanhemmuuden uupu-
muksen seurauksista osoittavat, etta il-
mioon tulisi kiinnittaa yha enemman huo-
miota. Kun vanhempi uupuu, uupumus
vaikuttaa paitsi hanen toimintakykyynsa
ja hyvinvointiinsa ja vanhempien valiseen
parisuhteeseen (Mikolajczak ym., 2018),
myos hanen vanhemmuuteensa, vuorovai-
kutukseensa lapsen kanssa ja taten myos
lapsen hyvinvointiin  (Gillis & Roskam,
2019; Hubert & Ajoulat, 2018; Roskam
ym., 2018). Lisaksi useissa tutkimukses-
sa vanhemmuuden uupumuksen on todet-
tu olevan yhteydessa lapsiin kohdistuvaan
laiminlyontiin ja vakivallan kayttéon (esim.
Hubert & Ajoulat, 2018; Mikolajczak ym.,
2018; Mikolajczak ym., 2019), mika al-
leviivaa paitsi oireyhtyman vakavuutta,
myo0s lisatutkimuksen tarvetta.

Erityislapsen vanhempana

Lapsi voidaan maaritella erityislapseksi,
jos hanella on erityista tuen tarvetta kas-
vussaan tai kehityksessaan (Vaherjoki &
Hietanen, 2018). Lapsella voi olla esimer-
kiksi neuropsykiatrinen hairio, aistiyliherk-
kyytta, kehitysvamma, puheen ja kielen
kehityksen vaikeutta tai pitkaaikainen sai-
raus (Vaherjoki & Hietanen, 2018). Tassa
tutkimuksessa keskitytaan perheisiin, jois-
sa on erityista tukea tarvitseva lapsi. Jat-
kossa kaytamme termia "erityislapsi” viit-

taamaan lapsiin, joilla on erityistarpeita, ja
nain ollen termi kattaa tassa tutkimukses-
sa lapset, joilla on laaja kirjo erityistarpeita
(esim. koliikki, kaytoshairid, neurologinen
hairio, kehitysvamma jne.).

Erityislapsen vanhempana oleminen
eroaa monin tavoin muusta vanhemmuu-
desta. Erityislasten vanhemmat kokevat
vanhemmuutensa usein poikkeuksellisek-
si, ja tuntevat siihen liittyvan paljon yksi-
naista vastuunkantoa ja tarkkailun alla
olemista (Lindstrom ym., 2017). Erityis-
lapsen vanhemmuuden kuvataan sisalta-
van myos paljon asioita, joiden hoitaminen
kuuluisi vanhempien mielesta terveyden-
huollon ammattilaisille (Caceido, 2014;
Hameenaho, 2016), ja taman vastuun
koetaan lisaavan vasymysta ja muita ne-
gatiivisia seurauksia, kuten turhautumis-
ta, ahdistusta ja huolta (Caceido, 2014).
Tutkimusten mukaan erityislasten vanhem-
milla esiintyy lisaksi itsesyytoksia (Mug-
no ym., 2007), avuttomuuden ja toivotto-
muuden tunteita, kognitiivisia vaikeuksia
(Caceido, 2014), vaikeuksia sosiaalisissa
suhteissa seka eristyneisyytta sosiaalises-
ta ymparistosta (Caceido, 2014; Mugno
ym., 2007). Myos monet arjen toiminnot,
kuten kotitdiden tekeminen, on hankalaa
erityislasten vanhemmille voimakkaan va-
symyksen vuoksi (Caceido, 2014; Smith
& Grzywacz, 2014). Tietoa siita, esiintyy-
ko naita tuntemuksia erityislasten vanhem-
milla enemman kuin muilla vanhemmilla, ei
kuitenkaan ole, koska vertailevia tutkimuk-
sia ei ole juurikaan tehty.

Maaralliset tutkimukset ovat osoitta-
neet, etta erityislasten vanhemmilla on voi-
makkaampia masennusoireita kuin muilla
vanhemmilla (Smith & Grzywacz, 2014).
Weiss (2002) puolestaan havaitsi, etta
erityislasten vanhemmat, etenkin autis-
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min kirjon lasten vanhemmat, kuvasivat
itsellaan olevan huomattavasti enemman
stressia kuin muiden lasten vanhemmat.
Lindstromin ja kollegoiden (2010) mukaan
kroonisesti sairaiden lasten vanhemmista
36 prosenttia karsii uupumuksesta, kun
taas muilla tutkimukseen osallistuneilla
vanhemmilla vastaava prosenttiosuus oli
20. Ero korostui varsinkin aiteja vertailta-
essa, silla erityislasten aideilla uupumus-
prosentti oli jopa 43 ja muilla aideilla 20.
Lindahl Norberg (2010) toi tutkimuk-
sessaan esiin, etta vanhempien kaytannon
asioihin liittyvat stressitekijat, kuten arjen
askareiden suuri maara tai muutokset van-
hemmuuden rutiineissa, ovat omiaan kuor-
mittamaan vanhempia. Dellve ynna muut
(2006) puolestaan havaitsivat, etta erityis-
lapsen vanhempien stressi liittyy etenkin
heikkoon pystyvyyden kokemukseen van-
hempana ja sosiaaliseen eristaytyneisyy-
teen. Ne puolestaan vaikuttavat vanhem-
pien hyvinvointiin ja suoriutumiseen lapsen
hoitamisessa. Erityislasten vanhemmat
saattavat lisaksi kantaa huolta lapsensa
tulevaisuudesta (Lindahl Norberg, 2010).
Vaikka erityislasten vanhempien on
osoitettu karsivan uupumuksesta useam-
min kuin muiden vanhempien (Lindahl Nor-
berg, 2010; Lindstrom ym. 2010), aihetta
ei ole juurikaan aikaisemmin tutkittu suo-
malaisvanhempien keskuudessa. Lisaksi
ei tiedeta, milla tavoin erityislasten van-
hempien uupumus eroaa muiden vanhem-
pien uupumuksesta. On mahdollista, etta
erityislasten vanhemmat eroavat muista
vanhemmista nimenomaan uupumusas-
teisessa vasymyksessa, jonka on osoitet-
tu olevan uupumuksen ydinosa-alue. On
my06s mahdollista, etta uupumus ilmenee
nimenomaan emotionaalisena etaantymi-
sena lapsesta tai tympaantymisena, joka

Erityislasten vanhempien kokema uupumus

voi tapahtua uupumuksen pitkittyessa
(Roskam ym., 2018). Tuen oikean kohden-
tamisen vuoksi seka uupumuksen maaraa
etta sen spesifia ilmenemista olisi tarkea
tutkia. Taman tutkimuksen ensimmaisena
tavoitteena onkin tarkastella suomalais-
vanhemmista, onko erityislasten vanhem-
milla muita vanhempia enemman uupu-
musta ja miten uupumus ilmenee.

Erityislasten vanhempien tuen tarve

Erityislasten vanhempien tukeminen on en-
siarvoisen tarkeaa, silla vanhemman ter-
veys ja toimintakyky ovat oleellisia paitsi
hanen oman hyvinvointinsa myds lapsen
seka muun perheen terveyden ja toimin-
takyvyn kannalta (Lindahl Norberg, 2007;
Mikolajcak ym., 2019). Keskeisia seikko-
ja erityislasten vanhemmille tarjotussa tu-
essa vaikuttavat olevan sen yksilollisyys
ja raataloitavyys (Bradshaw ym., 2019;
Edelstein ym., 2017) seka perhekeskei-
syys (Basaran, 2013). Lisaksi tuen tuli-
si olla helposti saatavilla (Bradshaw ym.,
2019; Caceido, 2014).

Erityislasten vanhemmille on kehitet-
ty interventioita, esimerkiksi kognitiiviseen
kayttaytymisterapiaan pohjautuva ryh-
mainterventio (Lindstrom ym., 2016), kog-
nitiiviseen kayttaytymisterapiaan ja mind-
fulnessiin pohjautuva terapia (Anclair ym.,
2017) seka ongelmanratkaisuterapia (Ec-
cleston ym., 2015). Bradshaw ja kump-
panit (2019) loysivat 65 tutkimusta sisal-
taneen katsauksensa perusteella erilaisia
erityislasten vanhempien auttamiseen kay-
tettyja tukimuotoja, joita olivat esimerkik-
si vanhemman kayttaytymiseen liittyvat
ohjelmat (kuten hyvaksymis- ja omistautu-
misterapia), vertaistuki ja lapsen sairaala-
hoidon eri vaiheisiin liittyvat tukimuodot.
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Vaikka erityislasten vanhempien erilaisia
tukimuotoja ja niiden toimivuutta on tar-
kasteltu tutkimuksen kentalla jonkin ver-
ran, vanhempien omia toiveita ja tarpeita
on tuotu tutkimuksissa esiin vain vahan
(Caceido, 2014; Eccleston ym., 2015).
Viitteita vanhempien tyytymattdmyydes-
ta nykyisiin tukimuotoihin kuitenkin 16y-
tyy (Caceido 2014; Hameenaho, 2016).
Tassa tutkimuksessa tarkasteltiin erityis-
lasten vanhempien kokemuksia ja toivei
ta siita, millaiset palvelut tukisivat heidan
jaksamistaan ja tyytyvaisyyttaan vanhem-
pana.

Tutkimuksen tarkoitus

Tassa tutkimuksessa pyrittiin vastaamaan
seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

1. Onko erityislasten vanhemmilla
enemman vanhemmuuden uupu-
musta kuin muilla vanhemmilla?

2. Mika uupumuksen osa-alueista (uu-
pumusasteinen vasymys, tympaan-
tyminen, emotionaalinen etaantymi-
nen lapsista, negatiivinen muutos
vanhemmuudessa) selittaa selkeim-
min eroa erityislasten vanhempien
ja muiden vanhempien valilla?

3. Millaista tukea erityislasten vanhem-
mat kaipaisivat jaksamiseensa van-
hempana?

MENETELMAT

Osallistujat ja aineistonkeruu

Tutkimus on osa Jyvaskylan yliopiston
Vanhemmuuden Voimavara- ja Kuormitus-

tekijat (VoiKu)-tutkimushanketta (Aunola &
Sorkkila, 2018-2021), jolle on mydnnetty

eettisen toimikunnan hyvaksynta kevaalla
2018. Tutkimukseen osallistui 1 725 van-
hempaa (91 % aiteja), joilla oli tutkimus-
hetkella vahintaan yksi kotona asuva lap-
si. Vanhempien keskimaarainen ika oli 36
vuotta (kh = 6,50). Vanhemmilla oli keski-
maarin kaksi lasta (vaihteluvali 1-17, Md
= 2). Perheen nuorin lapsi oli ialtaan keski-
maarin 4 vuotta (kh = 4,15) ja vanhin lapsi
8 vuotta (kh = 5,32). Yleisin perhetyyppi
oli kahden vanhemman ja heidan yhteis-
ten lastensa muodostama ydinperhe (79
%). Korkeakoulutetut olivat tutkimuksessa
yliedustettuina (74 %) verrattuna valtakun-
nalliseen keskitasoon (44 %; Tilastokes-
kus, 2018a). Vanhemmista 76 prosenttia
oli tyossakayvia.

Kyselyyn vastanneista 24 prosenttia
iimoitti lapsensa tamanhetkisesta erityis-
tarpeesta (n = 407). Erityislasten vanhem-
mista 95 prosenttia oli aiteja. Myos erityis-
lapsiperheissa lapsia oli keskimaarin kaksi
(vaihteluvali 1-10, Md = 2) ja yleisin per-
hetyyppi oli ydinperhe (65 %). Korkeakou-
lutetut olivat myds heidan keskuudessaan
yliedustettuja (66 %). Erityislasten van-
hemmista 75 prosenttia oli tyossakayvia.

Tutkimushankkeen aineisto kerattiin
kyselylomakkeella, jonka mainostamises-
sa kaytettiin hyodyksi sosiaalisen medi-
an kanavia ja aitiysneuvoloita. Kyselyista
86 prosenttia tehtiin verkkokyselyna, 13
prosenttia Jyvaskylan, Hyvinkaan ja Po-
sion aitiysneuvoloissa paperilomakkeilla
seka yksi prosentti Jyvaskylan seurakun-
nan jarjestamissa iltapaivakerhoissa pa-
perilomakkeella. Neuvoloissa hoitajat ja
iltapaivakerhoissa ohjaajat esittelivat tut-
kimushankkeen ja kyselylomakkeen, jon-
ka sai tayttaa odotusaulassa tai kotona
ja palauttaa nimettomasti joko neuvolan
palautuslaatikkoon tai ennalta maksetulla
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kirjekuorella. Analyyseja varten aineisto
siirrettiin joko manuaalisesti (paperilomak-
keet) tai elektronisesti (sahkoiset lomak-
keet) IBM SPSS -tilasto-ohjelmaan (versio
24).

Mittarit

Lapsen erityistarpeet. Lapsen erityis-
tarpeita kartoitettiin kysymyksella "Onko
perheenne lapsella/joillain lapsista talla
hetkella erityistarpeita (esim. koliikki, ke-
hitysvamma tai -viive, neurologisia tai kay-
toshairioita tms.)?” Kysymykseen vastat-
tiin 1) kylla tai 2) ei.

Vanhemmuuden uupumus. Vanhem-
muuden uupumusta (tutkimuskysymykset
1 ja 2) mitattiin Parental Burnout Assess-
ment (PBA) -mittarin Suomessa validoi-
dulla ja kaannetylla versiolla (Aunola ym.,
2020; ks. myos Roskam ym., 2018). Mit-
tarissa oli 23 kysymysta neljasta vanhem-
muuden uupumuksen osa-alueesta, joita
olivat uupumusasteinen vasymys vanhem-
muuden roolissa (esim. "Olen niin vasynyt
rooliini vanhempana, ettei edes nukkumi-
nen auta”; 9 kysymysta), emotionaalinen
etaantyminen lapsesta (esim. "Valilla tun-
tuu kuin huolehtisin lapsestani/lapsista-
ni automaattiohjauksella”; 3 kysymysta),
tympaantyminen vanhemmuuden rooliin
(esim. "En kesta enaa rooliani isana/ai-
tind”; 5 kysymysta) ja kokemus negatii-
visesta muutoksesta vanhemmuudessa
(esim. "En usko olevani lapselleni/lapsil-
leni niin hyva isa/aiti kuin olin ennen”; 6
kysymysta). Kysymyksiin vastattiin seit-

senportaisella Likert-asteikolla (0 = ei
koskaan; 6 = paivittain). Cronbachin alfa
-reliabiliteetti uupumuksen kokonaispis-

temaaralle oli 0.97 ja osa-alueiden piste-
maarille 0.73-0.94.

Erityislasten vanhempien kokema uupumus

Vanhempien tuen tarve. Vanhempien
tuen tarvetta (tutkimuskysymys 3) kar-
toitettiin avoimella kysymyksella: "Millai-
set asiat (esim. millainen tuki tai palvelut)
parhaiten tukisivat jaksamistasi ja tyyty-
vaisyyttasi vanhempana?” Niista vanhem-
mista, jotka olivat iimoittaneet lapsensa
erityistarpeesta, vastasi tahan avoimeen
kysymykseen 80 prosenttia.

Katoanalyysi osoitti, etta tuen tarvet-
ta kartoittavaan kysymykseen vastanneet
erityislasten vanhemmat (n = 326) eivat
eronneet tilastollisesti merkitsevasti niis-
ta erityislasten vanhemmista, jotka eivat
tahan kysymykseen vastanneet (n = 81)
sukupuolen (xA(1) = .21, p = .65), las-
ten lukumaaran (#(404) = -.76, p = .45),
koulutustason (1(404) = -.84, p = .40) tai
koetun toimeentulon (401) = -.54, p =
.59) suhteen. Tuen tarvetta kartoittavaan
kysymykseen vastaamatta jattaneet eri-
tyislasten vanhemmat olivat kuitenkin ial-
taan keskimaarin nuorempia (ka = 37.00,
kh = 6.29) kuin kysymykseen vastanneet
(ka = 38.77, kh = 6.32; #(403) = -2.25,
p = .03) ja he kertoivat itsellaan olevan
vahemman uupumusta (ka = 1.52, kh =
1.26) kuin vastanneet (ka = 1.89, kh =
1.32; #{405) = -2.23, p = .03).

Aineiston analysointi

Kahden ensimmaisen tutkimuskysymyk-
sen analyysin toteutimme IBM SPSS-
Statistics 24 -ohjelmalla.  Muuttujien
normaalijakautuneisuutta tarkasteltiin sil-
mamaaraisesti jakaumien histogrammien
avulla seka seuraamalla muuttujien hui-
pukkuutta ja vinoutta. Muuttujaa pidettiin
likimain normaalijakautuneena, jos hui-
pukkuus oli -2.0-2.0 ja vinous -1.0-1.0
(Heikkila, 2014). Silmamaaraisesti tarkas-
teltuna uupumuksen jakaumista mikaan ei
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ollut normaalisti jakautunut, ja havaintoa
vahvistivat myos muuttujien vinousluvut
(1.1-1.7; huipukkuus 0.4-2.6).

Ensimmaisen tutkimuskysymyksen
("Onko erityislasten vanhemmilla enem-
man vanhemmuuden uupumusta kuin
muiden perheiden vanhemmilla?”’) osalta
tarkastelimme vanhempien kokonaisuupu-
musta. Muuttujan epanormaaliuden vuoksi
erityislasten vanhempia ja muita vanhem-
pia verrattiin ei-parametrisella Mann-Whit-
neyn U-testilla.

Toisen tutkimuskysymyksen ("Mika
uupumuksen osa-alueista [uupumusastei-
nen vasymys, tympaantyminen, emotio-
naalinen etaantyminen lapsista, negatii-
vinen muutos vanhemmuudessal selittaa
selkeimmin eroa erityislasten vanhempien
ja muiden vanhempien valilla?) osalta tar-
kastelimme uupumuksen neljaa osa-aluet-
ta. Vanhempia verrattin monimuuttujai-
sen varianssianalyysin (MANOVA) keinoin.
MANOVA:n valitsimme, koska se mahdol-
listi selitysasteiden tarkastelun ja huomioi
sattuman vaikutuksen tuloksiin yksittaisia
perakkaisia testeja paremmin. Muuttujien
epanormaalien jakaumien vuoksi tarkas-
timme tulosten samankaltaisuuden myos
yksittaisilla Mann—Whitneyn U-testeilla (ts.
jokaista uupumuksen osa-aluetta verrattiin
erityislasten vanhempien ja muiden van-
hempien valilla).

Kolmannen tutkimuskysymyksen
("Millaista tukea erityislasten vanhemmat
kaipaisivat  jaksamiseensa vanhempa-
na?’) analyysin toteutimme laadullisesti,
temaattisen analyysin keinoin. Temaatti-
nen analyysimme eteni prosessinomaises-
ti kuvailusta kohti tulkintaa (Braun & Clar-
ke, 2006). Braunin ja Clarken (2006)
suositusten mukaisesti analyysimme si-
salsi kuusi vaihetta: 1) aineistoon tutustu-

minen, 2) alustavien koodien maarittely,
3) teemojen etsiminen, 4) teemojen tar-
kistaminen ja arviointi, 5) teemojen maa-
rittely ja 6) raportointi. Kirjoittajat 2 ja 3
tekivat kaksi ensimmaista vaihetta ensin
itsekseen. Taman jalkeen he keskustelivat
eroavaisuuksista ja tekivat yhdessa kol-
mannen vaiheen. Kaikki kirjoittajat osallis-
tuivat teemojen lopulliseen tarkistamiseen
ja arviointiin, maarittelyyn ja raportoinnin
luonnosteluun. Luokittelemattomista mai-
ninnoista keskusteltiin yhdessa. Sitaatit
valittiin edustavimmista (ts. pyrittiin siihen,
etta ne edustaisivat useiden vanhempien
mainintoja; ks. kuvio 1). Kirjoittaja 1 teki
lopullisen raportoinnin.

TULOKSET

Ensimmaisena  tutkimuskysymyksenam-
me tarkastelimme, onko erityislasten
vanhemmilla muita vanhempia enemman
uupumusoireilua.  Kokonaisuupumuspis-
temaaraa tarkastellessamme (U = 8.19,
p < .001) havaitsimme, etta erityislasten
vanhemmat kuvaavat itsellaan olevan uu-
pumusta useammin kuin muut vanhem-
mat. Muuttujan keskiarvot, keskihajonnat
ja mediaanit vertailtaville ryhmille on esi-
tetty taulukossa 1.

Toisena tutkimuskysymyksenamme
tarkastelimme, mika uupumuksen osa-alu-
eista selittaa selkeimmin eroa erityislasten
vanhempien ja muiden vanhempien valil-
la. MANOVA:lla tarkasteltuna erityislasten
vanhemmat erosivat tilastollisesti merkit-
sevasti muista vanhemmista kaikissa uu-
pumuksen osa-alueissa (ks. taulukko 1).
Selvimmin ero nakyi uupumusasteisessa
vasymyksessa vanhemmuuden roolissa.
Tasta uupumuksen osa-alueesta selittyi
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4.8 prosenttia silla, onko vanhemmalla
erityislapsi vai ei (ks. taulukko 1). Taman
jalkeen suurin ero vertailtavien ryhmien
valilla nakyi negatiivisesta muutoksessa
vanhemmuudessa, jota seurasi tympaan-
tyminen ja viimeisena emotionaalinen
etaantyminen lapsista (ks. taulukko 1).

Taulukko 1

Erityislasten vanhempien kokema uupumus

Epaparametriset testit tukivat MANOVA:n
tuloksia (uupumusasteinen vasymys U =
8.59, p < .001, kokemus negatiivisesta
muutoksesta U = 6.94, p < .001, tym-
paantyminen U = 6.58, p < .001 ja emo-
tionaalinen etaantyminen U = 5.39, p <
.001).

Erityislasten vanhempien ja muiden vanhempien uupumuksen vertailu monimuuttujaisella varianssianalyy-

silla (MANOVA)

Erityislasten

vanhemmat

Ka (Kh) Md
Kokonaisuupumus 1.81 (1.32) 1.b2
Uupumusasteinen
vasSymys 2.17 (1.54) 1.89
Emotionaalinen
etaintyminen 1.45 (1.25) 1.00
Tympaantyminen 1.40 (1.30) 1.00
Kokemus negatiivi- 1.81 (1.54) 1.33

sesta muutoksesta
Huom. ***p < .001; n?= etan nelid

Viimeisena tarkastelimme vanhempien
avoimista vastauksista, millaista tukea eri-
tyislasten vanhemmat kaipaisivat jaksami-
seensa vanhempana. Muodostimme van-
hempien maininnoista kahdeksan teemaa:
1) arjen sujuvuus, 2) sosiaalinen tuki, 3)
mahdollisuus lepoon ja palautumiseen,
4) perheille tarjottavat palvelut (millaisia),
5) perheille tarjottavat palvelut (mitd), 6)
tuki varhaiskasvatuksessa ja koulussa, 7)
taloudellinen tuki seka 8) tyoelaman jous-
tavuus ja helpottuminen. Hierarkkinen ku-

Muut
vanhemmat
Ka (Kh) Md F(1,1711) n?
1.24 (1.11) 0.91 24.61*** .054
146 (1.28) 1.11 86.68*** .048
1.11 (1.12) 0.67 26.55*** 015
0.97 (1.08) 0.60 43.66*** .025
1.24 (1.24) 0.83 56.40*** .032

vaus maininnoista lukumaarineen (n) seka
mahdollisista alateemoista ja teemoista
on esitetty kuviossa 1.

Katso kuvio 1 lukemalla QR-koodi.
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Arjen sujuvuus. Suurin osa vastauksis-
ta liittyi arjen sujuvuuteen (ks. kuvio
1). Teema muodostettiin kolmesta ala-
teemasta: lastenhoitoavusta, kodinhoi-
toavusta seka logistiikan parantumisesta.
Lastenhoitoavun tarve liittyi esimerkiksi
asioiden hoitamiseen seka oman ajan tai
parisuhdeajanmahdollistamiseen, jasentoi-
vottiinolevanjoustavaajahelpostisaatavilla
olevaa. Kodinhoitoapu liittyi useimmiten
yleiseen kodinhoidonapuun tai siivous-
apuun (ks. kuvio 1). Osa vastaajista toivoi
apua askareisiin yhdessa tehden ja osa
siten, etta vanhemman aikaa vapautuisi
muuhun toimintaan, kuten lapsen kanssa
vietettavaksi. Logistiikan parantumisen
teema koostui arjen toimintoja helpottavis-
ta logistisista ratkaisuista, kuten kuljetus-
avusta lasten harrastuksiin, lyhyemmista
valimatkoista ja toimivammasta julkisesta
likenteesta.

Sosiaalinen tuki. Sosiaalisen tuen
teema muodostettiin neljasta alateemas-
ta: vertaistuesta, toimivasta parisuhtees-
ta, tukiverkostosta seka yhteisollisyydesta
(ks. kuvio 1). Vertaistukeen liittyi muiden
samassa tilanteessa olevien vanhempi-
en tapaaminen ja vertaiskeskustelu. Pa-
risuhteen toimivuuden osalta mainittiin
mm. tarve parisuhdeajalle seka puolison
aktiivisempi osallistuminen lastenhoitoon.
Tukiverkostoissa mainittiin toive isovan-
hempien ja laheisten ihmisten tuesta, ys-
tavyyssuhteista ja ylipaataan luotettavista
aikuisista lapsen elamaan. Yhteisollisyy-
dessa korostettiin laajempaa yhteisolli-
syytta, esimerkiksi kaikille avoimia tiloja ja
tapahtumia omassa kaupunginosassa.

Kaipaisin liséa tarkeita aikuisia lastem-
me elamaan. Toivoisin, etta heilla olisi
aikuiskavereita, kummeja tms., jotka

haluaisivat olla heidan kanssaan ilman
velvollisuuden tunnetta. Tallaisia aikui-
sia voisi l6ytya myds harrastuksista tai
koulusta, jos samat aikuiset jatkaisivat
lasten kanssa useamman vuoden ajan.

Vanhempi 1010

Mahdollisuus lepoon ja palautumiseen.
Mahdollisuus lepoon ja palautumiseen
steema koostui maininnoista oman ajan
tarpeesta ja mahdollisuudesta lepoon ja
uneen. Oma aika tarkoitti mm. omia har-
rastuksia, urheilua, palautumista kuormi-
tuksesta seka mahdollisuutta olla teke-
matta mitaan (ks. kuvio 1).

Perheille tarjottavat tukipalvelut (mil-
laisia). Vanhemmat kuvailivat yhtaalta, mil-
laista tukea ja toisaalta mita (konkreettisia)
tukipalveluja he tarvitsisivat jaksamisensa
tueksi. Muodostimme perheille tarjotta-
vat tukipalvelut (millaisia) -teeman viides-
ta alateemasta: helposti lahestyttavyys
ja monipuolisuus, byrokratian vahaisyys,
oikea-aikaisuus, vanhempien huomiointi
seka ymmarrys. Helposti lahestyttavyys ja
monipuolisuus sisalsi mm. mainintoja hel-
posti saatavilla olevasta matalan kynnyk-
sen avusta seka palveluiden joustavuudes-
ta. Byrokratian vahaisyyteen liittyi toiveita
avusta ilman jatkuvaa selvittelya ja taiste-
lua seka erityislasten tuen jatkuminen au-
tomaattisesti.

Erityislapsiperheiden palvelut ja tuet pi-
taisi olla myos helpommin saavutetta-
vissa ilman kovaa paperisotaa ja taiste-
lua. Kun arki on jo todella vaativaa, on
kohtuutonta lisata taakkaa ja ihmetella
miksi suurin osa vanhemmista sairas-
tuu henkisesti tai fyysisesti sen kaiken
paineen alla.

Vanhempi 1138
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Oikea-aikaisuus sisalsi toiveita tuen tar-
peen ennakoinnista, avun nopeasta saan-
nista seka sen pitkakestoisuudesta.
Vanhemmat toivoivat, etta heidan jaksami-
seensa kiinnitettaisiin enemman huomiota
ja aidin vointi laitettaisiin ajoittain etusijal-
le. Vanhemmat toivoivat myos erityislap-
sia koskevaa ymmarrysta, arvostusta
vanhempien tekemaa tyota kohtaan seka
vanhempien syyllistamisen ja kritisoinnin
lopettamista. Vanhemmat toivoivat, etta
heidan huoliinsa suhtauduttaisiin vakavas-
ti.

Parasta olisi, ettei mediassa jatkuvasti
kritisoitaisi vanhemmuutta. Pikkulapsi-
vaihe on riittavan raskas ilman syyllis-
tamisen kulttuuria, mika on Suomessa
valloillaan. Kuka superihminen muka
pystyy vastaamaan pikkulapsen tarpei-
siin, viettaa perheaikaa, harrastaa, kun-
toilla, kouluttautua, edeta uralla, hoitaa
parisuhdetta, pitaa ylla ystavyyssuhtei-
ta ja viela pesta pyykkia? Olisi myos hie-
noa, etta esimerkiksi neuvolajarjestel-
ma keskittyisi enemman kuuntelemaan
vanhempia (vauvavuoden aikana) eika
olisi ensimmaisena lyttaamassa kehit-
tyvaa vanhemmuutta — — Yhteenvetona
voisi todeta, etta vanhemmuudesta on
tullut ilma-akrobatiashow, jolle kukaan
ei taputa, eivat edes vanhemmat itse.

Vanhempi 257

Perheille tarjottavat tukipalvelut (mité).
Muodostimme perheille tarjottavat tukipal-
velut (mitd) -teeman kolmesta alateemas-
ta: virkistystoiminta perheille, ammattiapu
vanhemmalle seka ammattiapu lapselle.
Virkistystoiminta perheille koostui mainin-

Erityislasten vanhempien kokema uupumus

noista koko perheen yhteisesta virkistys-
toiminnasta, lomasta tai liikuntakerhoista.
Vanhempien itsensa tarvitsema ammat-
tiapu koostuisi esimerkiksi keskustelu-
avusta ammattilaisen kanssa, psykologi-
palveluista tai kasvatuksellisesta tuesta
vanhemmille. Ammattiapu lapselle sisalsi
hyvin monenlaisia tukipalveluja (esim. neu-
ropsykiatrinen valmennus, psykoterapia-
ja psykologipalvelut, toimintaterapia seka
erilaiset perhetyon muodot; ks. kuvio 1).

Tuki varhaiskasvatuksessa ja kou-
lussa. Vanhemmat kertoivat tarvitsevansa
seka tukea lapselleen koulussa etta pa-
rempaa vuorovaikutusta kodin ja koulun tai
varhaiskasvatuksen valilla. Jotkut vanhem-
mista kokivat, etta erityislapsi oli jaanyt
koulussa vaille tarvitsemaansa tukea (mm.
koulupsykologia, avustajaa, oppimisvaike-
uksien kartoitusta). Varhaiskasvatukseen
kaivattin mm. pienempia ryhmia, kiireet-
tomyytta ja tyontekijoiden parempaa jak-
samista. Kouluun ja varhaiskasvatukseen
toivottiin myds parempaa erityistarpeiden
ymmarrysta, taitoa toimia erityistarpeis-
ten lasten kanssa seka positiivisempaa
viestintaa kodin ja koulun valille.

Opettajan negatiivinen viestinta koulus-
ta uuvuttaa. Lapselle suunniteltua tuki-
toimintaa ei jarjesteta koulussa ja kou-
lupsykologille pitka odotusaika.

Vanhempi 496

Taloudellinen tuki. Vanhemmat toivoivat
parempaa taloudellista tilannetta ja tukea
siihen. Tahan teemaan sisaltyivat seka
maininnat erityislapsiperheille tarjottavista
rahallisista tuista ettd mahdollisuudet hal-
vempiin palveluihin.
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Jonkinlainen taloudellinen itsenéisyys
ja tulevaisuuden kuva helpottaisivat
jaksamista henkisesti — eivatka niihin
littyvat ongelmat mietityttaisi ja valvo-
tuttaisi oOita... Toisaalta silloin tarvitsisi
lisaa tunteja vuorokauteen ja/tai tuki-
verkostoja!

Vanhempi 123

Tyoelaman joustavuus ja helpottuminen.
Tydelaman joustavuuden uskottiin helpot-
tavan tyossa jaksamista. Joustavuuteen
kuuluivat esimerkiksi osa-aikatyd, lyhyem-
pi tydaika ja helpompi tyon ja perhe-ela-
man yhdistaminen. Vanhemmat toivoivat
tyOpaikalta ymmarrysta perhearkeen.

POHDINTA

Tutkimuksemme tavoitteena oli tutkia eri-
tyislasten vanhempien uupumusta ja tuen
tarvetta. Koska erityislasten vanhempi-
en uupumusta on tutkittu vain vahan ja
erityislasten vanhempien kokemusten ja
toiveiden kuuleminen on jaanyt viela va-
hemmalle huomiolle (ks. Lindahl Norberg,
2007; Lindstrom ym., 2011; Roskam
ym., 2017), oli tutkimuksellemme selkea
tarve. Tulokset osoittivat, etta erityislas-
ten vanhemmat kokivat muita vanhempia
enemman uupumusta. Uupumuksen osa-
alueista erityisesti uupumusasteisessa
vasymyksessa oli eroa erityislasten van-
hempien ja muiden valilla. Vanhemmat
kertoivat toiveistaan, jotka liittyivat arjen
sujuvuuteen, sosiaaliseen tukeen, mah-
dollisuuteen levata ja palautua, perheelle
tarjottaviin tukipalveluihin, tukeen varhais-
kasvatuksessa ja koulussa, taloudelliseen
tukeen seka tyoelaman helpottamiseen ja

joustavuuteen.

Ensimmaisena tutkimuskysymykse-
namme oli tarkastella, onko erityislasten
vanhemmilla enemman vanhemmuuden
uupumusta kuin muilla vanhemmilla. Tu-
loksemme tukivat aikaisempien Ruotsis-
sa tehtyjen tutkimusten tuloksia (Lindahl
Norberg, 2010; Lindstrom ym., 2010) ja
osoittivat erityislasten vanhempien koke-
van muita vanhempia enemman uupumus-
ta. Erityislasten vanhemmilla on myos Suo-
messa osoitettu olevan riski vanhempana
jaksamisen kannalta (Sorkkila & Aunola,
2020). Tama on ymmarrettavaa, koska
erityislapsi tuo vanhemmuuteen monia li-
sakuormia, kuten oman ajan puutetta tai
jatkuvia hoitovaatimuksia (Caceido, 2014;
Lindstrom ym., 2017), jotka ovat omiaan
lisdaamaan uupumusta ja vasymysta van-
hempana.

Toisena tutkimuskysymyksenamme
tarkastelimme, mika uupumuksen osa-alu-
eista selittaa selkeimmin eroa erityislasten
vanhempien ja muiden vanhempien valilla.
Tulokset osoittivat, etta eroa oli eniten uu-
pumusasteisessa vasymyksessa. Tama
saattaa selittya silla, etta uupumusastei-
sen vasymyksen on ehdotettu olevan en-
simmainen vanhempana uupumisen ete-
nevista oireista (Mikolajczak & Roskam,
2018), ja pidemmassa seurannassa myos
erot muissa osa-alueissa olisivat saatta-
neet nousta enemman esiin. On myods
mahdollista, ettda nimenomaan uupumus-
asteinen vasymys kasautuu erityislasten
vanhemmilla, koska heilla ei ole mahdol-
lisuutta paasta palautumaan arjen kuormi-
tuksesta — tama nakyi myos vanhempien
laadullisissa vastauksissa. Nain ollen eri-
tyislasten vanhempien tukemisessa tulisi
kiinnittaa entista enemman huomiota pa-
lautumiseen ja lepoon.
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Kolmantena tutkimuskysymyksena
tarkastelimme, millaista tukea erityislas-
ten vanhemmat kertovat itse tarvitsevan-
sa. Vanhemmat sanoivat tarvitsevansa
helposti saatavilla olevaa matalan kynnyk-
sen tukea, ja tama on linjassa aikaisem-
pien tutkimusten kanssa (Bradshaw ym.,
2019; Caceido, 2014). Vanhempien mu-
kaan tukipalveluiden hakemisessa pitaa
taistella byrokratian aiheuttaman paperi-
sodan lapi tukea saadakseen, mutta voi-
mavarat eivat valmiiksi uupuneena riita
siihen. Sen lisaksi, ettd vanhemmat tarvit-
sivat apua arjen pyoritykseen, he kaipasi-
vat sosiaalista tukea ja ammattiapua lap-
selleen ja itselleen.

Samoin kuin Hameenahon (2016)
tutkimuksessa, myos meidan tuloksis-
samme vanhemmat pitivat tarkeana, etta
heidan lisakseen jollakulla muullakin olisi
kokonaiskasitys perheen tilanteesta. On
syyta pohtia, voiko koulu, neuvola tai so-
siaalitoimi jarjestaa erityislasten vanhem-
mille tukihenkilon, joka olisi tietoinen koko
perheen tilanteesta ja voisi tarvittaessa
jarjestaa lastenhoito- tai siivousapua per-
heelle lyhyessa ajassa. Myos esimerkiksi
yksi keskitetty puhelinnumero, josta van-
hempi voisi saada keskusteluapua tai tie-
toa erityislapsiperheiden palveluista, saat-
taisi estaa uupumuksen kasaantumista.

Erityislasten vanhemmat kaipasivat
tukea ymmartavien ammattilaisten lisaksi
myo0s erilaisista sosiaalisista verkostoista
vertaistuen, tukiverkoston ja yhteisollisyy-
den muodossa. Aikaisemmissa tutkimuk-
sissa on myds havaittu, etta erityislapsen
vanhemmilla on vaikeuksia sosiaalisissa
suhteissa (Caceido, 2014; Mugno ym.,
2007) seka sosiaalista eristyneisyytta
(Caceido, 2014; Dellve, 2006; Mugno
ym., 2007). Erilaiset palvelun tarjoajat,

Erityislasten vanhempien kokema uupumus

esimerkiksi neuvolat ja seurakunnat, voi-
sivatkin kehittaa vertaistukiryhmia ja erilai-
sia yhteisollisia tukitoimia (esim. yhteisia
harrastusmahdollisuuksia) erityislapsille ja
heidan vanhemmilleen arjen voimavarojen
lisaamiseksi.

Erityislasten vanhemmat toivoivat
koulusta ja varhaiskasvatuksesta positiivi-
sempaa viestintaa ja enemman ymmarrys-
ta ja osaamista erityislasten tilanteista. On
mahdollista, etta erityislasten vanhemmat
saavat usein negatiivista palautetta opet-
tajilta, mika lisaa riittamattomyyden tun-
teita vanhempana. Tama saattaa koros-
tua etenkin taman paivan tavassa viestia
sahkoisesti (esim. Wilman kautta) kasvok-
kaisten keskustelujen sijaan (Oinas ym.,
2018). Koulumaailmasta ja opettajilta toi-
vottiin lisaksi joustavuutta ja kiireettomyyt-
ta.

Erityislasten vanhemmat saattaisivat
hyotya kasvokkain kaytavista, positiivissa-
vytteisista keskusteluista opettajan kans-
sa. Silloin he voisivat myos itse kertoa
perheensa tilanteesta ja tarpeista. Tama
saattaisi lisata myos opettajien ymmarrys-
ta erityislasten vanhempien arjesta, jonka
jotkut vanhemmat kokivat jaaneen vaillinai-
seksi. Vanhemmat myos kertoivat, etta
suunniteltua tukitoimintaa ei aina jarjestet-
ty koulussa ja tukipalveluihin (esim. koulu-
psykologille) oli pitka jonotusaika. Tahan
tapaiset kokemukset saattavat lisata van-
hempien huolta ja kokemusta yksindisesta
vastuunkannosta (Lindstrom ym., 2017).

Aiemmissa tutkimuksissa on nous-
sut esiin erityislasten vanhempien koke-
mus poikkeuksellisesta vanhemmuudesta,
jota voi ymmartaa vain toinen erityislap-
sen vanhempi (Lindstrom ym., 2017).
Myos tassa tutkimuksessa jotkut vanhem-
mista kertoivat, etta heidan tilannettaan
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usein vahatellaan eika taysin ymmarre-
ta koulumaailmassa, terveydenhuollossa
eika tyoelamassa. Ymmarrysta toivottiin
erityislapsen tilanteeseen ja vanhemman
kohtaamiseen, niin etta vanhempien kriti-
sointi voisi loppua.

Tyoelamassa perheiden yksilollisis-
ta tilanteista ja tarpeista tulisi keskustel-
la avoimemmin ja lisata mahdollisuuksien
mukaan joustavuutta esimerkiksi lyhyem-
pina tyoaikoina, toihin paluun tukemisena
ja pienempina tyopaineina. Ymmarryksen
lisaamiseksi erityislasten vanhemmuu-
desta olisi tarkeaa puhua avoimemmin ja
tarjota esimerkiksi koulutuksia perheiden
kanssa tyoskenteleville ammattilaisille, jot-
ta toimenpiteita ja kohtaamisia saataisiin
toimivammiksi.

Tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset

Tassa tutkimuksessa tarkasteltiin erityis-
lasten vanhempien uupumusta heidan omi-
en kokemustensa pohjalta. Tutkimuksen
vahvuutena voidaan pitaa maaréllisen ja
laadullisen tutkimuksen yhdistamista, joka
tarjoaa ilmiosta kokonaisvaltaisemman ku-
van. Vanhempien omien kokemusten ja toi-
veiden kuuleminen on myds ainutlaatuista
verrattuna aikaisempiin tutkimuksiin (esim.
Lindstréom ym., 2017) ja auttaa vanhempi-
en tukitoimien kehittamisessa.
Tutkimuksessa on kuitenkin myos ra-
joitteita, jotka tulee ottaa huomioon. En-
sinnakin tuloksia ei voida yleistaa kaikkia
erityislasten vanhempia koskeviksi, kos-
ka aineisto ei ollut satunnaisotos suoma-
laisista vanhemmista tai erityislasten van-
hemmista. Nain ollen on mahdollista, etta
vastaajat ovat olleet jollain tapaa valikoitu-
neita (esim. vanhempia, joiden tilanne oli
poikkeuksellisen haastava ja vastaamis-

halukkuus tastd syysta suurempi). Tata
tukee havainto, etta tuen tarvetta kartoit-
taneeseen kysymykseen vastanneet eri-
tyislasten vanhemmat olivat uupuneempia
kuin siihen vastaamatta jattaneet erityis-
lasten vanhemmat. Lisaksi tutkimuksessa
aidit ja korkeasti koulutetut olivat yliedus-
tettuina, ja vastaukset edustavat siis hei-
kosti isia ja matalammin koulutettuja van-
hempia. Myds naita ryhmia olisi jatkossa
tarkeaa tutkia, silla he saattavat kuormit-
tua eri syista ja tarvita erilaista tukea jak-
samiseensa erityislasten vanhempana.

Toiseksi vastaajien anonyymiuden
vuoksi tutkimuksessa ei ollut mahdollista
kysya, minkalaisia erityistarpeita vastaaji-
en lapsilla oli. Nain ollen aineisto on voinut
olla varsin heterogeeninen: jotkut vanhem-
mat ovat pitaneet esimerkiksi lyhytaikaisia
haasteita (esim. vauvan koliikkia) erityis-
tarpeena, kun taas joidenkin vanhempien
lapsilla on ollut vakavia pitkaaikaisia saira-
uksia. Jatkossa olisi hyva rajata tutkittavat
tarkemmin. Se mahdollistaisi aineiston pa-
remman edustavuuden seka tarkemman
tuen kohdistamisen.

Jatkotutkimuksissa  olisi  lisaksi
mielenkiintoista tutkia erityislasten van-
hempien uupumuksen kehitysta pidem-
malla aikavalilla, jolloin saataisiin tietoa
uupumuksen vaiheista ja kaannekohdista.
Tama mahdollistaisi myos varhaisten tuki-
toimien suunnittelun perheissa, joiden van-
hemmilla on uupumisen riski. Koska kaikki
erityislasten vanhemmat eivat uuvu sa-
moista syista, olisi mielenkiintoista tarkas-
tella myds erilaisia vanhemmuuden ryhmia
ja profiileja, jotta tukea saataisiin kohden-
nettua entista paremmin.
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Johtopaatokset

Tama tutkimus toi uutta tietoa erityislas-
ten vanhempien uupumuksesta ja tuen
tarpeesta. Havaitsimme, etta erityislas-
ten vanhemmat tuntevat uupumusta muita
vanhempia enemman ja etta erityislapsen
vanhemman uupumusta kuvaa erityisesti
uupumusasteinen vasymys. Tarkeaa olisi
kiinnittaa huomiota erityislasten vanhem-
pien mahdollisuuteen levata ja palautua,
koska tiedetaan, ettd vanhempien jaksa-
misella on suuri merkitys myos lasten hy-
vinvointiin (Mikolajczak & Roskam, 2018).
Lisaksi havaittiin, etta erityislasten van-
hemmat tarvitsisivat tukea arjen sujuvuu-
teen ja omaan jaksamiseensa seka yleises-
ti enemman ymmarrysta seka vahemman
byrokratiaa tai syyllistysta. Erityislasten
vanhemmat voisivat hyotya myonteisesta
viestinnasta ja rauhallisista kohtaamisista
koulussa ja varhaiskasvatuksessa. Lisaksi
vanhempia saattaisivat auttaa vertaistuki-
toiminta ja yksildllisiin toiveisiin ja tarpei-
siin liittyva tuki terveydenhuollon ammatti-
laisten suunnasta.
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