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Vanhemmuuden uupumus on vakava oireyhtyma4, joka on seurausta pitkdaikaisesta stres-
sistd vanhemmuudessa. Uupuneille vanhemmille tarjottu tuki onkin ensiarvoisen tirkeéa,
silld vanhemman hyvinvointi heijastuu koko perheen hyvinvointiin. Erityislapsen van-
hemmuus on yksi riskitekijd vanhemmuuden uupumukselle, silld se tuo mukanaan erityi-
sid kuormitustekijoitd sekd niiden myo6td myds kokemuksen poikkeuksellisen vanhem-
muuden tarjoamisesta. Erityislasten vanhempien uupumustutkimus on ollut véhiistd ja
siksi timén tutkimuksen keskidssé ovat erityislasten vanhemmat ja heidén kokemuksensa
tuen tarpeesta.

Téssd tutkimuksessa pyrittiin selvittdmédn, onko erityislasten vanhemmilla enem-
mén vanhemmuuden uupumusta kuin muiden perheiden vanhemmilla ja nédyttaytyvétko
uupumuksen osa-alueet heidén kohdallaan eri tavalla. Liséksi selvitettiin, millaista tukea
erityislasten vanhemmat toivoisivat saavansa. Tutkielma toteutettiin osana Jyvéskyldn
yliopiston Vanhemmuuden voimavara- ja kuormitustekijit (VoiKu) -hanketta, joka kuu-
luu kansainvéliseen International Investigation of Parental Burnout (//PB) -tutkimukseen.
VoiKu-tutkimukseen osallistui 1725 suomalaisvanhempaa, joista 24 % oli erityislapsen
vanhempia. Kyselylomakkeella kerétyn aineiston analysoinnissa hyddynnettiin mééralli-
sen aineiston osalta monimuuttujaista varianssianalyysié ja laadullisen aineiston osalta
temaattista analyysii.

Tutkimuksessa havaittiin, ettd erityislasten vanhemmat uupuivat muita vanhempia
enemmaén ja erityislapsen vanhemmuus selitti vanhemmuuden uupumusta erityisesti uu-
pumusasteisen vasymyksen osalta. Lisdksi 10ydettiin tarpeita ja toiveita siitd, millaista
tukea erityislasten vanhemmat haluaisivat heille tarjottavan. Kaiken kaikkiaan erityislas-
ten vanhemmille tarjottavan tuen tulisi tukea vanhemman hyvinvointia ja perustua heidian
yksildlliseen kokemukseensa erityislapsen vanhemmuudestaan. Téma tutkimus tarjoaa
ikkunan erityislapsen vanhemmuuden kokemusmaailmaan lisdten ymmarrysté erityislap-
sen vanhemmuuden uupumuksesta ja siten auttaa kehittiméén heille tarjottavaa tukea.

Avainsanat: vanhemmuuden uupumus, erityislapsen vanhemmuus, vanhemmuuden tuki



UNIVERSITY OF JYVASKYLA
Department of Psychology

FAGEL, PAULA & KUKKONEN, SONJA: Parents of children with special needs:
Parental burnout and needed support

Master’s thesis, 34p.

Mentor: Matilda Sorkkila

Psychology

May 2020

Parental burnout is a severe syndrome caused by chronic parental stress. The support of-
fered to exhausted parents is crucial, because the wellbeing of a parent influences the
wellbeing of the entire family. Having a child with special needs is a risk factor for pa-
rental burnout - it burdens the parenthood by requiring exceptional demands of parenting.
Because only few studies so far have investigated parents of children with special needs
there is a need for this kind of study.

The aim of this study was to compare whether parents of children with special needs
experience more parental burnout than other parents in terms of overall parental burnout,
on one hand, and its subscales (exhaustion in one's role as a parent, emotional distancing
from one's children, being fed up to one's parental role, contrast to one's previous paren-
tal self), on the other. Furthermore, this study investigates what kind of support the par-
ents of children with special needs would like to have. This study was conducted as a part
of Vanhemmuuden voimavara- ja kuormitustekijét (¥oiKu) project at the University of
Jyvaskyld. VoiKu is a part of the International Investigation of Parental Burnout (//PB)
study. The participants were 1725 Finnish parents (91 % mothers) who participated in the
VoiKu survey, and 24 % of them were parents of children with special needs. The results
were analyzed by using quantitative (multivariate analysis of variance) and qualitative
(thematic analysis) methods.

The study revealed that parents of children with special needs were more burned
out as parents and experienced particularly light levels of emotional exhaustion compared
to other parents. Additionally, the study indicated that the support that is offered to parents
should focus on improving parents’ wellbeing and it should be based on the individual
experiences of each parent of a child with a special need. This study provides knowledge
about the parental burnout among parents of children with special needs and thus helps
generate different paths of support.

Key words: parental burnout, parents of children with special needs, parenting support
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1 JOHDANTO

Vanhemmuus on samanaikaisesti elamdan sisdltod tuova sekd jaksamista kuormittava te-
kija. Roskam ja Mikolajczak (2018) kuvailevatkin vanhemmuutta paradoksina, joka on
samanaikaisesti energiaa kuluttava ja sitd tuova - emotionaalisia resursseja samanaikai-
sesti tyhjentdva ja tdydentdvd. Lebert-Charron, Dorard, Boujout ja Wendland (2018)
madrittdvat vanhemmuuden osuvasti timén pdivin haasteeksi, johon ei osata varautua,
ennen kuin tullaan vanhemmaksi. Toisinaan vanhempi uupuu vanhemman roolissaan ja
tédhin ilmidon on syyté kiinnittdd huomiota.

Erityislasten vanhemmuuden uupumustutkimusta on tehty melko védhén. Erityislas-
ten vanhempien ahdistusta ja stressié on tutkittu (Rudolph ym., 2003, Dellve ym., 2006),
erityislasten vanhempien hyvinvoinnin tilaa on pyritty méérittelemaén (Dellve ym., 2006;
Mugno ym., 2007; Basaran ym., 2013) ja erityislapsen vanhemmuutta riskitekijané van-
hemmuuden uupumukselle on tutkittu (Gérain & Zech, 2018; Sorkkila & Aunola, 2020).
Nimenomaan vanhemmuuden uupumukseen liittyvéa erityislasten vanhempien parissa
tehty tutkimus on keskittynyt spesifien tautiluokitusten ympérille (esim. Lindahl Nord-
berg, 2007; Lindstrém, 2017; Basaran ym., 2013). Useissa tutkimuksissa on esitetty tarve
jatkotutkimukselle koskien erityislasten vanhempien uupumusta (ks. Vikstrom-Hytonen
& Laatikainen, 2018; Lindahl Norberg, 2007; Lindstrom, Aman & Lindahl Norberg,
2011; Roskam, Raes & Mikolajzcak, 2017).

Erityislasten vanhemmille tarjottuun tukeen liittyvé tutkimus on keskittynyt maa-
rillisen tutkimuksen puolelle (esim. Bradshaw ym., 2019; Edelstein, Schippke, Sheffe &
Kingsnorth, 2017) ja laadullinen tutkimus, jossa vanhempien &éni saataisiin kuuluviin, on
jadnyt vihemmaélle huomiolle. Vanhempien oman dénen kuuleminen on térkedd, koska
vain siten tavoitetaan todellinen tuen tarve ja paédstddn aidosti késiksi tuen tarpeessa ole-
vien haasteisiin. Siksi tissd tutkimuksessa pyrittiinkin tarkastelemaan nimenomaan eri-

tyislasten vanhempien uupumusta ja tuen tarvetta heiddn omien kokemustensa kautta.



1.1 Vanhemmuuden uupumus

Uupumus on seurausta pitkdén kestdneestd stressitilasta, jossa yksiloon kohdistuvat vaa-
timukset ja tdmén kaytettidvissd olevat resurssit ovat epitasapainossa (Lindahl Norberg,
2010; Roskam ym. 2017; Gillis & Roskam, 2019). Uupumus saa alkunsa, kun yksil6 al-
tistuu emotionaalisesti vaativille tilanteille tai tuntee, ettd hdanen suoriutumisensa jossakin
omalle identiteetille keskeisessd roolissa horjuu (Lindstrom ym. 2011). Uupumus on siis
vakava riski terveydelle ja siksi se herdttdd vanhemmuuteen liittyvand ilmioné erityista
huolta.

Vanhemmuuden uupumus on erityinen oireyhtymé, jonka saa aikaan pitkdkestoi-
nen altistuminen krooniselle stressille vanhemmuuden roolissa, jota kdytettavissd olevat
resurssit eivit kompensoi (Lindstrom ym., 2011; Roskam ym., 2017). On keskeistd huo-
mioida, ettd vanhemmuuden uupumusta ei méérittele ainoastaan vanhemmuudesta aiheu-
tuva stressi tai masentuneisuus (Roskam,ym., 2017; Mikolajzcak, Raes, Avalosse & Ros-
kam, 2017) vaan kyseessid on moniulotteisempi vanhemmuuden varjopuoliin lukeutuva,
vakava ilmi0, johon on laajemmin tutkimuksissa alettu kiinnittdd huomiota 2000-luvulla
(Roskam ym., 2017) ja jonka huomiota ovat kasvattaneet muiden muassa mediassa esilla
olevat narratiivit uupuneista vanhemmista (Lebert-Charron ym., 2018).

Vanhemmuuden uupumuksen erityisend tekijand on vanhempi-lapsisuhde. Hubert
ja Ajoulat (2018) tutkivat ditien uupumusta kokemusperéisestd nikokulmasta ja esittivit,
ettd vanhemmuuden uupumuksen ja tyduupumuksen keskeinen ero on siiné, ettd vanhem-
muuden uupumustilasta ei ole ulospdisyéd - toisin kuin tyouupumuksen kohdalla, van-
hemmuudesta ei jiddd sairaslomalle tai irtisanouduta (Hubert & Ajoulat, 2018). Alun pe-
rin uupumuksen késite onkin liittynyt tyohon liittyvdén stressiin (Maslach, Schaufeli &
Leiter, 2001; Lindahl Norberg, 2010). Monille tutumpi englanninkielinen termi burnout
suuntaakin ajatukset tydmaailmaan. Vanhemmuuden uupumuksen tutkimuskin on aluksi
tapahtunut hyodyntiden tyduupumukseen liittyvéad terminologiaa ja tyduupumuksen kol-
mea dimensiota: uupumusasteinen vdasymys, kyynistyminen ja riittdmdttémyyden tunne
(Maslach ym., 2001).

Roskam, Brianda ja Mikolajczak (2018) maéérittivit vanhemmuuden uupumuksen
erilliseksi uupumuksen lajikseen ja tdsmensivit sen pitdvén sisédllddn neljad osatekijaa,

jotka ovat 1) uupumusasteinen visymys vanhemmuuden roolissa, 2) emotionaalinen



etddntyminen lapsesta, 3) tympddntyminen vanhemmuuden roolissa ja 4) kokemus nega-
titvisesta muutoksesta vanhemmuudessa (Aunola, Sorkkila & Tolvanen, 2020). Miko-
lajczak ja Roskam (2018) kuvaavat, ettd ndméd vanhemmuuden uupumuksen osatekijét
voidaan nghdd my®ds toisiaan seuraavina oireina, joiden seurauksena muodostuu vanhem-
muuden uupumuksen oireyhtyma.

Ensimméinen oireista on uupumusasteinen viasymys, jota voidaan kutsua oireyhty-
mén ytimeksi (Gillis & Roskam, 2019). Uupumusasteisessa vasymyksessd sekd emotio-
naaliset ettd fyysiset voimat tuntuvat ehtyneen ja vanhempi on dérirajoilla jaksamisessaan
(Roskam ym., 2017). Uupumuksen vallassa vanhemmuus tuntuu ddrimméaisen vasytta-
vilté roolilta, joka ottaa enemmaén kuin antaa ja joka ajaa yksilon tilaan, jossa jokainen
pdiva on uusi selviytymistaistelu (Mikolajczak & Roskam, 2018; Gillis & Roskam, 2019).
Toinen vanhemmuuden uupumuksen oire on emotionaalinen etddntyminen lapsesta, joka
ilmenee vanhempien ottaessa etdisyyttd uupumuksensa aiheuttajaan, lapseen (Roskam
ym., 2017). Uupunut vanhempi hoitaa kylld lapsensa, mutta voimiensa dérirajoilla, ikd4n
kuin automaattiohjauksella (Gillis & Roskam, 2019), jolloin vuorovaikutus lapsen ja van-
hemman vélilld rajoittuu toiminnallisiin kidytinnon asioihin emotionaalisen kanssakéy-
misen kustannuksella (Mikolajczak & Roskam, 2018). Kolmas vanhemmuuden uupu-
muksen oire on tympaintyminen omaan vanhemmuuden rooliin (Roskam ym., 2017).
Uupumus syé vanhemmuuden rooliin liitettyja mielihyvin ja tdyttymyksen tunteita ja lo-
pulta vanhempi ei siedd rooliaan vanhempana eika nauti lapsistaan (Mikolajczak & Ros-
kam, 2018) ja tdlloin vanhemmuuden rooli alkaa tuntua tyhjilti ja musertavalta (Roskam
ym., 2017; Gillis & Roskam, 2019). Neljds vanhemmuuden uupumuksen osatekija ja oire
on kokemus negatiivisesta muutoksesta vanhemmuudessa, joka syntyy kaikkien edelld
kuvattujen oireiden ja niiden seurauksien myo6té: aiempi kokemus itsestd vanhempana on
kontrastina nykyiselle, ja vanhemmasta tuntuu, ettei hén ole enéé hyva vanhempi lapsel-
leen (Hubert & Ajoulat, 2018; Roskam ym., 2018).

Tutkimukset vanhemmuuden uupumuksen seurauksista osoittavat, ettd ilmiéon tu-
lisi kiinnittdd yhd enemmén huomiota. Kun vanhempi uupuu, uupumus vaikuttaa paitsi
hénen toimintakykyynsé, hyvinvointiinsa ja vanhempien viliseen parisuhteeseen (Miko-
lajczak, Brianda, Avalosse & Roskam, 2018), myos hdnen vanhemmuuteensa, vuorovai-
kutukseensa lapsen kanssa ja tdten myos lapsen hyvinvointiin (Roskam ym., 2018; Hubert
& Ajoulat, 2018; Gillis & Roskam, 2019). Lindahl Norberg (2010) totesi uupumisen ka-
peuttavan vanhemmuuden kapasiteettia, silld uupumus vaikutti tutkimuksessa vanhem-

pien kykyyn ottaa vastaan lapsen sairauden hoitoon liittyvid ohjeita ja tima vaikutti myos
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lapsen hoidon laatuun. Tuoreessa tutkimuksessaan Gillis ja Roskam (2019) puolestaan
havaitsivat, ettd vanhemmuuden uupumuksella on suora vahingollinen vaikutus van-
hempi-lapsi-suhteen laatuun. Liséksi useissa tutkimuksessa vanhemmuuden uupumuksen
ja lapsiin kohdistuvan laiminlyénnin ja vékivallan vélilld on todettu olevan yhteys (Hu-
bert & Ajoulat, 2018; Mikolajczak ym., 2018; Mikolajczak, Gross & Roskam, 2019) mika
paitsi alleviivaa oireyhtymén vakavuutta my6s korostaa lisdtutkimuksen tarvetta.

Vanhemmuuden uupumuksen seurauksia vasten tarkasteltuna ei ole ihme, etté tut-
kimuksessa kiinnostuksen kohteena ovat olleet oireyhtymén riskitekijét. Tutkimuksessa
vanhemmuuden uupumusta on selitetty esimerkiksi persoonallisuuden piirteilld (Le Vi-
gouroux & Scola, 2018), lapsen erityistarpeilla (Lindahl Norberg, 2010; Gérain & Zech,
2018; Sorkkila & Aunola, 2020) ja yhteisvanhemmuuden sekd muun ulkoisen tuen puut-
teella (Lindstrdom ym., 2011; Mikolajzcak & Roskam, 2018). Mikolajzcak & Roskam
(2018) esittavit, ettd koska vanhemmuuden uupumus on stressin aiheuttama héirio, voi-
daan vanhemmuuden uupumuksen riskitekijoiksi ndhda kaikki sellaiset tekijét, jotka nos-
tattavat vanhemmuuden stressié. Téllaisiksi tekijoiksi he nimedvét tutkimuksessaan mui-
den muassa huonot lasten kasvatuskiytinnot sekéd lukuisat vanhemmuuteen liittyvit ja
sitd kuormittavat velvollisuudet ja askareet (Mikolajzcak & Roskam, 2018). Lebert-Char-
ron tyoryhmineen (2018) havaitsivat ditien uupumuksen kontekstuaalisia riskitekijoita
tutkiessaan, ettd tydssd kdyminen vaikuttaa positiivisesti eldmén tyytyviisyyteen ja
perhe-eldméén ja titen tyottomyyden, osa-aikatyon ja kotivanhemmuuden olevan riskite-
kij6itd vanhemmuuden uupumukselle (Lebert-Charron ym., 2018).

Ensimmdisessd suomalaisessa vanhemmuuden uupumusta késittelevéssa tutkimuk-
sessa Sorkkila ja Aunola (2020) puolestaan osoittivat, ettd vanhemman sukupuoli ja ika,
tyottomyys, huono taloudellinen tilanne ja erityislapsen vanhemmuus ovat vanhemmuu-
den uupumuksen erityisid riskitekijoitd. Tutkimuksessa todettiin, ettd didit uupuvat isid
herkemmin ja nuoremmat vanhemmat puolestaan iikkiimpis vanhempia helpommin. Ai-
tien alttius uupua isid herkemmin on todettu myds aiemmissa tutkimuksessa (Lindahl
Norberg, 2007; Lindstrém ym., 2011). Sorkkilan ja Aunolan (2020) tutkimuksen mukaan
tyottomat vanhemmat ovat suuremmassa vaarassa uupua vanhempina kuin tydssékédyvit
vanhemmat ja hyvéd taloudellinen tilanne osoitti suojaavan vanhemmuuden uupumuk-
selta. Kaikista voimakkaimmin vanhemmuuden uupumusta Sorkkilan ja Aunolan (2020)

tutkimuksen mukaan selitti lapsen erityistarve.



1.2 Erityislapsen vanhemmuus

Erityislapsen vanhemmuus eroaa monin tavoin muusta vanhemmuudesta. Erityislasten
vanhemmilta nousee esiin kokemus poikkeuksellisen vanhemmuuden tarjoamisesta - he
kokevat, ettd erityislapsen vanhemmuus sisiltdd poikkeavan paljon yksindistd vastuun-
kantoa ja tarkkailun alla olemista (Lindstrém, Aman, Lindahl Norberg, Forrsberg & An-
derzén-Carlsson, 2017). Erityislapsen vanhemmuuden kuvataan sisdltivdn myds paljon
asioita, joiden hoitaminen kuuluisi vanhempien mielestd terveydenhuollon ammattilai-
sille (Caceido, 2014; Hameenaho, 2016) ja timéin vastuun koetaan lisdévéin visymysté ja
muita negatiivisia seurauksia (Caceido, 2014).

Tutkimusten mukaan erityislasten vanhemmilla esiintyy ahdistuneisuutta, turhau-
tuneisuutta sekd avuttomuuden ja toivottomuuden tunteita (Caceido, 2014), itsesyytoksid
(Mugno ym., 2007) sekd muihin vanhempiin verraten voimakkaampia masennusoireita
(Smith & Grzywacz, 2014). Lisidksi erityislasten vanhemmat raportoivat kokevansa voi-
makkaan visymyksen myo6td kognitiivisia vaikeuksia (Caceido, 2014) ja vaikeuksia so-
siaalisissa suhteissa sekd eristyneisyyttd sosiaalisesta ympéristostd (Caceido, 2014;
Mugno ym., 2007). My0s monet arjen toiminnot, kuten kotitdiden tekeminen, on hanka-
lampaa erityislasten vanhemmille voimakkaan vidsymyksen vuoksi (Caceido, 2014;
Smith & Grzywacz, 2014).

Weiss (2002) havaitsi, ettd erityislasten vanhemmilla stressitasot olivat erityisen
korkeita, autismin kirjon lasten vanhempien ollessa erityisen suuressa riskiryhmaéssé koe-
tulle stressille. Lindstrémin, Amanin ja Lindahl Norbergin (2010) mukaan kroonisesti
sairaiden lasten vanhemmista 36 % kérsii uupumuksesta, kun taas muilla tutkimukseen
osallistuneilla vanhemmilla vastaava prosenttiosuus oli 20 %. Ero korostui varsinkin &i-
tejd vertaillessa, silld erityislasten dideilld uupumusprosentti oli jopa 42,9 % kun se muilla
dideilld oli 20,2 %. Tutkimuksessaan aivokasvaimesta selvinneiden lasten vanhempien
uupumuksesta Lindahl Norberg (2010) toi esiin, ettd vanhempien konkreettiset stressite-
kijat, kuten muutokset vanhemmuuden rutiineissa, ovat omiaan kuormittamaan vanhem-
muutta. Gérain ja Zech (2018) taas havaitsivat, ettd erityislasten vanhemmilla on kohon-
nut riski uupumiseen varsinkin, jos perheessd on enemmén kuin yksi erityislapsi tai lap-
sella enemmén kuin yksi erityistarve.

Dellven ja kumppaneiden (2006) tutkimuksen mukaan vanhemmat, ja etenkin yk-

sinhuoltajadidit, joiden lapsilla on jokin vamma tai sairaus, raportoivat korkeita lukemia



koskien vanhemmuuden stressid seké fyysistd ja emotionaalista kuormaa. Keskeisid tu-
loksia Dellven tyéryhmén (2006) tutkimuksessa olivatkin, ettd erityislapsen vanhemmat
kokevat stressid etenkin liittyen vanhemmuuden pystyvyyden puutteeseen, sosiaaliseen
eristdytyneisyyteen ja koskien emotionaalisia vaatimuksia, jotka puolestaan vaikuttavat
hyvinvointiin ja vanhemman suoriutumiseen hoidollisissa tehtévissa.

Lapsen tilanteen vaikutuksista vanhemman hyvinvoinnin horjumiseen ja eldmén-
laadun heikkenemiseen kertoo myos Basaran ja kumppaneiden (2013) tutkimus. Heidén
CP-vammaisten lasten vanhempien parissa tehdyn tutkimuksensa keskeinen sanoma oli,
ettd elaménlaatua horjuttaa vanhempien omien sosiaalisten tarpeiden sivuun jddminen.
Koska lastenhoidollinen vaihe eldméssid on CP-vammaisten lasten kohdalla vield yleensa
pitkdaikaisempi, vanhemmuutta kuormittaa se, ettd stressaava ja emotionaalisesti haas-
tava tilanne on paélld pitkdén. Stressi syntyy, kun kokemus vanhemmuuden pystyvyy-
destd kohtaa ympériston haasteet (Basaran ym., 2013). Tét4 tukevat myods Karadavut ja
Uneri (2011), joiden tutkimustulosten mukaan lapsen toiminnallinen rajoittuneisuus voi
olla didin mielenterveydelle vahingollinen. Karadavut ja Uneri (2011) korostavat, etti
vaikka vanhemmaksi tuleminen ja kasvatustehtivd voivat kuormittaa vanhemmuutta
myds ilman lapsen erityisid tarpeita, erityislapsen vanhemmuudessa ndma muodostavat
erityisen riskin vanhemmuuden uupumiselle.

Eldminen lapsen erityistarpeen kanssa vaikuttaa vanhempien jokapdivdiseen ela-
maén tutkimusten mukaan siind mééarin, ettd vanhemmuuden stressi on vaarassa kroonis-
tua ja siten erityislasten vanhemmilla on muun emotionaalisen kuorman lisdksi myos
enemmaén varsinaista vanhemmuuden uupumusta kuin muilla vanhemmilla (Lindahl Nor-
berg, 2010; Lindstrém, Aman, Lindahl Norberg, 2010). Erityislapsen vanhempien kuor-
mittuminen ja siten uupumisen riski liittyy paitsi konkreettisiin asioihin arjessa myds huo-
leen tulevaisuudesta. Konkreettisten stressitekijoiden lisdksi vakavasti sairaan lapsen
vanhemmat kokevat eksistentialistisempaa huolta lapsensa tulevaisuudesta (Lindahl Nor-
berg, 2010) - minkélainen on lapsen tulevaisuus vai onko sitd?

Lapsen epdvarma tulevaisuus onkin keskeinen riskitekiji vanhemmuuden uupu-
mukselle. Tyypin 1 diabetesta sairastavien lasten vanhempien parissa toteutetussa tutki-
muksessaan Lindstrom ja kumppanit (2011) toivat esiin, ettd lapsen epdvarma tulevaisuus
nostaa vanhemman kontrollin tarvetta, mika on puolestaan riskitekiji kuormittumiselle ja
uupumiselle. My6s Mikolajczak tydryhmineen (2017) toteavat, ettd vanhempien lapsen
tulevaisuuteen liittyvd korostunut kontrollin tarve voi asettaa yhé alttiimmaksi vanhem-

muuden uupumukselle.
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1.3 Erityislasten vanhempien tuen tarve

Erityislasten vanhemmille tarkoitettu tuki on ensiarvoisen tarkeédssd asemassa, silld van-
hemman terveys ja toimintakyky ovat oleellisia paitsi vanhemman hyvinvoinnille myo6s
lapsen sekd muun perheen terveyden ja toimintakyvyn kannalta (Caceido, 2014; Dellve,
2006; Eccleston, Fisher, Law, Bartlett & Palermo, 2015; Lindahl Norberg 2007; Miko-
lajcak ym., 2019). Erityislasten vanhemmille suunnattuja interventioita on tutkittu jonkin
verran. Tutkimuksen kohteena on ollut esimerkiksi kognitiiviseen kdyttdytymisterapiaan
pohjautuva ryhmiinterventio (Lindstrém, Aman, Anderzén-Carlsson & Lindahl Norberg,
2016), kognitiiviseen kdyttdytymisterapiaan ja mindfulnessiin pohjautuva terapia (An-
clair, Hjarthag & Hiltunen, 2017) sekd ongelmanratkaisuterapia (Eccleston ym., 2015).
Bradshaw ja kumppanit (2019) 16ysivit 65 tutkimusta siséltdneen katsauksensa perus-
teella erilaisia erityislasten vanhemmille kdytettyjd tukimuotoja, joita olivat esimerkiksi
vanhemman kéyttdytymiseen liittyvét ohjelmat (kuten hyvéksymis- ja omistautumistera-
pia), vertaistuki ja lapsen sairaalahoidon eri vaiheisiin liittyvit tukimuodot.

Tarkedd erityislasten vanhemmille tarjotussa tuessa on sen yksildllisyys ja raétéaloi-
tavyys (Bradshaw ym., 2019; Edelstein ym., 2017) seké perhekeskeisyys (Basaran, 2013).
Liséksi tuen tulisi olla helposti saatavilla (Bradshaw ym., 2019; Caceido, 2014). Usein
vanhemmat eivit osaa oma-aloitteisesti hakea tukea, koska eivét tiedosta tai tunnista tar-
vettaan sille (Hubert & Ajoulat, 2018; Karadavut & Uneri, 2011) ja siksi tdrkedna pide-
tadnkin sitd, ettd tuki olisi saatavilla esimerkiksi rutiininomaisten terveystarkastusten yh-
teydessd, jolloin tuen pariin ei erikseen tarvitsisi hakeutua (Caceido, 2014). Olisi myds
tarkedd, ettd vanhempien masennusta ja muita vanhemmuuden haasteita seulottaisiin ak-
tiivisesti (Bradshaw ym., 2019). Esimerkiksi Mikolajzcak ja Roskam (2018) ovat tutki-
mukseensa pohjautuen luoneet vanhemmuuden riskitekijoitd ja voimavaroja kartoittavan
menetelméin (Balance Between Risks and Resources, BR?). Kuten Mikolajczak ja kump-
panit (2019) tuovat esiin, oireilevan lapsen takana on usein oireileva vanhempi ja titen
huomion kiinnittdminen vanhemman tilanteen kohentamiseen parantaa samalla lapsen ti-
lannetta.

Erilaisia tukimuotoja ja niiden toimivuutta on tarkasteltu tutkimuksen kentillé jon-
kin verran, mutta vanhempien omaa dintd on tuotu tutkimuksissa esiin melko vahédn. Van-
hempien tarpeita ja toiveita heille tarjotusta tuesta ei ole juurikaan tutkittu, vaikka viitteitd

vanhempien tyytymattomyydesté 10ytyy (Caceido 2014; Hidmeenaho, 2016). Tasta syysti
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téssd tutkimuksessa ldhdettiin tuomaan esiin erityislasten vanhempien dénté heidin koke-
musmaailmansa kautta. Tarkoituksena on tuoda lisdtietoa nimenomaan sithen, millaista
tukea erityislasten vanhemmat todella kaipaisivat vanhemmuuden uupumuksen ennalta-

ehkdisyn ja hoidon nidkokulmasta.

14 Tutkimuskysymykset

Téasséd tutkimuksessa pyrittiin selvittdméén, onko erityislasten vanhemmilla enemmén
vanhemmuuden uupumusta kuin muilla vanhemmilla ja nédyttaytyvatkd uupumuksen osa-
alueet heiddn kohdallaan eri tavalla. Lisédksi tavoitteena oli selvittdd, millaista tukea eri-
tyislasten vanhemmat tarvitsevat.

Tutkimuskysymykset ovat

1. Onko erityislasten vanhemmilla enemmén vanhemmuuden uupumusta kuin

muiden perheiden vanhemmilla?

2. Miten uupumuksen osa-alueet néyttaytyvét erityislasten vanhemmilla ver-

rattuna muihin vanhempiin?

3. Millaista tukea erityislasten vanhemmat kaipaisivat?
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2 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

2.1 Aineisto ja menetelmiit

Tamai pro gradu -tutkielma on osa Jyviskyldn yliopiston toteuttamaa Vanhemmuuden
voimavara- ja kuormitustekijit -tutkimushanketta (VoiKu; Aunola & Sorkkila, 2018-
2019). Hankkeen tavoitteena on selvittdd vanhemmuuden voimavara- ja kuormitusteki-
jOitd, saada tietoa vanhemmuuden uupumuksesta ja siithen vaikuttavista tekijoistd sekd
vanhempien tuen tarpeesta.

Tutkimushankkeen aineisto kerittiin kyselylomakkeen avulla. Kyselylomake laa-
dittiin Jyviaskylédn yliopiston psykologian laitoksella. Sen mainostamisessa kdytettiin hyo-
dyksi sosiaalisen median kanavia seka ditiysneuvoloita ja iltapdivikerhoja. Neuvoloissa
hoitajat esittelivit tutkimushankkeen ja kyselylomakkeen, jonka sai tiyttdd odotusaulassa
tai kotona ja palauttaa nimettomasti joko neuvolan palautuslaatikkoon tai ennalta makse-
tulla kirjekuorella. Iltapdivakerhojen osalta lomakkeet palautettiin ennalta maksetulla kir-
jekuorella.

Kyselyistd 86 % toteutettiin verkkokyselyni, 13 % Jyvéskyldn, Hyvinkdéin ja Po-
sion ditiysneuvoloissa paperilomakkeilla sekd 1 % Jyviskyldn seurakunnan jirjestdmissd
iltapdivikerhoissa paperilomakkeella. Kyselyyn vastasi 1725 vanhempaa, joista 91 % oli
ditejd. Kyselyyn vastanneilla oli tutkimushetkelld vdhintdén yksi kotona asuva lapsi ja
lasten mééra vaihteli yhdestd seitsemééntoista mediaanin ollessa 2. Vastaajien yleisin per-
hetyyppi oli kahden vanhemman ja heidédn yhteisten lastensa muodostama ydinperhe (79
%). Korkeakoulutetut olivat tutkimuksessa yliedustettuina (74 %) verrattuna valtakunnal-
liseen keskitasoon (44 %; Tilastokeskus, 2018a). Vanhemmista 76 % oli ty0ssakayvia.

Kyselyyn vastanneista 24 % ilmoitti lapsensa timénhetkisestd erityistarpeesta (n =
407). Peruskoulussa 18 % saa erityisté tukea (Tilastokeskus, 2018b) ja VoiKu-kyselytut-
kimuksessa erityistarpeeksi lasketaan my6s muut kuin koulunkayntiin liittyvat vaikeudet,
joten arvioidusti kyselyn tulosta voidaan pitdd valtakunnan keskitasoa vastaavana. Eri-
tyislasten vanhemmista 95 % oli diteja. Erityislapsiperheissé lasten mdaré vaihteli yhdesta
kymmeneen mediaanin ollessa 2. My0s erityislapsiperheiden yleisin perhetyyppi oli ydin-
perhe (65 %) ja korkeakoulutetut olivat myds heididn keskuudessaan yliedustettuja (66

%). Erityislasten vanhemmista 75 % oli tydssakéyvia.
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2.2 Mittarit

Kyselylomake koostui 39 osiosta, joista tisséd tutkimuksessa kdytettiin lapsen erityistar-
peeseen liittyvad taustakysymystd, uupumuksen tasoa mittaavaa osiota ja vanhempien
tuen tarvetta kartoittaa avointa kysymysté.

Lapsen erityistarpeet. Lapsen erityistarpeita kartoitettiin kysymykselld: Onko per-
heenne lapsella/joillain lapsista tdlld hetkelld erityistarpeita (esim. koliikki, kehitys-
vamma tai -viive, neurologisia- tai kdytoshdirioitd tms.)? Vastaajat méadrittelivat itse eri-
tyislapsen vanhemmuutensa, ilman tdmén tarkempaa valmista méaritelmia. Kysymyk-
seen vastattiin 1) ky/ld tai 2) ei ja titen taustamuuttuja oli kaksiosainen: erityislasten van-
hemmat ja muut vanhemmat.

Vanhemmuuden uupumus. Vanhemmuuden uupumusta mitattiin kyselyssé suo-
mennetulla Parental Burnout Assessment -mittarilla (PBA; Roskam ym., 2018; Aunola
ym., 2020). Mittarissa oli 23 kysymysté liittyen neljdéin vanhemmuuden uupumuksen
osatekijédn, joita olivat uupumusasteiseen visymys vanhemmuuden roolissa (esim. Olen
niin vdsynyt rooliini vanhempana, ettei edes nukkuminen auta; 9 kysymysté), emotionaa-
linen etdéntyminen lapsesta (esim. Vdlilld tuntuu kuin huolehtisin lapsestani/lapsistani
automaattiohjauksella; 3 kysymystd), tympédéntyminen vanhemmuuden roolissa (esim.
En kestd endd rooliani isdnd/ditind; 5 kysymystd) ja kokemus negatiivisesta muutoksesta
vanhemmuudessa (esim. En usko olevani lapselleni/lapsilleni niin hyvd isd/diti kuin olin
ennen; 6 kysymystd). Kysymyksiin vastattiin 7-portaisella Likert-asteikolla (0 = ei kos-
kaan; 6 = pdivittdin). Cronbachin Alfa reliabiliteetti koko mittarille oli 0,967 ja alaskaa-
loille 0,734-0,942 (emotionaalinen etdantyminen lapsesta 0,734; tympédantyminen van-
hemmuuden roolissa 0,886; kokemus negatiivisesta muutoksesta vanhemmuudesta
0,918; uupumusasteinen visymys vanhemmuuden roolissa 0,942).

Vanhempien tuen tarve. Vanhempien tuen tarvetta kartoitettiin avoimella kysy-
mykselld Millaiset asiat (esim. millainen tuki tai palvelut) parhaiten tukisivat jaksamis-
tasi ja tyytyvdisyyttdsi vanhempana? Niistd vanhemmista, jotka olivat ilmoittaneet lap-

sensa erityistarpeesta, vastasi tdhén avoimeen kysymykseen 80 %.
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23 Aineiston analysointi

2.3.1 Maaraillinen aineisto

Kahden ensimméisen tutkimuskysymyksen analyysin toteutimme IBM SPSS-Statistics
24 -ohjelmalla. Ensimmdisen tutkimuskysymyksen (Onko erityislasten vanhemmilla
enemmdn vanhemmuuden uupumusta kuin muiden perheiden vanhemmilla?) osalta tar-
kastelimme sekd kokonaisuupumusta ettd uupumuksen alaskaaloja. Aloitimme analy-
soinnin tarkastelemalla kokonaisuupumuksen eroja erityislasten vanhempien ja muiden
vanhempien vililld ei-parametrisella Mann Whitney U-testilld, silld uvupumus ei jakautu-
nut normaalisti. Tdmén jdlkeen tarkastelimme kokonaisuupumuksen kuvailevia tietoja,
joista tarkeimpié olivat keskiarvo, mediaani ja keskihajonta. Seuraavaksi tarkastelimme
uupumuksen eroja erityislasten vanhempien ja muiden vanhempien vililld uupumuksen
alaskaaloittain. Muodostimme nelja alaskaalaa (uupumusasteinen vasymys vanhemmuu-
den roolissa, emotionaalinen etddntyminen lapsesta, tympééntyminen vanhemmuuden
roolissa, kokemus negatiivisesta muutoksesta vanhemmuudessa) uupumusmittarin kysy-
myksistd aiemman teorian (vanhemmuuden uupumuksen osatekijét) ja téstd aineistosta
tehdyn aiemman tutkimuksen mukaisesti. Ndistd alaskaaloista muodostimme keskiarvo-
summamuuttujat. Vertailun toteutimme kokonaisuupumuksen tavoin Mann Whitney U-
testilla.

Toisen tutkimuskysymyksen (Miten uupumuksen osa-alueet ndyttiytyvit erityislas-
ten vanhemmilla verrattuna muihin vanhempiin?) alustavana analyysina tarkastelimme
muuttujien valisid korrelaatioita. Uupumuksen osatekijoiden korrelaatiot olivat vélilla
.682 ja .857. Tarkemman tiedon saamiseksi toteutimme monimuuttujaisen varianssiana-

lyysin (MANOVA). Tarkastimme analyysin myds ei-parametrisilld vastineilla.

2.3.2 Laadullinen aineisto

Kolmannen tutkimuskysymyksen (Millaista tukea erityislasten vanhemmat kaipaisivat?)
analyysin toteutimme laadullisesti, temaattisen analyysin keinoin. Vanhempien tuen tar-

peen muotoja kartoitettiin kyselylomakkeessa avoimella kysymykselld Millaiset asiat
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(esim. millainen tuki tai palvelut) parhaiten tukisivat jaksamistasi ja tyytyvdisyyttdsi van-
hempana?, jonka vastaukset muodostivat temaattisen analyysimme aineiston.

Temaattinen analyysi on laadullinen analyysimenetelma, jonka avulla aineistoa py-
ritddn kuvailemaan teemojen kautta. Temaattinen analyysi etenee prosessinomaisesti ku-
vailusta kohti tulkintaa (Braun & Clarke, 2006). Braun ja Clarke (2006) ovat esittéineet
temaattisen analyysin siséltdvit kuusi vaihetta (aineistoon tutustuminen, alustavien koo-
dien maéirittely, teemojen etsiminen, teemojen tarkistaminen ja arviointi, teemojen méaa-
rittely ja temaattinen kartta ja raportointi), joiden mukaan my0s timén tutkimuksen ana-
lyysi toteutettiin.

Aloitimme analyysin tutustumalla aineistoon. Ensimma&isessd vaiheessa luimme ai-
neiston ldpi ja teimme siitd alustavia muistiinpanoja. Toisessa vaiheessa ryhdyimme luo-
maan alustavia koodeja. Koodilla tarkoitetaan erdéinlaista pelkistettyd ilmausta tutkittavan
kertomasta (Braun & Clarke, 2006), esimerkiksi “Lastenhoitoapua silloin tilléin, ettd
saisi parisuhdeaikaa miehen kanssa.” koodasimme muotoon “Lastenhoitoapua, jotta
saisimme parisuhdeaikaa”. Kaksi ensimmaéistd vaihetta toteutimme erilléén toisistamme
analysoiden, jotta takaisimme analyysin luotettavuuden. Néiden vaiheiden jilkeen tuo-
toksena oli siten kaksi erilaista listaa alustavista koodeista. Seuraavaksi vertailimme néité
listoja ja loimme yhteisen listan koodeista.

Kolmannessa vaiheessa aloimme muodostaa koodeista teemoja. Teemalla tarkoite-
taan kokonaisuutta, joka kertoo jotakin merkityksellistd tutkimuskysymyksestd (Braun &
Clarke, 2006). Esimerkiksi koodin “Lastenhoitoapua, jotta saisimme parisuhdeaikaa”
yhdistimme muiden lastenhoitoapuun liittyvien koodien kanssa teemaksi lastenhoitoapu.
Neljas vaihe toteutui hyvin pédllekkédin kolmannen vaiheen kanssa ja siihen kuului tee-
mojen arviointia ja muokkaamista. Luimme aineistoa ldpi ja arvioimme teemoja koko-
naisuuden ndkdkulmasta. Téssd vaiheessa lastenhoitoapu muodosti yhdessd logistiikan
parantumisen ja kodinhoitoavun kanssa yliateeman arjen sujuvuus. Yhteensa yliateemoja
muodostui kahdeksan.

Viidennessé vaiheessa loimme temaattisen kartan, jonka avulla arvioimme teemoja
vield kertaalleen ja pohdimme niiden vélisid yhteyksid. Viidennen vaiheen ydinajatuk-
sena on pohtia, mitd teemat kertovat tutkimuksen aiheesta (Braun & Clarke, 2006) eli
meidén tutkimuksessamme keskityimme pohtimaan mitd teemat kertovat erityislasten
vanhempien tuen tarpeesta. Kuudennessa temaattisen analyysin vaiheessa raportoimme

analyysin etenemisen ja tulokset.
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3 TULOKSET

3.1 Maarallinen aineisto

Ensimmdisen tutkimuskysymyksen (Onko erityislasten vanhemmilla enemmdn vanhem-
muuden uupumusta kuin muiden perheiden vanhemmilla?) osalta havaitsimme, etté eri-
tyislasten vanhemmat uupuvat muita vanhempia enemmén, niin kokonaisuupumuksen
osalta (U = 8,19, p <.001) kuin uupumusasteisen visymyksen (U = 8,59, p <.001), ko-
kemuksen negatiivisesta muutoksesta (U = 6,94, p < .001), tympééntymisen (U = 6,58, p
<.001) ja emotionaalisen etddntymisenkin (U = 5,39, p < .001) osalta. Testisuureiden
liséksi tarkastelimme sekd kokonaisuupumuksen ettd alaskaalojen osalta tunnuslukuja.

Keskiarvot ja mediaanit on esitetty taulukossa 1.

Taulukko 1. Erityislasten vanhempien ja muiden vanhempien uupumuksen tunnuslukuja.

Erityislasten vanhemmat Muut vanhemmat

ka kh Md ka kh Md
Kokonaisuupumus 1,81 1,32 1,52 1,25 1,11 0,91
Uupumusasteinen 2,17 1,54 1,89 1,46 1,28 1,11
viasymys vanhem-
muuden roolissa
Emotionaalinen 1,45 1,25 1,00 1,11 1,12 0,67
etdéintyminen
lapsesta
Tympééntyminen 1,40 1,30 1,00 0,97 1,08 0,60
vanhemmuuden
roolissa
Kokemus negatiivi- 1,81 1,54 1,33 1,24 1,24 0,83
sesta muutoksesta
vanhemmuudessa

Tilastollisten testien ja tunnuslukujen perusteella totesimme siis, ettd erityislasten van-
hemmilla esiintyy muita vanhempia enemméan uupumusta sekd kokonaisuupumuksella

ettd alaskaaloittain mitattuna.
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Toisen tutkimuskysymyksen (Miten uupumuksen osa-alueet néyttiytyvit erityislas-
ten vanhemmilla verrattuna muihin vanhempiin?) osalta havaitsimme, ettd vanhemmuu-
den uupumus selittyy osin erityislapsen vanhemmuudella. Monimuuttujaisella varianssi-
analyysilla tarkasteltuna ryhmét erosivat vanhemmuuden uupumuksessa (F (4, 1708) =
24,612, p < 0,001, Partial Eta Squared = 0,054). Monimuuttujaisen varianssianalyysin
jatkoanalyysit osoittivat, ettd ryhmat erosivat kaikissa alaskaaloissa (ks. taulukko 2). Sel-
vimmin ero nékyi uupumusasteisessa visymyksessid vanhemmuuden roolissa, jossa 4,8 %
eroista selittyy silld, onko vanhemmalla erityislapsi vai ei. Seuraavaksi selvimmin ryh-
mien vilinen ero nikyi kokemuksessa negatiivisesta muutoksesta vanhemmuudessa,
jossa eroista 3,2 % selittyy erityislapsen vanhemmuudella. Tympééntyminen vanhem-
muuden roolissa alaskaalassa prosenttiosuus oli 2,5 % ja vihiten ero korostui emotionaa-
linen etdéntyminen lapsesta -alaskaalassa, jossa prosenttiosuus oli 1,5 %. Uupumusmuut-
tujien alaskaalojen ollessa oikealla vinot (vinouden suhde vinouden keskivirheeseen vaih-
teluvili 18,34-28,32), tarkastimme monimuuttujaisen varianssianalyysin tulokset myos
ei-parametrisilld vastineilla. Koska tulokset olivat yhtenevéiset, on tdssé raportoitu vain

parametriset tulokset.

Taulukko 2. Monimuuttujainen varianssianalyysi.

Erityislasten Muut F(1,1711) Partial Eta
vanhemmat vanhemmat Squared
ka kh ka kh

Uupumusasteinen 2,17 1,54 1,46 1,28 86,67%%% ,048

visymys vanhem-

muuden roolissa

Emotionaalinen 1,45 1,25 1,11 1,12 26,55%%* ,015

etddntyminen

lapsesta

Tympéidntyminen 1,40 1,30 0,97 1,08 43,66%** ,025

vanhemmuuden

roolissa

Kokemus 1,81 1,54 1,24 1,24 56,40%*% ,032

negatiivisesta

muutoksesta

vanhemmuudessa

Huom. ¥** p < 0,001
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3.2 Laadullinen aineisto

Kolmannen tutkimuskysymyksen (Millaista tukea erityislasten vanhemmat kaipaisivat?)
tulokset havainnollistuvat temaattisessa kartassa (ks. kuvio 1).

Perheille tarjottavat tuki- ja palvelumuodot. Vanhempien vastauksista nousi
esiin ajatuksia siitd mité tuki tuki- ja palvelumuotoja toivottaisiin ja millaista tuen olisi
hyva olla. Téten tima yldteema jakautui kahteen alateemaan: mitd ja millaista.

Vanhempien vastauksista ilmeni mité erilaisia tuki- ja palvelumuotoja heille on jo
tarjottu ja pohdintaa siitd, misté palveluista heille olisi apua. Mainittujen tuki- ja palvelu-
muotojen kirjo oli hyvin laaja. Néistd esimerkkeiné maininnat erikoissairaanhoidon pal-
veluista, neuropsykiatrisesta valmennuksesta, tukihenkildistd ja -perheistd seka erilaisista

perhetyon muodoista.

Vasta erikoissairaanhoito, jonne vihdoin lapsen saimme, on
kuunnellut vanhempia ja osannut Ioytdd keinot lapsen tutkimiseen,
diagnosointiin ja hoitamiseen.

Vanhempi 1360

Parasta tukea olemme saaneet eri jdrjestoiltd Z/MLL, Monikkoperheet,
KVPS), perhekeskuksesta ja Nepsy-valmentajilta.

Vanhempi 1477

Tamaén lisdksi vanhemmilla oli ajatuksia siitd, millaisina tukimuodot palvelisivat kaikista
parhaiten erityislapsiperheitd. Nama toiveet kiteytyivit byrokratian vdihdisyyteen, hel-
posti ldhestyttivyyteen, oikea-aikaisuuteen ja kokonaisvaltaisuuteen, jotka muodostivat-
kin nelja alateemaa. Byrokratian vdhdisyyteen liittyen mainittiin toiveet avusta ilman jat-
kuvaa selvittelyé ja taistelua sekd tuen jatkuvuudesta automaattisesti. Helposti ldhestytta-
vyydestd puhuttaessa esiin nousi toive matalammasta kynnyksesté palveluihin seké tie-
donsaantiin lapsen sairauteen ja tukimuotoihin liittyen. Oikea-aikaisuuden alateema si-
sélsi toiveita tuen tarpeen ennakoinnista, avun nopeasta saannista seké sen pitkékestoi-
suudesta. Kokonaisvaltaisuuteen liittyen korostui toive siitd, ettd jollain muullakin kuin
vanhemmilla olisi kokonaiskésitys lapsen ja perheen tilanteesta - tédhén liittyen toivottiin
myds tukimuotoja, jotka kohdistuisivat perheeseen kokonaisuutena.

Yksi ihminen, jolla olisi kokonaiskdsitys perheemme tilanteesta - nyt

on useita auttavia tahoja, mutta kukaan ei katso kokonaisuutta.

Vanhempi 1298
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Erityislapsiperheiden palvelut ja tuet pitdisi olla myos helpommin
saavutettavissa ilman kovaa paperisotaa ja taistelua. Kun arki on jo
todella vaativaa, on kohtuutonta lisdtd taakkaa ja ihmetelld miksi
suurin osa vanhemmista sairastuu henkisesti tai fyysisesti sen kaiken
paineen alla.

Vanhempi 1138

Taloudellinen tuki. Vanhemmat toivat esiin toiveita paremmasta taloudellisesta tilan-
teesta ja siihen saatavasta tuesta. Tdhdn teemaan sisiltyivit sekd maininnat erityislapsi-
perheille tarjottavista rahallisista tuista ettd mahdollisuudet halvempiin palveluihin. Useat
vanhemmat toivat esiin ajatuksen siitd, ettd parempi taloudellinen tilanne mahdollistaisi

enemmaén aikaa perheen kanssa ja sitd kautta parantaisi hyvinvointia.

Jonkinlainen taloudellinen itsendisyys ja tulevaisuuden kuva
helpottaisivat jaksamista henkisesti - eivdtkd niihin liittyvit ongelmat
mietityttdisi ja valvotuttaisi oitd... Toisaalta silloin tarvitsisi lisdd
tunteja vuorokauteen ja/tai tukiverkostoja!

Vanhempi 123

Tuki varhaiskasvatuksessa ja koulupolulla. Vanhempien vastauksista nousi esiin aja-
tuksia liittyen varhaiskasvatuksessa ja koulumaailmassa tarjottavasta tuesta. Esille nos-
tettiin esimerkiksi kolmiportainen tuki seké positiivinen kodin ja koulun vilinen viestinta
ja yhteistyd. Koulun ja pdivdkodin arjen osalta toivottiin myds kiireettdmyytté ja jousta-

vuutta.

Opettajan negatiivinen viestintd koulusta uuvuttaa. Lapselle
suunniteltua tukitoimintaa ei jrjestetd koulussa ja koulupsykologille
pitkd odotusaika.

Vanhempi 496

Tyobeldmén joustavuus. Tyoeldmén joustavuus korostui vanhempien vastauksissa ja li-
mittyi vahvasti toiveeseen perheellisten tarpeiden paremmasta ymmaértimisestd. Van-
hemmat toivat esiin toiveen sujuvammasta kodin ja tydeldmén yhdistdmisesté, joka mah-
dollistuisi esimerkiksi lyhennetyn tydajan ja parempien etdtydmahdollisuuksien myota.
Mainintoja saivat myos parempi tydilmapiiri ja esimiehen toiminta. Vanhemmat toivoivat
tydelamain joustojen tuovan heidén arkeensa lisdd aikaa, jonka voisi kéyttdd esimerkiksi

aikaan lasten kanssa tai omaan vapaa-aikaan.

Tyon ja perheen yhteensovittamisen helpottaminen. Osa-aikatyon
lisddminen myos asiantuntijatehtdviin, jotta jdisi aikaa omillekin
harrastuksille ja litkunnalle myos arkena.

Vanhempi 852
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Ymmirrys. Ymmaérrys-teeman ydin oli erityislapsiin liittyvéin ymmaérryksen puutteessa
ja sen kaipuussa. Muutosta toivottiin myds liittyen esimerkiksi arvostuksen ja osaamisen
lisdéntymisen kautta. Asenneilmapiirin muutosta pidettiin tirkednéd sekd viranomaisten
osalta ettd muutenkin yhteiskunnassa. Ratkaisuina asenneilmapiirin parantumiseen pidet-
tiin esimerkiksi empatian lisddmisté hoitotyossd, syyllistimisen véhentdmistad niin medi-
assa kuin yhteiskunnassa yleisestikin seké ammattilaisten erityislapsiin liittyvén osaami-
sen lisdamistd esimerkiksi paivéhoidossa, koulussa ja Kelassa.

Parasta olisi, ettei mediassa jatkuvasti kritisoitaisi vanhemmuutta.

Pikkulapsivaihe on riittivdn raskas ilman syyllistimisen kulttuuria,

mikd on Suomessa valloillaan. Kuka superihminen muka pystyy

vastaamaan pikkulapsen tarpeisiin, viettdid perheaikaa, harrastaa,

kuntoilla, kouluttautua, edetd uralla, hoitaa parisuhdetta, pitdid ylld

ystivyyssuhteita ja vield pestd pzykkia? Olisi myos hienoa, ettii

esimerkiksi neuvolajirjestelma keskittyisi enemmdn kuuntelemaan

vanhempia (vauvavuoden aikana) eikd olisi ensimmdisend

Iyttadmdssd kehittyvdd vanhemmuutta -- Yhteenvetona voisi todeta,

ettd vanhemmuudesta on tullut ilma-akrobatiashow, jolle kukaan ei
taputa, eivdt edes vanhemmat itse.

Vanhempi 257

Vanhemman hyvinvoinnin tukeminen. Tima yldteema pitdé sisélldan alateemat jaksa-
misen tukeminen, oma aika, jaettu vanhemmuus seka toimiva parisuhde. Jaksamisen tu-
kemiseen liittyen esiin nostettiin vanhemmille tarjottava keskusteluapu ammattilaisten
kanssa sekd muu vanhemman jaksamisesta huolehtiminen. Lisdksi tdhdn alateemaan liit-
tyen korostui esimerkiksi tarve paremmasta unesta, levosta ja palautumisesta, jotka mah-
dollistuisivat oman ajan lisddntymisen mydtd. Tatd teemaa muodostettaessa havaittiin,
ettd sen alateemoissa kiteytyvét toiveet mahdollistuvat muiden teemojen avulla ja timéa
teema onkin siten ensiarvoisen tarkeédssd asemassa erityislapsen vanhemman hyvinvoin-
nin tukemisessa.
Neuvolassa ja kaikkialla olisi voitu unohtaa tdysimetysvouhkaus ja

laittaa didin jaksaminen etusijalle. Tuntuu, ettd kun lapsi syntyy, didin
voi heittdd vaikka bussin alle kunhan vauva syé hyvin.

Vanhempi 807

Oma aika nousikin esiin vanhempien vastauksista hyvin vahvasti. Oman, lapsivapaan
ajan tarpeeseen liittyen nousi esiin paljon erilaisia perusteita, esimerkiksi omat harrastuk-

set ja muu vapaa-ajan vietto, omat viralliset menot seké jo mainittu lepo ja palautuminen.

Sddnnollinen vapaa-aika ilman lasta auttaisi ja se, ettd kun tuntuu
ettd pdd rajdhtad, niin pdcdsisi edes hetkeksi muualle - vaikka
kéivelemddn ja tyhjentamddn tunteita.

Vanhempi 485
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Jaettuun vanhemmuuteen liittyen esiin nousi tarve kasvatusvastuun jakamisesta joko toi-
sen vanhemman tai puolison kanssa. Kasvatusvastuun jakamiseen toivottiin tukea myds
yhteiskunnalta. Yleisimmin vanhempien vastauksissa perdénkuulutettiin kahden vanhem-

man vélistd tasa-arvoista huoltajuutta.

Puolisoiden vilinen yhteiseen sopimukseen perustuva tyénjako kotona
myos lastenhoidollisissa rutiiniasioissa.

Vanhempi 1500

Myos toimivan parisuhteen merkitystd korostettiin. Parisuhteen toimivuuden kannalta
tarkednd pidettii jo mainittua lapsivapaata aikaa, pari- tai perheterapiaa sekd puolisolta

saatavaa henkistd tukea.

Se, ettd parisuhteemme saataisiin taas kuntoon, eikd ylimddrdistdi
energiaa menisi sen elvyttimiseen. Kdymme pariterapiassa.

Vanhempi 916

Sosiaalinen tuki. Tdmin teeman alle muodostui kolme alateemaa: vertaistuki, tukiver-
kosto ja yhteiséllisyys. Vertaistuen merkitystéd korostettiin paljon ja tirkeéna pidettiin seké
arkista vertaistukea, kuten muiden samassa tilanteessa olevien vanhempien tapaamista,
ettd vertaistukiryhmi palvelumuotona. Témai teema yhdistyy aiempaan vanhemman hy-
vinvoinnin tukemisen teemaan siten, ettd sosiaalinen tuki nousi esiin vanhemman hyvin-
vointia tehostavana tekijéni ja ndiden teemojen sisdllot ovatkin osin pédllekkdisid (ks.
kuvio 1).

Vertaistuki, muiden eronneiden vanhempien ja perheiden kanssa ajan
viettdminen yhdessd ja arjen jakaminen.

Vanhempi 1072

Erikseen tuotiin paljon esiin muun tukiverkoston tarvetta. Tukiverkostoihin liittyen mai-
nittiin sekd sukulais- ettd ystdvyyssuhteita ja erityisesti esiin nousi isovanhempien mer-
kitys. Tukiverkostojen merkityksen kerrottiin korostuvan esimerkiksi lasten sairastuessa

tai muulloin lastenhoitoapua tarvittaessa.

Kaipaisin lisdd tarkeitd aikuisia lastemme eldmddn. Toivoisin, ettd
heilld olisi aikuiskavereita, kummeja tms., jotka haluaisivat olla
heiddn kanssaan ilman velvollisuuden tunnetta. Téllaisia aikuisia
voisi [oytyd myos harrastuksista tai koulusta, jos samat aikuiset
Jatkaisivat lasten kanssa useamman vuoden ajan.

Vanhempi 1010
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Yhteisollisyys-alateema on jonkin verran péillekkdinen kahden aiemman kanssa, mutta
se eroaa kuitenkin niisti siten, etti siind itseisarvona nousee esiin laajempi yhteisollisyys
eikd niinkdén l4heisten tai vertaisten tarve.
Se, ettd olisi enemmdan erilaisia yhteisollisid, kaikille avoimia tiloja ja
tapahtumia omassa kaupunginosassa (esim. kyldtalo).

Vanhempi 26

Arjen sujuvuus. Tdmén teeman alle muodostui kolme alateemaa: lastenhoitoapu, kodin-
hoitoapu seké logistiikan parantuminen. My0s arjen sujuvuus -teema yhdistyy vanhem-
man hyvinvoinnin tukemisen teemaan toimien sitd tehostavana tekijdnd - my0s néisté
kahdesta teemasta 10ytyy yhtdldisyyksié (ks. kuvio 1). Lastenhoitoavun tarve nousi ai-
neistosta esiin hyvin voimakkaasti. Lastenhoitoapuun liittyen toivottiin nopeutta, jatku-
vuutta, ympérivuorokautisuutta, joustavuutta ja helppoa saatavuutta lapsen erityistar-
peista huolimatta. Lastenhoitoavun tarvetta perusteltiin esimerkiksi jo esiin tulleilla tar-
peella omalle ajalle, parisuhdeajalle, palautumiselle ja harrastuksille. Myds oman sairas-

tumisen ja henkilokohtaisten menojen varalle toivottiin lastenhoidollista apua.

Lastenhoitoapu, ettd saisin omaa aikaa. Kaipaan aikaa yksindni,
Jjolloin palautuisin lasten hoidon ja tyon aiheuttamasta
kuormituksesta. Sitd ei juurikaan ole.

Vanhempi 47

Kodinhoitoon liittyen toivottiin apua esimerkiksi kaupassa kdymiseen, siivoukseen ja
ruoanlaittoon. Osa vastaajista toivoi apua askareisiin yhdessé tehden ja osa taas toivoi
apua siten, ettd aikaa vapautuisi muulle tekemiselle. Kodinhoitoavun tarvetta perusteltiin
samanlaisilla seikoilla kuin lastenhoitoavun tarvetta, mutta lisdksi esiin nousi toive ajan

vapautumisesta lapsen kanssa vietettavaksi.

Kotiin apua, ettd edes vililld saisi kdydd yksin lenkilld tai
kuntosalilla. Ettd edes joskus joku muu laittaisi tiskejd, pyykkejd tai
tekisi ruokaa.

Vanhempi 988

Logistiikan parantumisen teema pitdi sisdlladn arjen toimintoja helpottavia logistisia rat-
kaisuja, kuten kuljetusapu lasten harrastuksiin, lyhyemmit vilimatkat ja toimivampi jul-
kinen liikenne. Teema limittyi osittain tukiverkosto-alateeman kanssa, silld lyhyempien
vélimatkojen osalta korostui toive isovanhempien ja muiden sukulaisten sijainnin 1dhei-

syydesta.

23



Joukkoliikenne! Harrastuskuskaaminen rasittaa tdlld hetkelld kaikkein
eniten.

Vanhempi 821

Kaiken kaikkiaan kolmannen tutkimuskysymyksen tiimoilta muodostuu laaja ja monisyi-
nen kartta, joka piirtdéd kuvaa erityislapsen vanhemmuudesta ja tuen tarpeesta (ks. kuvio
1). Tésti temaattisesta kartasta havainnollistuu 16ytdmédmme kahdeksan tuen tarpeen tee-
maa alateemoineen. Lis#ksi kartalla ndkyva nuolikuvio kuvaa sitd havaintoa, ettd kartasta
on luettavissa myds teemojen vélisid yhteyksid, joita vanhemmat kuvasivat vastauksis-
saan. Vanhempien vastauksista kavi ilmi, ettd monet tukeen liittyvét toiveet tukevat lo-
pulta vanhemman hyvinvointia. Esimerkiksi lastenhoitoapua toivottiin, jotta saataisiin
parisuhdeaikaa ja ty6eldmén joustoja toivottiin, jotta saataisiin omaa aikaa. Tdllainen aja-
tus toistui vanhempien vastauksissa usein ja titd havainnollistamme temaattisessa kar-
tassa (ks. kuvio 1). Tdten vanhemman hyvinvoinnin tukeminen -teema on samalla yksi
kahdeksasta tuen tarpeen teemasta seki teema, jota muut teemat toteutuessaan tukevat.
Kolmannen tutkimuskysymyksen osalta voikin todeta, ettd erityislasten vanhemmat
ovat oman tuen tarpeensa asiantuntijoita, jolloin tukeen liittyvisti toiveista tulee kysya
heiltd itseltdén. Tuen tarpeen toiveet ovat moninaisia ja ne kiteytyvét lopulta vanhemman
hyvinvoinnin tukemiseen. Vanhemman hyvinvoinnin tukemista voidaankin pitdé tér-

keédnd tavoitteena erityislasten vanhempien vanhemmuuden uupumuksen ehkéisemissa.

Kuvio 1. Tuen tarpeen temaattinen kartta.

Byrokratian viihiiisyys Helposti lihestyttivyys
Oikea-aikaisuus Kokonaisvaltaisuus

Mitd? Millaista?

Perheille tarjottavat Taloudellinen

Ymmirrys tuki- ja palvelumuodot ki
Millaista tukea
Tuki varhaiskasvatuksessa ja g Tyoelimin
erityislasten vanhemmat .
koulupolulla Y Jjoustavuus
. .
tarvitsevat?
Sosiaalinen Vanhemman hyvinvoinnin 1.\1‘_|::n
tuki tukeminen SIUEVULS
Vertaistuki Jaksamisen tukeminen Oma aika Lastenhoitoapu

Tukiverkosto Jaettu vanhemmuus Toimiva parisuhde Kodinhoitoapu
Yhteisollisyys Logistitkan parantuminen
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4 POHDINTA

Tutkimuksemme tavoitteena oli tutkia erityislasten vanhempien uupumusta ja tuen tar-
vetta. Koska erityislasten vanhempien uupumusta on tutkittu melko vihén ja koska aiem-
missa tutkimuksissa on esitetty jatkotutkimuksen tarve nimenomaan koskien erityislasten
vanhempien uupumusta (ks. Vikstrém-Hytonen & Laatikainen, 2017; Lindahl Norberg,
2007; Lindstrom ym., 2011; Roskam ym., 2017), oli tutkimuksellemme selkeé tarve. Li-
séksi erityislasten vanhempien oman dénen kuuleminen on jédnyt aiemmissa tutkimuk-
sissa vihemmaélle huomioille, joten koimme tirkednd ottaa tutkimukseemme mukaan té-
mén nidkokulman. Tutkimuksessamme havaitsimme, etté erityislasten vanhemmat uupu-
vat muita vanhempia voimakkaammin ja liséksi erityislapsen vanhemmuus selittda eri-
tyislasten vanhempien ja muiden vanhempien vanhemmuuden uupumuksen eroja erityi-
sesti uupumusasteisen vasymyksen osalta. Erityislasten vanhempien tuen tarpeen osalta
16ysimme toiveita liittyen perheille tarjottaviin tuki- ja palvelumuotoihin, taloudelliseen
tukeen, varhaiskasvatuksessa ja koulupolulla tarjottavaan tukeen, ty6eldmén joustavuu-
teen, ymmarrykseen, vanhemman hyvinvoinnin tukemiseen, sosiaaliseen tukeen ja arjen
sujuvuuteen.

Ensimmaisen tutkimuskysymyksen tiimoilta voimme todeta, etté erityislasten van-
hemmat uupuvat muita vanhempia enemmaén. Tulos oli yhtenevéinen aiemman tutkimuk-
sen kanssa (Lindahl Norberg, 2010; Lindstrém ym., 2010). Aiemman tutkimuksen mu-
kaan erityislapsen vanhemmuus on riskitekijd vanhemmuuden uupumukselle (Sorkkila &
Aunola, 2020) ja timi on ymmérrettdvaa koska erityislapsen vanhemmuus tuo mukanaan
monia lisdkuormitustekijoitd, jotka ovat omiaan aiheuttamaan vanhemmuuden uupu-
musta.

Toisen tutkimuskysymyksen osalta havaitsimme mielenkiintoisen yhteneviisyyden
aiempaan tutkimukseen. Uupumusasteinen vidsymys vanhemmuuden roolissa ndhdéén
aiemmassa teoriassa vanhemmuuden uupumuksen etenevisté oireista ensimmaisend (Mi-
kolajczak & Roskam, 2018). Meidédn tutkimuksessamme uupumusasteisen visymyksen
osalta erityislapsen vanhemmuus selitti ryhmien vélisid eroja vanhemmuuden uupumuk-
sen alaskaaloista eniten. Tamé herdttdé ajatuksia uupumusasteisen vasymyksen kasautu-
vuudesta erityislasten vanhemmilla ja toisaalta myds siitd, pitdisiko sithen kiinnittdé suu-

rin huomio uupuneiden erityislasten vanhempien vanhemmuutta tukiessa.
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Erityislapsen vanhemmuus selitti erityislasten ja muiden vanhempien vilisié eroja
toiseksi eniten tarkastellessa kokemusta negatiivisesta muutoksesta vanhemmuudessa.
Korostuuko negatiivinen muutos vanhemmuudessa erityisesti erityislapsen vanhemmuu-
den ja sen mukanaan tuoman kuormituksen my6ti? Erityislapsen vanhemmuutta on mo-
nenlaista ja siirtyma erityislapsen vanhemmaksi voi tapahtua nopeasti ékillisen sairastu-
misen tai vammautumisen myoOti tai siirtymé voi olla hidas ja prosessinomainen pitkien
tutkimusten, sairaalajaksojen ja diagnoosien varmistumisen mydtd. Vanhemmuus eldé ja
kehittyy erityislapsen muuttuvien tarpeiden mukaisesti. Aiempien tutkimusten mukaan
erityislapsen tilanteen muutokset, kuten sairauden eteneminen ja muutokset vanhemmuu-
den rutiineissa voivat kuormittaa vanhemmuutta (Lindahl Norberg, 2010). Miten tdllaiset
erilaiset tilanteet vaikuttavat negatiivisen muutoksen kokemiseen omassa vanhemmuu-
dessa?

Kolmas tutkimuskysymyksemme toimi véylidnd erityislasten vanhempien koke-
musmaailmaan - tarpeisiin ja toiveisiin koskien heille tarjottavia tukimuotoja. Saimme
selville millaista erityislasten vanhemmille tarjottava tuki voisi olla ja tuloksista 10ytyy
my0s yhtenevéisyyksid aiempaan teoriaan. Aiemmassa tutkimuksessa nousee vahvasti
esiin helposti saatavilla olevan tuen merkitys erityislasten vanhemmille (Bradshaw ym.,
2019; Caceido, 2014). Tdma nousi esiin myods meidédn tutkimuksessamme. Erityislasten
vanhemmat toivoivat palveluja, jotka eivét olisi hankalien selvittelytdiden takana ja joita
ei tarvitsisi hakea jatkuvasti uudestaan. Ammattilaisilta toivottiin helposti 1dhestytta-
vyytté ja palveluihin ylipddtinsd matalaa kynnystd. Byrokratian aiheuttama paperisota ja
tukipalveluiden hakeminen koettiin asiana, jonka ldpi tiytyy taistella saadakseen tukea,
mutta johon voimavarat ei valmiiksi uupuneena riitd - tima seikka on omiaan ruokkimaan
uupumuksen noidankehdi. Tutkimuksessamme nousi myds esiin, ettd erityislapsen van-
hemmuuden tukemisessa tarkeénd pidetdén kokonaisvaltaisuutta. Erityislasten vanhem-
mat pitivat tarkedna siité, ettd heidén lisdkseen jollakulla muullakin olisi kokonaiskésitys
koko perheen tilanteesta ja tdmé tarve on noussut esiin myos Hidmeenahon (2016) tutki-
muksessa. Lisdksi kokonaisvaltaisuuteen liittyen nousi térkeénd seikkana esiin tarve
néhda erityislapsen perhe kokonaisuutena, jonka kaikki jésenet tarvitsevat tukea. Taté tu-
kee myds aiempi tutkimus (Basaran ym., 2013).

Tutkimuksessamme nousi esiin ajatus siité, ettd erityislapsen vanhemmuus on ko-
kemuksena erityinen, eikd sitd voi tdysin ymmaértdd muu kuin toinen erityislapsen van-

hempi. Aiemmissa tutkimuksissa on myds noussut esiin kokemus poikkeuksellisesta van-
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hemmuudesta (Lindstrém ym., 2017). Meidédn tutkimuksessamme tarve paremmasta ym-
marryksestd ammattilaisten osalta oli vahvasti ldsni erityislasten vanhempien toiveissa.
Ymmérrystéd toivottiin esimerkiksi erityislapsen vanhemman kohtaamiseen ja vanhem-
muuden kritisoinnin lopettamiseen seké erityislapsen tilanteeseen liittyen. Myos tydela-
maéén liittyen toivottiin joustavuutta ja ymmaérrystd esimerkiksi lyhyempien tydaikojen,
téihin paluun tukemisen ja pienempien tySpaineiden osalta. Aiemmassa tutkimuksessa on
noussut esiin, ettd tdysiaikainen tyossidkdynti on yhteydessa ditien uupumiseen (Lebert-
Charron ym., 2018).

Aiempien tutkimuksien mukaan erityislasten vanhemmilla esiintyy muita vanhem-
pia enemmain ahdistuneisuutta (Caceido, 2014) sekd voimakkaampia masennusoireita
(Smith & Grzywacz, 2014) ja oireilevan vanhemman tilanteen huomioiminen ja tuen koh-
distaminen vanhemmuuteen kohentaakin usein myos lapsen tilannetta (Mikolajczak ym.,
2019). Myo6s meidén tutkimuksestamme nousi esiin toive vanhemman jaksamisen tuke-
misesta esimerkiksi keskusteluavun ja psykoterapian avulla. Tutkimuksessamme nousi
esiin, ettd tukea kaivataan ammattilaisten liséksi myds erilaisista sosiaalisista verkostoista
vertaistuen, tukiverkoston ja yhteisollisyyden muodossa. Aiemmin on havaittu, ettd eri-
tyislapsen vanhemmat kokevat vaikeuksia sosiaalisissa suhteissa (Caceido, 2014; Mugno
ym., 2007) sekd sosiaalista eristyneisyyttd (Caceido, 2014; Dellve 2006; Mugno ym.,
2007) joten tuloksessamme on samankaltaisuutta aiemman tutkimuksen kanssa.

Erityislasten vanhempien toiveissa oli vahvasti 14snd my06s arkeen ja sen pyoritté-
miseen liittyvé vaivattomuus, jonka ilmaistiin tuottavan hyvinvointia ja ndin ehkéisevin
uupumusta. Vanhemmat toivat esiin, ettd arkea helpottaisi lastenhoitoon, kodinhoitoon
sekd logistiikkaan liittyvd apu - ndma ensisilmaykselld yksinkertaiselta vaikuttavat asiat
nousivat esiin erityislasten vanhempien vastauksista valtavan suurina uupumusta torju-
vina tekijoind. Myos Mikolajzcak & Roskam (2018) havaitsivat vanhemmuuteen liitty-
vien velvollisuuksien ja askareiden olevan vanhemmuuden uupumuksen riskitekijoité -
ndihin tekijoihin kohdistettuna tuki voi toimia vanhemmuuden uupumusta suojaavana te-
kijané. Askareet ja velvollisuudet kuormittavat kaikkia vanhempia, mutta aiemman tut-
kimuksen mukaan erityislasten vanhempien kohdalla kuormitus on erityisen voimakasta
viasymyksen vuoksi (Caceido, 2014; Smith & Grzywacz, 2014). Meidédn tutkimukses-
samme nousikin esiin arjen askareiden kuormittavuuden lisdksi uupumusasteinen visy-
mys erityislasten ja muiden vanhempien uupumusta eniten erottelevana uupumuksen

alaskaalana.
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Tutkimuksemme tuo lisdd vahvistusta aiemmalle teorialle siitd, ettd erityislasten
vanhemmat uupuvat enemmaén ja ettd uupumus eroaa muiden vanhempien kokemasta
vanhemmuuden uupumuksesta. Tutkimuksemme tarjoaa myos nikokulmaa siihen, miten
moninaista erityislapsen vanhemmuuden tuen tarve on. Tutkimustulostemme kéytidnnén
sovellusten tirkednd tausta-ajatuksena on havainto siité, ettd VoiKu-kyselyyn vastannei-
den erityislasten vanhempien toiveet tukitoimista kulminoituvat siihen, etti tuki tulisi
kohdistaa nimenomaan vanhempaan ja tuen l&htdkohtana tulisi olla vanhemmuuden uu-
pumuksen ehkéisy. Erityislasten tukitoimien jérjestimisen tulisi l&hted vanhempien jak-
samisen tukemisesta, silld vanhempien hyvinvoinnin varaan rakentuu koko perheen ti-
lanne. Tdhdn pdddyimme havaittuamme, ettd erityislasten vanhempien toiveet tuesta tu-
kevat kukin vilillisesti vanhempien hyvinvointia (ks. kuvio 1).

Tutkimustuloksemme puhuvat sen puolesta, ettd kentélle olisi hyddyllistd kehittaa
tyokaluja vanhemmuuden uupumuksen havaitsemiseen, jotta voitaisiin tarjota helposti
saatavilla olevaa tukea sitd tarvitseville matalalla kynnykselld. Esimerkiksi Mikolajczak
ja Roskam (2018) ovat luoneet teoreettisen ja kliinisen tyovéilineen vanhemmuuden uu-
pumuksen riskitekijoiden ja siltd suojaavien tekijoiden arvioimiseen (Balance Between
Risks and Resources, BR?). Timin kaltaisten mallien kiyttddnotto auttaisi perheiden
kanssa tydskentelevid seulomaan tuen tarpeessa olevia sekd méérittdmain vanhemmuu-
den uupumuksen tasoa ja yksilon uupumuksen riskitekijoitd, jolloin tuki voitaisiin koh-
distaa yksil6llisesti juuri siithen, missé tarve esiintyy.

Kéaytannon sovellusten kannalta tutkimuksessamme muodostuneista tuen tarpeen
temaattisesta kartasta on luettavissa suoraan minkélaisiin asioihin tulisi kiinnittdd huo-
miota suunnitellessa erityislasten vanhempien tukimuotoja ja -palveluita. Erityislasten
vanhemmilla on itsellddn tieto, ndkemys ja asiantuntijuus siitd minkélaista tukea he tar-
vitsevat ja tatd tulisi aina kysya heiltd itseltdén. Erityislasten vanhemmat nostivat esiin
myo0s paljon tarpeita ja toiveita sosiaaliseen tukeen, kuten vertaisiin ja yhteisollisyyteen
sekd ymmarrykseen ja yleiseen ilmapiiriin liittyen. Meidén tulisikin jokaisen - niin tyon-
tekijané kuin maallikkonakin - ottaa selvdd mitd on olla erityislapsen vanhempi ja kohdata

heidit asiaankuuluvalla ymmarryksella.
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4.1 Tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset

Tutkimuksemme rajoituksia pohtiessa tiytyy ottaa huomioon aineistoon liittyvit seikat,
kuten vinoumat, joita olivat esimerkiksi korkeakoulutaustaisten ja ditien yliedustuneisuus
kyselyyn vastanneiden joukossa. My0s tulosten yleistettédvyytté tulee tarkastella siind va-
lossa, ettd aineistoa keréttiin sekd internetissi ettd neuvoloissa eivitkd vastaajat edusta
kaikkia erityislasten vanhempia. Liséksi aineiston rajoituksena voidaan néhda se, etté ky-
selyyn vastanneet saivat itse madritelld, onko heidén lapsellaan erityistarve, eikd vastauk-
sessa kysytty tarkemmin sitd, mika erityistarve on kyseessd tai miten vanhemmat méaarit-
telivét erityistarpeen. Liséksi rajoituksena voi pitdd sitd, ettd aineiston kerddminen kyse-
lylomakkeella mahdollisti vain hyvin rajallisen tiedonkeruun. Laadullisen aineiston ke-
rddminen esimerkiksi haastattelemalla toisi aiheesta syvempéa lisétietoa.

Tamain tutkimuksen ehdoton vahvuus on se, ettd se toi uutta ja kaivattua tieto eri-
tyislasten vanhempien uupumuksesta ja tuen tarpeesta yhdistelemilld maaréllisii ja laa-
dullisia tutkimusmenetelmiid. Myos vastaajien vapautta maéritelld lapsensa erityistarve
voidaan toisaalta pitdé aineiston vahvuutena, silld se tuo nidkyville vanhemman aseman
oman vanhemmuutensa asiantuntijana. Muita aineiston vahvuuksia ovat otoksen laajuus
ja se, etté vastaajia oli eri puolilta Suomea - ndma seikat tukevat tutkimuksen yleistetté-
vyyttd. Liséksi tutkitut mittarit lisdévit tutkimuksemme luotettavuutta.

Jatkotutkimus erityislasten vanhemmuuden uupumuksesta ja tuen tarpeesta on ch-
dottomasti tarpeen. Tuen tarpeeseen liittyviéd toiveita olisi mielenkiintoista tulevaisuu-
dessa tutkia esimerkiksi miten erityislasten vanhempien tuen tarve eroaa muiden vanhem-
pien tuen tarpeesta — nouseeko muiden vanhempien toiveista erilaisia teemoja? Olisi tér-
kedd tutkia myos erityislasten isid, joiden déni téssd aineistossa jdi vihdisemmaksi. Li-
saksi olisi mielenkiintoista tutkita erityislasten vanhempien tuen tarpeen kehittymisté pit-

kittdistutkimuksen keinoin — miten tuen tarve kehittyy lapsen tilanteen muutoksissa?

4.2 Johtopiitokset

Téssd tutkimuksessa tavoitteenamme oli tutkia erityislasten vanhempien uupumusta ja
tuen tarvetta, silld nimenomaan erityislasten vanhempien uupumusta ja sen kokemusmaa-

ilmaa on tutkittu varsin vihén. Vanhemmuuden uupumuksessa on kyse vakavasta oireyh-
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tymaésti, jonka seuraukset heijastuvat koko perheen hyvinvointiin. Erityislapsen vanhem-
muus on riskitekiji vanhemmuuden uupumukselle, silld se on kokemusmaailmaltaan hy-
vin poikkeavaa vanhemmuutta.

Tutkimuksessa havaitsimme, etté erityislasten vanhemmat uupuvat muita vanhem-
pia enemmin ja ettd erityislapsen vanhemmuus selittdd uupumuksen osa-alueista erityi-
sesti uupumusasteista visymystd vanhemmuuden roolissa. Lisdksi 10ysimme erilaisia eri-
tyislasten vanhempien tarpeita ja toiveita koskien vanhemmuuden tukea. Ndma tarpeet ja
toiveet tiivistyivit siihen, ettd tarjottavan tuen tulisi tukea vanhemman hyvinvointia. Eri-
tyislasten perheille tarjottavan tuen tulisi perustua heidédn yksil6llisiin toiveisiin ja tarpei-
siin, jotka erityislasten vanhempien parissa tydskentelevien ja ldheisten on mahdollista
ottaa huomioon tutustumalla vanhempien kokemuksiin. Tutkimuksemme tarjoaakin tal-

laisen ikkunan erityislapsen vanhemmuuden kokemusmaailmaan.
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